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| Lizzie ‘Met mijn been fiets ik de wereld rond!’

Lizzie van der Bas is geboren met een onvolgroeid rechterbeentje. Haar ouders hebben

na haar geboorte gezocht naar de beste mogelijkheden voor Lizzie. Inmiddels heeft ze Rij ndam

een prothese, waarmee ze loopt, rent, springt en fietst. Lizzies moeder vindt het fijn Orthopedietechniek
dat er zo vanuit het kind gedacht wordt bij Rijndam Orthopedietechniek.
Ervoor zorgen dat een kind weer lekker kan rennen en spelen; dat is onze kracht! De kracht van de aanpassing

Rijndam Orthopedietechniek / Westersingel 300, 3015 LJ Rotterdam / 010 241 2555 / www.rijndam.nl/orthopedietechniek
\_’/
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Afbeelding omslag

In dit nummer van NTR ligt de focus op kinderrevalidatie. De Sectie Kinderrevalidatie-
geneeskunde heeft als gastredactie een aantal prachtige artikelen verzorgd voor dit
themanummer, met onze nieuwe hoofdredacteur Mattijs Alsem als grote kracht hierachter.
De thema-artikelen zijn te herkennen aan de blauwe achtergrondtint. De coverfoto is
gemaakt op de kinderrevalidatiegroep Cowboys & Indianen van Heliomare. Hier leren
kinderen die een hand en/of arm niet goed kunnen gebruiken spelenderwijs om de
aangedane arm meer in te zetten. In de therapie zijn de kinderen, verkleed als cowboy, van
hun paard gevallen en gewond geraakt aan de goede arm. Deze arm gaat daarom bij het
aantrekken van het cowboypak in een sling. De therapeuten, verkleed als indiaan, leren de
kinderen om alles met hun andere arm te doen.
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2 > EDITORIAL

Van de hoofdredacteur

Afscheid

Wellicht was het u bij het lezen, scannen dan wel
snuffen van mijn columns de afgelopen jaren
opgevallen dat ik iets met bewegen heb. Stilstand is
achteruitgang, is mijn stellige overtuiging. Let wel,
stilstaan moet en met grote regelmaat, contempla-
tie is een must in onze overprikkelde maatschappij.
Maar ik zie dat stilstaan vooral in het licht van de
eeuwige beweging, het perpetuum mobile. Het is
zoals ik in mijn eerste voorwoord in 2013 al schreef:
'wie in beweging is kan de bal verwachten’. Welnu,
ik beweeg me momenteel weer naar een nieuwe
uitdaging.

Aan alle goede dingen komt een einde. Zo ook

aan mijn hoofdredacteurschap van het NTR.

Met veel plezier kijk ik terug op de afgelopen vijfen-
half jaar. Zelden een professionele activiteit verricht
met zoveel directe invioed op het eindresultaat. In-
spirerend was de samenwerking met vele kopstukken
uit ons vak, waarbij het blad is doorbewogen naar een
tijdschrift van adequaat wetenschappelijk en infor-
matief niveau, waar we als vereniging trots op kunnen
zijn. Maar ook hier geldt dat stilstand achteruitgang
is. Na een contemplatieve fase is de huidige redactie
weer volop in beweging. Vele nieuwe gezichten, een
nieuwe hoofdredacteur én een nieuwe uitgever, kom
daar maar es om! Met daartussen bewegend de vaste
waarde van cultuurbewaarder en eindredacteur, Heidi
Wals, een mooier moment gaat niet komen voor een
afscheid. De eerste gevolgen ziet u overigens al in
deze editie, maar zeker bij het volgende nummer met
een volledig nieuw jasje, ik kijk er naar uit!

Mij wachtten nieuwe uitdagingen, binnen het Dage-
lijks Bestuur van de VRA en op de werkvloer in het
UMC Utrecht. De zorg, en de revalidatiewereld in het
bijzonder, verandert, het kan u niet ontgaan. Niets
prettigers wat mij betreft dan vooraan mee- of liefst
voor te bewegen binnen de VRA. Maar dat gaat niet
in ons uppie, want de VRA, dat ben u! Net als dat u
het NTR bent! En dat laatste hebben we gezien met
alle edities met Focus op ... tot nog toe, waarbij ik
onder de indruk ben geraakt van wat de werkgroepen
in korte tijd op papier hebben weten te zetten. Zo ook
bij dit kroonjuweel van de kinderrevalidatie onder de
bezielende geest van mijn opvolger Mattijs Alsem. Dit
niveau zou zomaar eens de norm kunnen worden.

Beste mensen, veel lees- en schrijfplezier gewenst nu
en in de komende jaren.

Casper van Koppenhagen
Hoofdredacteur in beweging

> FEBRUARI 2019
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TOP-artikel van prof. dr. Jan Willem Gorter

Wetenschappelijk onderzoek is een belangrijk onderdeel van de revalidatiegeneeskunde, en onderzoeksresultaten
dragen bij aan het verbeteren van het revalidatiegeneeskundig handelen. Veel relevant en goed nationaal onderzoek
blijft echter verborgen voor Nederlandse revalidatieartsen, omdat dit wordt gepubliceerd in diverse internationale
tijdschriften. Met dit in het achterhoofd heeft de redactie van het Nederlands Tijdschrift voor Revalidatiegeneeskunde
(NTR) de hoogleraren revalidatiegeneeskunde benaderd met het verzoek om een artikel dat om redenen van kwaliteit
en/of relevantie als ‘topper’ wordt beschouwd om te zetten naar een Nederlandstalig artikel voor het NTR. Hierbij

is specifieke aandacht gevraagd voor de klinische relevantie. In dit nummer met ‘Focus op kinderrevalidatie’ het
TOP-artikel van prof. dr. Jan Willem Gorter over de zes favoriete woorden (‘F-Words’) in de kinderrevalidatie:

Family, Function, Fitness, Fun, Friends, en Future!

Zes favoriete woorden (‘F-Words')
in de kinderrevalidatie

J.W. Gorter

In 2011 schreven professor Peter Rosenbaum, oprichter van
CancChild, en ik dit artikel waarin we hebben geprobeerd om
een aantal actuele ontwikkelingen en moderne opvattingen
over kinderen met beperkingen, hun ontwikkeling, en de
invloed van omgevingsfactoren te beschrijven.! Gebaseerd op
ons eigen onderzoek en ervaringen in de praktijk als kinder-
arts/neonatoloog (Peter) en kinderrevalidatiearts, formuleer-
den we zes thema's die in de Engelse taal allen starten met
de letter 'F': Functie, Family (Gezin), Fitness, Fun (Plezier),
Friends (Vrienden), en Future (Toekomst). Daarbij hebben wij
deze 'F-Words' gekoppeld aan het raamwerk van International
Classification System of Functioning, Disability and Health
(ICF) van de Wereld Gezondheidsorganisatie (WHO). Zodoende
ontstond een artikel waarin conceptuele ideeén (ICF) en con-
crete, alledaagse thema's in de kinderrevalidatie (‘F-Words')
samenkwamen. We hoopten dat ons gedachtegoed zijn weg
zou vinden naar de dagelijkse praktijk van onderzoekers,
zorgprofessionals en iedereen die zich inzet voor kinderen
met ontwikkelingsbeperkingen en hun gezinnen.

TOP-artikel: Rosenbaum P, Gorter JW. The ‘F-words' in
childhood disability: | swear this is how we should think! Child
Care Health Dev 2012;38:457-63.

Prof. dr. JW. (Jan Willem) Gorter, kinderrevalidatiearts, professor of pedi-
atrics & director of CanChild, Scotiabank Chair in Child Health Research,
McMaster University, Hamilton, Canada en gasthoogleraar Kinderrevalida-
tie, Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht (Revalidatiecentrum De
Hoogstraat en UMCU Utrecht)
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Ik heb dit artikel gekozen vanwege de grote (inter)
nationale belangstelling voor de ‘F-Words' met een
reikwijdte die veel verder ging dan Peter en ik konden
voorzien. Bijvoorbeeld, wij waren blij verrast dat ou-
ders van kinderen met ontwikkelingsbeperkingen het
artikel waarderen. Graag geef ik in deze rubriek van
TOP-artikelen een korte samenvatting van wat de zes
‘F-Words' zijn, aangevuld met recente literatuur voor
ieder woord, wat we hebben gezien aan impact en
ontwikkelingen na publicatie, en een reflectie op wat
mogelijke factoren zijn geweest die hebben bijgedra-
gen aan het succes.

WaT ziuN DE zES ‘F-WoRDS' (IN HET

NEDERLANDS DE ZES FAVORIETE WOORDEN)

IN DE KINDERREVALIDATIE?

Het eerste F-woord: Function (Functie). Dit woord
verwijst naar wat kinderen doen in het dagelijks
leven, thuis, op school en in de maatschappij. Belang-
rijk is dat de nadruk ligt op wat kinderen kunnen (in
plaats van wat zij niet kunnen) en dat zij dingen mo-
gen doen op hun eigen manier. Deze manier van den-
ken past bij hoe kinderen vaardigheden leren: eerst
ga je een activiteit doen, daarna wordt je er (hopelijk)
beter in. Kinderen met ontwikkelingsbeperkingen
hebben niet altijd de mogelijkheid om spontaan te
leren en ervaringen op te doen, onder meer door
belemmerende factoren in de omgeving. Een logische
vertaling naar de praktijk is dat de kinderrevalidatie
gericht zou moeten zijn op activiteiten en participa-
tie, het denken in mogelijkheden en het aansluiten bij
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wat belangrijk is voor het kind en het gezin. Hoewel
ik vermoed dat deze ideeén bij de lezer niet vreemd
zullen klinken, is het belangrijk om te realiseren dat
een recent Canadees onderzoek (2017) nog eens
aantoonde dat fysio- en ergotherapeuten hoofdzake-
lijk hun behandelingen bij schoolgaande kinderen met
cerebrale parese (CP) richten op lichaamsfunctie en
structuurniveau, en in veel mindere mate op andere
ICF-domeinen, zoals participatie en omgevingsge-
richte interventies.?

Het tweede F-woord: Family (Gezin). Het gezin is de
meest essentiéle omgeving voor alle kinderen. Het is
dan ook logisch om de behandeling in de kinderreva-
lidatie te richten op het kind én gezin. Gezinsgerichte
behandeling, in het engels family-centred service,
gaat uit van het principe dat het gezin het kind het
beste kent. Door naar hun behoeften te luisteren en
hun wensen te respecteren valt veel winst te boe-
ken. Uit onderzoek is gebleken dat ouders die meer
tevreden zijn met de zorg die zij ontvangen, minder
stress hebben en dat dit een gunstig effect heeft op
het kind en het gezin. Het recente proefschrift van
Mattijs Alsem laat nog eens zien dat interventies ter
verbetering van ouderbetrokkenheid in de kinder-
revalidatie vraagt dat zowel ouders én zorgverleners
ondersteund worden met tools (bijvoorbeeld de
WWW-wijzer) én door training gericht op de manier
waarop de zorg wordt verleend en samengewerkt
kan worden in de zorg en besluitvorming rondom
behandeling.?

Het derde F-woord: Fitness. Kinderen met ontwik-
kelingsbeperkingen zijn minder ‘fit’ dan andere kinde-
ren, en minder fit dan zij zouden moeten zijn. Recent
onderzoek laat zien dat volwassenen met CP een
verhoogde kans op leefstijl-gerelateerde chronische
aandoeningen als diabetes, hart- en vaatziekten,

en osteoporose hebben. De vraag dringt zich op,

wat zijn belemmerende en verhinderende factoren
voor kinderen met ontwikkelinsgbeperkingen om

fit te worden en fit te blijven? Uit drie verschillende
systematische reviews is overtuigend gebleken dat
alleen fitness training op lichaamsfunctieniveau on-
voldoende is om het beweeggedrag van kinderen met
beperkingen te veranderen en er dus ook gekeken
moet worden naar persoonlijke- en omgevingsfac-
toren.* Naast het bevorderen van fysieke activiteit
wijzen de nieuwste inzichten op het belang van voe-
ding en slaap.® Nieuw onderzoek moet uitwijzen hoe
interventies gericht op deze drie leefstijlfactoren de
gezondheid en het welbevinden van kinderen met CP
(en andere ontwikkelingsbeperkingen) bevorderen.

Het vierde F-woord: Fun (Plezier). De kindertijd, ook
die van kinderen met ontwikkelingsbeperkingen, gaat

over plezier en spelen. Zo leren kinderen, zo ontwik-
kelen zij zich. We hebben ‘Fun’ gekoppeld aan de ICF
domeinen ‘persoonlijke factoren' (wat vindt dit kind
leuk om te doen) en ‘participatie’ (het deelnemen en
betrokken zijn bij betekenisvolle activiteiten, thuis,
op school en in de maatschappij) . Helaas blijkt keer
op keer, ook uit recent Nederlands PERRIN onder-
zoek, dat kinderen, jongeren en jong-volwassenen
met ontwikkelingsbeperkingen minder participeren.s’
Recent onderzoek richt zich op meetinstrumenten en
methoden om participatie in relatie met omgevings-
factoren van kinderen te begrijpen en interventies
om participatie te bevorderen.??

Het vijfde F-woord: Friends (Vrienden). Het contact
met leeftijdsgenootjes en vriendschappen zijn essen-
tieel voor de ontwikkeling van kinderen. Daarmee be-
vindt ‘Friends’ zich samen met ‘Fun’ in dezelfde plek
in de ICF, namelijk ‘persoonlijke factoren' en ‘parti-
cipatie'. Het is belangrijk om zich te realiseren dat
het gaat om de kwaliteit van de vriendschap, niet het
aantal vrienden. Het belang van positieve ervaringen
met vriendschappen en de psychosociale ontwikke-
ling van het kind zou een aandachtspunt moeten zijn
in de kinderrevalidatie.”® Ouders zien graag dat hun
kind vrienden maakt met leeftijdsgenootjes. Opnieuw
dringt zich de vraag op: wat dragen wij als zorgverle-
ners in de kinderevalidatie bij aan de mogelijkheden
voor kinderen om vrienden te maken?

Het laatste en zesde F-woord: Future (Toekomst).
Kinderrevalidatie is van nature ontwikkelingsgericht
en dus ook toekomstgericht. Het is belangrijk om een
levensloopbenadering te omarmen en het einddoel
voor ogen te houden: een zo zelfstandig mogelijk
leven waarin een kind volwaardig kan deelnemen aan
de maatschappij."" We kunnen ouders en kinderen met
ontwikkelingsbeperkingen, op elk moment, vragen
wat hun verwachtingen zijn en te dromen van een
toekomst volop mogelijkheden, en nooit voor hen

te beslissen wat niet mogelijk is. Toekomstgericht
denken vraagt ook om tijdig te starten met voorbe-
reidingen op de overgang (transitie) van de kinderre-
validatie naar de (revalidatie)zorg voor volwassen, en
bovenal kinderen en hun ouders voor te bereiden op
een leven als volwassene in de maatschappij.

DE IMPACT VAN HET ARTIKEL

Na de eerste publicatie (november 2011) tot oktober
2018 is het ‘F-Words' artikel 151 keer geciteerd in

de literatuur (door onderzoekers afkomstig uit 26
verschillende landen) en waren er 16.097 downloads
van het artikel van de website Child: Care, Health
and Development (persoonlijke communicatie JWG).
Daarnaast zijn in de loop van jaren vele presentaties
en workshops over de ‘F-Words' op (internationale)

> FEBRUARI 2019



> TOP-ARTIKEL

FOCUS OP KINDERREVALIDATIE

5

congressen gegeven. Hoewel dit op zichzelf al als een
indicator van kennisverspreiding kan worden gezien,
betekent dit nog niet dat de kennis en de ideeén ook
worden toegepast in de praktijk. Enkele jaren na de
publicatie werden Peter Rosenbaum en ik benaderd
door ouders die de ‘F-Words’ omarmden en graag met
ons wilden samenwerken om deze ideeén met andere
ouders te delen.

Vanaf 2004 werd een ‘F-Words’ knowledge trans-
lation team gevormd bestaande uit ouders, zorg-
verleners en onderzoekers met als doel om in
partnerschap te werken aan de implementatie van de
‘F-Words'. Dit team werd geleid door Andrea Cross als
onderzoeker met een belangstelling in implementie
van onderzoek, oftewel knowledge translation (KT).
Het Canadese Knowledge-to-Action model werd
gebruikt als leidraad en theoretische onderbouwing
van het proefschrift, om op deze manier niet alleen
implementatie te doen, maar ook het KT- of implemen-
tie-proces te bestuderen. De Knowledge-to-Action
bestaat uit zeven verschillende stappen; voor dit
project werden de volgende drie stappen onderzoek
gebruikt: 1) selecteren, op maat maken, en implemen-
teren; 2) monitoring van kennisgebruik; en 3) evalu-
eren van de uitkomst. Andrea Cross promoveerde in
2018 op dit onderwerp en een van de hoofdstukken
uit haar proefschrift is recent gepubliceerd als online
artikel.”?

Uiteindelijk resulteerde het project in een online
F-Words hub op de CanChild website (https://
www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-
childhood-disability).De F-Words Knowledge Hub is
ingericht met vijf tabbladen: achtergrond over de ICF;
F-Words Footprint met onder andere video's gemaakt
samen met ouders en met jongeren; ervaringen van
ouders en zorgverleners; en ‘F-Words' producten zoals
de ‘F-Words' overeenkomst (contract), fotocollages,
doelenformulier, en profiel. Deze producten werden
ontwikkeld met en door ouders op basis van hun
persoonlijke ervaringen in de kinderrevalidatie en hun
ideeén hoe de ‘F-Words' zouden kunnen worden toege-
past in de praktijk. In 2016 werden de ‘F-Words' ideeén
omgezet in een poster door en voor World CP Day. Dit
kwam tot stand, opnieuw, in nauwe samenwerking met
ouders. De Engelstalige poster is inmiddels vertaald in
18 talen, waaronder de Nederlandse taal (zie figuur').
De eerste evaluatie van de F-Words hub was positief
en leverde suggesties op voor verder ontwikkeling en
verspreiding van kennis.”

FACTOREN VOOR SUCCES

Het is bekend dat de gemiddelde duur tussen de
publicatie van een artikel en toepassing in de praktijk
wel 17 jaar kan duren. In dit licht, is het opvallend

CEREBRALE PARESE:

Mﬁn Favoriete Woorden

World Cerebral Palsy Day
worldcpday.org

hoe snel dit artikel (in zeven jaar tijd) zijn weg heeft
gevonden naar de praktijk, en bovenal naar jongeren
met ontwikkelingsbeperkingen en hun ouders, in
Canada en in vele andere landen. Uit de verschillende
blogs en reacties die we hebben ontvangen blijkt dat
de 'F-Words' ideeén aansluiten bij de dingen die ‘er
toe doen’ bij ouders, jongeren en ook bij zorgverle-
ners. Een belangrijke toepassing is dat de ‘F-Words'
een structuur of handvatten bieden voor het geza-
menlijk bespreekbaar maken van behandeldoelen en
het stellen van prioriteiten in de behandeling. Het feit
dat de ‘F-Words' zijn geworteld in de praktijk, zijn ge-
stoeld op kennis uit onderzoek en zijn gekoppeld aan
het ICF raamwerk, zijn mogelijke factoren die hebben
bijgedragen aan het succes. Wellicht ten overvioede
is het belangrijk op te merken dat de ‘F-Words'
centraal stelt wat kinderen met ontwikkelingsbeper-
kingen kunnen (in plaats van wat zij niet kunnen) en
dus uitgaan van mogelijkheden en eigen kracht van
het kind en het gezin.

Het feit dat jongeren (video, F-Words collage) en
ouders (video, F-words contract en andere produc-
ten) zelf aan de slag zijn gegaan met de ‘F-Words' en
hebben nagedacht wat hen en anderen zou helpen in

FEBRUARI 2019 <
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de praktijk is mijns inziens een groot succes. Op deze
manier leidt onderzoek, via implementatie samen
met de gebruiker van kennis, tot wereldwijde verbe-
tering van de kinderrevalidatie: van puur stoornis-
gerichte behandeling gericht op het ‘fixen' (het
andere 'F-Word' dat traditioneel centraal stond in de
kinderrevalidatie) van de aandoening naar gezins-
gerichte-, ontwikkelings-, en toekomstgerichte zorg,
en dat is natuurlijk helemaal TOP!

Ik hoop van harte dat de oorspronkelijke ‘F-Words':
Family, Function, Fitness, Fun, Friends en Future, of
de vertaalde ‘zes favoriete woorden’, ook hun weg
zullen vinden in de Nederlandse kinderrevalidatie
(geneeskundige) praktijk en ik moedig iedereen aan
om systematisch te evalueren of goede ideeén ook
een verschil maken voor kinderen met ontwikkelings-
beperkingen en hun gezin.
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Onderbouwing van constructvaliditeit en inzicht in

de ervaringen van ouders

Eerste ervaringen met de PEDI-CAT
in de kinderrevalidatie in Nederland

D.G. Dijkema-Molenaar, M.F. Engel, T. Westendorp, M. Ketelaar

Binnen de kinderrevalidatie is het monitoren van het functione-
ren van een kind essentieel voor een adequate behandeling. Op
dit moment wordt voor kinderen tot een jaar of zeven vaak de
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) gebruikt.! De
PEDI heeft een aantal nadelen. Het meetinstrument is slechts
geschikt voor een beperkte leeftijdscategorie (0,5-7,5 jaar) en
afname en verwerking zijn tijdrovend (45-75 minuten). Boven-
dien moeten ouders bij elke afname alle vragen beantwoorden
waarbij zij veelal geconfronteerd worden met wat hun kind
allemaal niet kan.

In de Verenigde Staten is in 2012 een nieuw digitaal
meetinstrument geintroduceerd om het dagelijks
functioneren van kinderen en jongeren in kaart te
brengen: de Pediatric Evaluation of Disability Inven-
tory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT).2 Voor de
PEDI-CAT zijn items uit de PEDI en andere meetin-
strumenten gebruikt. De PEDI-CAT heeft een grotere
item-bank (276 items), de leeftijdsrange is groter
(0-20 jaar) en is minder tijdrovend omdat gebruik
wordt gemaakt van Computer Adaptive Testing
(CAT). De software bepaalt op basis van het antwoord
van het vorige item de moeilijkheidsgraad van het
volgende item (Item Respons Theory) waardoor al-
leen de meest relevante vragen beantwoord hoeven
te worden. De PEDI-CAT is uitgebreid geévalueerd;
de test-hertest betrouwbaarheid, responsiviteit,
soortgenotenvaliditeit, constructvaliditeit en discri-
minante validiteit bleken goed.®v2:34
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De vertaling van de PEDI-CAT items naar het Neder-
lands en culturele adaptatie is in 2017 afgerond.®
Vervolgens is in grote lijnen bevestigd dat de scores
van de populatie kinderen in de Verenigde Staten
vergelijkbaar zijn met de Nederlandse populatie.® In
voorliggende studie is het onderscheidend vermogen,
onderdeel van constructvaliditeit, onderzocht. Is het
meetinstrument in staat om binnen onze populatie
onderscheid te maken tussen kinderen met en zonder
een bepaalde aandoening? Daarnaast is onderzocht
wat de gebruikerservaring is van de doelgroep. De
mening van de doelgroep is belangrijk om te weten
voor cliéntgerichte zorg. Revalidatiecentra hebben
meestal verschillende afdelingen voor kinderen van
O tot 4 jaar en voor kinderen van 4 tot 18 jaar. Er is
voor gekozen om het onderzoek eerst uit te voren op
de afdeling voor kinderen van O tot 4 jaar, omdat de
PEDI op deze afdeling veel wordt gebruikt. Met deze
studie onderzoeken wij twee vragen:

1. Is de PEDI-CAT in staat om onderscheid te maken
tussen een groep Nederlandse één- tot vierjarige
kinderen met beperkingen en zonder beperkingen?
2. Wat zijn de gebruikerservaringen met een digitale
vragenlijst en met de inhoud van de PEDI-CAT van
Nederlandse ouders van één- tot vierjarige kinderen
met beperkingen?

METHODE

Onderzoeksgroep

Ouders of verzorgers van kinderen van één tot vier
jaar oud met een beperking waarvoor zij behandeld
werden in Rijndam Revalidatie of De Hoogstraat
Revalidatie werden geincludeerd. Overige inclusie-
criteria: woonachtig in Nederland en voldoende
beheersing van de Nederlandse taal.

De referentiegroep bestaat uit ouders van Neder-
landse kinderen (één tot vier jaar jaar) zonder beper-
kingen, woonachtig in Nederland en met voldoende
beheersing van de Nederlandse taal. De data van
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deze referentiegroep zijn in 2016/2017 verzameld
als onderdeel van onderzoek naar de cross-culturele
validiteit van de PEDI-CAT.>

Meetinstrument

De PEDI-CAT bestaat uit vier domeinen; Dagelijkse
activiteiten, Mobiliteit, Sociaal-Cognitief en Verant-
woordelijkheid. Het domein ‘Verantwoordelijkheid’

is relevant voor kinderen ouder dan drie jaar. Dit
domein is daarom in dit onderzoek buiten beschou-
wing gelaten. De overige drie domeinen (Dagelijkse
activiteiten, Mobiliteit en Sociaal-Cognitief) worden
gescoord met een ordinale schaal (kan het niet; met
moeite; met een beetje moeite; makkelijk; ik weet het
niet). De uitkomsten van de PEDI-CAT zijn uitgedrukt
in normatieve scores, schaalscores, fit-scores en een
item-map. In dit onderzoek zijn de normatieve scores
gebruikt.

Om de gebruikerservaring in beeld te brengen werd
gebruik gemaakt van een vragenlijst met zes stel-
lingen (vijfpunts-likert schaal: van ‘helemaal mee
oneens' tot ‘helemaal mee eens'). Wanneer ouders bij
een stelling kozen voor ‘helemaal mee oneens’ of ‘een
beetje oneens’' werd gevraagd om een toelichting.

Procedure

De naar het Nederlands vertaalde items van de PEDI-
CAT waren ten tijde van deze studie nog niet ver-
werkt in de PEDI-CAT software. Zodoende is gebruik
gemaakt van NetQ. Dit is een onlinevragenlijst server
waarin het algoritme achter de CAT niet is verwerkt.

> Figuur 1. Proces van werving tot deelname.

Om ouders niet te overvragen en om te voorkomen
dat veel irrelevante items werden nagevraagd is

er een selectie van items gemaakt. De selectie is
gedaan op basis van leeftijd. Uiteindelijk hebben
ouders ongeveer de helft van alle items van de drie
geselecteerde domeinen voorgelegd gekregen. Met
de antwoorden uit NetQ is vervolgens voor ieder kind
de Amerikaanse PEDI-CAT ingevuld door de onder-
zoeker om de PEDI-CAT scores van de kinderen te
verkrijgen. De procedure van werving tot deelname
staat in figuur 1 weergegeven

Data-analyse

Om het onderscheidend vermogen te toetsen van de
Nederlandse PEDI-CAT bij Nederlandse kinderen met
en zonder beperkingen zijn de gemiddelde norma-
tieve scores van beide groepen per domein vergele-
ken middels de Mann-Whitney toets. Indien er sprake
is van een significant verschil (p < 0,05) ten nadele
van de kinderen met beperkingen is er sprake van
een goed onderscheidend vermogen (onderdeel van
constructvaliditeit).

Data afkomstig van de vragenlijst naar de gebruikers-
ervaringen zijn descriptief geanalyseerd.

Ethische toetsing

De Medisch Ethische Toetsingscommissie van

het UMC Utrecht (referentienummer: WAG/
mb/17/024270) beoordeelde het onderzoek als niet-
WMO-plichtig. De Ethische Commissie van De Hoog-
straat Revalidatie heeft de patiént-informatiebrieven
en informed consent beoordeeld en goedgekeurd.

141 ouders van kinderen die deelnamen aan de Therapeu- 110 ouders zijn geselecteerd en ont-
tische Peutergroep (TPG), Dreumesgroep, observatie- vingen een informatiefbrief en een
groep of gezien werden op de polikliniek zijn in overleg toestemmingverklaring

met behandelende groepsleiding of revalidatieartsen

gescreend op de in- en exclusiecriteria

62 ouders retourneerden 53 ouders gaven aan deel te Ouders die na 14 dagen de toestem-
de toestemmings-verklaring willen nemen. Zij kregen een mingsverklaring niet hadden gere-
e-mail met een link naar de tourneerd of de online vragenlijst niet
online vragenlijst in NetQ hadden ingevuld, ontvingen maximaal
twee keer een herinnering

36 ouders hebben de vragenlijst ingevuld

17 ouders vulden de vragenlijst ondanks aanmelding niet in

> FEBRUARI 2019
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> Tabel 1. Demografische gegevens van de onderzoekspopulatie.

Demografische gegevens (Ouders van) kinderen met (Ouders van) kinderen zonder
beperkingen (n = 36), n (%) beperkingen (n = 45), n (%)

Ouders

Geslacht (Vrouw) 33 (91,7) 35 (77,8)

Opleidingsniveau

- Basisonderwijs 0 (0) 0 (0)

- MAVO 3(8,3) 0 (0)

- HAVO/VWO 2 (5,6) 24,4

- MBO 11(30,6) 8 (17,8)

- HBO/WO 20 (55,6) 35 (77,8)
Ervaring met de PEDI N.v.t.

- Nee, geen ervaring met de PEDI 23 (63,9)

- Ja, wel ervaring met de PEDI 13 (36,1)

Kinderen

Geslacht (Meisjes) 16 (44,4) 20 (44,4)
Nationaliteit (Nederlands) 34 (94,5) 45(100)

Leeftijd (in jaren)

- 1jaar 2 (5,6) 19 (42,2)
- 2jaar 16 (44,4) 14 (31,1)
- 3jaar 18 (50,0) 12 (26,7)
Rolstoelgebruik, N.v.t.
- Geen 29 (80,6)
- Ja, een handmatige of 7 (19,4)
elektrische rolstoel
Loophulpmiddel N.v.t.
- Geen 25 (69,4)
- Ja, een rollator, stok of kruk 11(30,6)
Diagnose N.v.t.
- Centraal neurologische 14 (38,9)

aandoeningen
- Neuromusculaire aandoeningen/ | 3 (8,3)
Progressieve aandoeningen

- Syndromen/Chromosomale 16 (44,4)
ontwikkelingsachterstand
- Aandoeningen 2 (5,5)
bewegingsapparaat
- Overige 1(2,7)
RESULTATEN significant lager waren dan de normatieve scores van
Onderzoekspopulatie de kinderen zonder beperkingen (tabel 2).
In totaal hebben ouders van 36 kinderen met beper-
kingen en ouders van 45 kinderen zonder beperkin- Gebruikerservaring
gen deelgenomen aan de studie. De demografische De vragen naar de gebruikerservaring werden door
gegevens van deelnemers staan in tabel 1. 35 (97%) ouders ingevuld. Tabel 3 toont de antwoor-

den van de ouders op de stellingen.
Onderscheidend vermogen
Voor alle drie de domeinen werd gevonden dat de De meeste ouders (75%) vonden de vragen duidelijk.
normatieve scores van kinderen met beperkingen Ouders misten de optie om extra uitleg te kunnen

FEBRUARI 2019 <



FOCUS OP KINDERREVALIDATIE

10

> PUBLICATIE

> Tabel 2. Normatieve scores van de kinderen met beperkingen versus zonder beperkingen.

Kinderen met beperkingen

Domein Mediaan Percentielen

Zelfverzorging 36 35,50 27,00 39,00 10 58
Mobiliteit 36 27,50 10,75 38,75 10 66
Sociaal/Cognitief |36 40,50 25,25 45,75 10 60

vragen. Er bleek behoefte aan ruimte om antwoorden
te kunnen toelichten.

Het invullen van de vragenlijst op een eigen locatie
en tijdstip vonden ouders positief. Als nadelen zijn
genoemd dat ouders zelf tijd moeten inplannen, dat
het invullen van de vragenlijst zonder hulp van een
therapeut is, en de resultaten niet direct worden
nabesproken.

De meeste ouders (86%) hadden een voorkeur voor
een digitale vragenlijst ten opzichte van een papieren
vragenlijst. Geadviseerd werd om ook een versie te
ontwikkelen voor op een smartphone.

De meningen waren verdeeld over de stelling dat

met de vragen van de PEDI-CAT een goed beeld
verkregen kan worden van het dagelijks functioneren
van hun kind. De ouders die het niet eens waren met
deze stelling vonden dat veel vragen niet van toepas-
sing zijn op jonge kinderen (met beperkingen) en ze
misten items op het gebied van communicatie.

Voor een groot deel van de ouders (58%) heeft het

invullen van de vragenlijst geen nieuwe inzichten
over hun kind opgeleverd. Ouders waren zich al be-
wust van de mogelijkheden van hun kind. Vier ouders
(11%) gaven aan dat ze een negatief gevoel kregen bij
het invullen van de vragenlijst, omdat bijna alle items
te moeilijk waren voor hun kind.

DiscussiE

Het doel van deze studie was om het onderscheidend
vermogen (onderdeel van constructvaliditeit) en de
gebruikservaring van de Nederlandse PEDI-CAT te
onderzoeken.

Resultaten van deze studie bevestigen het on-
derscheidend vermogen van de PEDI-CAT tussen
Nederlandse één- tot vier jarige kinderen met en
zonder beperking. Ouders waren positief over een
vragenlijst in digitale vorm. Ze vonden het fijn om
de vragenlijst overal en op elk moment in te kunnen
vullen. Over het algemeen zijn de vragen duidelijk.
Sommige ouders beoordeelden de items die ze via

> Tabel 3. Ervaring van ouders van kinderen met beperkingen (n = 36).

Stellingen Helemaal | Een beetje | Neutraal, | Een beetje | Helemaal | Missing,
mee oneens, n (%) mee eens, | mee eens, | n (%)
oneens, n (%) n (%) n (%) n (%)

n (%)

1. Ik vind de vragen duidelijk 0 (0) 5(13,9) 3(8,3) 8 (22,2) 19 (52,8) |1(2,8)

2. Ik vind het fijn dat ik de vragenlijst op 3(8,3) 0 (0) 4 (11,1) 2 (5,6) 26 (72,2) |1(2,8)

mijn eigen locatie kon invullen

3. Ik vind het fijn dat ik de vragenlijst op 1(2,8) 1(2,8) 2(5,6) 3(8,3) 28 (77,8) |1(2,8)

mijn eigen tijd kon invullen

4. Ik vind het fijn dat het een digitale 2(5,6) 0 (0) 2 (5,6) 7 (19,4) 24 (66,7) | 1(2,8)

vragenlijst was i.p.v. op papier

5. Met de vragen van de PEDI-CAT 3(8,3) 7 (19,4) 12 (33,3) 9 (25,0) 4 (11,1) 1(2,8)

wordt een goed beeld verkregen van het

dagelijks functioneren van mijn kind

6.Het invullen van de vragenlijst heeft 13 (36,1) 8(22,2) 6 (16,7) 6 (16,7) 2 (5,6) 1(2,8)

mij nieuwe inzichten opgeleverd over mijn

kind

> FEBRUARI 2019
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Kinderen zonder beperkingen

Mann-Whitney U

45 52,00 45,00 55,00 34 74 157,000 -6,212 ,000
45 55,00 48,50 50,00 31 76 125,000 |-6,516 ,000
45 50,00 44,50 55,00 25 66 339,500 |-4,476 ,000

NetQ voorgelegd kregen als te moeilijk voor hun kind.
Een deel van de ouders vond dat de vragen daarom
ook niet geschikt waren om het functioneren van hun
kind goed te beoordelen.

Dit is het eerste onderzoek waarin de constructvalidi-
teit van de PEDI-CAT bij Nederlandse kinderen wordt
onderzocht. De resultaten van dit onderzoek zijn
vergelijkbaar met de resultaten van Dumas et al.? Zij
lieten zien dat de Amerikaanse PEDI-CAT in staat is
om onderscheid te maken tussen Amerikaanse drie-
tot 21-jarige kinderen met en zonder beperkingen.

In het huidige onderzoek werden relatief weinig
éénjarigen geincludeerd. Met name bij hele jonge
kinderen bestaan grote verschillen in de ontwikke-
ling en is de beperking en/of de achterstand relatief
klein.® Gezien deze beperking zijn de resultaten van
het onderscheidend vermogen wellicht positiever dan
wanneer de onderzoekspopulatie uit meer éénjarige
kinderen bestond.

In de gebruikerservaringen is gebleken dat ouders
veel items van de PEDI-CAT te moeilijk vonden voor
hun kind (met beperkingen). Sommige ouders krijgen
een negatief gevoel wanneer ze vaak ‘Kan het niet’
moeten aanvinken. Echter, dit zou te maken kunnen
hebben met het gegeven dat in dit onderzoek nog
geen gebruik gemaakt kon worden van Computer
Adaptive Testing (CAT). Daardoor kregen ouders
ongeveer de helft van het totale aantal items voor-
gelegd, terwijl met CAT de focus ligt op voor het
kind relevante vragen, en er in totaal minder vragen
gesteld worden.

Wanneer het invullen van de PEDI-CAT te belastend
is voor ouders, is het wellicht een oplossing dat een
professional de vragenlijst samen met ouders invult.
Ouders ervaren dan wellicht meer ruimte om te
vertellen wat hun kind wel kan.

Het invullen van de vragenlijst heeft bij een groot
deel van de ouders geen nieuwe inzichten over hun
kind opgeleverd. Opvallend genoeg bleek dat de PEDI
vragenlijst bij moeders in Canada wel nieuwe inzich-
ten opleverde.” Deze moeders vertelden dat ze inzicht
kregen in de ontwikkeling van hun kind en de hoeveel-

heid hulp die ze boden. Het stellen van doelen was
makkelijker en ook waren ze zich meer bewust van de
mogelijkheden voor meer zelfstandigheid. Een verkla-
ring voor dit verschil is wellicht dat in tegenstelling
tot de PEDI-CAT de afname van de PEDI in een inter-
view van de therapeut met de ouder wordt gedaan

en er een nabespreking plaatsvindt. Het is daarom
belangrijk om samen met ouders en professionals na
te denken over hoe we de Nederlandse PEDI-CAT het
beste kunnen inbedden in de praktijk, en daarbij ook
aandacht te hebben voor een nabespreking.

CoNcLUSIE

Dit onderzoek laat zien dat het onderscheidend
vermogen van de Nederlandse PEDI-CAT bij één- tot
vierjarige kinderen goed is en geeft inzicht in de
mening van ouders over het gebruik van een digitale
vragenlijst en de inhoud van de PEDI-CAT. De Neder-
landse vertaling in de PEDI-CAT software is naar
verwachting beschikbaar in februari/maart 2019.
Vanaf dat moment kan de PEDI-CAT uitgeprobeerd
gaan worden in de kinderrevalidatie. Samen met
ouders en professionals moet er worden nagedacht
over hoe de Nederlandse PEDI-CAT het beste kan
worden ingebed in de praktijk. Daarnaast is het
belangrijk dat praktijkervaringen uitgewisseld en
data verzameld worden om meer inzicht te krijgen

in de betrouwbaarheid en validiteit van de PEDI-CAT
in Nederland. Momenteel wordt verder onderzoek
gedaan waarbij op itemniveau wordt geévalueerd

of het algoritme van de originele PEDI-CAT ook van
toepassing is bij de Nederlandse kinderen. Ten slotte
streeft de PEDI-CAT projectgroep ernaar de PEDI-
CAT op te nemen in een Nederlands digitaal systeem
en daarmee in de toekomst een koppeling met EPD's
mogelijk te maken. Eind 2019 hopen we hier meer
over te kunnen melden.

Blijf op de hoogte van de ontwikkelingen in Nederland
via: https://www.kcrutrecht.nl/project/pedi-cat/. Daar
vindt u ook nieuwsbrieven, resultaten van deelprojec-
ten en contactinformatie. Ervaringen en ideeén kunt
u ook uitwisselen via de werkgroep ‘PEDI-CAT' via
Revalidatie Kennisnet (www.revalidatiekennisnet.nl).
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Abstract

Introduction: The Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) is an instrument
assessing daily functioning of children and adolescents (0-20 yrs). Recently, the PEDI-CAT has been translated into
Dutch. In this study the construct validity (‘know-groups' validity) of the Dutch PEDI-CAT was evaluated. Moreover, we
have evaluated the perspectives of parents.

Methods: Parents of one- to four-year-old children with various disabilities receiving pediatric rehabilitation care

in Rijndam Rehabilitation and De Hoogstraat Rehabilitation were asked to fill in a questionnaire. The questionnaire
consisted of items from the Dutch PEDI-CAT in the domains Selfcare, Mobility and Social/Cognitive, and questions
focusing on their perspectives regarding digital questioning and the content of the PEDI-CAT. The data of these
children were compared with data of typically developing children in the same age range collected in 2016 and 2017.
The normative PEDI-CAT scores were compared using the Mann-Whitney test. Answers on the questions focusing on
parents’ perceptions were evaluated quantitatively and qualitatively.

Results: The normative scores of the children with disabilities (n = 36) were significantly lower than the scores of the
reference group (n = 45; all domains p < 0.001). In general, the parents were positive about digital questioning. Some
parents felt items were too difficult for young children with disabilities and reported this might lead to an incorrect
picture of the child's daily functioning.

Conclusions: The ‘known-groups’ validity of the PEDI-CAT appears to be good for one to four-year-old children. The
digital use of the PEDI-CAT fits in well with the preferences of parents. We expect that the CAT-version that will be
available soon will meet the parent’s reported restrictions and preferences.
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Groei en voedingstoestand bij kinderen
met neurologische aandoeningen en/of
motorische beperkingen

B.E. Groen, J. van Heeswijk, N.L.W. Keijsers, Drs. N.C. Struis

Groei is een fundamentele en integrale marker voor de ge-
zondheid en welzijn van ieder kind.! Afwijkingen in de groei
kunnen worden veroorzaakt door voedingsgerelateerde en
niet-voedingsgerelateerde factoren, zoals genetische en endo-
criene factoren. Bij kinderen met neurologische aandoeningen
komen voedingsproblemen relatief veel voor; gerapporteerde
prevalentiecijfers lopen op tot 90%.23 Voedingsproblemen bij
deze kinderen ontstaan door mond-motorische, slik- en ge-
dragsproblemen* en kunnen de balans tussen voedselinname
en energieverbruik verstoren.* Een insufficiénte voedsel-
inname kan leiden tot ondergewicht en groeiachterstand.
Anderzijds kan een lager energieverbruik bij kinderen met
motorische beperkingen leiden tot overgewicht.3>

Voedingsproblemen en voedingsstatus zijn
geassocieerd met algemene gezondheid en parti-
cipatie van kind en gezinsleden aan gebruikelijke
activiteiten in het dagelijkse leven.*® Daarom is het
volgen van groei en voedingstoestand extra belang-
rijk bij kinderen met een neurologische aandoening
en/of motorische beperkingen.

Het periodiek evalueren van de groei en voedings-
toestand op een gestandaardiseerde wijze kan helpen
om voedingsproblemen eerder te signaleren en het
risico op gezondheidsproblemen te verminderen.

Een eerste stap is het regelmatig meten van lengte
en gewicht. Alhoewel het wordt aanbevolen dit

twee keer per jaar te doen, wordt dit niet standaard
gedaan.” Eén van de redenen is dat mobiliteitsproble-
men, deformiteiten, spierzwakte en spasme etc. het
lastig kunnen maken om een betrouwbare staande
lengtemeting uit te voeren. Als alternatief kunnen
kniehoogte of tibialengte gebruikt worden om de

Dr. B.E. (Brenda) Groen, onderzoeker, Sint Maartenskliniek Research
Nijmegen afdeling Revalidatie, Radboudumc, Nijmegen

Drs. J. (Jordi) van Heeswijk, ergotherapeut, afdeling Kinderrevalidatie,
Sint Maartenskliniek Nijmegen

Dr. N.L.W. (Noél) Keijsers, senior onderzoeker, Sint Maartenskliniek
Research Nijmegen en afdeling Revalidatie, Radboudumc, Nijmegen
Drs. N.C. (Nicole) Struis, kinderarts, afdeling Kinderrevalidatie,

Sint Maartenskliniek Nijmegen

lichaamslengte te schatten.” Er zijn formules ont-
wikkeld en gevalideerd voor kinderen met cerebrale
parese (CP)®en gezonde controles,® maar helaas
niet voor kinderen met andere neurologische aan-
doeningen en/of motorische beperkingen.

In de Nederlandse klinische praktijk worden lengte-
leeftijd diagrammen gebruikt bij het vaststellen van
chronische ondervoeding en groeiachterstand.”® Acute
ondervoeding wordt bij kinderen vanaf één jaar vast-
gesteld met behulp van gewicht-lengte diagrammen."
De voedingstoestand kan ook worden beoordeeld
met de Body Mass Index (BMI) naar leeftijd diagram-
men."?" Zoals aanbevolen, worden hiervoor meestal
de algemene TNO diagrammen voor Nederlandse kin-
deren gebruikt, ook voor kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen.”

De doelstellingen van deze studie zijn 1) Het onder-
zoeken van de validiteit van de lichaamslengte schat-
ting op basis van kniehoogte-metingen bij kinderen
met neurologische aandoeningen en/of motorische
beperkingen. 2) Het bepalen van de prevalentie van
groeiachterstand, ondergewicht en overgewicht

bij kinderen met neurologische aandoeningen en/

of motorische beperkingen met behulp van leeftijd,
lengte, kniehoogte en gewicht metingen en groei-
diagrammen.

METHODE

Deelnemers

Gedurende vier achtereenvolgende schooljaren
(2013 t/m 2016) zijn in de maand augustus de lengte-,
gewicht-, kniehoogte- en leeftijdgegevens verzameld
van 280 kinderen (190 jongens en 90 meisjes) uit
het voormalig cluster 3 onderwijs. De kinderen zijn
op basis van hun aandoening onderverdeeld in negen
groepen (zie tabel 1). De groep van kinderen met CP
is onderverdeeld voor de ernst van de aandoening
op basis van de Grof Motorische Functionerings-
Classificatie Systeem (GMFCS)."

Het aantal metingen per kind varieerde tussen de
één en vier, doordat we te maken hadden met nieuw-
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> Tabel 1. Omschrijving van de verschillende aandoeningsgroepen.

Groep Omschrijving

CP Cerebrale parese

GENET Aangetoonde genetische afwijking verklarend voor het syndromaal beeld

EPIL Epilepsie (zonder aangetoonde centrale anatomische afwijkingen of cerebrale parese)

CNAG Centraal neurologische aandoening waarbij gedrag meer op de voorgrond staat dan de
motorische beperkingen (bijvoorbeeld autismespectrumstoornis, ADHD)

CNAM Centraal neurologische aandoening waarbij motorische beperkingen op de voorgrond staan
(niet CP)

SPIERZ Spierziekten

ORGAAN Orgaanziekten

PMReci Psychomotore ontwikkelingsachterstand zonder classificerende diagnose

OVERIG Restgroep niet onder te brengen onder voorgenoemde groepen

> Tabel 2. Overzicht van de metingen per aandoeningsgroep.

Diagnose groep | Aantal Aantal Jongens / Aantal metingen | Leeftijd (SD)
metingen meisjes 1/2/3/4 (in jaren)
CP 74 213 45 / 29 14/11/19/ 30 9,0 (2,5)
GMFCS | 25
GMFCS I 20
GMFCS Il 9
GMFCS IV 16
GMFCS Vv 4
GENET 68 168 48 /20 19 /17 /13 /19 8,2(2,8)
EPIL 12 31 8/4 1/5/4/2 8,3(2,5)
CNAG 35 95 27/8 7/8/8/12 9,5 (2,0)
CNAM 32 89 22/10 7/4/10/1 8,3(2,6)
SPIERZ 1 21 9/2 5/3/2/1 9,8 (2,8)
ORGAAN 13 30 9/4 6/1/2/4 9,7 (2,5)
PMReci 24 57 14 /10 7/6/6/5 9,0 (2,3)
Overig 1 30 8/3 2/3/2/4 9,6 (1,8)
Totaal 280 734 190 /90 68/58/66/88 |8,8(2,5)

SD = standaard deviatie. GMFCS = Grof Motorische Functionerings Classificatie Systeem. Voor overige

afkortingen zie tabel 1.

komers en schoolverlaters; 68 kinderen zijn één keer,
58 kinderen twee keer, 66 kinderen drie keer en 88
kinderen zijn vier keer gemeten. In totaal zijn 734
metingen bij 280 kinderen verricht. Bij 248 kinderen
waren gegevens van staand gemeten lichaamslengte
en kniehoogte beschikbaar, leidend tot in totaal 602
metingen ten behoeve van de validiteitsanalyse van
de schatting van de lichaamslengte op basis van de
kniehoogte. De gemiddelde leeftijd van de kinderen

was 8,8 (SD 2,5) jaar op het voor de prevalentie-
bepaling meegenomen meetmoment (tabel 2).

Protocol

Tijdens de metingen droegen de kinderen een
t-shirt en onderbroek. Overige kleding, schoenen
en voorzieningen als spalken werden uitgedaan
voor de meting. Het gewicht werd gemeten met
een stoelweegschaal (Seca 959).
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> Tabel 3. Definities voedingstoestand op basis van groeidiagrammen.

Definitie

Groeidiagram

Beschrijving voedingstoestand

Lengte-leeftijd (LL)" kleine lengte <-2SDS
grote lengte > +2SDS
Gewicht-lengte (GL)" licht <-2SDS
zwaar > +2SDS

BMI-leeftijd (BL)'2" extreem ondergewicht

equivalent aan volwassen BMI <17

ondergewicht

equivalent aan volwassen BMI tussen
17 en 18,5

overgewicht

equivalent aan volwassen BMI tussen
25en 30

obesitas

equivalent aan volwassen BMI > 30

SDS = standaard deviatie score. BMI = body-mass index

De staande lichaamslengte werd gemeten met een
stadiometer (Seca 222) terwijl de kinderen rechtop
met de rug en hielen tegen de muur stonden. Staande
lichaamslengte is uitsluitend gemeten bij de kinderen
die zelfstandig rechtop konden staan en geen beper-
kingen hadden die een betrouwbare lengtemeting in
de weg stonden zoals contracturen, deformiteiten
(scoliose/kyphose), ernstige spierzwakte, bewegings-
stoornissen en/of onvoldoende in staat om instruc-
ties op te volgen.

De kniehoogte van de minst aangedane zijde werd
gemeten; indien er geen duidelijk (meer) aangedane
zijde was, werd de linkerzijde gemeten. De kniehoogte
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werd in zittende houding in een (rol)stoel gemeten
met de knieén en enkels gebogen in 90°. Kniehoogte
was gedefinieerd als de afstand tussen de onderkant
van de hiel en de voorzijde van het bovenbeen over
de femurcondyl.® Kniehoogte werd twee keer ge-
meten met een babymeetlat (Seca 207) die op een
driepoot was gemonteerd voor een exact verticale
positie van de meetlat.

Analyse

Voor het berekenen van de validiteit van de schatting
van de lichaamslengte zijn alle metingen als afzonder-
lijke datapunten verwerkt. Dit betekent dat kinderen
die vier keer zijn gemeten, vier keer in de database

Gamidden - 196 50 | _|

=20

80 0a 10 120 130

190 150 180

Gemiddelde van geschatle en gameten lichaamslengie

Figuur 1. Bland-Altman plot met gemiddelde verschil tussen geschatte en gemeten lichaamslengte van alle

datapunten. SD = standaarddeviatie van het verschil.
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> Tabel 4. Resultaten validiteitsanalyses.

Diagnose Aantal Correlatie ICC Gemiddeld RVEET ) Repeatability

groep metingen (r) verschil (SD) Coéfficiént
() E (cm)

CP 129 0,98 0,98 11(2,8)* <0,001

GENET 149 0,98 0,98 0,6 (3,6)* 0,035

EPIL 27 0,97 0,96 2,0 (4,4)* 0,028 8,7

CNAG 94 0,97 0,97 0,7 2,9)* 0,015 57

CNAM 78 0,98 0,98 0,7 (2,6)* 0,020 5,0

SPIERZ 20 0,98 0,98 -1,4 (3,2) 0,064 6,3

ORGAAN 29 0,99 0,99 0,0 (2,4) 0,94 4,8

PMReci 54 0,97 0,97 -0,1(@3,3) 0,76 6,4

Overig 22 0.98 0,98 0,8 (2,5) 0,16 49

Totaal 602 0,98 0,98 0,7 (3,1)* <0,001 6,2

SD = standaard deviatie. Voor overige afkortingen zie tabel 1.
* = Significant verschil tussen geschatte en gemeten lichaamslengte (p < 0,05)
+ = Positief indien geschatte lichaamslengte groter is dan de gemeten lichaamslengte
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Figuur 2. Groei en voedingstoestand voor alle groepen kinderen met neurologische aandoeningen en/of
motorische beperkingen op basis van de a) lengte-leeftijd, b) gewicht-lengte en c) BMI-leeftijd diagrammen. BMI
= body-mass index. SDS = standaard deviatie score. Ref = referentie groep gezonde kinderen.’® Voor overige
afkortingen zie tabel 1.

voorkomen. Voor het berekenen van de prevalentie Groei en voedingstoestand zijn bepaald met behulp
is per kind een random gekozen meting gebruikt. van de normatieve gewicht-lengte, lengte-leeftijd
Alle analyses zijn voor de totale groep kinderen en BMI-leeftijd groeidiagrammen voor jongens

met neurologische aandoeningen en/of motorische en meisjes van 1tot 21jaar van TNO (2010) (voor
beperkingen en per aandoeningsgroep uitgevoerd. definities zie tabel 3).

De geschatte lichaamslengte op basis van de

gemiddelde gemeten kniehoogte werd berekend Statistische analyse

met behulp van de volgende formule:® Voor het bepalen van de validiteit van de geschatte
Lichaamslengte (cm) = (2,69 x kniehoogte (cm)) + lichaamslengte op basis van de kniehoogte-metingen
24,2. zijn alle datapunten gebruikt waarbij zowel knie-
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hoogte als staande lichaamslengte aanwezig waren.
Nadat de Pearson correlatiecoéfficiént tussen de 4 15 1 10 19 0 8 17 0  U<2808 -0k L2808
GL>+28D8 GL>+23DS GL»+28D8
geschatte en gemeten lichaamslengte en de intraclass - -
e . 24 o 0 2 46 0 17 58 0 GEE IN ok
correlatiecoéfficiént (ICC) waren berekend, is een GENET L
Bland-Altman analyse uitgevoerd.'s Op basis van 3 03 0 1 1 0 0 0 0 e asoms sosoe
de Bland-Altmann analyse werd de ‘repeatability
L , , . e , 0 15 0 ] 22 0 0 20 0
coéfficient’ berekend. De ‘repeatability coéfficient
geeft aan hoe goed per individu de lichaamslengte 3 76_ 0 13 5 _ 0 10 _70 _ O
CNAG CNAM SPIERZ 6 16 1

geschat kan worden. Het verschil tussen de geschatte
en gemeten lichaamslengte van een persoon is met
95% zekerheid kleiner dan deze maat.

RESULTATEN

De resultaten van de validiteitsanalyse staanin
tabel 4 en figuur 1. De correlatiecoéfficiént voor

de samenhang tussen de geschatte en gemeten
lichaamslengte en de ICC waren beide 0,98 voor de

totale groep en minimaal 0,96 per aandoeningsgroep.

De geschatte lichaamslengte was significant groter
dan de gemeten lichaamslengte voor de totale groep
(0,7cm) en de groepen kinderen met cerebrale parese
(CP), genetische afwijkingen (GENET), epilepsie
(EPIL), centraal neurologische aandoeningen (CNAG
en CNAM). De ‘repeatability coéfficiént’ was gemid-
deld 6,2cm; per aandoeningsgroep lag deze tussen
de 4,8cm en 8,7cm.

In figuur 2 staan groei en voedingstoestand zoals
bepaald met de groeidiagrammen. Bij gebruik van de
lengte-leeftijd diagrammen werd een kleine lengte
gevonden in 25% van de kinderen van de totale
groep; per aandoeningsgroep lag dit percentage
tussen de 3% en 54%. Voor de kinderen met cere-
brale parese (CP), genetische afwijkingen (GENET),
epilepsie (EPIL) en orgaanziekten (ORGAAN) lag dit
percentage boven de 25%.

Bij gebruik van de gewicht-lengte diagrammen werd
een zwaar gewicht gevonden voor 23% van de kin-
deren van de totale groep en tussen de 15% en 31%
per aandoeningsgroep. Voor de kinderen met geneti-
sche afwijkingen (GENET), epilepsie (EPIL), centraal
neurologische aandoeningen met primair motorische
beperkingen (CNAM), en de overige aandoeningen
(OVERIG) lag dit percentage boven de 25%. Een licht
gewicht werd gevonden voor 3% van de kinderen van
de totale groep en tussen de 0% en 6% per aandoe-
ningsgroep.

Bij gebruik van de BMI-leeftijd diagrammen werd een
overgewicht gevonden in 18% van de kinderen en
obesitas in 9% van de kinderen. Per aandoenings-
groep lag het percentage obesitas tussen de 0% en
18%. Voor de kinderen met genetische afwijkingen
(GENET), spierziekten (SPIERZ), en een psycho-
motorische ontwikkelingsachterstand (PRMReci)

17 56 0
All

15 0 0 4 9 4 9 18 0

38 6 0 4 70 4 0 73 0
ORé‘nMN PMReci OVERIG

Figuur 3. Combinatie lengte-leeftijd (LL) en gewicht-lengte (GL)
relatie per aandoeningsgroep (in percentages). SDS = standaard
deviatie score. OK = binnen normale range (tussen -2SDS en
+2SDS). Voor overige afkortingen zie tabel 1.

lag dit percentage boven de 10%. Ondergewicht
en extreem ondergewicht werd in respectievelijk
8% en 3% van de kinderen gevonden. Extreem
ondergewicht kwam alleen voor in de kinderen
met cerebrale parese (CP), genetische afwijkingen
(GENET) en centraal neurologische aandoeningen
met primair gedragsbeperkingen (CNAG) (1%-7%).

Indien de lengte-leeftijd en gewicht-lengte relaties
wordt gecombineerd (figuur 3) viel 44% (95% BI
0,38 - 0,50) van de kinderen voor de totale groep
(tussen 24% tot 54% per aandoeningsgroep) buiten
de grenzen van 2SDS voor lengte-leeftijd en gewicht-
lengte. Veel voorkomende combinaties waren
normale lengte en zwaar gewicht en kleine lengte en
normaal gewicht (naar lengte).

DiscussIE

In deze studie werd de prevalentie van groeiach-
terstand, ondergewicht en overgewicht bepaald bij
kinderen met neurologische aandoeningen en/of
motorische beperkingen op basis van lichaamslengte
en gewicht. Bij kinderen voor wie de lichaamslengte
niet staande gemeten kon worden, is de lichaams-
lengte geschat op basis van de kniehoogte. Een
methode die op groepsniveau valide werd bevonden.
Bij 44% (95% Bl 38% - 50%) van de kinderen werd
een groeiachterstand en/of ondergewicht en/of
overgewicht gevonden.

Omdat een staande lichaamsmeting niet altijd
betrouwbaar uitgevoerd kan worden, is de validiteit
van de schatting van de lichaamslengte op basis van
de kniehoogte ook geévalueerd; deze bleek goed op
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groepsniveau. De gevonden correlaties van 0,98 en
gemiddelde fout van 0,7cm waren vergelijkbaar met
de waardes voor kinderen (controle en CP kinderen)
in literatuur.®''7 Voor het bepalen van individuele
groei en voedingstoestand was de gemiddelde
foutmarge in onze studie kleiner dan beschreven in
de literatuur,'®'” maar nog steeds tussen de 4,8 en
8,7cm gemiddeld per aandoeningsgroep. Gemeten
en geschatte lichaamslengte op individueel niveau
zouden daarom niet door elkaar moeten worden
gebruikt. Voor het bepalen van de BMI zullen fouten
extra invioed hebben doordat de lengte in de formule
in het kwadraat wordt gebruikt. Er moet worden op-
gemerkt dat voor het bepalen van de validiteit alleen
de metingen zijn gebruikt waarbij een betrouwbare
staande lichaamslengte mogelijk was. Daarmee is
onbekend of de schatting van de staande lichaams-
lengte op basis van de kniehoogte ook valide is voor
kinderen met ernstige mobiliteitsproblemen, zoals
kinderen met CP en een GMFCS IV en V. In een eer-
dere studie werd voor de laatstgenoemde groep een
onderschatting (4cm) voor de geschatte lichaams-
lengte gerapporteerd.”

In de totale groep kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen was

de prevalentie van groeiachterstand en overgewicht
hoger dan bij Nederlandse leeftijdsgenoten.’®'® De
prevalentie van ondergewicht was vergelijkbaar met
Nederlandse leeftijdsgenoten.'”® Groeiachterstand bij
kinderen met een neurologische aandoening en/of
motorische beperking is algemeen bekend; zij wordt
onder andere gerelateerd aan genetische, neuro-
logische, endocriene en/of voedingsfactoren. Het
percentage ondergewicht in de huidige studie was
lager dan verwacht op basis van de gepubliceerde
hoge prevalentie voedingsproblemen bij kinderen met
een neurologische aandoeningen.?3 Dit lage percen-
tage zou het gevolg kunnen zijn van actief beleid op
ondervoeding en verminderd energieverbruik door
verminderde fysieke activiteit.

Bij de interpretatie van de prevalentiecijfers van de
aandoeningsgroepen is voorzichtigheid geboden:
door de kleine aantallen per groep zijn de resultaten
slechts ruwe schattingen. Bovendien hebben de me-
tingen plaatsgevonden bij kinderen uit het voormalig
cluster 3 onderwijs, waardoor de generaliseerbaar-
heid van de resultaten naar alle kinderen met neuro-
logische aandoeningen en/of motorische beperkingen
beperkt is. Desalniettemin, benadrukt het percentage
van 44% van de kinderen met een groeiachterstand
en/of ondergewicht of overgewicht, de noodzaak voor
actief beleid voor preventie en interventies gericht
op groei en voeding bij kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen.

Voor het bepalen van de prevalenties zijn zoals
aanbevolen de Nederlandse diagrammen van de alge-
mene bevolking gebruikt.” Nadeel van deze keuze is
dat afwijkingen niet alleen worden veroorzaakt door
voedingsgerelateerde factoren, maar ook door ande-
re factoren zoals genetische en endocriene factoren.
Het is belangrijk om in gedachten te houden dat het
bepalen van de voedingstoestand met groeidiagram-
men een eerste stap is. Aanvullende informatie over
bijvoorbeeld algemene gezondheid, voedselinname,
voedingsproblemen, lichaamssamenstelling en ener-
gieverbruik is nodig om in een multidisciplinair team
de juiste diagnose en behandeling vast te stellen.”2°

CoNcLUSIE

Het schatten van de lichaamslengte op basis van
kniehoogte is valide voor kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen. Voor
het bepalen van individuele groei en voedingstoe-
stand zal bij gebruik van de geschatte lichaamslengte
rekening moeten worden gehouden met een fout-
marge. In de totale groep kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen was

de prevalentie van groeiachterstand en overgewicht
hoger dan bij Nederlandse leeftijdsgenoten. De pre-
valentiecijfers onderstrepen het belang van periodiek
meten en wegen bij kinderen met neurologische
aandoeningen en/of motorische beperkingen.
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Growth is a fundamental and integral marker of health and well-being in children. Monitoring weight and height may
be a first step in the assessment of feeding problems. For children with neurological and/or motor impairments it is
even more important due to the high prevalence of feeding problems and variety of underlying factors. The purpose
of the present study was to determine the prevalence of poor growth, overweight and underweight children with
neurological and/or motor impairments. Since a significant proportion of these children are not able to stand up right,
the validity of the estimated standing height based on knee height measurement was estimated additionally.

In total 190 boys and 90 girls with neurological and/or motor impairments participated, resulting in 734 assessment

of weight, knee height and if possible standing height.

The prevalence of poor growth and/or overweigh or underweight was 44% (95BI 38% - 50%) using height for age
and weight for height charts. On group level the validity of the estimated standing height based on knee height
measurements was excellent (r = 0.98, ICC = 0.98, mean error = 0.7cm overestimation).

The high prevalence of poor growth or deviating weight for length relation emphasize the importance of monitoring
height and weight in children with neurological and/or motor impairments.

Keywords: cerebral palsy, neurologically impaired children, growth, height, weight, knee height
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Heeft follow-up meerwaarde bij
kinderen en jongeren met licht
traumatisch schedel-/hersenletsel?

A.C.M. te Winkel-Witlox, M.K.G.M. Kapitein, S.D. Schénthaler, JW.G. Klaassen-van Beek, H.T. Hendricks,

K.J. van Dijk, I.J.M. de Groot.

Traumatisch schedel-/hersenletsel is wereldwijd de meest
voorkomende oorzaak van niet-aangeboren hersenletsel
(NAH) bij kinderen en jongeren.'In Nederland is in 2011 met
de YOUBIN-studie (Young people with traumatic Brain Injury
in the Netherlands, leeftijd 0-24 jaar) vastgesteld dat er
19.000 kinderen en jongeren per jaar NAH oplopen, waar-
van 15.000 met traumatisch schedelhersenletsel.? Er wordt
onderscheid gemaakt tussen licht, matig en ernstig hersen-
letsel op grond van de criteria van World Health Organisation
Collaborating Centre for Neurotrauma Task Force on Mild
Traumatic Brain Injury.®

De ratio licht-matig-ernstig hersenletsel was in de
YOUBIN-studie 33,7 : 1,8 : 1,0. Uit deze studie bleek
7-15% van de kinderen met licht traumatisch sche-
del-/hersenletsel (LTSH) na twee jaar beperkingen te
hebben in hun cognitieve functies, met name verwer-
kingssnelheid, mate van controle van inhibitie, mate
van cognitieve flexibiliteit, visuospatiéle construc-
tieve vaardigheden en visuospatieel geheugen.* Uit
meerdere internationale studies blijkt dat 10-20%
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van de kinderen en jongeren met LTSH op lange
termijn cognitieve problemen ervaart.>¢” Hieruit
blijkt dat circa één op de tien kinderen persisterende
klachten houdt na LTSH.

Sinds de CBO richtlijn LTSH uit 2010 worden de
meeste kinderen onder zes jaar 24 uur opgenomen
voor klinische observatie.? Kinderen boven zes jaar
krijgen in principe een CT-scan en gaan, indien deze
geen afwijkingen laat zien, daarna met hun ouders
mee naar huis.® De ouders van kinderen die naar huis
gaan, krijgen een korte folder mee met informatie.
Er wordt meestal geen standaard vervolgafspraak
gemaakt bij LTSH. De ervaring van zorgverleners is
dat laat-signalering van NAH bij kinderen regelmatig
voorkomt.'”° Onze ervaring is dat er in de praktijk bij
persisterende klachten vaak vragen van ouders zijn
over de (onzichtbare) gevolgen na licht traumatisch
hersenletsel.

In 2011 werd in de regio Arnhem een gezamenlijke
pilot gestart door het Rijnstate Ziekenhuis (kinder-
artsen), Klimmendaal (kinderrevalidatieartsen), De
Onderwijsspecialisten (expertisecentrum voor onder-
wijsbegeleiding, specifiek de afdeling NAH, genaamd
Brein Support), Siza (chronische zorg voor mensen
met een beperking waaronder NAH) en Zozijn (orga-
nisatie voor mensen met een beperking, specifiek de
afdeling voor mensen met NAH, genaamd Op Pad). Bij
deze pilot werden kinderen en jongeren van 0-18 jaar
met schedel-/hersenletsel gevolgd; ze kregen psy-
cho-educatie over het natuurlijk beloop en indien no-
dig begeleiding vanuit een team, genaamd het ‘Kind
Volg Team'. Doel van deze pilot was om inzichtelijk te
maken welke persisterende klachten de kinderen met
doorgemaakt LTSH ervaren, of er daarbij sprake is
van neuropsychologische functiestoornissen en hoe
vaak dat voorkomt. Verder wilden we inventariseren
of ouders tevreden zijn over de manier van signaleren
met het ‘Kind Volg Team'. In dit artikel beschrijven wij
de resultaten van deze pilot.
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> Figuur 1. Criteria LTSH vastgesteld door ‘the
American Congress of Rehabilitation Medicine’
en ‘the World Health Organisation Collaborating
Centre for Neurotrauma Task Force on Mild
Traumatic Brain Injury’.?

Licht traumatisch schedel-hersenletsel:

1 Glasgow Coma Scale 13-15 na 30 min of bij
presentatie op SEH

2 Eén of meer van de volgende symptomen:

- Bewustzijnsverlies 0-30 min

(daarna wordt het matig/ernstig THL)

- Post-traumatische amnesie < 24 uur
(daarna ernstig THL)

- Verwardheid of desoriéntatie

- Voorbijgaande neurologische symptomen
als focale afwijkingen bij neurologisch
onderzoek, insulten, intracraniéle laesies
die niet chirurgisch behandeld werden

3 De symptomen worden niet verklaard
door gevolgen van drugs, alcohol,
medicatiegebruik, werden veroorzaakt
door penetrerend letsel of komen voort
uit ander letsel of ziekte of psychische
problematiek

PATIENTEN EN METHODE

De ouders van kinderen in de leeftijdsgroep van O

tot 18 jaar die op de SEH of bij de kinderarts van het
Rijnstate Ziekenhuis gezien zijn met LTSH (ICD-code
trauma capitis, commotio cerebri of contusio cerebri)
in de periode van november 2011- mei 2015, werden
schriftelijk benaderd voor het ‘Kind Volg Team .
Ouders werden 6, 12 en 52 weken na het incident tele-

fonisch geinterviewd door een casemanager van Siza
of Zozijn met kennis van NAH. Informed consent werd
aan de ouders gevraagd. De NAH-signaleringslijst van
Vilans werd (met een aantal toevoegingen) afgeno-
men." Bij één keer scoren van het antwoord ‘ja, het
staat de ontwikkeling in de weg’, werd, na overleg met
ouders, de casus besproken in het ‘Kind Volg Team’,
waarin meerdere psychologen zaten en één kinder-
revalidatiearts. Door hen werd vervolgens een advies
gegeven aan de casemanager, die het advies terug-
rapporteerde naar ouders. Indien voldaan werd aan de
criteria voor LTSH, zoals weergegeven in figuur 1,2 en
de revalidatiearts en psychologen aanwijzingen zagen
voor blijvende beperkingen werd het kind opgeroepen
voor een consult bij de revalidatiearts en een psy-
choloog, in aanwezigheid van de casemanager. Als er
daarbij geen andere voor de hand liggende (premor-
bide) oorzaak verklarend bleek voor de subjectieve
klachten, onderging een kind daarna een diagnostisch
onderzoek naar neuropsychologische stoornissen
passend bij NAH bij één van de organisaties, waarna
advies of behandeling/begeleiding volgde. Er mocht
bij vragen ook vanuit de ouders telefonisch contact
worden opgenomen met het team.

RESULTATEN

Er zijn 323 kinderen geregistreerd in het Rijnstate
Ziekenhuis met LTSH. Daarvan waren 298 kinderen
(92%) jonger dan zes jaar. 205 kinderen hebben
deelgenomen. Uiteindelijk zijn van 100 kinderen alle
vragenlijsten compleet.

Van de 205 kinderen die deelnamen beschreven
17 ouders subjectieve klachten passend bij LTSH.

> Figuur 2. Flowchart van inclusie van kinderen in ‘Kind Volg Team'.

Telefonisch niet
bereikt: 118

Aangemeld:

323 >

Telefonisch mini-
maal 1 vragenlijst

compleet: 205
(gem. Leeftijd

2,5 jr), waarvan

3 vragenlijsten
compleet: 100*
(87 kinderen < 6 jr)

consult in 'Kind Volg
Team' (gem. 8,5 jaar)

17 kinderen
besproken in ‘Kind
Volg Team' (gem.
Leeftijd 6,2 jr),

10 na 6 weken,

5 na 12 weken, 1 na
52 weken en1>52
weken problemen
op vragenlijst

andere verklarende

13 kinderen gezien voor

Bij 3 kinderen werd een

oorzaak gevonden dan
t.g.v. trauma

1 kind door onbekende
reden niet op consult
verschenen bij herhaal-
delijk oproepen

*Uitval door niet meer bereikt (90%) of niet meer willen deelnemen.
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> Tabel 1. Beschrijving kinderen die opgeroepen zijn door het ‘Kind Volg Team’,

Leeftijd (op
moment incident)

Type onderwijs

Lengte
bewustzijnsverlies

Lengte Amnesie

Neurologische
afwijkingen?

1 14 HAVO Niet <24u Niet
2 1 Gaat nog niet Niet Onduidelijk Niet
naar school
3 2 Gaat nog niet <30 min Niet Niet
naar school
4 3 Gaat nog niet > 30 min Niet Niet
naar school
5 1 Lagere school <30 min <1u Niet
afgemaakt
6 (0] Gaat nog niet <30 min Onduidelijk Niet
naar school
7 2 Gaat nog niet Niet Onduidelijk Niet
naar school
8 17 VMBO-TL <30 min <24u Milde
neurologische
afwijkingen
9 1 VWO Niet <1u Milde
neurologische
afwijkingen
10 12 VMBO-TL Niet <1u Niet
1 6 Lagere school Niet <1u Niet
12 0 Gaat nog niet <30 min Onduidelijk Niet
naar school
13 13 VMBO lager Niet Niet Niet
dan TL
14 3 Gaat nog niet Niet Onduidelijk Niet
naar school
Gem leeftijd 6,9 Weinig BWZ-verlies | De helft heeft Geen tot
enige vorm van weinig focale
amnesie neurologische
afwijkingen

Na bespreking in het ‘Kind Volg Team' zijn er

14 kinderen opgeroepen en uiteindelijk zijn 13 kinde-
ren gezien voor consult. Kind 14 is niet verschenen.
Na 52 weken bleek bij kind 14 dat door de kinderarts
ADHD was vastgesteld. Ouders vonden de gedrags-
problemen daarbij passend.

Uit tabel 1 blijkt dat van de 14 kinderen die gebeld zijn
door de casemanager bij bijna de helft een periode
van 1 tot 24 uur met geheugenproblemen werd
gerapporteerd. Deze groep rapporteert verschillende
subjectieve klachten. Deze worden beschreven in
tabel 2. Meest voorkomende klachten zijn concen-
tratieproblemen, verminderde impulscontrole en
verminderde flexibiliteit.

13 kinderen zijn gezien door revalidatiearts en psy-
choloog. Hiervan hadden negen kinderen subjectieve
neuropsychologische klachten. Bij zeven van deze

negen kinderen werd een neuropsychologisch onder-
zoek verricht en bij twee kinderen werd vanwege de
leeftijd een cognitieve screening gedaan (in revalida-
tieteam 0-4 jarigen). Hieruit kwamen geen bijzonder-
heden bij naar voren. In tabel 3 worden de neuropsy-
chologische stoornissen beschreven van de kinderen
die opgeroepen zijn door het ‘Kind Volg Team'. Kind 7
was al bekend met een lagere intelligentie.

Uit neuropsychologisch onderzoek bleken bij kind 3
en 14 aanwijzingen voor ADHD. Deze klachten leken al
aanwezig voor het LTSH, maar zouden daardoor ver-
sterkt kunnen zijn. Bij kind 1 werden klachten gezien
die zouden kunnen passen bij PDD-NOS. Bij kind 10 en
13 werden neuropsychologische stoornissen gezien
die passen bij NAH, maar waarvoor het kind goed
compenseerde. Aangezien er geen participatieproble-
men waren, werd (mede op verzoek van ouders) geen
diagnose gesteld, maar vond follow-up plaats. Bij
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> Tabel 2. Beschrijving van subjectieve klachten van de kinderen die opgeroepen zijn door het ‘Kind Volg Team’.

2 13 |4 |5 J6 |7 |8 5 [10|n |12 |12 |14 | Totaal |
* * * * * * * 8

Moeite met concentreren e

Woordverwisselingen * * 2
Vergeetachtig & & & 3
Vermoeidheid * * * 3
Raakt de draad van het e 1
gesprek kwijt

Vaker vallen * * * 3
Angstiger geworden & * * * 4
Moeite met omgaan met * * * * * 5
veranderingen/ ergens in

blijven hangen

Sneller boos/kort lontje O O R R * | * * 8
Niet tegen hard geluid * 1
kunnen

Sneller huilen & & < - @ & 6
Druk gedrag * * 2
Driftbuien g 1
Hoofdpijn * * * * 4
Laat gaan zitten en kruipen < 1
Trager geworden/moeite met * * 2
tijdsdruk

Moeite met inslapen R R 2
Dubbel zien of duizelig bij * * 2
snel bewegen

Nachtmerries 3 1

> Tabel 3. Beschrijving neuropsychologische stoornissen bij de kinderen die opgeroepen zijn door het Kind volg
team (licht grijs zijn de kinderen die niet volledig psychologisch onderzocht zijn).

Niet onderzocht

112 3 Ja 5 e |7 ]8 ]9 10 |1 li2 13 14 | Totaal |
* * * * * 5

Geen cognitieve
problemen na screening

*

* 2

1Q gedaald

Lager tempo van * * *
infoverwerking

Aandachtsproblemen 2

Geheugenproblemen

Executieve v &
functieproblemen

Gedragsproblemen * *

kind 5 en 8 werd de diagnose NAH gesteld, daarvoor
kregen zij begeleiding en follow-up. Deze begeleiding
is weergegeven in tabel 4.

DiscussiE
Uit deze studie blijkt dat er binnen de periode van

één jaar follow-up 16 kinderen zijn besproken en ver-
wezen. Over één kind werd na 52 weken door ouders
contact gezocht. Dit kan erop duiden dat de follow-up
periode te kort is om een uitspraak te kunnen doen
over hoeveel kinderen na LTSH neuropsychologische
stoornissen hebben passend bij NAH. Zeker bij jonge
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> Tabel 4. Behandeling bij kinderen die opgeroepen zijn door het basisteam.

1 2 (3 |4 6 (7 [8 |9 |10 |11 |12 [13 |14 | Totaal
Geen extra zorg * |k & & 4
Aandachtstraining * 1
Psychologische begeleiding & & J R Y )
Observatie in revalidatieteam * ok * 3
Multidisciplinaire 1

revalidatiebehandeling

Gezinsbegeleiding NAH

Speciaal onderwijs
voor NAH

kinderen waarbij de hersenen nog in ontwikkeling
zijn, kunnen gevolgen pas later opgemerkt worden.
Kinderen moeten na LTSH niet alleen terugkomen
op hun oude niveau, maar ook nieuwe vaardigheden
leren om de ontwikkelingslijn van leeftijdsgenoten
bij te houden.”? Beschreven is dat kinderen in het
onderwijs vaker uitvallen door moeite met sociale
vaardigheden en planning en overzicht houden.®

Als er wel herstel plaatsvindt, maar de achterstand
met leeftijdsgenoten wordt groter, lijkt er onterecht
sprake van een achteruitgang.

Dit blijkt ook uit een recent verschenen artikel

van Keenan et al, waarin kinderen en jongeren met
LTSH van 2,5 tot 15 jaar vanaf de SEH werden
gevolgd en vergeleken met een groep kinderen die
met orthopedische trauma’s op de SEH kwamen in
die tijd. Zij concluderen dat hele jonge kinderen met
LTSH in de loop der tijd juist meer problemen krijgen,
terwijl de problemen bij oudere kinderen met LTSH
gelijk blijven (aandachtproblemen) of afnemen (angst
bij LTSH)." Dit wordt in onze pilotstudie herkend.
Keenan beschrijft dat kinderen boven de zes jaar met
LTSH klinisch relevante problemen hebben met én
moeite hebben met inhibitie-controle. De problemen
vanuit de door ons onderzochte populatie bij kinderen
boven de zes jaar (n = 6) zijn hiermee te vergelijken."

Bij vijf van de zeven kinderen met subjectieve
neuropsychologische klachten bleken er neuro-
psychologische stoornissen op het gebied van
informatieverwerking (lager tempo), waarvan vier

in combinatie met executieve functieproblemen.
Door Anderson wordt beschreven dat verbaal geheu-
gen en verbale fluency verminderd is bij jonge kinde-
ren met LTSH (3-7 jaar), maar dat er geen langetermij-
neffect is op intellectuele mogelijkheden, receptieve
taalfuncties en spatieel geheugen.”> Door Lambregts
wordt vanuit de YOUBIN-studie (0-24 jaar) beschre-
ven dat kinderen met LTSH na twee jaar verminderde
cognitieve functies laten zien.* Oudere kinderen laten
vooral verminderde informatieverwerkingssnelheid

zien en jongere kinderen vooral een verminderd visuo-
spatieel geheugen. Ondanks dat de YOUBIN-studie
qua leeftijdsverdeling niet geheel overeenkomt, lijken
onze resultaten daar meer bij aan te sluiten dan bij de
Australische populatie van Anderson.

De grootste beperking van deze praktijkstudie is

dat de leeftijdsgroep onder de zes jaar is overver-
tegenwoordigd. Incidentie van kinderen met persis-
terende klachten is 8.3%. Dit percentage is lager
dan de gerapporteerde 17% in de YOUBIN-studie.?
De populatie is echter niet volledig te vergelijken,
gezien in de YOUBIN-studie de inclusie van 0-24 jaar
liep, waarbij de groep ouder dan 18 jaar bijna 25 %
uitmaakte van de populatie.?2 Mogelijk komt dit door-
dat niet alle kinderen boven de zes jaar met LTSH in
onze pilot als zodanig zijn geregistreerd. Dit betekent
waarschijnlijk dat er een onderschatting is van de
incidentie. Tweede beperking is dat niet alle ouders
zijn bereikt voor telefonische follow-up en niet alle
ouders wilden meedoen met de follow-up. Er is geen
inzicht in redenen van niet meedoen en ook niet of
deze kinderen nog klachten hadden of niet, waardoor
een selectie-bias kan zijn ontstaan. Ten derde is één
van de kinderen die wel verwezen was naar het ‘Kind
Volg Team' niet is gekomen, waardoor inschatting of
de telefonische screening voldoende effectief was
niet kan worden geévalueerd.

Er is echter nauwelijks literatuur over ervaren pro-
blemen bij kinderen jonger dan 2,5 jaar in Nederland
die LTSH opliepen, waardoor deze praktijkstudie toch
waardevol is. Deze pilot laat zien dat het percentage
jonge kinderen met LTSH dat klachten laat zien in het
eerste jaar na follow-up klein is, maar met behulp van
de signaleringslijst van Vilans wel te vervolgen. Aan-
gezien uit de literatuur blijkt dat cognitieve stoornis-
sen nog op latere leeftijd tot participatieproblemen
kunnen leiden, pleit deze pilot, net als de literatuur,
voor studies waarin kinderen nog langer systema-
tisch gevolgd worden."®
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Tot slot bleek dat ouders die gebeld zijn in deze pilot
erg tevreden waren over de psycho-educatie die zij
kregen. De informatie die nu meegegeven wordt van-
uit de SEH van de ziekenhuizen in Nederland werd als
erg summier ervaren. Toelichting over het natuurlijk
beloop en over meest voorkomende symptomen werd
als aanvullend ervaren.

CoNcLuUsIE

In deze praktijkstudie werden kinderen met LTSH
systematisch vervolgd op voorkomen van subjectieve
neuropsychologische klachten, die na neuropsycholo-
gische onderzoek zouden kunnen passen bij stoor-
nissen passend bij NAH. Het blijkt dat een relevant
deel van de jonge kinderen met LTSH persisterende
klachten houdt na een jaar, of zelfs later klachten
ontwikkelt. Dit is in overeenstemming met bestaande
literatuur en pleit voor volg/monitoring systeem op
leeftijdsgroep. Naar aanleiding van meerdere van

dit soort signalen heeft de Hersenstichting in 2016
met de betrokken stakeholders de Zorgstandaard
Traumatisch hersenletsel voor kinderen en jongeren
ontwikkeld (www.zorgstandaardnah.nl).’® Het is de
uitdaging om een manier te vinden om dit in te pas-
sen binnen de huidige zorgstructuur!

Ouders waren erg tevreden over het ‘Kind Volg
Team’, met name over de psycho-educatie die gege-
ven werd over het beloop van LTSH. Het is belangrijk
dat er meer systematisch onderzoek gedaan wordt
naar de invloed van vroege psycho-educatie op de
gevolgen na LTSH. Dit gebeurt op dit moment binnen
de geneste RCT van de Brains Ahead! studie."”
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Abstract

Introduction: Children and youth with mild traumatic brain injury (mTBI) may face long term consequences. Recogni-
tion of symptoms is difficult in developing children. Follow-up is minimal nowadays.

Objectives: To describe persistent complaints and its incidence in a cohort of children suffering from mTBI and to
make an inventory of parent's satisfaction with respect to follow up using the ‘Kind Volg Team'.

Methods: Assessment of persisting complaints in children and youth (aged 0-17 years) 6, 12 and 52 weeks after mTBI
by phone interviews.

Results: 205 children were reached at least once. Circa 9 out of 10 were under 6 years old. 17 (8.3%) of them had
persisting complaints, matching criteria for mTBI. Subjective complaints were attention problems, agitation, emotio-
nal problems and decreased flexibility. Of these 17 children, 7 underwent neuropsychological assessment; 2 children
had acquired brain injury, 2 children were under suspicion of acquired brain injury, 3 children were diagnosed with or
suspected for ADHD. Out of 17 children, 59% (10 children) received extra therapeutic or educational support.
Discussion and conclusion: This study shows that in a young population a relevant proportion of children after mTBI
has persistent complaints requiring further analysis and treatment. A great majority of the parents was satisfied with
the psycho-education, which was part of this follow-up system. So we conclude that a follow-up system as this may
add value, especially in young children.

Keywords: pediatric mild traumatic brain injury, long term follow-up, psychoeducation.
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Samenwerken voor een goede zorg en een betere toekomst
voor kinderen met ontwikkelingsbeperkingen en hun gezinnen!

Naar Canadees voorbeeld

J.W. Gorter

‘Samen komen is een begin; samen blijven is vooruitgang;
samenwerken is succes.' Henry Ford

Als kinderen worden geboren met een aandoening

of op jonge leeftijd een ziekte of ongeval doormaken
dan kan dat leiden tot beperkingen in hun ontwikke-
ling. Vergeleken met leeftijdsgenootjes hebben zij,
gemiddeld genomen, minder goede vooruitzichten. Uit
onderzoek blijkt dat zij als jongvolwassenen kampen
met hun gezondheid en belemmerd zijn in hun maat-
schapplijke participatie, zoals het vinden en behouden
van een baan, zelfstanding wonen en het hebben

van een partner.' Voor de ouders, verzorgers en het
gezin betekent het zorgen voor een kind met ontwik-
kelingsbeperkingen vaak een extra belasting, vanaf
de babytijd tot ver in de volwassenheid. Zij hebben
behoefte aan ondersteuning en goede informatie om
de juiste beslissingen voor hun kind, voor hun gezin en
voor zichzelf te kunnen nemen.

De gezondheid- en maatschappelijke vraagstukken
rondom kinderen met ontwikkelingsbeperkingen en
hun gezin zijn vaak complex en niet eenvoudig te
beantwoorden. Om te beginnen hebben we nauwe-
lijks medische behandelingen die echt leiden tot het
voorkomen of volledige genezing van de aandoening.?
Verder leiden succesvolle behandelingen op het niveau
van lichaamsfuncties en structuren lang niet altijd tot

Dit artikel is gebaseerd op mijn key-note
presentatie op 9 maart 2018 ter gelegenheid van
het Johanna Kinderfonds/Kinderrevalidatie Fonds
Adriaanstichting congres in de Arminiuskerk te
Rotterdam met als titel ‘Waar staan we over 5 jaar
in de kinderrevalidatie'.

Prof. dr. JW. (Jan Willem) Gorter, kinderrevalidatiearts, professor of pedi-
atrics & director of CanChild, Scotiabank Chair in Child Health Research,
McMaster University, Hamilton, Canada en gasthoogleraar Kinderrevalida-
tie, Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht (Revalidatiecentrum De
Hoogstraat en UMCU Utrecht)

betere uitkomsten in participatie. De afgelopen twintig
jaar heeft onderzoek in de kinderrevalidatie laten zien
dat ontwikkeling een samenspel is van constante inter-
acties tussen de persoon en zijn of haar omgeving, en
dat daarbij de aandoening zelf slechts een van de vele
factoren is.3 Nu we beter begrijpen hoe het samenspel
van factoren is, is het ook tijd om na te denken over
samenwerking die noodzakelijk is om te komen tot een
goede zorg en een betere toekomst voor kinderen met
ontwikkelingsbeperkingen en hun gezinnen.

Het Nederlandse kinderrevalidatieonderzoek staat op
een hoog niveau en er is veel bereikt. Zo startte het
landelijke PERRIN-onderzoekprogramma in het jaar
2000. Een consortium van verschillende onderzoeks-
groepen werkte nauw samen om de ontwikkelingstra-
jecten van kinderen en adolescenten met cerebrale
parese (CP) te beschrijven en de determinanten van
het fuctioneren op activiteiten- en participatieniveau
in kaart te brengen. Nieuw was dat verschillende
disciplines gingen samenwerken. Deze samenwerking
heeft geleid tot veel nieuwe kennis; in totaal heeft
het programma 89 wetenschappelijke publicaties in
vooraanstaande internationale tijdschriften en negen
proefschriften opgeleverd. Met de kennis uit PER-
RIN kunnen we nu een betere inschatting maken hoe
kinderen met CP zich zullen ontwikkelen in verschil-
lende ontwikkelingsdomeinen: mobiliteit, persoonlijke
verzorging, communicatie en maatschappelijke parti-
cipatie.¢Ondanks de grote hoeveelheid aan kennis die
is verkregen zijn er nog steeds hiaten in kennis in de
revalidatiezorg. Martijn Klem, destijds directeur BOSK,
vereniging van mensen met een lichamelijke handicap,
stelde dit als volgt aan de orde in een opinieartikel in
het Nederlands Tijdschrift voor Revalidatiegenees-
kunde: 'De psychosociale zorg aan kinderen is de
grootste blinde vlek in de kinderrevalidatie'.” Onlangs
is de Onderzoeksagenda Kinderrevalidatie ontwikkeld
door ouders om ervoor te zorgen dat onderzoekers

in Nederland zich richten op de belangrijkste kennis-
vragen die ouders als het meest urgent beschouwen.®
Nederland mag trots op zijn op succesvol onderzoek
in de kinderrevalidatie, maar een goed vervolg in de
vorm van grote, interdisciplinaire en samenhangende
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onderzoeksprogramma'’s om deze kennisvragen te
beantwoorden ontbreekt.

Graag wil ik mijn ervaringen met enkele grootschalige
onderzoeksprogramma's in Canada delen. Aan de hand
van deze voorbeelden wil ik ingaan op het belang van
samenwerking. Tot slot zal ik mijn visie op onderzoek
in de kinderrevalidatie presenteren en op zoek gaan
naar de vraag hoe we in Nederland samen kunnen
werken aan een betere toekomst voor kinderen en
jongeren met ontwikkelingsbeperkingen.

VooRBEELD 1: CANCHILD

Dertig jaar geleden is de onderzoeksgroep CanChild,
Centre for Childhood Disability Research gestart. Wat
begon als een relatief kleine groep onderzoekers bij
McMaster University in Hamilton, Ontario, is uitge-
groeid tot een internationaal netwerk. Voor CanChild
stond en staat het genereren van nieuwe kennis
centraal, altijd met het doel om de zorg te verbeteren
en een verschil te maken in het dagelijks leven van kin-
deren en jongeren met ontwikkelinsgbeperkingen en
hun gezinnen. Intensieve samenwerking met kinder-
revalidatiecentra was nodig om grootschalige longitu-
dinale- en interventieonderzoeken uit te voeren. Veel
onderzoeksvragen in de kinderrevalidatie zijn complex
en om deze te kunnen beantwoorden was (internatio-
nale) samenwerking tussen verschillende disciplines
een logische ontwikkeling. Daarnaast werd de infor-
matie uit het onderzoek vertaald naar de praktijk en
beschikbaar gemaakt, onder meer via de CanChild
website (www.canchild.ca). Dit werd gedaan door
samenwerking met de gebruikers van kennis (ouders,
professionals, beleidsmakers) van het begin (het idee)
tot het eind (de implementatie) van een onderzoek.

Wat kan Nederland leren van CanChild? CanChild
heeft laten zien dat onderzoek leidt tot betere zorg

en een betere toekomst voor kinderen en hun ouders
als: wetenschappelijk onderzoek en (revalidatie)zorg
hand in hand gaan; er sprake is van een multi- of
interdisciplinaire aanpak; systematisch onderzoek
wordt gedaan naar thema's die spelen bij verscheidene
diagnosegroepen zoals participatie en transitie; en er
spake is van oprechte betrokkenheid en actieve parti-
cipatie van stakeholders, met name kinderen, jongeren
en gezinnen, als partner van begin tot eind.

VooRBEELD 2: CEREBRAL PALsY-NETWORK
(CP-NET) IN HET ONTARIO BRAIN INSTITUTE
(OBI) PROGRAMMA

In 2013 startte CP-NET, een onderzoeksprogramma
gericht op cerebrale parese als een van de vijf nieuwe
onderzoeksnetwerken in de provincie Ontario. De
provinciale overheid investeerde fors in dit Brain-
Research programma. Vele samenwerkingverbanden

werden ontwikkeld en verstevigd tussen onderzoekers,
zorgverleners, industrie, mensen met neurologische
(hersen)aandoeningen en hun gezinnen. Binnen CP-
NET zijn verschillende, multidisciplinaire onderzoeks-
platforms gevormd: (revalidatie)technologie, klinische
database, pre-klinisch (stamcel)onderzoek, functionele
beeldvorming. Als hoofdonderzoeker van het MyStory
onderzoek dat zich richt op het functioneren van jon-
geren en jongvolwassenen met CP werk ik samen met
verschillende disciplines en onderzoeksgroepen aan
verschillende Universiteiten in Ontario. Door gezamen-
lijk onderzoek te doen kunnen we niet alleen de fysieke
en mentale ontwikkeling van jongeren met CP in kaart
brengen, maar ook relateren aan hun hersenfuncties
door functionele beeldvorming (fMRI).

Wat kan Nederland leren van CP-NET? Het CP-NET
netwerk was in staat om binnen vijf jaar voldoende
deelnemers in de verschillende onderzoeken te wer-
ven. CP-NET heeft verschillende disciplines bij elkaar
gebracht en laat het belang zien van samenwerking
tussen kinder(revalidatie)artsen en andere medisch
specialisten en disciplines: van pre-klinisch tot toe-
gepast klinisch onderzoek. Door samenwerking met
industrie-partners hebben onderzoekers in CP-NET
innovaties gedaan in de toepassing van robotica voor
kinderen met CP. De samenwerking tussen jongeren
met CP, hun ouders en onderzoekers heeft geresul-
teerd in een jaarlijks Science & Family Day, videos,
webinars, en begrijpelijke samenvattingen van nieuwe
kennis. (Voor meer informatie verwijs ik naar de web-
site: http://cpnet.canchild.ca/en/).

VoorBeeLDd 3: CHILD-BRIGHT NETwork

De Canadese overheid heeft enkele jaren geleden
besloten om te investeren in grote, landelijke onder-
zoeksprogramma's waarbij de patiént centraal staat,
zogenaamd patiént-georienteerd onderzoek. Een van
de succesvolle vijfjarige onderzoeksprogramma's is
CHILD-BRIGHT, dat zich richt op kinderen met brain-
based developmental disabilities, ofwel kinderen met
neurologische ontwikkelingsbeperkingen.® Het is een
grootschalig programma, deels gefinanceerd door de
overheid en deels gefinancieerd door 27 partnerorga-
nisaties, zoals ziekenhuis- en universiteitsfondsen, en
andere fondsen. De voorbereidingen van de aanvraag
namen ongeveer twee jaar in beslaqg. In totaal zijn er
thans 160 onderzoekers uit 37 instellingen betrok-
ken. De onderzoeksthema's zijn tot stand gekomen in
samenspraak met mensen met brain-based develop-
mental disabilities en hun gezinnen: plasticiteit van
het brein, geestelijk welbevinden van kind en gezin, en
betere zorg voor kinderen en hun ouders. In het laatse
thema (betere zorg) ben ik mede-hoofdonderzoeker
van een project dat zich richt om de transitie van de
kinderrevalidatie naar de volwassenzorg te verbete-
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ren. In dit project ontwikkelen we een eHealth inter-
ventie (educatieve app) voor jongeren met CP, spina
bifida, autisme, epilepsie en Fetal Alcohol Spectrum
Disorder en evalueren we de effecten in een gerando-
miseerd gecontroleerd onderzoek (RCT). Om te zorgen
voor voldoende deelnemers (264 jongeren) zijn er

13 centra uit vier regios betrokken (Alberta, Ontario,
Quebec en de Maritimes).

Wat kan Nederland leren van CHILD-BRIGHT ? Bij
CHILD-BRIGHT staat het kind en het gezin centraal.
Ouders en jongeren met verschillende aandoeningen
waren van het begin af aan betrokken bij de voorbe-
reidingen en zijn nu actief betrokken bij de uitvoering
van het onderzoek. Uniek voor CHILD-BRIGHT is de
samenwerking tussen onderzoekers en beleidsmakers.
Zodoende leren beleidsmakers over ons onderzoek en
leren onderzoekers de taal van beleidsmakers beter te
begrijpen en te spreken. Dit kan helpen bij de vertaal-
slag van nieuwe kennis naar beleid en de praktijk.

WAAR STAAN WE OVER VIJF JAAR MET

DE KINDERREVALIDATIE?

Winston Churchill verklaarde dat het belangrijk is om
terug te kijken zodat je beter vooruit kan kijken. Te-
rugkijkend op het onderzoek in de kinderrevalidatie in
Nederland moeten we het SGO-rapport in herinnering
roepen.'® Dit rapport verscheen in 1997 en maakte dui-
delijk dat het (kinder)revalidatieonderzoek in Neder-
land zich kenmerkte door fragmentatie, verdeeldheid,
en een gebrek aan onderzoekscapaciteit. Nu, 20 jaar
later, lijkt de eens succesvolle, programmatische en
landelijke samenwerking op het gebied van onderzoek
in de kinderrevalidatie verdwenen. Het is tijd voor een
nieuwe impuls.

Ik droom van een landelijk onderzoeksnetwerk voor
de kinderrevalidatie, dat zich kenmerkt door samen-
werking. Daarbij moeten we denken aan samenwerking
tussen 1) kinderen, jongeren, hun ouders/gezin en
onderzoekers; 2) zorgverleners en onderzoekers; 3)
beleidsmakers en onderzoekers; 4) onderzoekers en
(industrie)partners; 5) onderzoekers en onderzoekers.
Door samenwerking kunnen we effectiever onderzoek
doen, fragmentatie voorkomen en onderzoekscapaci-
teit ontwikkelen.

De voorbeelden die ik heb gedeeld uit Canada kunnen
als inspiratie dienen. Het is mogelijk in Nederland, daar
ben ik van overtuigd! Het komt echter niet vanzelf.
Samenwerken is immers een werkwoord en vraagt een
inspanning van iedereen. Samenwerking is geen doel

in zich zelf, maar is een middel om iets te bereiken dat
we gezamenlijk voor ogen hebben (een visie). We zullen
moeten denken in netwerken en daarbij de traditionele
verhoudingen (en hiérarchie?) moeten durfen loslaten.

Samenwerken is ook elkaar iets gunnen. Alleen dan is
samen meer dan de som der delen. Mijn visie is dat we
alleen in gezamenlijkheid succesvol kunnen zijn voor
een goede zorg en een betere toekomst voor kinderen
met ontwikkelingsbeperkingen en hun gezinnen!
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Hoe jongeren met cerebrale parese actief betrokken
werden bij een onderzoeksproject

Alles over ons met ons

T.C.M. van Gastel, D.W. Smits, J. Verheijden, J. van de Water, M. Ketelaar

Dit artikel is geschreven naar aanleiding van het onderzoeks-
project ‘Participatie in Perspectief’ (www.perrin.nl/pip). In

dit project, gesubsidieerd door FNO, werden jongeren met
cerebrale parese (12-17 jaar) gevraagd naar hun eigen erva-
ringsverhalen op het gebied van school, sport en zorg.' Boven-
dien was er een groep projectambassadeurs: 12 jongeren met
cerebrale parese die tussen september 2015 en april 2018 in
verschillende fasen van het project actief betrokken waren.

Steeds vaker worden ervaringsdeskundigen?, actief betrok-
ken in de zorg, maar ook in onderzoek.? Het betrekken van
ervaringsdeskundigen in verschillende fasen van onderzoek

blijkt voordelen te hebben voor het onderzoek zelf (namelijk:

resultaten die meer relevant en toepasselijk zijn) en voor de
betrokken ervaringsdeskundigen (namelijk: empowerment),
66k als het om kinderen en jongeren gaat.>*

In het project ‘Participatie in Perspectief’ (PiP)
zijn jongeren met cerebrale parese (CP) betrokken
geweest tijdens verschillende fasen van het on-
derzoeksproject.> Het project is onlangs afgerond.
Terugkijkend denken wij - onderzoekers, belangen-
vereniging BOSK én jongeren met CP - dat onze
ervaringen waardevol kunnen zijn voor anderen.
We hopen dat dit gezamenlijke artikel inspireert en
uitdaagt om in (onderzoeks)projecten echt samen

a Volgens het Van Dale woordenboek wordt ervaringsdeskundige
gedefinieerd als ‘iemand die geldt als expert op een bepaald terrein
door wat hij heeft meegemaakt'. In deze context zijn dit met name
mensen met een beperking/aandoening/ziekte en hun naasten.

T.C.M. (Tessa) van Gastel MSc, onderzoeksassistent Kenniscentrum
Revalidatiegeneeskunde Utrecht, samenwerking tussen De Hoogstraat
Revalidatie en het UMC Utrecht Hersencentrum

Dr. D.W. (Dirk-Wouter) Smits, postdoc onderzoeker Kenniscentrum
Revalidatiegeneeskunde Utrecht, samenwerking tussen De Hoogstraat
Revalidatie en het UMC Utrecht Hersencentrum

J. (Johannes) Verheijden, beleidscoérdinator Zorg BOSK

J. (Jesse) van de Water, ambassadeur Participatie in Perspectief (PiP)
Dr. M. (Marjolijn) Ketelaar, senior onderzoeker Kenniscentrum
Revalidatiegeneeskunde Utrecht, samenwerking tussen De Hoogstraat
Revalidatie en het UMC Utrecht Hersencentrum
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te werken met ervaringsdeskundigen. De jongeren-
ambassadeurs in PiP zijn al geinspireerd geraakt. In
eigen woorden geven ze aan ‘dat de huidige resulta-
ten van het project niet verkregen zouden zijn zonder
deze samenwerking' en ‘dat hun gemeenschappelijke
achtergrond hun betrokkenheid als ervaringsdes-
kundigen sterk maakt’ (zie ook www.perrin.nl/pip en
www.wijencp.nl).

Als projectteam hebben we gedurende het gehele
project een logboek bijgehouden over ervaringen bij
het samenwerken met elkaar. Op basis van dat log-
boek bespreken we in dit artikel: 1) enkele projectac-
tiviteiten waar de ambassadeurs bij betrokken waren;
2) de impact van hun betrokkenheid; 3) de factoren
die hun betrokkenheid bevorderden; en 4) de belang-
rijkste leerpunten van de samenwerking.

De bevindingen uit ons logboek hebben we bovendien
samengevat in een model (figuur 1).

BETROKKENHEID VAN AMBASSADEURS IN PIP:
ACTIVITEITEN EN IMPACT

Tijdens verschillende fasen van het PiP-project waren
de ambassadeurs actief betrokken. De activiteiten
waar het om ging zijn te zien in de gele kaders in het
model. Hieronder illustreren we enkele specifieke
activiteiten, inclusief de impact ervan op het project,
de projectleiders/onderzoekers en de jongeren.

Tijdens de voorbereidingsfase was een belangrijke
activiteit het meeschrijven aan de informatiebrief
voor de mogelijke deelnemers van het onderzoek.
Doordat de ambassadeurs meeschreven met deze
brief, werd deze passender, aantrekkelijker en
persoonlijker voor de jongeren uit de doelgroep dan
als alleen onderzoekers de brief hadden geschre-
ven. De impact hiervan was dat meer jongeren zich
aangesproken voelden en wilden deelnemen aan het
onderzoek.

In de uitvoeringsfase hielpen de ambassadeurs bij
het analyseren van interviews (co-analyses). Op
deze manier zorgden ze ervoor dat die informatie
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> Figuur 1. Model met samenvatting van de bevindingen uit het logboek dat is bijgehouden over ervaringen bij

het samenwerken.

die belangrijk is voor de doelgroep werd benadrukt.
Enerzijds leverde dat heel belangrijke bevestiging op
van informatie die ook de onderzoeker had gevonden.
Anderzijds leverde dat juist ook zeer waardevolle
extra inzichten op die de onderzoeker nog niet had.
Zo was er dus sprake van impact op de onderzoeker,
omdat deze leerde van de inbreng van de ambassa-
deurs. En impact op het project, omdat de uiteinde-
lijke resultaten beter aansloten bij de doelgroep.

Tijdens de implementatiefase presenteerden vier
ambassadeurs hun ervaringsverhalen over CP op
een groot internationaal congres van de European
Academy of Childhood Disability.6 Impact hiervan
voor de jongeren was vertrouwen. Zij ervoeren
namelijk heel sterk dat hun mening gehoord werd
door anderen, zo bleek uit ons logboek. Daarnaast
ervoeren ze dat zij echt iets konden bereiken en
betekenen voor jongeren met CP. In deze activiteit
steunden de ambassadeurs elkaar goed, waardoor
ze zich bovendien onderling extra verbonden leken
te voelen. Verder was ook sprake van impact op het
project: doordat de ambassadeurs zelf als deskundi-
gen vertelden over hun ervaringen met CP maakten
zij het publiek nieuwsgierig en enthousiast, hetgeen
zorgde voor de nodige bekendheid van het project.

In zijn algemeenheid was gedurende het hele project
zichtbaar dat de groep ambassadeurs erg hecht was
(en nog steeds is!). Daarnaast was er betrokkenheid

naar jongeren met CP buiten het project. Ook dit is
een mooi voorbeeld van impact op de jongeren: ‘Het
is leuk dat je misschien later veel voor mensen kan
betekenen als we verder zijn met het project. Dat er
dan ook echt dingen gedaan kunnen worden met de
problemen van CP-ers.’

WAT BEVORDERDE DE BETROKKENHEID?

In het blauwe vlak bovenaan in het model is weerge-
geven welke factoren ervoor zorgden dat de ambas-
sadeurs zo betrokken konden zijn. We lichten dit
hieronder toe voor het meeschrijven van de informa-
tiebrief, de co-analyse en de congrespresentatie.

Het meeschrijven aan de informatiebrief gebeurde
vooral op initiatief van de onderzoekers (vanuit
KCRU" en BOSK¢). De onderzoekers hebben name-
lijk om betrokkenheid gevraagd. Deze vraag werd,

in verschillende stappen, via een WhatsApp-groep
gesteld. Bij een dergelijk verzoek konden de ambas-
sadeurs op hun beurt om uitleg vragen. Ook dit

was een belangrijke factor voor betrokkenheid en
toont dat het essentieel is dat de ambassadeurs (of
ervaringsdeskundigen) de ruimte moeten hebben en
voelen om vragen te kunnen stellen. Verder werkte
ook de houding van de onderzoekers faciliterend. Zo

b Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht
¢ Vereniging van mensen met een lichamelijke handicap
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lieten onderzoekers bewust open hoe ambassadeurs
wilden reageren, of zij daadwerkelijk wilden schrijven
of alleen tips wilden geven. Ambassadeurs konden zo
reageren zoals zij zelf wilden; ieder vanuit zijn/haar
eigen kwaliteiten en voorkeuren. Het informeren van
de ambassadeurs was ook stimulerend. Zo informeer-
den de onderzoekers de ambassadeurs over het doel
van de informatiebrief. Maar wat vooral echt bevor-
derend werkte voor blijvende betrokkenheid was dat
de onderzoekers terugkoppelden hoe zij de input van
de ambassadeurs hadden verwerkt in de definitieve
informatiebrief.

Voor de tweede voorbeeldactiviteit, de co-analyses,
bleek uit het logboek wederom het vragen om
betrokkenheid door de onderzoekers van belang. Zo
vroegen zij via e-mail en WhatsApp of ambassadeurs
mee wilden doen aan de co-analyses. WhatsApp bleek
een communicatiemiddel dat de ambassadeurs erg
aansprak en voor veel directe respons zorgde. Bij de
co-analyse als activiteit zorgden de onderzoekers
ook dat de drempel tot betrokkenheid verlaagd

werd. Zij konden bij ambassadeurs thuis komen

voor gezamenlijke analyses en hielden rekening met
voorkeurstijden ('s avonds, buiten school), waardoor
ambassadeurs gemakkelijker betrokken konden zijn.
Volgens een passage uit ons logboek: ‘Door bij jonge-
ren thuis te komen, kunnen ook jongeren die kampen
met gezondheidsklachten meedoen. Hierdoor is het
een stuk minder belastend om mee te doen'.

Ook voor de derde voorbeeldactiviteit, de congres-
presentatie, waren er weer verschillende bevorderen-
de factoren. Eén van de belangrijkste factoren was
overleg tussen ambassadeurs en onderzoekers. Dit
werd via WhatsApp en Skype gedaan. Deze overleg-
gen stonden erg in het teken van gelijkwaardigheid.
Mooi was dat de ambassadeurs mede hierdoor zelf
goed wisten wat ze op het congres wilden presente-
ren, dat het presenteren goed verliep én dat het vele
positieve reacties uit publiek opleverde! Een tweede
belangrijke factor bij dit voorbeeld was het gebruik
van alternatieve manieren van betrokkenheid. Zo was
namelijk een ambassadeur niet in persoon aanwezig,
maar was toch betrokken door middel van een vooraf
opgenomen video.

WAT ZIJN ONZE BELANGRIJKSTE LEERPUNTEN?

Op verschillende manieren is in het PiP-project
betrokkenheid van ervaringsdeskundigen in onder-
zoek tot stand gekomen. Echter, de betrokkenheid
en het bevorderen ervan was niet altijd even vanzelf-
sprekend. Het lichtblauwe vilak rechts onderaan in
het model laat dat zien. Hieruit kunnen we nog wel
wat lering trekken. Er waren belemmerende factoren
waarop ambassadeurs en onderzoekers geen invloed
hadden, zoals gezondheid, school, sport en werk.

Daarnaast kwam het voor dat een onderzoeker be-
paalde beslissingen maakte, zonder de ambassadeurs
hierbij te betrekken. Verder konden ambassadeurs bij
bepaalde onderdelen in het onderzoek niet betrokken
worden, vanwege te weinig tijd of een afgebakend
onderdeel.

Door ons bewust te zijn van deze valkuilen, kunnen
deze in vervolgprojecten en onderzoeken beter en
eerder onderschept worden. Daartoe dienen we er
voor te blijven zorgen dat mogelijkheden voor de
betrokken ervaringsdeskundigen aanwezig zijn, onder
andere door middel van een ruimere tijdsplanning,
begrijpelijke vragen, verschillende mogelijkheden

van betrokkenheid en een duidelijke afstemming van
verwachtingen.

TERUG= EN VOORUITBLIK OP DE SAMENWERKING

MET ERVARINGSDESKUNDIGEN

Terugkijkend kunnen we concluderen dat er meer-
dere manieren van betrokkenheid tot stand zijn
gekomen in verschillende fasen van het project. Deze
betrokkenheid had impact op zowel het project, als
de onderzoekers en ook de ambassadeurs. In het
PiP-project speelde het initiatief van de onderzoe-
kers een belangrijke rol. Voor onderzoekers kan

het lastig zijn om ‘hun’ project los te laten. Echter,
wanneer ervaringsdeskundigen betrokken worden, is
het van belang dit wel te doen. Dit is een belangrijk
aandachtspunt als je in een (onderzoeks)project
ervaringsdeskundigen écht wilt betrekken.

Mede vanuit de lessen die we in het PiP-project
geleerd hebben, is er een hulpmiddel ontwikkeld om
de samenwerking tussen projectleiders/onderzoe-
kers en ervaringsdeskundigen te bevorderen: de
Participatiematrix. De Participatiematrix is een tool
voor projectleiders/onderzoekers waarmee ze op een
open manier het gesprek aan kunnen gaan met er-
varingsdeskundigen over hun gewenste rollen in een
project. Ervaringsdeskundigen kunnen in verschil-
lende projectfasen verschillende participatierollen
kiezen, namelijk ‘toehoorder’, ‘meedenker’, ‘adviseur’,
‘partner’ en ‘regisseur’ (zie figuur 2). Tevens worden
wederzijdse verwachtingen duidelijk en hoeft partici-
patie minder vrijblijvend te zijn. Door samenwerking
op dergelijke wijze systematisch aan te pakken
kunnen er relevantere onderzoeksprojecten ontstaan
met meer impact.

In het PiP-project hebben we ondervonden dat
betrokkenheid van ervaringsdeskundigen op een po-
sitieve manier kan bijdragen aan de kwaliteit van het
project. Het is aan te raden om betrokkenheid van
ervaringsdeskundigen ook in andere projecten en/
of onderzoeken te stimuleren. De Participatiematrix
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> Figuur 2: Participatiematrix.

is een middel dat daarbij kan helpen. We zijn er nog
niet en zien dit dan ook als een ontdekkingsreis op
weg naar passende manieren van betrokkenheid van
ervaringsdeskundigen in onderzoek.
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Gezinsondersteuningsbehoeften
en de rol van informatie in
gezinsgerichte kinderrevalidatie

M.W. Alsem

Omdat ouders en gezinnen een zeer belangrijke ‘omgevings'-
factor vormen voor het functioneren van kinderen met een
beperking moeten we als revalidatieartsen dus niet alleen aan-
dacht hebben voor het kind, maar ook voor het gezin als ge-
heel. De principes van ‘gezinsgerichte zorg’ zijn breed bekend:
gezinnen zijn uniek, en ouders zijn de experts als het gaat

om hun kind. Zij moeten dus worden gezien als partners in

de zorg. Toch blijft het lastig om deze verschuiving van focus
vorm te geven en om meer aandacht voor het gezin te hebben.
Vanuit onze onderzoeksgroep hebben we de afgelopen jaren
onderzocht hoe we ouders en professionals kunnen ondersteu-
nen in het nemen en krijgen van regie en het creéren van de
voorwaarden voor een gelijkwaardige rol in het consult.

Allereerst hebben we gekeken wat ouders van kin-
deren met beperkingen belangrijk vinden aan de

zorg rondom hun kind en gezin. Het blijkt dat er veel
variatie zit in hoe de zorg ervaren wordt en wat ouders
van belang vinden. Informatievoorziening is een groot
issue voor ouders. Zij zoeken veel naar informatie op
het internet, maar vinden het moeilijk om betrouwbare
websites te vinden. Deze zoektocht naar informatie
wordt lang niet altijd met zorgprofessionals bespro-
ken. Naast algemene informatie, bijvoorbeeld over
wet- en regelgeving, of medische informatie over de
aandoening, hebben ouders veel behoefte aan het
krijgen en delen van ervaringskennis. Dit is kennis
over hoe ouders in vergelijkbare situaties problemen
hebben opgelost. Een belangrijke bron van ervarings-
kennis zijn de diverse oudergroepen op facebook. Om
goed aan te kunnen sluiten bij de informatiebehoefte
van ouders is het dus belangrijk om te weten welke

Dr. M.W. (Mattijs) Alsem, kinderrevalidatiearts Amsterdam UMC, locatie AMC
Datum promotie: 10 juli 2018

Promotoren: prof. dr. J.M.A. (Anne) Visser-Meily, prof. dr. M.J. (Marian)
Jongmans

Copromotoren: dr. M. (Marjolijn) Ketelaar, dr. M. (Marjolein) Verhoef

De WWW-wijzer onderzoeksgroep bestaat uit: dr. M.W. Alsem, prof. dr.
M.J. Jongmans, dr. M. Ketelaar, M. Klem, K. van Meeteren, dr. R. Siebes,

dr. M. Verhoef en prof. dr. J.M.A. Visser-Meily. Binnen dit project is intensief
samengewerkt met ouders, onderzoekers, clinici en IT-specialisten onder
andere werkzaam bij de BOSK en Zuyd Hogeschool.
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vragen zij hebben, en ze op weg te helpen bij het
vinden van antwoorden op hun vragen.

Hiertoe hebben we allereerst de mogelijke ondersteu-
ningsbehoeften van ouders en gezinnen in kaart ge-
bracht middels een literatuurreview en interviews met
ouders en professionals. Vervolgens hebben we aan de
hand van de 189 mogelijke ondersteuningsbehoeften
samen met ouders een digitaal instrument ontwik-
keld. Dit instrument heet de WWW-wijzer. De drie W's
staan voor ‘Wat wil je weten?’, ‘Waar kun je informatie
vinden?' en ‘Wie kan je verder helpen?’ Ouders kunnen
de tool gebruiken om te bladeren door de onderwer-
pen en informatie te lezen. Een deel van de vragen kan
mogelijk worden opgelost, en de vragen die blijven
kunnen op een digitaal ‘boodschappenlijstje’ geplaatst
worden, dat uitgeprint kan worden meegenomen naar
het bezoek aan de arts of professional.

Om te beoordelen welke rol de WWW-wijzer zou kun-
nen hebben in het zorgproces, hebben we gekeken of
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er verschillen zijn tussen ouders die de WWW-wijzer
gebruikten als voorbereiding op een consult met de
revalidatiearts en ouders die dat niet deden. We zagen
geen verschillen tussen deze groepen op het proces
van empowerment, tevredenheid, en hoe gezinsgericht
ouders de zorg ervaren. Blijkbaar heeft het gebruik
van de WWW-wijzer onvoldoende effect op proces-
sen binnen het consult met de revalidatiearts. Uit
interviews die we met een deel van de ouders hielden,
bleek echter wel dat de WWW-wijzer hen hielp met

het zoeken naar informatie en het bedenken van hun
vragen. Zij hadden het gevoel dat zij gesterkt werden
in de onderwerpen waarover zij vragen hadden, omdat
deze in de WWW-wijzer genoemd waren. Ook hielp het
overzicht van de onderwerpen in de WWW-wijzer hen
om wat meer overzicht te krijgen over issues die kun-
nen spelen, nu en in de toekomst. Ouders benoemden
dat voor het hebben van regie het belangrijk is dat er
iemand het overzicht heeft, en dat de ervaring en ken-
nis van de arts daarin een grote rol speelt.

Voor het betrekken van ouders in de zorg en het
ondersteunen van empowerment en gezamenlijke
besluitvorming is het dus zaak dat professionals Kij-
ken naar de voorwaarden daarvoor, zowel bij ouders
als bij professionals. Uit verschillende onderzoeken
blijkt dat deze voorwaarden zijn terug te voeren op
vaardigheden, kansen en motivatie. Ouders moeten
voldoende vaardigheden hebben om de regie te kun-
nen nemen (waaronder ook het hebben van voldoende
kennis valt), maar ook moeten zij de kans geboden
krijgen om deel te nemen aan het consult en aan
besluitvorming. Ten slotte speelt motivatie daarin ook
een belangrijke rol. Dezelfde factoren zijn van belang
bij de professional. Professionals moeten gemotiveerd
zijn en ouders de kans bieden om de regie te nemen

Samenwerken met ouders in onderzoek

Binnen de projecten beschreven in dit proefschrift
is veel samengewerkt met ouders en de ouderor-
ganisatie BOSK. Deze samenwerking was niet altijd
eenvoudig, maar heeft erg veel opgeleverd. Het
ontwikkelen van een interventie en onderzoek dat
direct aansluit bij de doelgroep, en het krijgen van
unieke inzichten zijn zomaar enkele voorbeelden
van de voordelen van deze samenwerking. Ik vond
de samenwerking zo bijzonder en waardevol dat

ik twee ouders die deelnamen aan het project heb
gevraagd om in mijn proefschrift een hoofdstuk te
schrijven over hoe deze samenwerking verliep. Ik
ben erg trots op dit hoofdstuk, en afgaand op de
vele positieve reacties is het een inspiratie voor
velen. Ik verwijs dan ook graag in het bijzonder
naar hoofdstuk 10 van mijn proefschrift.

Mattijs Alsem ontvangt zijn bul uit handen van zijn promotor
Anne Visser-Meily.

en deel te nemen in besluitvorming. Daarvoor moeten
ze voldoende vaardigheden hebben om desgewenst
een meer coachende rol aan te kunnen nemen. Inter-
venties om ouders te helpen met het krijgen van eigen
regie en het betrokken raken en zijn in het zorgpro-
ces, moeten dus zowel op ouders als op professionals
gericht zijn.

Hoewel de WWW-wijzer in ons onderzoek geen verschil
liet zien op de empowerment van ouders, horen we
van veel ouders terug dat zij wel tevreden zijn over

de tool. Zij vinden het prettig om een informatiebank
te hebben waarop ze kunnen terugvallen bij vragen in
het dagelijks leven. Een belangrijke toevoeging kan
zijn dat ouders ook ervaringskennis kunnen vinden en
uitwisselen.

Inmiddels is de WWW-wijzer opgenomen in het plat-
form (Sch)Ouders. Dit platform dient als een erva-
ringskenniscentrum voor ouders van kinderen met al-
lerlei aandoeningen. We hopen dat dit platform ouders
kan helpen met het vinden en delen van informatie
over de gehele breedte. Het platform (Sch)ouders is te
vinden op www.schouders.nl. De kennis en informatie
uit de WWW-wijzer is te vinden op de ‘Kennisbank’ die
op deze website te vinden is.

Correspondentie en opvragen proefschrift
m.w.alsem®amc.uva.nl

Het proefschrift is digitaal op te vragen via:
https://dspace.library.uu.nl/handle/1874/364637
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Gezinsgericht werken; hoe dan?

‘lk weet nu hoe ik de ontwikkeling van mijn kind

zelf kan stimuleren’

M.H. Schraa, T. Westendorp, S. Keus, M. Heydenrijk-Kikkert

Er komt steeds meer bewijs over de effectiviteit van gezins-
gericht werken in de kinderrevalidatie in Nederland. Gezins-
gerichte zorg richt zich op de prioriteiten en behoeften van
het gezin, gericht vanuit de hulpvraag. Wanneer je een kind
met een (meervoudige) beperking krijgt ontstaan er veel
vragen en onzekerheden. Hoe stimuleer je de ontwikkeling van
een kind met een beperking? Waar moet je allemaal rekening
mee houden? Wat kan de kinderrevalidatie voor mij beteke-
nen? Veel ouders hebben zoveel vragen wanneer zij voor het
eerst in aanraking komen met de kinderrevalidatie, dat ze
niet weten waar ze moeten beginnen. Het formuleren van een
concrete hulpvraag is dan vaak nog lastig.

EIGEN REGIE

Ouders van kinderen met een beperking worden al
vroeg gevraagd om beslissingen over de zorg voor hun
kind te nemen, ofwel het nemen van eigen regie. Dit
nemen van eigen regie wordt ook wel empowerment
genoemd. In eerste instantie hebben deze ouders
weinig kennis over hoe om te gaan met een kind met
een beperking. Dit bemoeilijkt het proces van regie
nemen. Alleen kennis hebben van de beperking is
echter niet voldoende voor het nemen van eigen regie.

Het is de bedoeling dat gezinsgerichte zorg bijdraagt
aan het vergroten van de empowerment van ouders.
Ook faciliteert het een gelijkwaardig partnerschap
tussen de ouders en de zorgverleners. Hiermee wordt
de betrokkenheid van de ouders bevorderd.! Vroege
betrokkenheid van ouders bij de therapie van hun
kind heeft een positief effect op latere deelname

aan en de resultaten van de behandeling, doordat

de ouders leren hoe zij de ontwikkeling van hun kind
kunnen stimuleren.?

Ouders zien de thema's informatie, communicatie,
partnerschap en empowerment als zeer belangrijk
in de gezinsgerichte behandeling van jonge kinde-
ren.® Veel zorgprofessionals geven echter aan dat

M.H. Schraa MSc, kinderfysiotherapeut Rijndam Revalidatie

Dr. T. Westendorp, onderzoeker en beleidsadviseur Rijndam Revalidatie
Drs. S. Keus, orthopedagoog/GZ-psycholoog Rijndam Revalidatie

Drs. M. Heydenrijk-Kikkert, kinderrevalidatiearts Rijndam Revalidatie
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Dreumesgroep

Rijndam Revalidatie biedt sinds 2006 gezinsge-
richte zorg aan dreumesen middels een ouder-
kind groep, de ‘dreumesgroep’. Er komen gemid-
deld zes kinderen per groep (leeftijd één tot twee
jaar), samen met hun ouder(s). Vergeleken met
andere behandelvormen zoals de therapeutische
peutergroep zijn de ouders op de dreumesgroep
continu aanwezig. Daarnaast wordt er een actieve
participatie van hen gevraagd. Zij hebben gedu-
rende zes tot twaalf maanden één middag per
week een groepsbijeenkomst. Het doel is om de
ouders zoveel mogelijk zelf de regie te kunnen
laten nemen in het verdere zorgproces van hun
kind. Bij de dreumesgroep werken een groepslei-
der, kinderfysiotherapeut, ergotherapeut, logope-
dist, orthopedagoog, maatschappelijk werker en
revalidatiearts samen. Op deze middagen begelei-
den zij de ouders in het stimuleren van de ontwik-
keling van hun kind. ledere middag is er voor de
ouders een uur de tijd om aan de hand van een
thema ervaringen uit te wisselen en informatie en
tips te ontvangen van een professional. Voorbeel-
den van thema's zijn; communicatie, voortbewe-
gen over de grond, gewoon een bijzonder kind,
prikkelverwerking, wetten en regels, relatie in
balans. In datzelfde uur spelen de overige team-
leden met de kinderen en observeren hen vanuit
verschillende disciplines. Vervolgens krijgen de
ouders adviezen over hoe zij spelenderwijs de
ontwikkeling kunnen stimuleren. Tijdens het eet-
en drink-moment is er ruimte voor vragen. Daarna
is er een activiteit zoals zintuiglijk spel, klimmen-
klauteren, communiceren met ondersteunende
gebaren of snoezelen.

het proces van empowerment voor hun een minder
vanzelfsprekend begrip is in de behandeling.

In de kinderrevalidatie willen we graag gezinsgericht
werken. Maar hoe ziet deze gezinsgerichte behande-
ling er concreet uit en sluit dit aan bij de vragen

van ouders? Kunnen wij als zorgprofessional de
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empowerment bij ouders vergroten en hoe dan?
Wat voor kennis en vaardigheden hebben we hier
als zorgprofessionals voor nodig?

INSPIREREN EN LEREN

We weten dat de revalidatiecentra in Nederland op
verschillende manieren invulling geven aan de gezins-
gerichte zorg voor kinderen. We denken dat het van
essentieel belang is om deze verschillende manieren
met elkaar te delen en daarin van elkaar te leren.

Met dit voorbeeld van gezinsgericht werken vanuit
Rijndam Revalidatie willen we inspireren en uitnodigen
tot het delen van ervaringen.

GEZINSGERICHT WERKEN OP DE DREUMESGROEP

Bij Rijndam Revalidatie wordt gezinsgerichte zorg
onder andere aangeboden middels de dreumesgroep
(zie kader). Naar aanleiding van een onderzoek naar
de meerwaarde van de dreumesgroep zijn de ver-
wachtingen en ervaringen van 13 ouders geinventa-
riseerd. Zij hebben allen 6-12 maanden deelgenomen
aan de dreumesgroep. De diagnoses van deze kinde-
ren waren zeer divers; cerebrale parese, congenitale
spierdystrofie, syndroom van West, Mowat-Wilson
syndroom, Micro-Warburg syndroom en verschillende
chromosoomafwijkingen.

Verwachtingen

Bijna alle ouders hadden vooraf geen verwachtingen
van de dreumesgroep. Deze behandelvorm werd ge-
adviseerd door de neuroloog, kinderarts of revalida-
tiearts. Ouders benoemden dat ze eigenlijk ook geen
andere keuze hadden, behalve individuele therapie
zoals fysiotherapie of logopedie. Er zijn ook ouders
van dreumesen bij Rijndam Revalidatie die niet voor
de dreumesgroep kiezen. Het is onbekend welke fac-
toren van invloed zijn op het maken van deze keuze
van behandelvorm.

‘Achteraf valt het mee,
maar de eerste paar keer
dat ik hier kwam waren

confronterend.’

Confronterend en vertrouwd

De ervaringen van de ouders over de dreumesgroep
zijn zeer positief. De eerste paar keer dat zij in het
revalidatiecentrum kwamen waren confronterend,
maar de dreumesgroep ervaren zij als een fijne,
vertrouwde plek waar de behandelaren professioneel
en betrokken zijn.

‘ledereen is er wel voor je
maar niemand weet hoe het echt
is. Hier zijn veel ouders die het
wél weten. Je hebt niet veel nodig

om elkaar te begrijpen.’

Lotgenoten

Bij de dreumesgroep ontmoeten ouders andere ou-
ders van een kindje met een beperking. Veel ouders
zien daar vooraf tegenop, maar uiteindelijk hechten
zij veel waarde aan het oudercontact omdat zij her-
kenning ervaren en ideeén kunnen uitwisselen.

‘Vooraf verwachtte ik
dat het als een soort les was,
heel veel informatie krijgen,
maar het is meer, heel eerlijk,

dingen met elkaar delen.’

Informatie

Ouders ervaren de presentatie en het uitproberen
van hulpmiddelen als een prettige manier om infor-
matie over verschillende hulpmiddelen te krijgen,
ook al is hun kind er nog niet aan toe. Het krijgen
van informatie van een professional over diverse
thema's is een belangrijke reden voor ouders om
aan de dreumesgroep deel te nemen. Ouders vinden
het belangrijk inspraak te hebben op het besproken
thema, zodat het aansluit bij hun vragen.

De dreumesgroep biedt gezinsgerichte zorg aan kinderen van één
tot twee jaar en hun ouders.
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Aansluiten bij vragen

Ouders zien de dreumesgroep als een centraal
orgaan waar deuren open gaan voor vervolgstappen
zoals opvang, therapiemogelijkheden en wetten en
regels. Ze vinden dat het programma aansluit bij de
vragen die ze hebben. Een verbeterpunt dat genoemd
werd, is dat ze graag bij iedere controleafspraak en
bespreking dezelfde revalidatiearts willen.

Jullie leren ons een manier
van denken, en dingen die je kan
doen. Je wordt steeds zekerder
van jezelf in het contact met je

kind en hoe je de ontwikkeling kan
stimuleren. En op een gegeven
moment heb je het gevoel,

nu kan ik het zelf ook.’

Acceptatie

Over het algemeen draagt de dreumesgroep volgens
ouders bij aan het totale proces van acceptatie van
het hebben van een kindje met een beperking. Ze
voelen zich steeds zekerder in het contact met hun
kind en weten beter hoe zij de ontwikkeling kunnen
stimuleren. Als verbeterpunt geven de ouders aan
dat ze graag zien dat de professional meer rekening
houdt met de fase van acceptatie waarin de ouder zit.

Empowerment

De dreumesgroep bij Rijndam Revalidatie is een
positieve gezinsgerichte behandelvorm waarbij we
streven naar het vergroten van de empowerment van
ouders. Dit doen we door het geven van informatie
over allerlei onderwerpen waar je tegenaan kan lopen
bij het hebben van een kindje met een beperking. Het
oudercontact, de praktische tips en de vertrouwde
omgeving maken dat ouders zich kwetsbaar en leer-
gierig opstellen en verder komen in de acceptatie van
het hebben van een kindje met een beperking. Aan de
communicatie naar en het partnerschap met ouders
wordt binnen de dreumesgroep door de zorgprofes-
sionals veel aandacht besteed.

MEER GEZINSGERICHT WERKEN!?

Bovenstaande is een mooi voorbeeld van een manier
waarop gezinsgerichte zorg binnen een revalidatie-
centrum vormgegeven kan worden. Met name de sa-

menwerking tussen ouders en professionals is hierin
essentieel. Zijn we dan nu klaar met het toepassen en
uitvoeren van gezinsgericht werken binnen Rijndam
Revalidatie? Nee, uiteraard niet!

Een groot aantal kinderen die de dreumesgroep
gevolgd hebben stromen door naar de therapeutische
peutergroep. Professionals die daar werken geven aan
dat veel van deze ouders meer kennis over de kinder-
revalidatie hebben en hun hulpvragen beter kunnen
concretiseren, dan ouders die de dreumesgroep niet
gevolgd hebben. Om te meten of zij daadwerkelijk
meer empowered zijn gaat Rijndam Revalidatie bij alle
ouders in de kinderrevalidatie op meerdere momenten
de Family Empowerment Scale afnemen.*

Daarnaast zijn wij binnen Rijndam Revalidatie op zoek
naar hoe we de succesfactoren van gezinsgericht
werken op de dreumesgroep kunnen toepassen bij de
therapeutische peutergroep. Dus ook wij zijn op zoek
naar andere behandelvormen om de empowerment
van ouders te vergroten. Hoe doen andere centra
dit? Op welke wijze geven zij vorm aan gezinsgericht
werken? Door welke ervaringen kunnen wij geinspi-
reerd raken?

We kijken uit naar de ideeén en best practices op het
gebied van gezinsgericht werken. In onze ogen een
krachtige vorm om kind en ouders zelf regie te laten
nemen in het zorgproces.
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Onbekendheid grootste probleem,
dus implementatie van groot belang!

Richtlijn Developmental
Coordination Disorder (DCD)

S. Severijnen, H.A. Reinders-Messelink, N. Faber

Developmental Coordination Disorder (DCD) is volgens het
brancherapport Revalidatie 2017 na Cerebrale Parese de
grootste diagnosegroep binnen de kinderrevalidatie. DCD is
een ontwikkelingsstoornis waar kinderen in het dagelijks leven
veel hinder van kunnen ondervinden met belangrijke parti-
cipatieproblemen tot gevolg. De problematiek van kinderen
met DCD is niet beperkt tot de motoriek. Er zijn secundaire
gevolgen zoals internaliserende of externaliserende gedrags-
problematiek, een sedentaire levensstijl, verminderde fitheid
en adipositas. Ook komt DCD vaak samen voor met andere
ontwikkelingsstoornissen zoals ADHD, autisme spectrum
stoornis of een spraak-/taalstoornis. Als de prevalentie van
5% die in de literatuur wordt genoemd vergeleken wordt met
de aantallen uit het brancherapport revalidatie 2017, blijkt dat
het grootste gedeelte van kinderen met (niet gediagnostiseer-
de) DCD niet in de revalidatie terecht komt. Bij de kinderen die
aangemeld worden bij de medisch specialistische revalidatie is
de problematiek meestal uitgebreid en complex. Vaak is er een
indicatie voor verder onderzoek en behandeling om de pro-
blematiek in kaart te brengen en negatieve gevolgen op het
gebied van activiteiten en participatie te beperken.

Om goede evidence based zorg te bieden aan kinde-
ren met DCD is in opdracht van de VRA een richtlijn
ontwikkeld. De planning is dat deze op de voorjaars-
vergadering van de VRA in 2019 ter accordering zal
worden aangeboden.

DOEL VAN DE RICHTLIJN

Bij de start van de ontwikkeling van de richtlijn is een
knelpuntenanalyse verricht tijdens een invitational
conference. Belangrijkste knelpunt is de onbekend-

Drs. S. (Sebastiaan) Severijnen, revalidatiearts Basalt, locatie Leiden
H.A. (Heleen) Reinders-Messelink, beleidsmedewerker wetenschappelijk
onderzoek, Revalidatie Friesland, Beetsterzwaag

N. (Nienke) Faber, kinderergotherapie en kwaliteitsprojecten, Amsterdam

heid met DCD bij zowel zorg- en onderwijsprofessio-
nals als bij ouders. Oudervereniging Balans geeft aan
dat het vaak een zoektocht van jaren is voordat zij
en hun kind de hulp krijgen die ze nodig hebben. Dit
beeld werd bevestigd door een onderzoek van Lust
e.a. onder ouders (2017).' Tussen het eerste contact
met een zorgprofessional en het stellen van de diag-
nose DCD zitten gemiddeld 33,5 maanden. Verder
bleek de onbekendheid ook uit een onderzoek van
Schoemaker en Houwen (2017)? onder diverse onder-
wijs- en zorgprofessionals. Een belangrijk doel van de
richtlijn is bij te dragen aan een vroegtijdige herken-
ning van de problematiek zodat kinderen eerder de
nodige zorg krijgen en nadelige gevolgen beperkt
worden. Dit doel wordt niet automatisch bereikt door
het schrijven van een richtlijn. Goede implementatie
en brede publiciteit zijn hierbij belangrijk. Vanaf het
begin van het huidige project wordt hier samen met
oudervereniging Balans en het DCD Netwerk Neder-
land aan gewerkt.

INHOUD RICHTLIJN

De Nederlandse DCD richtlijn is gebaseerd op de
International clinical practice recommendations

on the definition, diagnosis, assessment, interven-
tion and psycho-social aspects of developmental
coordination disorder van de European Academy

of Childhood Disability (EACD)3, die in januari 2019
als special issue in Development Medicine and

Child Neurology gepubliceerd is. De EACD recom-
mendations zijn vertaald en aangepast aan de
Nederlandse situatie.

In de richtlijn worden de problemen van kinderen met
DCD uitvoerig beschreven en aanbevelingen gedaan
voor diagnostiek en behandeling. Nieuw ten opzichte
van de vorige EACD recommendations (2011) is dat er
meer kennis is over de onderliggende mechanismen.
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Een systematische review van Wilson e.a. (2017)%
vormt de onderbouwing hiervan. Uit 91 studies bleek
dat kinderen met DCD problemen kunnen hebben in
basisprocessen van motorisch leren en cognitieve
controle. En dat motorische uitvoering mede bepaald
wordt door de soort taken en moeilijkheidsgraad van
de taken. Informatie uit neuro-imaging studies laat
afwijkingen zien in corticale dikte en veranderde
hersenactivatiepatronen in diverse netwerken bij kin-
deren met DCD in vergelijking met andere kinderen.
Ook worden aanbevelingen gedaan met betrekking
tot psychosociale problemen bij kinderen met DCD.
Mogelijk passend bij de onderliggende mechanismen
komen er bij kinderen met DCD vaak ook andere
ontwikkelingsproblemen voor. Dit kunnen primaire
ontwikkelingsstoornissen zijn zoals ADHD of ASS,
maar ook secundaire gevolgen zoals een laag zelf-
beeld of sociale angst.

Verder is in de huidige EACD recommendations het
hoofdstuk over behandeling ten opzichte van de
versie van 2011 helemaal geupdatet. Basis hiervoor is
een systematische review en metanalyse van Smits-
Engelsman (2018,5 tevens adviseur van de Neder-
landse richtlijn). Bij een interventie vormt de activi-
teiten- en participatiegerichte benadering nog steeds
de basis. Inzetten op trainen van fitheid en inzet van
e-revalidatie (bijv. Wii) zijn thema's die nieuw zijn in
dit hoofdstuk over behandeling.

Nieuw in de EACD recommendations is ook een
hoofdstuk over DCD bij volwassenen. De problemen
die met DCD te maken hebben houden bij ongeveer
50 tot 70% van de kinderen aan tot in de adolescen-
tie. In de vroege volwassenheid zijn er moeilijkheden
met het aanleren van nieuwe taken waarbij complexe
en/of automatische vaardigheden nodig zijn, bijvoor-
beeld autorijden of het gebruik van gereedschap. Ook
schrijfproblemen kunnen persisteren in de volwas-
senheid en leiden tot beperkingen. Onderzoek bij
adolescenten en volwassenen is relatief nieuw en nog
beperkt. Hier is een belangrijke kennislacune.

Naast de vertaling en aanpassing voor de Neder-
landse situatie van de EACD recommendations zijn in
het Nederlandse richtlijntraject mede op basis van de
invitational conference twee extra onderwerpen aan-
gedragen namelijk ‘Ouderparticipatie’ en ‘Ketenzorg'.
Voor het hoofdstuk ouderparticipatie is een syste-
matisch literatuuronderzoek uitgevoerd. Er is veel
onderzoek naar ouderparticipatie gedaan, maar

niet specifiek voor de doelgroep van kinderen met
DCD. Een andere complicerende factor was dat de
term ‘ouderparticipatie’ zowel in terminologie als

op inhoud voor velerlei uitleg vatbaar is. Dit was, in
combinatie met het ontbreken van uniform geformu-
leerde uitkomstmaten, belemmerend ten aanzien van
vergelijking van studieopzet, interventie en resul-

taten van onderzoek. Desondanks zijn in de richtlijn
concrete aanbevelingen gedaan op basis van bredere
literatuur rond de zorg aan kinderen en hun gezin en
expert opinion. De overwegingen van de werkgroep
zijn in de richtlijn beschreven. Belangrijk is in ieder
geval om ouders als gelijkwaardige partner te be-
schouwen in de verschillende fases van diagnostiek,
observatie en behandeling.

Voor het thema ketenzorg bleek een systematische
review niet haalbaar. Wel is er andere relevante lite-
ratuur gevonden. De keten is goed vertegenwoordigd
in de richtlijnwerkgroep. Dus op basis van relevante
literatuur en expert opinion zijn diverse aanbeve-
lingen gedaan en stroomdiagrammen gemaakt om
de zorg in de keten te verbeteren. Kort samengevat
komt het neer op toepassen van stepped care, waar-
bij afstemming in de keten en het maken van afspra-
ken in de regio van groot belang zijn.

IMPLEMENTATIE

Vanaf het begin van het richtlijntraject is in samen-
werking met Balans en het DCD Netwerk Nederland
gewerkt aan implementatie en publiciteit. Via het
netwerk en de website van Balans wordt informatie
gedeeld en verspreid onder ouders, onderwijs- en
zorgprofessionals. Het DCD Netwerk Nederland
heeft feedback gegeven op de conceptversie van de
richtlijn. Deze feedback is beoordeeld door de richt-
lijnwerkgroep en verbeteringen zijn meegenomen in
de versie die ter autorisatie voorgelegd werd aan de
wetenschappelijke verenigingen. Ook is er binnen het
DCD Netwerk Nederland al nagedacht over imple-
mentatie van de aanbevelingen in de eigen werkwijze.
Verder is voor de eerstelijns fysiotherapie een
e-learning in ontwikkeling en is er subsidie aange-
vraagd voor een e-learning voor een breder publiek,
die via de website van Balans te volgen zal zijn.

ONDERZzOEK: DutcH DCD RESeARCH NETWORK
Op initiatief van drie onderzoekers uit Groningen

en Nijmegen (Marina Schoemaker, Jessica Lust en
Bert Steenbergen) is een onderzoeksgroep gevormd
om de samenwerking rond onderzoek naar DCD te
intensiveren. Belangrijk is dat deze onderzoeksgroep
niet alleen bestaat uit onderzoekers van de Univer-
siteit van Groningen (Bewegingswetenschappen en
Orthopedagogiek), Radboud Universiteit Nijmegen
(Pedagogische Wetenschappen/ Behavioural Science
Institute) en de Hanze Hogeschool (Sportstudies),
maar ook uit vertegenwoordigers van oudervereni-
ging Balans en drie revalidatiecentra (Centrum voor
Revalidatie UMCG, Roessingh en Revalidatie Fries-
land). Bovendien is er een nauwe verbinding met het
DCD Netwerk Nederland. Hierdoor kunnen onder-
zoeksplannen ontwikkeld worden die aansluiten bij
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de klinische praktijk en de wensen van ouders. In drie
bijeenkomsten zijn ideeén en plannen uitgewisseld en
de eerste gezamenlijke projecten zijn opgestart.

Eén van de wensen die is uitgesproken is het op-
zetten van een longitudinaal onderzoek middels

een grote database om de ontwikkelingslijnen van
kinderen en jongeren met DCD te bestuderen. Een
andere wens is om te komen tot het ontwikkelen en
evalueren van nieuwe interventies. Ook de genoemde
kennislacunes uit het richtlijnproces worden mee-
genomen. De komende maanden worden deze plan-
nen verder uitgewerkt, waarbij de vertaling van de
resultaten van het wetenschappelijk onderzoek naar
de praktische uitvoerbaarheid voor de professionals
uit de omgeving van het kind met DCD uitgebreid de
aandacht zal krijgen.

TAKE HOME MESSAGE

Er is steeds meer bekend over DCD op het gebied
van onderliggende mechanismen, psychosociale
gevolgen, comorbiditeit en effectieve behande-
ling. De onbekendheid met DCD bij onderwijs- en
zorgprofessionals is echter nog steeds een groot
probleem. Er is een belangrijke rol weggelegd voor
de revalidatie om de kennis over DCD te versprei-
den onder collegae en onderwijsprofessionals.
Voor relevante up-to-date informatie kan hiervoor
worden verwezen naar www.richtlijnendatabase.nl
en naar de website van Balans.
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Kijk voor meer informatie over DCD op:
https://www.balansdigitaal.nl/kennis/wat-is-dcd/.
De planning is dat de richtlijn DCD vanaf zomer
2019 te raadplegen is via www.richtlijnendatabase.nl.
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Van de hoofdredacteur

Kinderrevalidatie, still growing (up)!

Toen mij gevraagd werd om gastredacteur te zijn voor
de NTR editie met ‘Focus op kinderrevalidatie' twijfelde
ik eerlijk gezegd of het wel zou lukken om voldoende
kopij binnen te krijgen. Binnen de kortste tijd was er
echter meer dan voldoende input, en moesten we als
(gast)redactie zelfs keuzes maken over de te publiceren
artikelen. We hebben een breed scala aan onderwerpen
die we in dit nummer publiceren, wat ook de breedte van
de kinderrevalidatie aangeeft. De stappen die genomen
worden op het gebied van samenwerking en op het
gebied van wetenschap zijn groot! Dit uit zich onder an-
dere in een toename van het aantal wetenschappelijke
richtlijnen. Toch is er zeker nog winst te behalen: we
hebben als kinderrevalidatie nog steeds geen goede uit-
komstindicator, en het onderzoek dat we doen sluit nog
niet altijd aan bij de behoefte van kinderen en ouders.

Als kinderrevalidatie-onderzoekers werken we graag
samen met patiéntenverenigingen, zoals de BOSK

en het Duchenne Parent Project. Samen met het plat-
form Ouderinzicht heeft de BOSK na een uitgebreide
inventarisatie de Onderzoeksagenda Kinderrevalidatie
opgesteld. Het verschijnen hiervan werd gevierd met
taart tijdens ons congres, het DCRM in november jl. Het
belang en het draagvlak werden door de daarbij aanwe-
zige professionals nadrukkelijk onderschreven. Nu nog
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vormgeven aan deze samenwerking! De onderzoeksa-
genda is te vinden op www.bosk.nl/onderzoeksagenda.

Vanuit de VRA wordt hoog ingezet op netwerkvorming
en samenwerking, maar om dit écht vorm te geven is
het belangrijk om over onze eigen schaduw heen te
stappen. Ondanks de belangen die wij als professionals
dienen voor het ‘bedrijf' waarvoor wij werken, moeten
we niet vergeten dat de meesten van ons dokter zijn ge-
worden om patiénten te helpen, en dat de relevantie van
onderzoek zich niet altijd uit laat drukken in termen van
output, maar in het verbeteren en onderbouwen van de
behandelingen die wij voorschrijven aan onze patiénten!

Als redactieraad van het NTR zijn we druk bezig met een
restyling van het blad. Een en ander gaat er wat ‘frisser’
uitzien. Bovendien willen we nieuwe rubrieken plaatsen
om meer ruimte te maken voor opiniérende artikelen en
discussie, en thema's als werkplezier. Dit om aan te slui-
ten bij het beleidsplan Revalidatie 2025. Hierbij willen
we u nadrukkelijk uitnodigen om mee te denken met
en/of een bijdrage te leveren aan ‘ons’ verenigingsblad!

Mattijs Alsem
Hoofdredacteur
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PRESTIGIEUZE PRIJS VOOR
PROF. DR. GERT KWAKKEL

Tijdens de jaarlijkse Meeting van de American Society of Neuro-
Rehabilitation (ASNR) in San Diego ontving prof. dr. Gert Kwakkel,
bewegingswetenschapper en hoogleraar neurorevalidatie aan
Amsterdam UMC, de prestigieuze Outstanding Neurorehabilita-
tion Clinical-Scientist Award 2018 van prof. George Wittenberg,
de voorzitter van de commissie (links op de foto). Voorafgaand
aan de uitreiking van de prijs hield Gert Kwakkel de Outstanding
Neurorehabilitation Clinical-Scientist A..wé\‘w- Icture, met als

Save the dates

12 april 2019 - Colloguium 2019 Nieuwegein

7 & 8 november 2019 - DCRM 2019 Utrecht

3 april 2020 - Colloguium 2020 Lustrumcongres

22 april 2020 - Algemene Ledenvergadering 2020 Utrecht

12 & 13 november 2020 - DCRM 2020 Utrecht

Wilt u met het plannen en organiseren van congressen en symposia
rekening houden met bovenstaande data?
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Prof. dr. Jan Geertzen
ontvangt George
Murdoch Prize

Tijdens de jaarlijkse ISPO UK wetenschap-
pelijke vergadering in Southampton ontving
prof. dr. Jan Geertzen, revalidatiearts en af-
delingshoofd Revalidatiegeneeskunde bij het
UMC Groningen, de George Murdoch Prize
2018 uit handen van prof. Rajiv Hanspal
(rechts op foto).

Deze prestigieuze George Murdoch Prize
wordt om de twee jaar uitgereikt door de
International Society for Prosthetics and
Orthotics (ISPO UK). Jan Geertzen ontving
de prijs vanwege zijn lezing Amputation in
CRPS: which patient qualifies.

Handboek
Pijnrevalidatie

I A T

Deze week verschijnt
het Handboek pijn-
revalidatie voor de
eerste tweede en derde
lijns gezondheidszorg,
geschreven onder redactie van Jeanine
Verbunt, Loes Swaan, Rita Schiphorst
Preuper en Karlein Schreurs, met meer dan
30 experts uit Nederland en Belgié. Het boek
is gerealiseerd door de vier instellingen die
door VWS als Ontwikkelcentra Pijnrevalidatie
erkend zijn, te weten Adelante, Roessingh,
Rijndam en UMC Groningen.

Op 19 februari wordt het eerste exemplaar
van het Handboek Pijnrevalidatie officieel
aangeboden aan minister Bruins van VWS.
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Onderzoeksagenda Wisseling uitgever NTR
Kinderreva"datie Vanaf dit nummer heeft de VRA voor NTR een nieuwe uitgeef-

De vereniging BOSK heeft samen met Ou-
derinzicht en vele ouders de Onderzoeksa-
genda Kinderrevalidatie ontwikkeld. Deze
agenda bestaat uit de twaalf belangrijkste
vragen van ouders aan onderzoekers. Het
biedt daarmee inspiratie voor toekomstig
wetenschappelijk onderzoek, waarmee

de zorg en ondersteuning aan kinderen,
jongeren en gezinnen in de kinderrevalidatie
op cruciale punten kan worden verbeterd.

Helmplicht
voor snorfiets

In december jl. heeft het bestuur van de
VRA besloten om als vereniging het initiatief
van een aantal artsen tot invoering van de
helmplicht voor snorfietsers te ondersteu-
nen. Een hoogleraar neurotraumatologie,
een bestuurslid van de vereniging voor
traumachirurgie, een huisarts, een SEH-arts,
een psychiater en een internist waren de
initiatiefnemers en togen naar Den Haag om
de brandbrief voor de helmplicht voor snor-
fietsers te overhandigden aan Kamerleden.
De brief was ondertekend door 138 (indivi-
duele) artsen en werd, behalve door de VRA,
mede gesteund door de wetenschappelijke
verenigingen voor neurochirurgie, trauma-
chirurgie, neurologie, mondziekten en kaak-
& aangezichtschirurgie.

Inmiddels heeft een ruime meerderheid

van de Kamerleden voor de motie voor de
helmplicht voor berijders van een snorfiets
gestemd. Motie-indiener CDA-Kamerlid
Maurits von Martels verzocht de minister

om met een brief te komen waarin staat

hoe ze deze motie zo spoedig mogelijk kan
invoeren.

partner: Performis. Daarmee wordt afscheid genomen van uitgever
DCHG, die vele jaren betrokken is geweest bij de VRA. Niet alleen
als uitgever van het NTR, en daarvoor Revalidata, maar ook de
ontwerper is van het VRA logo. De VRA kijkt terug op een jaren-
lange plezierige samenwerking en wenst Hans Groen het allerbeste
voor de toekomst.

ESCIENCEM

KLOKHUIS
WETENSCHAPSPRIJS

Het onderzoek Rolstoel-les voor kinderen die een rolstoel gebruiken
is de winnaar van de derde Klokhuis Wetenschapsprijs. Het winnende
project is van PhD student Marleen Sol (Hogeschool Utrecht/UMC
Utrecht). Klokhuispresentator Janouk Kelderman maakte de winnaar
bekend tijdens de junioropening van wetenschapsfilmfestival InSci-
ence. Uit 70 inzendingen, afkomstig van universiteiten, hogescholen
en umc's in Nederland, zijn tien onderzoeken genomineerd. Het doel
van de prijs is om een breed en jong publiek bekend te maken met we-
tenschappelijk onderzoek in Nederland. Over het winnende onderzoek
wordt een wetenschapsaflevering van Het Klokhuis gemaakt. NTR
heeft in nummer 4 van 2017 al een artikel gewijd aan dit onderzoek.
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Ipsen revalidatie jaarprijs

voor innovatieve patiéntenzorg

€ 200000,-

Voor een projectvoorstel waarvan patiénten direct en meetbaar gaan profiteren in de dagelijkse revalidatiezorg

Doelstellingen jaarprijs
© Patiéntenzorg binnen de revalidatie verder verbeteren ® Innovaties binnen de revalidatiezorg stimuleren

De Prijs

De winnaar van de prijs ontvangt een geldbedrag van 20.000 euro waarmee het initiatief kan worden
opgestart/gerealiseerd en mogelijk worden geimplementeerd. De prijs wordt alleen uitgereikt voor een
projectvoorstel waarvan patiénten direct en meetbaar kunnen gaan profiteren in de dagelijkse revalidatiezorg.

Informatie
Informatie over de procedure, beoordeling, het reglement en het inschrijfformulier kunt u vinden op
www.revalidatiegeneeskunde.nl

’

)
. VR'A
I p S E N ‘ NEDERLANDSE VERENIGING

Innovation for patient care [ — VAN REVALIDATIEARTSEN
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In de vorige editie van het NTR werd in de rubriek Spotlight gereageerd op de samenvatting van de richtlijn
Dwarslaesierevalidatie en met name het onderdeel seksuologische voorlichting en de behandelmogelijkheden. Met
name het ontbreken van de TOMAX-procedure als een behandelmogelijkheid heeft plastisch chirurg Max Overgoor
en aios plastische chirurgie Annette van der Weide ertoe gebracht de Spotlight te schrijven. Zij verwezen in deze
Spotlight naar een prospectieve studie uit 2013, waar bij 30 patiénten met spina bifida of lage dwarslaesie zonder
gevoel in de penis, maar met goed gevoel in de lies de TOMAX-procedure werd verricht.

Naar aanleiding van de publicatie van deze Spotlight heeft de NTR redactie een reactie ontvangen van uroloog Bertil
Blok, lid van de werkgroep die de richtlijn dwarslaesierevalidatie heeft ontwikkeld. Hij legt uit waarom ervoor gekozen
is om de TOMAX-procedure niet mee te nemen in de richtlijn Dwarslaesierevalidatie. Hieronder het CommeNTaaR van
Bertil Blok op de Spotlight.

Reactie uroloog Blok op Spotlight over
TOMAX-procedure in NTR 2018|5 266

B.F.M. Blok

Geachte redactie

266

TOMAX-procedure: nieuwe aanvulling in
Het seksueel functioneren is vaak ernstig aangetast revalidatietraject dwarslaesiepatiénten?

bij mannelijke dwarslaesiepatiénten en zorgt voor
een sterke daling in de levenskwaliteit. De erecties
kunnen medicamenteus worden ondersteund,' maar
er is geen effectieve manier om het gevoel van de
penis terug te geven. Het is daarom lovenswaardig
dat de TOMAX (TO MAX-imize sensation, sexuality
and quality of life) methode is bedacht door de
Nederlandse auteurs. De gegevens betreffende 30
patiénten zijn zes jaar geleden gepubliceerd in een
gerenommeerd urologisch tijdschrift.2 De Neder-
landse auteurs hebben voor het eerst in 2006 over
deze methode gepubliceerd.® In de 13 jaar daarna is
slechts één keer over de techniek door een andere
(Amerikaanse) groep in een casereport over twee
patiénten gepubliceerd.*

fe. MLE. Overgoor

kan worden toegepast bij een laesie lager dan T11 en
Richtlijnen worden tegenwoordig opgesteld aan de dus voor de grote meerderheid van patiénten niet
hand van een PICO waarbij een interventie wordt geschikt is.
vergeleken met een controlebehandeling. Voordat
de besproken techniek kan worden geévalueerd aan

de hand van een PICO lijkt het noodzakelijk dat de REFERENTIES

gegevens worden gereproduceerd in prospectief 1. Groen et al. Eur Urol 2016; 69:324-33.
onderzoek door andere onafhankelijke groepen met 2. Overschoor et al. J Urol 2013; 189:626-32.
gestandaardiseerde en gevalideerde uitkomsten. 3. Overschoor et al. J Urol 2006; 176:1086-90.
Verder is het in mijn ogen belangrijk dat de techniek 4. Jacobs et al. J Sex Med 2013; 10:2593-7.

ondersteund wordt door een dierexperimenteel mo-
del. Het is goed te realiseren dat de methode alleen

Correspondentie
Dr. B.F.M. (Bertil) Blok, uroloog en medisch codérdinator afdeling Urologie b.blok®@erasmusmec.nl

Erasmus MC, Rotterdam, lid van de richtliinwerkgroep Dwarslaesierevalidatie
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Een nieuw hulpmiddel om het dynamisch zitten bij
patiénten met decubitus op de tubers te stimuleren

De Virtual Seating Coach

M.H. Bosman, T.A.R. Sluis, A. Galle, H.R. den Besten, T. Westendorp

Bij mensen met een dwarslaesie is er een verhoogd risico op
het ontstaan van decubitus. Zowel klinisch als poliklinisch zien
we regelmatig zeer moeilijk behandelbare decubitus. Momen-
teel wordt bij decubitus op het zitvlak bedrust voorgeschre-
ven, totdat de wond volledig genezen is. Indien conservatieve
behandeling geen resultaat oplevert, wordt overgegaan tot
operatieve behandeling. Post-operatief wordt dan ook vaak
minimaal zes weken bedrust voorgeschreven. Uit onderzoek
blijkt dat langdurige bedrust psychische problemen kan
veroorzaken bij mensen met een dwarslaesie.! Daarnaast zien
we in de praktijk ook nadelige veranderingen ten aanzien van
fitheid, spijsvertering en longfunctie, maar ook verlies van
zelfstandigheid en autonomie.

Mobiliseren op een buikbrancard was lange tijd de
enige mogelijkheid, waarbij de buikbrancard maar
voor een beperkte groep een geschikte optie is. Om
deze reden zijn we op zoek gegaan naar een alterna-
tief voor volledige bedrust.

AFNAME DRUK OP TUBERS DOOR GEKANTELDE
ZITPOSITIE

Er is weinig onderzoek gedaan naar de invloed van zit-
ten met decubitus en alternatieve manieren van mobi-
liseren met decubitus. Wel is bekend dat er reductie is
van druk en verbetering van de doorbloeding van het
weefsel van het zitvlak in verschillende zitposities. Uit
deze onderzoeken blijkt dat de druk op de tubers met
27-30% afneemt wanneer iemand 35° gekanteld zit
en de rughoek 120° is.?2 Op afbeelding 1is deze positie
zichtbaar gemaakt. De doorbloeding optimaliseert na
3-5 minuten volledig ontlasten van het zitvlak.4> Met

M.H. (Marika) Bosman, ergotherapeut, Rijndam Revalidatie, Rotterdam
Drs. T.A.R. (Tebbe) Sluis, revalidatiearts, Rijndam Revalidatie, Rotterdam
A. (Armand) Gallé, ergotherapeut, Rijndam Revalidatie, Rotterdam

H.R. (Henk) den Besten, wondverpleegkundige, Rijndam Revalidatie,
Rotterdam

Dr. T. (Tessa) Westendorp, beleidsadviseur en onderzoeker, Rijndam
Revalidatie, Rotterdam

deze kennis hebben we enkele klinische patiénten met
decubitus gemobiliseerd in een elektrische rolstoel
met voldoende kantelmogelijkheid. Het probleem was
echter dat de patiént zelf de juiste positie in de rol-
stoel niet kon reproduceren, omdat die niet accuraat
door de patiént in te stellen is. De uitkomst hiervoor
was de Virtual Seating Coach.

Afbeelding 1. Voorbeeld van een rolstoel die 35°
gekanteld is en een rughoek heeft van 120°.

VIRTUAL SEATING COACH

Via de firma Permobil hebben we de beschikking
gekregen over de Virtual Seating Coach (VSC) op een
aantal van onze elektrische rolstoelen. Dit om uit te
zoeken of de VSC een bruikbaar hulpmiddel is om
dynamisch zitten te stimuleren. Onze verwachting
was dat het gebruik van de VSC de patiént aanzet
tot houdingswisselingen. De VSC werkt als volgt. Het
is een bluetooth dongel die in diverse elektrische
rolstoelen van Permobil geplaatst kan worden. De
dongel communiceert via bluetooth de positie van

de motoren in de rolstoel en daarmee de kante-

ling, rughoek en beenverstelling naar de app op een
smartphone (zowel in de Playstore als de Appstore te
vinden als Virtual Seating Coach).

De patiént krijgt als gebruiker van de VSC via de app

> FEBRUARI 2019
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Herinnering voor
herpositionering

Het wordt tijd uw rolstoel te
herpositioneren. U kunt de
herinnering voor herpositionering
«'.\CCEP!E!EH. voor een paar
minuten uitstellen of de
herinnering negeren

o 0 O

Afbeelding 2a.

Herpositionering

blauwe gebied

Kantelverstelling 33°*

Rughoekverstelling 122°

Uitstellen

N EEE

Afbeelding 2b.

Herpositioneer uw rolstoel tot in het

Resterende tijd in positie

Kantelverstelling 33*

Rughoekverstelling 122*

Afbeelding 2c.

Voorbeelden van de informatie die de gebruiker

krijgt via de app op zijn smartphone.

een waarschuwing dat hij van houding moet verande-
ren. Daarna kan hij ook zien wanneer de rolstoel in de
voorgeschreven houding staat. Verder is het voor de
gebruiker zichtbaar welk programma voorgeschreven
is en in hoeverre hij dit programma gevolgd heeft. Zie
afbeeldingen 2a, 2b en 2c.

De herinnering voor herpositionering op de smart-
phone stimuleert de patiént om van houding te wisse-
len en zorgt ervoor dat de gebruiker bewust wordt
van de regelmaat waarmee van houding gewisseld
dient te worden.

De behandelaar beschikt over een online portal,
waarin hij voor meerdere deelnemers een zithou-
dingsprogramma kan invoeren. De behandelaar kan
in de online portal zien in hoeverre het aangeboden
programma wordt uitgevoerd en op welke momenten
een noodzakelijke verandering van zitpositie niet uit-
gevoerd wordt. Zowel de patiént als de hulpverlener
krijgen met de VSC inzicht in de zitpositie gedurende
de dag.

PiLoT

In de periode van december 2017 tot en met augus-
tus 2018 hebben vijf mensen deelgenomen aan de
pilot van het innovatieproject 'Zitten met decubitus
op de tubers’. De vijf deelnemers hadden allen een
zwaailapoperatie ondergaan. Normaal gesproken
worden patiénten na deze operatie pas na minimaal
zes weken gemobiliseerd. Het doel van de pilot was
om de bruikbaarheid van de VSC te onderzoeken bij
het eerder mobiliseren in een rolstoel na een zwaai-
lapoperatie.

EERSTE BEVINDINGEN

We hebben voor de pilot gebruik gemaakt van een
Permobil C500 voorzien van VSC met een passend
ROHO Quadtro Select HP zitkussen.

Drie van de vijf deelnemers zijn vier weken na de
operatie gestart met mobiliseren in een elektrische
rolstoel volgens het vooraf opgestelde opbouwsche-
ma. Dit opbouwschema was opgesteld op basis van
diverse artikelen over drukverdeling en doorbloeding
van het zitvlak in diverse zitposities, een eigen prak-
tijkonderzoek naar drukverdeling en schuifkrachten
en klinische praktijkrichtlijnen preventie en behande-
ling van decubitus.

Twee deelnemers zijn 5,5 week na de operatie
gestart. Bij hen verliep de genezing minder voorspoe-
dig. Beide deelnemers zijn wel gestart met zitten
toen de operatiewond nog niet volledig gesloten was,
waarbij één deelnemer het volledige opbouwschema
heeft kunnen volgen.

De andere patiént is na vijf dagen gestopt met
deelname aan het programma, vanwege een nieuw
wondje op het litteken ter hoogte van de tuber.
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Ondanks volledig bedrust ging de wond achteruit. Bij
deze patiént is gekozen voor een langdurig maat-
werkprogramma en is de pilot gestopt.

Om inzicht te krijgen in de beleving van de patiént
hebben we voorafgaand aan het starten met opzitten
en na afronding van het opbouwschema de kwaliteit
van leven gemeten met behulp van de EQ-5D vragen-
lijst. Als we de uitkomsten vertalen naar een schaal
van 1-10, dan was de gemiddelde beginwaarde (n = 5)
van de vragenlijst 2,8 en van de gemiddelde gezond-
heidstoestand 4,2. De gemiddelde eindwaarde (n = 4)
van de vragenlijst was 7,1 en de gemiddelde gezond-
heidstoestand was aan het eind 7,4.

Gedurende de pilot hebben we gewerkt met een ver-
sie van de VSC die in Europa nog in ontwikkeling was
en niet gelanceerd was, daardoor hebben met name
de eerste patiénten te maken gehad met een aantal
‘bugs’ in de app. Ook het gebruik van de smartphone
van twee oudere patiénten verliep moeizaam, waar-
door veel instructie van de behandelaar noodzakelijk
was. Om deze reden hebben we een verkorte hand-
leiding gemaakt die het gebruik van de app voor de
patiént vereenvoudigd heeft.

Van de patiénten horen we terug dat zij eerder niet
zo'n grote kanteling toepasten als nu, aangezien dit
zonder het gebruik van de VSC niet goed te voelen
is. Daarnaast geven de patiénten aan dat ze door het
gebruik van de app bewuster zijn geworden van de
frequentie waarop ze van houding moeten wisselen.

EERDER ZITTEN MET DECUBITUS OP DE TUBERS!

De VSC lijkt een bruikbaar hulpmiddel om patiénten
te stimuleren gedurende de dag van zitpositie te ver-
anderen, mede doordat de patiénten dit zelf aange-
ven. De patiénten kunnen de VSC zelfstandig, op elk
moment van de dag, gebruiken. Het maakt zichtbaar
hoe vaak en hoe ver er gekanteld moet worden met
de intentie om de druk op de tubers te verminderen.

Op basis van de behaalde resultaten en de gemeten
toename in kwaliteit van leven bij de deelnemers tij-
dens de pilot is besloten het programma 'Zitten met
decubitus op de tubers’ in het eerste kwartaal van
2019 te implementeren op de afdeling Dwarslaesie-
Heelkunde in Rijndam Revalidatie.

Hetgeen betekent dat er in Rijndam Revalidatie na
een zwaailapoperatie gekeken wordt of er vier weken
na de operatie al gestart kan worden met zitten.
Ook bij patiénten die gedurende de revalidatie te
maken hebben met decubitus wordt door het multi-
disciplinaire team beoordeeld of een deel van de dag
gezeten kan worden met gebruik van de VSC.
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Het zelfreinigend vermogen

van onze vereniging

H. Laman

We kunnen trots terugkijken op weer een geslaagd DCRM
congres, ditmaal in Groningen.

Gelukkig werd, naast alle interessante vakinhoudelijke en
wetenschappelijke sessies, ook de algemene ledenvergadering
goed bezocht. De enige dissonant in het geheel was de irritant
haperende beamer, waar alle sprekers dan weer zeer profes-
sioneel en onverstoorbaar mee wisten om te gaan.

Helaas kon daardoor tijdens de ALV een belangrijk
diagram niet worden getoond. Dit is bij dit artikel
alsnog weergegeven (figuur 1). Het toont dat op

het gebied van pijnrevalidatie de zwaarste behan-
deltrajecten zeer sterk oververtegenwoordigd zijn
bij de ZBC's, terwijl de requliere, gecontracteerde
revalidatie-instellingen gemiddeld veel compactere
behandeltrajecten declareren.

Ik spreek regelmatig revalidatieartsen uit ZBC's die
mij dan verzekeren dat zij beslist integer handelen
en niet meer behandelingen voorschrijven dan strikt
noodzakelijk is. Ongetwijfeld bestaan er integere
ZBC's, maar de cijfers (van zorgverzekeraar CZ uit
2016) laten zien dat in het totale behandelvolume
van de ZBC's veel mis gaat. Ongetwijfeld komt een
belangrijk deel hiervan voor rekening van Ciran, waar
drie revalidatieartsen een behandelvolume decla-
reerden waar in de requliere MSR een slordige 57
revalidatieartsen een fulltime baan aan hebben. En
Ciran was niet de enige.

Hoe heeft het zover kunnen komen? Daar speelt een
combinatie van veranderende omstandigheden in de
buitenwereld een grote rol. De gedachtegang van mi-
nister Hoogervorst en zijn (neo)liberale vrienden was
dat marktwerking de zorg goedkoper en efficiénter
kon maken. De bestaande instellingen werden gezien
als log, overgereguleerd en bureaucratisch, met hoge
kosten en lange wachtlijsten tot gevolg. Dat sprak
velen van ons wel aan. Ook wij zagen wachtlijsten,

en veel patiénten voor wie wij iets zouden kunnen
betekenen als we maar de ruimte kregen.

Om marktwerking in te voeren, werd een aantal
maatregelen genomen:
* De Wet Ziekenhuis Voorzieningen (WZV) werd

Drs. H. (Harald) Laman, revalidatiearts Revalidatie Friesland
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in 2005 vervangen door de WTZi (Wet Toelating
Zorginstellingen). Daarmee werden er aan een
zorginstelling geen inhoudelijke- of deskundig-
heidseisen meer gesteld. De eisen betreffen met
name dat er een cliéntenraad, een klachtenrege-
ling en een jaarverslag is. Verder moet de zorg
kwalitatief goed, veilig, tijdig en effectief zijn en
moet de cliént een zorgplan krijgen. Maar deze
eisen worden niet nader geconcretiseerd.

* Rond diezelfde tijd, in januari 2004, werd het aan
bedrijfsartsen toegestaan om rechtstreeks naar
curatieve zorg te verwijzen. De gedachte was dat
daarmee de arbeidsreintegratiebudgetten zouden
worden aangewend om cliénten te helpen die door
overbelasting en pijnklachten uitvielen.

* Maar met de afschaffing van de WAO en de invoe-
ring van de WIA werden de reintegratiebudgetten
gedecimeerd. Daarmee ontstond een prikkel om
deze behandelingen toch uit het zorgbudget te
financieren.

* Uit een persoonlijke mededeling van een reinte-
gratiemakelaar weet ik dat er zelfs ZBC's waren
die arbeidsrevalidatie met een grote korting
aanboden want ‘We kunnen 80% van de kosten bij
de zorgverzekeraar wegzetten'.

* In het kader van de marktwerking werd het WTZi
erkende zorginstellingen toegestaan om te decla-
reren zonder contract met verzekeraar (passan-
tentarief) waarbij er bij gebrek aan contract ook
geen plafond kon worden vastgesteld.

e Ten slotte kwam er in 2013 de uiterst perverse
prikkel van de DBC-‘mandjes’' met een enorme
bandbreedte. Geen wonder dat de cowboys onder
de ZBC's hun kans schoon zagen om elke cliént
zoveel behandelingen aan te bieden dat het
traject nét in het hoogste mandje viel. Opnieuw:
Ciran was daar goed in, met exact hetzelfde pak-
ket voor elke cliént. (En dat pakket was huge, een
goede vriendin met simpele fibromyalgie heeft me
laten zien wat een enorm programma het was)

De zorgverzekeraars zagen al in 2013 (Tangram
rapport) een onwaarschijnlijke groei in revalidatiebe-
handelingen, met name pijnrevalidatie en met name
bij ZBC's. Zij beschikken natuurlijk over declaratie-
gegevens van deze instellingen, en zij kwamen met
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van zorgverzekeraar
CZ uit 2016 laten
zien dat de ZBC's
gemiddeld duidelijk
meer behandeluren
inzetten dan de
reguliere instellingen.
De casemix van ZBC's
zal naar verwachting
eerder lichter dan
zwaarder zijn. Het
ontbreken van een
productieplafond lijkt
hier een rol te spelen.
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3 cijfers uit 2016

het voorstel om bepaalde instellingen niet meer

te vergoeden. Maar dat zou betekenen dat de vrije
artsenkeuze ingeperkt zou moeten worden, en daar is
niemand voorstander van.

Daardoor is uiteindelijk de situatie ontstaan dat de
handtekening van de revalidatiearts de enige barriére
is om oneigenlijk gebruik van zorggelden tegen te gaan.
Onze vereniging kreeg de vraag of we dan niet
middels visitatie deze praktijken konden tegengaan.
Maar visitatie is bedoeld om te kijken of patiénten
goede zorg krijgen, niet om te controleren of die

zorg via administratieve slimmigheidjes voor winst-
maximalisatie wordt misbruikt.

Het gevolg is dat de zorgverzekeraars weer terug-
grijpen naar machtigingen voor behandelingen, zeker
waar het de ZBC's betreft. En we zien dat deze mach-
tigingen in toenemende mate worden geweigerd.
Daaruit blijkt dat, door de ongebreidelde groei van
pijnrevalidatie door sommige ZBC's, de hele sector
het vertrouwen van de zorgverzekeraars dreigt te
verliezen.

We moeten ons als VRA realiseren dat het een aantal
van onze eigen leden is, dat het vertrouwen van de
zorgverzekeraars in onze professie zo heeft onder-
mijnd. Hele actieve leden soms, die ook belangrijke
bijdragen aan ons vak hebben geleverd.

Maar de huidige ondermijning van het vertrouwen
zouden we als vereniging toch zwaarder moeten
laten wegen.

Ik doe daarom een dringend beroep op ons bestuur
om stappen te ondernemen. Te denken valt aan:

Samen met zorgverzekeraars in kaart brengen
welke aanbieders afwijkend declaratiegedrag
vertonen (bijv. met behulp van Performation of
Logex tools).

Leden die bij dit soort ZBC's werken, aanspreken
op de schade die zij aan het vertrouwen in de
professie toebrengen.

Overwegen om leden die hieraan geen gehoor
geven, uit te sluiten van bepaalde rollen/taken in
onze vereniging.

Afspraken maken met Zorginstituut Nederland
en de Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) over een
tarief voor minder complexe multidisciplinaire
behandeling, niet zijnde MSR, naar analogie van
de ‘Gecombineerde leefstijlinterventie' bij adipo-
sitas, die in 2019 vergoed gaat worden. Eerste (of
anderhalve) lijn en ZBC's zouden op deze basis de
concurrentie aan kunnen gaan. Met elkaar, maar
in het kader van stepped care zou dit ook een
mooie tussenstap kunnen zijn tussen eerstelijns
behandeling en MSR. Daarmee zou ook de druk op
de requliere revalidatiecentra wat kunnen afne-
men omdat deze patiéntengroep een trede lager
in de stepped care goed bediend wordt.

Correspondentie
H.Laman@revalidatie-friesland.nl

> FEBRUARI 2019



53

> ACTUEEL

Evelien Jansen wint A% Award
op MMV congres

Evelien Jansen, aios revalidatiegeneeskunde uit OOR AMC, heeft tijdens het MMV-congres op 12 december jl.
de A% Award gewonnen met haar verhaal getiteld ‘Slappe vis'.

De A2 Award is een initiatief van De Jonge
Specialist en de Academie voor Medisch Specia-
listen, bedoeld om aios in het zonnetje te zetten.
Aansluitend bij het thema van het MMV-congres
2018 ‘Opleiden is netwerken' was de opdracht om
een kort inspirerend verhaal te schrijven over wat
je als aios motiveert om je elke dag voor honderd
procent in te zetten of waar jouw hart harder van
gaat kloppen tijdens je werk of in je opleiding.
Evelien mocht het verhaal over haar bijzondere
ontmoeting met een dwarslaesiepatiént voorlezen
tijdens het congres. Het NTR publiceert hieronder
het winnende verhaal van Evelien.

Slappe vis

In het ochtendgloren en in de faeces- en urinelucht
start ik mijn dag in het revalidatiecentrum. Ik had al
snel voor de revalidatiegeneeskunde gekozen, gezien
mensen daar vooruit gaan in al hun facetten. Het

zijn echter ook wel ernstig zieke patiénten en heftige
diagnoses. Ja, eigenlijk geven we de pechvogels in de
maatschappij een soort van tweede kans. Soms vraag
ik me wel eens af wat voor tweede kans. Een discus-
sie die steeds meer leeft in de gezondheidszorg én

opleiding. Tijd om dat we er eens te beproeven, want
vandaag neem ik een bijzondere patiént op, namelijk
een complete cervicale dwarslaesiepatiént van in de
50, die een dwarslaesie opliep op 15 jarige leeftijd.
Status na decubitus waarvoor zwaailap is de indica-
tie. Ik ben nieuwsgierig; Zal hij wel een tevreden man
zijn? Hoe zit het met zijn zorgconsumptie? Hoe zit
het met zijn overheidsgeldconsumptie?

In de middag is het dan zo ver. De man ging als puber
in een originele houding van een glijbaan en het ging
mis, goed mis. Met een gebroken nek en beschadigd
ruggenmerg vanaf C7, lag hij als een slappe vis in

het water, aldus patiént. Maanden van intensive care
opname, ziekenhuis opname en revalidatie volgden.
35 jaar later maak ik kennis met hem, liggend in een

Evelien kreeg de prijs uitgereikt door opleider
van het jaar Elisabeth Bloemena en voorzitter
van De Jonge Specialist Edin Hajder.

FEBRUARI 2019 < NEDERLANDS TIJDSCHRIFT VOOR REVALIDATIEGENEESKUNDE
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ziekenhuisbed. Naast zijn nek en gelaatspieren kan
hij nog enkele armspieren gebruiken en dat is het. Hij
vertelt ondertussen enthousiast over zijn reis naar
Thailand. Alleen heeft hij daar een wondje bij zijn
stuit opgelopen. Met vrouw en twee dochters heeft hij
door Thailand gereisd onder andere met privé bus en
elektrische rolstoel. Het was fantastisch. Zo was het
eten heerlijk gekruid en had hij bovendien zijn laxan-
tia even niet meer nodig. Daarnaast kwam hem deze
opname eigenlijk niet zo goed uit, zo na de vakantie,
want - net als bij iedereen - ligt er weer een stapel
werk op hem te wachten. Hij werkt bij een bank, net
zoveel uren als iedere moderne ouder, namelijk 80%.
Al denkt hij zelfs meer te werken, want roken doet
hij niet en naar het toilet gaan ook niet. Zijn collega's
hoeven immers alleen even 2x per dag zijn katheter-
zak te ledigen. Met aangepaste computerbesturing
erbij kan hij dan gewoon werken.

Ondertussen komen zijn vrouw en twee dochters bin-
nen en brengen hem nog wat spullen voor tijdens het
verblijf en een paar souvenirs. Van verbijstering en
verwondering door zijn verhaal ben ik mijn structuur
in anamnese kwijt. De patiént heeft de regie in het
gesprek en daarbij ook in zijn gezondheid, dus ik laat
het maar gebeuren.

Uiteindelijk komt het medische rijtje langs. In het zie-
kenhuis is hij geopereerd door de plastisch chirurgen,
in de gaten gehouden door anesthesisten, neurologen
en revalidatieartsen, verzorgd door verpleegkundigen
en wondverpleegkundigen en dagelijks doorbewogen
door fysiotherapeuten. Ook kwam de uroloog nog
even langs, want daar had hij zijn jaarlijkse contro-
leafspraak toch binnenkort staan; zijn nieren en
suprapubische katheter functioneerden naar wens.
Nu nog even revalideren in een revalidatiecentrum en
dan kan deze vader weer aan zijn stapel achterstallig
werk beginnen.

Al mijn eerdere vragen waren weggepoetst. Met
kippenvel en kloppend hart begin ik aan ons deel in
de zorgketen; samen met wondverpleegkundigen,
therapeuten en verpleegkundigen deze man weer zo
snel mogelijk goed in een rolstoel krijgen. Van slappe
vis naar rolstoelrijdende bankier met katheter, part-
ner en vader van twee kinderen. lets waar veel artsen
bij betrokken zijn en een proces waar we met boven-
genoemd netwerk trots op mogen zijn. En die pittige
ruikende faeceslucht? Daar zal ik wel aan wennen.

NBC Nieuwegein
12 april 2019

| Schrijf nu int

* Early bird tarief
tot 24 februari

-

v, i’

REDEMANDIE VERENTOING

o AN REVALITMT! A NTSER

NEDERLANDS TIJDSCHRIFT VOOR REVALIDATIEGENEESKUNDE > FEBRUARI 2019



> KERNGROEP

55

Om je als aios beter te kunnen voorbereiden op de uitoefening van het vak is er de mogelijkheid om te kiezen voor
een etalagestage. Daarmee maak je een bewuste keuze voor verdieping in een specifiek opleidingsonderdeel. Via de
website www.opleidingsetalage.nl van de Federatie Medisch Specialisten kun je als aios opleidingen en stages zoeken
die optimaal aansluiten bij wat jij wilt leren. De Kerngroep brengt met artikelen over bijzonder etalagestages diverse

mogelijkheden in beeld.

Interview met Zoé van Mechelen over haar etalagestage

Een bijzondere etalagestage in

het onderwijs

L. de Lijster, namens de Kerngroep

Zoé van Mechelen (foto) is vierdejaars aios

revalidatiegeneeskunde bij Adelante. Als

aios is ze medeverantwoordelijk voor het
<y lokale aios-onderwijs in het OOR ZON, zet
- ze zich in voor doelmatigheidsprojecten en

/ﬂ t “* is ze mentor van drie masterfase genees-

' o kundestudenten op de Universiteit van

Maastricht. Het is dan ook niet vreemd dat ze een etalage-
stage onderwijs mee heeft opgezet.

- -

Wat is jouw motivatie om een etalagestage in het
onderwijs te organiseren?

‘Ik was al veel bezig met onderwijs en vind het leuk
om me te ontwikkelen buiten het specifieke vak-
gebied van de revalidatiegeneeskunde. Hiermee heb
je ook de mogelijkheid om een hele andere compe-
tentie meer te ontwikkelen en krijg je kennis over de
organisatie buiten de revalidatiegeneeskunde.’

Hoe ziet je de etalagestage eruit? Hoe heb je jezelf
voorbereid?

‘De stage vond plaats op verschillende locaties;
Maastricht UMCH+, faculteit FHML en de onderwijstak
van revalidatiecentrum Adelante. Ik was betrokken
bij onderwijs aan paramedici in opleiding, genees-
kundestudenten (verschillende jaargangen) en
arts-assistenten.

Het was een combinatie van onderwijs geven en
onderwijs ontwikkelen waarbij ik ook poliklinische
taken had. Het was dus niet alleen onderwijs geven
maar ook onderwijs toepassen binnen de spreekka-

L. de Lijster, revalidatiearts in opleiding Adelante, OOR-ZON
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mer in de vorm van medische educatie en tijdens het
generaal dagelijks rapport.

Mijn voorbereiding bestond onder andere uit een
online cursus over probleemgestuurd onderwijs

(de onderwijsvorm bij Maastricht UMC+) en een tutor-
cursus bij de Maastricht UMC+.'

Hoe reageerde je opleider op je voorstel voor een
etalagestage in het onderwijs?

‘De opleiders waren zeer enthousiast. In het begin was
het even zoeken voor ons allebei, maar samen zijn we
tot een mooie invulling van de stage gekomen. Daarom
hebben we ook besloten om de stage uit te schrijven
om toe te voegen aan de landelijke etalagestages.’

‘De etalagestage was een
combinatie van onderwijs geven en
onderwijs ontwikkelen waarbij ik

ook poliklinische taken had’

Liep je nog tegen praktische problemen aan?

‘Nee, ik merkte wel dat op verschillende locaties
werken met verschillende mensen meer vergt van je
organisatorische vaardigheden dan het werken op
één vaste locatie.’

Wat zijn je meest bijzondere ervaringen?

‘Ik vond het erg leuk om de onderwijsgroep van
derdejaars bachelor studenten geneeskunde, die ik
drie maanden les heb gegeven, te zien groeien. |k zag
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ze groeien in hoe ze overlegden met elkaar en hoe
ze de dingen die ik belangrijk achtte als tutor (zoals
elkaar begrijpen) ook echt nastreefden.

Ook leuk was het interdisciplinair onderwijs dat ik

heb opgezet tussen de paramedici in opleiding en de
aios revalidatiegeneeskunde. Er was bijvoorbeeld een
onderwijsmoment georganiseerd waarbij verschillende
disciplines een casus inbrachten vanaf de werkvloer.
Een ergotherapeut in opleiding bracht een casus in
van een 45-jarige patiént met MS waarbij ze bezig
was geweest met de vermoeidheid en energieverde-
ling, maar vastliep in de voortgang. Op somatisch vilak
bleek ook de kracht te zijn aangedaan waardoor de
fysiotherapeut mogelijk ingang zag om het lopen te
verbeteren wat op zijn beurt weer invioed had op de
energieverdeling. Als aios heb ik ervoor gezorgd dat
alle facetten van de revalidatie aan bod zijn gekomen
om de casus zo goed mogelijk te begeleiden.’

‘lk denk dat medisch onderwijs
ook in de vervolgopleiding tot

specialist onderbelicht is’

Welke leerdoelen kan je als aios goed behalen bij

deze etalagestage?

* Onderwijs geven en ontwikkelen.

* Toepassen van verschillende vormen van onder-
wijs en vervullen van verschillende rollen.

* Werken aan competenties zoals organisatie en
samenwerking.

e Verdiepen in medische kennis en deze doceren?

Hierbij hebben we ook gewerkt met de EPA's die in

het pakket zaten:

* Onderwijs en Supervisie verzorgen (verbreding-
EPA).

e Onderwijs en Supervisie verzorgen Verdieping
(verdiepings-EPA).

Wat heeft deze etalagestage je opgeleverd?

‘Ik heb veel nieuwe contacten gelegd, en weet beter
hoe de organisatie is opgebouwd en hoe onderwijs
hierin is verweven. Tevens ben ik een stuk vertrouw-
der geworden met het toepassen van verschillende
onderwijsvormen binnen het onderwijs. Je leert
verschillende rollen binnen onderwijs vervullen en
nog meer interdisciplinair werken. Ook is het natuur-
lijk heel erg leuk om nieuw onderwijs op te zetten en
bestaand onderwijs te verbeteren!’

‘We hebben met een werkgroep het circuitonderwijs
binnen de opleiding van de aios aangepast met een

ander onderwijsmoment en de etalagestage medisch
onderwijs uitgeschreven.

Tijdens mijn stage heb ik een symposium georgani-
seerd met betrekking tot doelmatigheid, innovatie en
interdisciplinair werken (zie poster). Het symposium
was een groot succes en in verschillende groepjes
zijn verschillende mooie doelmatigheidsinitiatieven
ontstaan die nu binnen de organisaties worden uit-
gezet. Dat vind ik een mooi concreet voorbeeld van
het resultaat.’

Wat kan je andere aios adviseren die ook interesse
hebben in het onderwijs?

‘Om natuurlijk de etalagestage ‘Medisch Onderwijs'
bij Adelante te volgen. Ga vooral je interesse achter-
na. Ik denk dat medisch onderwijs ook in de vervolg-
opleiding tot specialist onderbelicht is. Dit terwijl we
er dagelijks mee te maken hebben in de spreekkamer
voor medische educatie aan de patiént maar ook bij
het interdisciplinair overleg waarin je je eigen vak-
kennis moet kunnen overbrengen.’

Adelante Hoensbroek, Aula

B

13.30 -14.00
Doelmatigheid van zorg

14.00 — 14.30 Doelmatigheid
en innovatie in Adelante

14.30 - 16.00 Presentatie
van projecten

16.15 - 16.45 Ontwikkeling
van nieuwe projecten

16.45 — 17.00 Afsluiting

VRIJDAG 15 JUNI

SYMPOSIUM @

“DOELMATIG VAN START”

Tijdens dit symposium staan doelmatigheid, interdisciplinair werken en

innovatie centraal. De ideeén en projecten van arts-assistenten, studenten

en medewerkers van het kenniscentrum worden gedeeld. Deelnemers van
het symposium worden uitgedaagd nieuwe projecten te ontwikkelen.

Adelante

Zandbergsweg 111
a d e I a nte = * 4 6432 CC Hoensbroek
i = -
haal het beste uit jpzalf  ~ el s \ Contactpersoon:
™~ ‘ by Zoé van Mechelen;
A - . z.mechelen@adelante-
: zorggroep.nl

Poster van symposium doelmatigheid dat Zoé tijdens haar
etalagestage organiseerde.
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De Tolpermyo® bijsluiter
in animatievideo
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Om de werking van Tolpermyo voor iedereen inzichtelijk te maken bieden we Ontvang uw
voor uw patiénten de bijsluiter aan als animatie; begrijpelijke informatie voor exemp| aar

uw patient in een animatievideo. Hierin wordt de belangrijkste informatie uit de
bijsluiter van Tolpermyo in begrijpelijke spreektaal (Nederlands) uitgelegd.

De patiént weet zo wat Tolpermyo (tolperison) is, waarvoor het wordt gebruikt
en waar op moet worden gelet.

De animatievideo is bedoeld om thuis in alle rust te bekijken, eventueel samen
met een familielid of mantelzorger.

Zelf de animatievideo bekijken? Dat kan via de QR-code. Ook kunt u via deze .
K . N N Scan de QR-code met uw mobiel
weg de ‘videokaart’ bestellen. Of u stuurt een e-mail naar info@willpharma.com of ga naar http://bit.ly/tolper
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