
Foundation Rare Care World 

wwww.rarecare.world 

info@rarecare.world 

De Kreek 4 

1231 NN Loosdrecht  

 

Vragenformulier Shwachman Diamond Syndroom 
14 mei 2021 

 

Waarom dit formulier 

Via de website van Rare Care World wordt informatie over zeldzame aandoeningen zoals Schwachman Diamond Syndroom 

(SDS) gebundeld, zodat mensen met een zeldzame aandoening wereldwijd, hun familie en anderen over dezelfde 

informatie kunnen beschikken. Hiervoor wordt gebruik gemaakt van de codering ICF die vastgesteld is door de WHO 

(Wereld Gezondheidsorganisatie).  

We streven ernaar dat mensen met een zeldzame aandoening in Nederland conform deze ICF binnen de eigen PGO 

(persoonlijke gezondheidsomgeving) een formulier kunnen invullen over een aantal activiteiten waarmee ze problemen 

hebben. Het formulier dat u nu leest is een voorbeeld, in dit geval voor mensen met SDS.   

Toelichting bij de vragen 

Het formulier is op dezelfde manier opgebouwd als via de website van de WHO over de ICF, maar is herschreven voor 

iemand met SDS in Nederland die het formulier zelf invult, al of niet met hulp van anderen. Bovendien is per activiteit extra 

uitleg gegeven.  

De verschillende activiteiten hebben de nummering gekregen zoals in de ICF wordt gebruikt. Mensen met een andere 

aandoening dan SDS kunnen dezelfde problemen hebben. Het is de bedoeling voor hen vergelijkbare formulieren te 

ontwikkelen met dezelfde nummering en omschrijving. Om duidelijk te maken dat betrokkene het formulier zelf invult, 

keert de zin hierover in ieder onderdeel terug. 

Hebt u vragen over het formulier? Neemt u dan contact op met Rare Care World via info@rarecare.world  

Meer over de ICF:  

• Meer informatie over de International Classification of Functioning, Disability and Health is te vinden op  

o https://www.rarecare.world   

o https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health  

• De Nederlandse samenvatting staat op   https://www.rivm.nl/media/WHO-FIC/ICFwebuitgave.pdf  

• De Nederlandse tekst is voor de website en het formulier vereenvoudigd. De volledige tekst is echter telkens 

opgenomen op de website onder de kop ‘Omschrijving door de WHO’ 

  

mailto:info@rarecare.world
https://www.rarecare.world/
https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health
https://www.rivm.nl/media/WHO-FIC/ICFwebuitgave.pdf
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ACTIVITEITEN EN PARTICIPATIE SDS             

Deze vragenlijst is bedoeld om duidelijk te krijgen welke problemen je ervaart bij activiteiten. Je gaat jezelf per onderdeel 
een cijfer geven.   
. Bij de eerste vraag  staat 'met hulp(middel)'. Wil je hier invullen of je dit in je dagelijkse leven met hulp of een 
hulpmiddel kunt doen?  
. Bij de tweede vraag  wordt gevraagd of je dat ook kunt doen zonder die hulp. 

Ernst van het probleem 
Geen 
moeite 

Lichte 
moeite 

Matige 
moeite 

Ernstige 
moeite 

Niet 
mogelijk 

Niet 
vermeld 

Niet van 
toepassing 

d210 
Ondernemen van een enkelvoudige 
taak 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn bij het uitvoeren van een taak, een opdracht, omdat iedere taak meer 
handelingen (acties) vergt. Het uitvoeren van een taak betekent bijvoorbeeld dat je begint, bedenkt of je 
materiaal nodig hebt, een opdracht of een taak in een bepaalde tijd of met een bepaalde snelheid uitvoert, 
het volhoudt en afmaakt. 
 
Denk hierbij aan: 
Inzicht, overzicht, doorzettingsvermogen, faalangst, concentratie. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d240 
Omgaan met stress en andere mentale 
eisen 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn bij het uitvoeren van eenvoudige of complexe acties waarbij je een 
grote verantwoordelijkheid hebt. Het gaat dan om acties waarbij stress kan optreden of afleiding kan zijn of 
waarbij het gaat om een crisissituatie. Je kunt denken aan bijvoorbeeld autorijden tijdens de spits, kleren 
aantrekken onder druk van ouders, onder tijdsdruk een opdracht afmaken of het verzorgen van veel 
kinderen. 
 
Denk hierbij aan:  
Concentratie, dragen van verantwoordelijkheid, omgaan met stress, omgaan met crisissituaties, actie/reactie, 
door onmacht soms agressief gedrag, angst, irritatie. 

  

Beschrijf hier je probleem:  
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Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d310 
Begrijpen van gesproken 
boodschappen 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kunnen problemen zijn met het goed begrijpen van gesproken teksten of mededelingen. Het 
gaat hier om het letterlijk en impliciet begrijpen van wat er gezegd wordt, zoals begrijpen of een bewering 
waar is of dat het gaat om een uitdrukking (bijvoorbeeld een spreekwoord of gezegde). 
 
Denk hierbij aan: 
Moeite met concentratie, vasthouden van aandacht, (minimale) algemene ontwikkeling en taalontwikkeling, 
faalangst. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d4751 
Besturen van gemotoriseerde 
voertuigen 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn met het besturen van een gemotoriseerd voertuig zoals een auto. 
 
Denk hierbij aan:  
Coördinatieproblemen (te veel handelingen, oog-/hand- en oog/voet-coördinatie), concentratie, te veel 
informatie verwerken, faalangst. Behalen rijbewijs (theorie en praktijk) kost extra moeite, tijd en geld. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d570 Zorgdragen voor eigen gezondheid 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               
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Toelichting: Er kunnen problemen zijn bij het zorgen voor de eigen gezondheid en lichamelijk en mentaal 
comfort. Hieronder vallen bijvoorbeeld:  
- het volhouden van een uitgebalanceerd dieet,- voldoende lichamelijke activiteiten verrichten, 
- je lichaam warm of koel houden, 
- vermijden dat je gezondheid schade oploopt, 
- veilig seks bedrijven (inclusief het gebruiken van een condoom), 
- je laten inenten 
- en je regelmatig lichamelijk laten onderzoeken. 
 
Denk hierbij aan: 
Goed voor jezelf zorgen(medicijngebruik, geestelijke en lichamelijke gezondheid), zelfstandig beslissingen 
nemen, afhankelijk zijn van anderen, kou, infecties, vermoeidheid, uithoudingsvermogen e.d. 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

  
Beschrijf hier je probleem: 

 
d 610 Verwerven van woonruimte 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn bij het kopen of huren van woonruimte en het inrichten ervan. 
 
Denk hierbij aan:  
Zelfstandig wonen, begeleid wonen, toegankelijkheid, betaalbaar, hulp bij inrichten woonruimte, hulp bij 
administratieve en financiële zaken e.d. Bij kopen: hypotheek, verzekering e.d. 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

  
Beschrijf hier je probleem: 

 
d640 Huishouden doen 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting:  Er kunnen problemen zijn met het verzorgen van het huishouden en het schoonmaken van het 
huis. 
 
Denk hierbij aan: 
Zorgen voor eten en drinken, wassen en strijken, verschonen beddengoed, schoonhouden toilet en 
badkamers, ramen zemen, stofzuigen, opbergen boodschappen, weggooien afval, vermoeidheid e.d. 

  
Beschrijf hier je probleem:  
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Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d710  Basale tussenmenselijke interacties 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn bij het omgaan met anderen. Omgaan met anderen vraagt bijvoorbeeld 
respect, warmte, waardering, tolerantie, het kunnen beantwoorden van gevoelens van anderen en het 
kunnen omgaan met kritiek. 
 
Denk hierbij aan: 
Problemen om jezelf te kunnen uiten, geen begrip krijgen, soms agressief worden door onmacht, in zichzelf 
gekeerd, laag zelfbeeld. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d720 Complexe tussenmenselijke interacties 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kan een probleem zijn bij het omgaan met anderen. Dit kan bijvoorbeeld zijn bij het reguleren 
van emoties en impulsen of verbale en fysieke agressie. 
 
Denk hierbij aan: 
Aangaan van relaties, beëindigen van relaties, grip hebben op eigen gedrag in gezelschap, zich gedragen 
volgens sociale regels in gezelschap, bewaren van sociale afstand, omgaan met emoties. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d 820 Schoolse opleiding (onderwijs) 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kunnen problemen zijn bij het volgen van onderwijs. Hierbij gaat het bijvoorbeeld om toegang 
krijgen tot een school, het naar school gaan, samenwerking met andere leerlingen, het opvolgen van 
aanwijzingen van leerkrachten, studeren en alle andere zaken die in het onderwijs voorkomen. 
 
Denk hierbij aan: 
Schoolkeuze, leerproblemen, concentratieproblemen, vermoeidheid, vaker ziek zijn, meer ondersteuning en 
uitleg nodig, faalangst, samenwerken met anderen (klasgenoten, leerkrachten). Bij vervolgonderwijs: tussen 
wal en schip raken, afwezigheid om medische redenen e.d. 

  
Beschrijf hier je probleem:  
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Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d 850 Betaald werk 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting:  Er kunnen problemen zijn bij het tegen betaling verrichten van werkzaamheden, fulltime of 
parttime, in een baan of als zelfstandige en het uitvoeren van de taken die daarbij horen alleen of in 
groepsverband. 
 
Denk hierbij aan: 
Afgewezen worden door  beperkingen. Moeite met het vinden en behouden van passend werk, zelfstandig of 
met behulp van een instantie (UWV, gemeente, jobcoach), beperking arbeidsuren en vermoeidheid (parttime 
of fulltime), minder mogelijkheden, begeleiding nodig, bij doorverwijzing UWV: aanvraag beoordeling 
arbeidsvermogen, arbeidsongeschikt (Wajong).  

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

d920 Recreatie en vrije tijd 0 1 2 3 4 8 9 

  Met hulp(middel)               

  Zonder hulp(middel)               

  

Toelichting: Er kunnen problemen zijn met het meedoen aan informele, toevallige of openbare 
bijeenkomsten. Hierbij kun je denken aan het bezoeken van vrienden of familie, deelnemen aan sport of 
uitoefenen van hobby's, bezoeken van bioscoop of theater, bespelen van muziekinstrumenten of reizen. 
 
Denk hierbij aan: 
Sport, bezoeken van musea of bioscoop, hobby’s, muziekinstrumenten bespelen en reizen. Fysieke 
toegankelijkheid. In zichzelf gekeerd, eenzaamheid, moeizaam aangaan van contacten, gedrag in gezelschap 
volgens sociale regels, zich buiten gesloten voelen, niet kunnen meten aan anderen, faalangst e.d. 

  
Beschrijf hier je probleem:  

 

  
Deze vragenlijst is door betrokkene zelf ingevuld, al of niet met hulp van familie, mantelzorger of 
zorgverlener 

 


