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SAMENVATTING

Bij Niet-Aangeboren Hersenletsel (NAH) is er sprake van schade aan de hersenen die 
ontstaan is na de geboorte. NAH kan, afhankelijk van de oorzaak, worden onderverdeeld 
in traumatisch hersenletsel (THL) en niet-traumatisch hersenletsel (nTHL).1 NAH komt 
relatief vaak voor bij kinderen, adolescenten en jongvolwassenen tussen de 4 en 25 jaar 
oud (verder aangeduid als kinderen en jongvolwassenen).2,3 De impact van NAH kan 
ingrijpend en langdurig zijn voor deze kinderen en jongvolwassenen, en kan verschillende 
aspecten van hun dagelijks functioneren beïnvloeden.2,4-7 Wanneer de gevolgen van NAH 
tot langdurige beperkingen leiden, kan medisch-specialistische revalidatiebehandeling in 
een revalidatiecentrum noodzakelijk zijn.2,8-10 Het doel van dit proefschrift was enerzijds de 
kennis over de gevolgen van NAH bij kinderen en jongvolwassenen op het gebied van 
vermoeidheid, participatie, kwaliteit van leven (KvL) en impact op de familie te vergroten 
en anderzijds een bijdrage te leveren aan het optimaliseren van de kwaliteit van 
revalidatiezorg voor deze doelgroep in Nederland.

In Hoofdstuk 1 wordt een uitgebreid overzicht van de mogelijke gevolgen van NAH bij 
kinderen en jongvolwassenen van 4 tot 25 jaar gegeven, aan de hand van hun situatie bij 
aanmelding in de medisch-specialistische revalidatie (MSR). Dit hoofdstuk behandelt verder 
de definities, epidemiologie, beschrijft de herstelfasen en de huidige zorgverlening, met 
name de MSR. Bovendien worden in dit hoofdstuk twee onderzoeksprojecten geïntroduceerd 
die de basis vormden voor dit proefschrift: de projecten ‘Meedoen?!’ en ‘Meedoen Next 
Step’. 

Het project ‘Meedoen?!’ richtte zich op de langdurige gevolgen na NAH en het beloop van 
daarvan, zowel bij aanmelding voor revalidatie als één en twee jaar later (Sectie 1 van dit 
proefschrift).

In het project ‘Meedoen Next Step’ werden de structuur en de zorgprocessen van revalidatie 
voor kinderen en jongvolwassenen met NAH in Nederlandse revalidatiecentra onderzocht 
en onderling vergeleken. Vervolgens werd een nationaal, op consensus gebaseerd 
behandelraamwerk ontwikkeld, waarin de meest gebruikte en vrij beschikbare klinimetrie, 
interventies en psycho-educatieve materialen voor de dagelijkse praktijk in de MSR voor 
kinderen en jongvolwassenen met NAH in Nederland werden vastgelegd (Sectie 2 van dit 
proefschrift).
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Sectie 1. Blijvende gevolgen van NAH bij kinderen en jongvolwassenen die poliklinisch 
behandeld worden in de Nederlandse MSR, en hun familie 

Deze sectie van het proefschrift beschrijft langdurige gevolgen van NAH bij de doelgroep, 
aan de hand van domeinen ‘Lichaamsfuncties en anatomische eigenschappen’ (Hoofdstuk 
2 en 3), ‘Activiteiten en participatie’ (Hoofdstuk 4), en ‘Omgevingsfactoren’ (Hoofdstuk 5 
en 6) van de International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF).

Om in het project ‘Meedoen?!’ de kwaliteit van leven, vermoeidheid, participatieproblemen 
en gezinsimpact van NAH bij kinderen en jongvolwassenen te bepalen, werden patiënt 
gerapporteerde uitkomstmaten (Patient-Reported Outcome Measures: PROMs) gebruikt. 
Daarnaast werden demografische- en patiënt gerelateerde gegevens verzameld. In 
Hoofdstuk 2-6 wordt gebruik gemaakt van een naar de MSR verwezen groep kinderen en 
jongvolwassenen met NAH en hun ouders. Op het moment van verwijzing naar de MSR 
(T0) werden 223 patiënten en 246 ouders geïncludeerd. Van 94 patiënten en 104 ouders 
waren longitudinale follow-up data beschikbaar (een jaar later (T1) en/of twee jaar later 
(T2)). De beschikbaarheid van gegevens van patiënten en/of ouders voor analyse varieerde 
per meetmoment omdat niet alle patiënten en ouders op alle momenten de vragenlijsten 
hadden ingevuld.

In Hoofdstuk 2 wordt de mate van vermoeidheid beschreven bij kinderen en jongvolwassenen 
met NAH bij aanmelding voor poliklinische MSR, gemeten met de PedsQL™ Multidimensional 
Fatigue Scale (PedsQL™ MFS). Deze PROM belicht verschillende domeinen van 
vermoeidheid, waaronder algemene vermoeidheid, slaap/rust, en cognitieve vermoeidheid, 
waarbij scores variëren van 0 tot 100 (lagere scores geven meer vermoeidheid aan). Voor 
deze cross-sectionele studie werden zowel de totaalscore als de domeinscores van de 
PedsQL™ MFS gebruikt. Om de ernst van vermoeidheid te beoordelen, werden afkapwaarden 
bepaald met behulp van gegevens uit eerdere studies met de PedsQL™ MFS onder gezonde 
Nederlandse leeftijdsgenoten. Hierbij dienden de gemiddelde scores en bijbehorende 
standaarddeviaties (SD) van deze gezonde populatie als referentie om te bepalen in welke 
mate de patiënten in het NAH-cohort daarvan verschilden. Op basis hiervan werden vier 
categorieën gemaakt om de mate van vermoeidheid uit te drukken:
1. Minder vermoeid dan gezonde leeftijdsgenoten (scores met meer dan +1SD verschil),
2. �Vermoeidheid vergelijkbaar met gezonde leeftijdsgenoten (scores tussen de +1SD en 

-1SD),
3. Meer vermoeid dan gezonde leeftijdsgenoten (scores tussen de -1SD en -2SD),
4. Veel meer vermoeid dan gezonde leeftijdsgenoten (scores met meer dan -2SD verschil).
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Uit de resultaten bleek dat zowel kinderen en jongvolwassenen met NAH als hun ouders 
substantiële vermoeidheid rapporteerden. De gemiddelde patiënt- en ouder gerapporteerde 
PedsQL™ MFS-scores waren respectievelijk 51.0 (SD17.3) en 53.5 (SD19.2). Deze scores 
waren significant lager dan die van gezonde leeftijdsgenoten, die tussen de 71.8 (SD14.6) 
en 82.1 (SD17.8) lagen. Vijftig tot 88% van de kinderen en jongvolwassenen met NAH 
(afhankelijk van leeftijd) hadden een score die overeenkwam met de categorieën “meer 
vermoeid dan gezonde leeftijdsgenoten” of “ernstig meer vermoeid dan gezonde 
leeftijdsgenoten”. Naast het gebruik van de lineaire 0-100 scores van de PedsQL™ MFS, kan 
het categoriseren van de ernst van vermoeidheid mogelijk nuttig zijn voor het monitoren 
van vermoeidheidsklachten in de klinische praktijk.

In Hoofdstuk 3 wordt het beloop van vermoeidheid en participatie over de tijd beschreven 
bij kinderen en jongvolwassenen met NAH die poliklinische MSR ontvingen. Vermoeidheid 
en participatie werden bij aanmelding en 1 en 2 jaar later gemeten, waarbij ook de 
onderliggende relatie tussen beide aspecten werd onderzocht. Deze longitudinale, 
observationele studie maakte gebruik van de PedsQL™ MFS voor vermoeidheid en de Child 
& Adolescent Scale of Participation (CASP) voor participatie. Om de veranderingen in 
vermoeidheids- en participatiescores over de tijd vast te stellen werden linear mixed models 
gebruikt (uitkomsten uitgedrukt in veranderingsscores met 95% betrouwbaarheidsintervallen, 
p-waarden). Daarnaast zijn er repeated measures correlations gebruikt om de relatie tussen 
vermoeidheid en participatie over de tijd te onderzoeken (rrm, uitgedrukt in 95% 
betrouwbaarheidsinterval, p-waarden). 
Op T0 vulden 223 patiënten en 246 ouders de vragenlijsten in. Van 94 patiënten en 104 
ouders waren vervolg vragenlijsten beschikbaar (T1, T2 of beide). De gemiddelde door de 
patiënten gerapporteerde PedsQL™ MFS- en CASP-scores lieten een significante verbetering 
zien tussen T0 en T2 (+8.8, 2.9-14.7, p < 0.05 respectievelijk +10.5, 6.3-14.7, p < 0.05). De 
door ouders gerapporteerde PedsQL™ MFS score toonde een vergelijkbare gemiddelde 
verbetering (+8.7, 3.4-13.9, p < 0.05), dit gold echter niet voor de gemiddelde CASP-score 
(+3.9, 1.1-7.7, p > 0.05). Er werd een gemiddeld sterke longitudinale correlatie gevonden 
tussen de door patiënten gerapporteerde PedsQL™ MFS- en CASP-scores (rrm=0.7, (0.6;0.8), 
p < 0.001). Daarentegen werd slechts een matige correlatie gevonden voor de door ouders 
gerapporteerde scores (rrm=0.5, (0.3;0.6), p < 0.001). Deze bevindingen laten zien dat meer 
vermoeidheidsklachten geassocieerd zijn met meer participatieproblemen op alle 
meetmomenten. Ondanks de verbeteringen in de loop van de tijd bleven patiënten 
vermoeidheid en beperkingen in hun participatie ervaren.

Hoofdstuk 4 beschrijft een cross-sectioneel onderzoek naar de beperkingen op het gebied 
van participatie van kinderen en jongvolwassenen met NAH bij aanmelding voor poliklinische 
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MSR en de eventuele verschillen in perspectieven op participatie tussen patiënten en hun 
ouders. Om de mate van participatie beter te kunnen beschrijven werden de CASP-scores 
in deze studie onderverdeeld in vier categorieën, op basis van consensus met de auteur 
van de CASP: 1. volledige participatie (scores tussen de 100–97.5), 2. enigszins beperkte 
participatie (scores tussen de 97.5–81.0), 3. beperkte participatie (scores tussen de 81.0–
68.5), 4. ernstig beperkte participatie (scores onder of gelijk aan ≤ 68.5). 
In de resultaten werden aanzienlijke beperkingen op het gebied van participatie gevonden. 
De gemiddelde door de ouders gerapporteerde CASP score waren significant hoger dan 
die de patiënten zelf (91.3 (IQR: 80.0-97.5) versus 82.5 (IQR: 67.5-90), p < 0.05). Dit verschil 
was het meest uitgesproken bij de jongvolwassenen. Een kwart van de patiënten (n=58, 
26%) en een minder groot deel van de ouders (n=25, 10%) rapporteerde scores onder of 
gelijk aan ≤ 68.5 die vielen binnen categorie 4: “ernstig beperkte participatie”. Een conclusie 
die getrokken kan worden uit deze studie is dat het in de MSR belangrijk is om 
participatieproblemen na NAH zowel vanuit het perspectief van kinderen en jongvolwassenen 
als van hun ouders te meten. Verder lijkt dat het categoriseren van CASP-scores nuttig zou 
kunnen zijn bij het interpreteren en uitleggen van metingen in de dagelijkse revalidatiepraktijk. 

In Hoofdstuk 5 wordt de impact op het gezin van NAH bij kinderen en jongvolwassenen 
beschreven, aan de hand van de PedsQL™ Family Impact Module (PedsQL™ FIM). De scores 
van dit instrument lopen van 0-100, waarbij lagere scores meer gezinsimpact aanduiden. 
Om te onderzoeken welke factoren geassocieerd zouden kunnen zijn met de gezinsimpact 
en hoe de relatie met KVL was, werden univariate en multivariate regressieanalyses 
toegepast. 
Op grond van de gemiddelde PedsQL™ FIM score bleek de gezinsimpact aanzienlijk te zijn 
(mediane totaalscore: 71.9, IQR 60-85), en het hoogst (laagste score) binnen het domein 
“Zich zorgen maken” (65.0, IQR 50-80). 
Factoren die gerelateerd waren aan een hogere mate van gezinsimpact, waren: nTHL, 
langere tijd tussen het ontstaan van het letsel en aanmelding in de MSR, slechtere mentale/
emotionele gezondheid, een lagere KvL en pre-morbide problemen op het gebied van leren, 
gedrag en/of gezondheid. Leeftijden de ernst van het hersenletsel bleken in deze studie 
geen significante relatie te hebben met de impact op het gezin. Deze bevindingen 
onderstrepen het belang om de gezinsimpact bij gezinnen van jonge patiënten met NAH 
te monitoren.

Hoofdstuk 6 beschrijft het beloop van gezinsimpact over een periode van twee jaar waarbij 
ook naar de relatie met de KvL van de patiënten werd gekeken. Deze longitudinale studie 
maakte gebruik van PedsQL™ FIM en de PedsQL™ Generic Core Scales (GCS)-4.0 (voor KvL 
van de patiënt). De vragenlijsten werden ingevuld op het moment van aanmelding bij de 
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MSR (T0), en één en twee jaar later (T1 en T2). De patiëntengroep werd verdeeld in een 
groep met THL (n=181 op T0) en een groep met nTHL (n=65 op T0). Er werden linear mixed 
models gebruikt om het beloop van de gezinsimpact en de KvL over de tijd te meten 
(verschilscores met 95% betrouwbaarheidsinterval, p-waarden). Om de correlaties tussen 
gezinsimpact en KvL van de patiënt te onderzoeken, werden repeated measures correlations 
gebruikt (rrm, p-waarden). 
De resultaten toonden aan dat de gezinsimpact gedurende de tijd niet significant veranderde 
in de THL-groep (+2.1, (-1.9, 6.2), p > 0.05) en na twee jaar nog steeds aanzienlijk was 
(gemiddelde score van 77.0). Alleen in het domein “Zich zorgen maken” was er een 
significante verbetering te zien in deze groep (+8.6, (2.1, 15.1), p < 0.05). In tegenstelling 
tot de THL-groep, verbeterde de gezinsimpact wel significant in de nTHL-groep (+5.8, (0.2, 
11.4), p < 0.05). Ten aanzien van KvL werd er gedurende dezelfde tijdsperiode in beide 
groepen een statistisch significante verbetering gevonden (p < 0.05) op alle domeinen van 
de KvL van de patiënten. Er werd een gemiddeld sterke longitudinale correlatie gevonden 
tussen de gezinsimpact en de KvL van de patiënt (rrm=0.51, p < 0.001). Deze bevindingen 
benadrukken dat naast het monitoren van de KvL van de patiënt, het van groot belang is de 
gezinsimpact voor, tijdens en na de MSR van kinderen en jongvolwassenen met NAH ook 
te monitoren.

Sectie 2. Samenwerkingsverbanden tussen revalidatiecentra voor het optimaliseren van 
revalidatiezorg voor kinderen en jongvolwassenen met NAH

Naast het beschrijven van de beperkingen als gevolg van NAH bij aanmelding in de MSR, 
is het van belang om een optimaal aanbod in de MSR na te streven. Om dit te bereiken is 
het essentieel om inzicht te krijgen in structuur en processen van MSR voor kinderen en 
jongvolwassenen met NAH.11 In de studie ‘Meedoen?! Next Step’, beschreven in Hoofdstuk 
7 en 8 participeerden veertien Nederlandse revalidatiecentra die MSR voor kinderen en 
jongvolwassenen met NAH aanbieden. Elk revalidatiecentrum werd vertegenwoordigd door 
één of twee lokale studievertegenwoordigers (kartrekkers) die het project ondersteunden 
vanuit hun eigen centrum. 

Hoofdstuk 7 beschrijft een cross-sectioneel onderzoek waarbij zorgprofessionals werkzaam 
in 12 verschillende centra voor MSR een vragenlijst met 21 items invulden over de structuur 
van poliklinische NAH-revalidatiezorg. Deze items betroffen het hanteren van aanmeld- en 
ontslagcriteria, de organisatie van revalidatiebehandelingen en de nazorg. vereenkomsten 
in de revalidatiezorg werden gedefinieerd als een eensluidend antwoord van 75% of meer 
van de respondenten op een bepaald onderwerp. 
Hoewel alle centra gebruik maakten van aanmeld- en ontslagcriteria, waren er verschillen 
met betrekking tot de omschrijving van deze criteria. Vier van de twaalf centra (33%) hadden 
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een ‘transitieteam’ voor jongvolwassenen (14-25 jaar). Verder waren er verschillen in de 
organisatie van revalidatie, waarbij er in acht van de twaalf centra (67%) specifieke NAH-
behandelprogramma’s werden aangeboden. Wat betreft nazorg waren er verschillen in het 
moment van ontslag en de timing van follow-upmomenten. Deze studie toonde naast 
overeenkomsten ook verschillen in het aanbieden van revalidatiezorg voor jonge NAH-
patiënten tussen revalidatiecentra aan. De gevonden verschillen onderstrepen de noodzaak 
om een landelijk behandelraamwerk te ontwikkelen om overal in Nederland vergelijkbare 
zorg voor kinderen en jongvolwassenen met NAH te kunnen bieden.

Tot slot beschrijft Hoofdstuk 8 het proces van het bereiken van consensus over een landelijk 
behandelraamwerk voor zorgprofessionals, waarin de meest gebruikte en vrij beschikbare 
klinimetrie, interventies en psycho-educatieve materialen voor kinderen en jongvolwassenen 
met NAH in de revalidatiesetting zijn opgenomen. Dit onderzoek betrof een Delphi-studie 
bestaande uit drie rondes, waaraan zorgprofessionals vanuit verschillende disciplines 
(revalidatieartsen, psychologen, fysiotherapeuten, ergotherapeuten, logopedisten en sociaal 
werkers: n=74) uit 14 revalidatiecentra deelnamen.

In de eerste twee (online) Delphi-rondes werden de meest gebruikte klinimetrie, interventies 
en psycho-educatieve materialen verzameld, stap voor stap geprioriteerd en per discipline 
gecategoriseerd op basis van de ICF-domeinen. De resultaten van deze rondes werden 
vervolgens besproken tijdens een fysieke bijeenkomst (ronde 3), met als doel consensus 
te bereiken over de drie pijlers van het behandelraamwerk, de implementatie en het gebruik 
in de revalidatiepraktijk. 
Na drie Delphi-rondes werd consensus bereikt over het opnemen van 37 verschillende 
vormen van klinimetrie, 25 interventies en 27 psycho-educatieve materialen. Ook werd 
overeenstemming bereikt over hoe de verschillende vormen van klinimetrie, interventies en 
psycho-educatieve materialen het best in de revalidatiepraktijk kunnen worden ingezet. Dit 
op consensus gebaseerde behandelraamwerk draagt bij aan het verder uniformeren en 
optimaliseren van het zorgaanbod voor kinderen en jongvolwassenen met NAH binnen 
Nederlandse MSR.

DISCUSSIE

Het identificeren, evalueren en monitoren van de gevolgen van niet-aangeboren hersenletsel 
(NAH) bij kinderen, adolescenten en jongvolwassenen (4-25 jaar oud) vormen belangrijke 
aspecten binnen de medisch specialistische revalidatiezorg (MSR) voor deze doelgroep. 
Er waren echter verschillende kennishiaten met betrekking tot de prevalentie en ernst van 
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NAH-gerelateerde gevolgen en het huidige en gewenste aanbod van MSR voor deze 
doelgroep. Daarom zijn de gevolgen van NAH onderzocht op verschillende domeinen van 
functioneren (Sectie 1) en het huidige en gewenste aanbod van MSR voor deze 
patiëntenpopulatie is in kaart gebracht (Sectie 2). In deze discussie wordt gereflecteerd op 
de uitkomsten van de onderzoeken die zijn beschreven in dit proefschrift, alsmede op de 
methodologische implicaties ervan, en worden suggesties voor toekomstig onderzoek, en 
aanbevelingen voor de praktijk gedaan.

Sectie 1. Blijvende gevolgen van NAH bij kinderen en jongvolwassenen die poliklinisch 
behandeld worden in de Nederlandse MSR, en hun familie 

Twee studies in dit proefschrift (Hoofdstukken 2 en 3) toonden aan dat kinderen en 
jongvolwassenen met NAH, die verwezen werden naar de MSR, gemiddelde genomen 
aanzienlijke vermoeidheidsproblemen hadden. Deze vermoeidheid bleek ook twee jaar na 
verwijzing naar de MSR nog aanwezig, waarbij kinderen en jongvolwassenen met meer 
vermoeidheidsklachten een lagere kwaliteit van leven (KvL) rapporteerden en meer 
participatieproblemen ondervonden. Kinderen en jongvolwassenen met NAH in onze studies 
vertoonden meer vermoeidheid dan gezonde kinderen,12-15 maar in vergelijking met de 
literatuur ook meer dan kinderen en jongvolwassenen met NAH in ziekenhuiscohorten.7,16-20 
Het meten en monitoren van verschillende aspecten van vermoeidheid in de MSR doelgroep 
bij aanvang en tijden en na de behandeling is daarom ook noodzakelijk. Om 
vermoeidheidsklachten te verminderen zijn behandelingen zoals cognitieve gedragstherapie 
(CGT) en graded activity training (GAT), of een combinatie van beide effectief gebleken in 
andere populaties.21-29 Echter, de effectiviteit hiervan is bij kinderen en jongvolwassenen 
met NAH in de MSR nog niet onderzocht. Het is daarom van belang om de toepasbaarheid 
en effectiviteit van deze interventies voor deze doelgroep te verder te onderzoeken.

Naast vermoeidheidsklachten werden in Hoofdstukken 4 en 6 door een groot gedeelte van 
de kinderen en jongvolwassenen met NAH aanhoudende participatieproblemen 
gerapporteerd. Ons revalidatiecohort vertoonde meer participatieproblemen dan kinderen 
en jongvolwassenen met NAH in een ziekenhuiscohort.2 Het verminderen van 
participatieproblemen is één van de belangrijkste doelen binnen de MSR wat op velerlei 
verschillende manieren aangepakt wordt.30-35 

Er zijn een aantal specifieke behandelinterventies beschikbaar om participatieproblemen 
bij kinderen met een chronische aandoening te verminderen, zoals Social Participation and 
Navigation (SPAN)36,37 en de Pathways and Resources for Engagement and Participation 
(PREP).38,39 Beide interventies bleken effectief te zijn bij kinderen en adolescenten met 
fysieke aandoeningen, waaronder NAH.34,35,39,40 Echter, ondanks deze resultaten bestaan er 
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nog geen Nederlandse versies van deze interventies. Het zou daarom waardevol zijn om 
ze te vertalen, waar nodig aan te passen en te evalueren voor gebruik in de Nederlandse 
MSR.

Uit de resultaten uit Hoofdstukken 5 en 6, kwam naar voren dat een groot aantal ouders 
van kinderen en jongvolwassenen met NAH een aanzienlijke gezinsimpact rapporteerde. 
De gemiddelde gezinsimpact was hoger dan in een ziekenhuiscohort van kinderen met 
NAH,41 en bleek twee jaar na aanmelding in de MSR in de meeste gevallen nog aanwezig. 
Dit onderstreept het belang van specifiek meten en volgen van gezinsimpact en het gericht 
ondersteunen van het gezin binnen de MSR. Onderzoek heeft aangetoond dat het betrekken 
van ouders, en hen een actieve rol te geven in het revalidatieproces van hun kind, het herstel 
ten goede kan komen.5,42-47 Een aantal internationale studies binnen verschillende 
doelgroepen hebben aangetoond dat gezinsgerichte behandelinterventies gezinsimpact 
effectief kunnen verminderen,48,49 Het verdient sterk aanbeveling om deze interventies in 
Nederland op toepasbaarheid en effectiviteit te onderzoeken. 

Naast het project ‘Meedoen?!’ (Sectie 1) zijn er geen andere grootschalige nationale of 
internationale projecten bekend die de problemen van kinderen en jongvolwassenen met 
NAH en hun ouders in de MSR en op het gebied van KvL, vermoeidheid, participatie en 
gezinsimpact structureel en over de tijd in kaart hebben gebracht. De gebruikte patiënt 
gerapporteerde uitkomstmaten (Patient-Reported Outcome Measures: PROMs), waaronder 
de PedsQL™ Generic Core Scales-4.0 (GCS-4.0),14,15,50 de PedsQL™ MFS,12,13,51 de CASP,52,53 
en de PedsQL™ FIM,54 hebben waardevolle inzichten opgeleverd in de eerder genoemde 
NAH-gerelateerde problemen en hebben geholpen bij het optimaliseren van revalidatiezorg 
voor deze doelgroep. Hoewel er meerdere methoden en meetinstrumenten bestaan om 
domeinen van functioneren in kaart te brengen, zijn deze vaak minder geschikt voor in de 
MSR, met name vanwege het ontbreken van Nederlandse normdata. Vaak zijn ze enkel 
beschikbaar voor beperkte leeftijdsgroepen, of brengen ze niet volledig alle domeinen, die 
voor kinderen en jongvolwassenen met NAH van belang zijn, in kaart.55-64 Om de 
toepasbaarheid en waarde van PROMs te versterken is het essentieel om ook de verandering 
van scores in de loop van de tijd te kunnen interpreteren, bij voorkeur door het vaststellen 
van Minimally Clinically Important Differences (MCIDs).65 Er is echter vervolgonderzoek 
nodig om dergelijke stappen te kunnen zetten. Het is ook van belang om PROMs samen 
met objectieve metingen van zorgprofessionals in te zetten en te integreren in het 
zorgproces, niet alleen voor de individuele patiëntenzorg maar ook ten behoeve van het 
monitoren en verbeteren van de kwaliteit van zorg. Zorgprofessionals moeten worden 
aangemoedigd om patiënten actief te betrekken bij het gezamenlijk evalueren van 
behandelingen, onder andere met behulp van het invullen van PROMs, in lijn met de principes 
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van waardegedreven zorg.66,67 Zo wordt beter aangesloten bij de wensen en eigen regie van 
de patiënten en hun ouders. 

Sectie 2. Samenwerkingsverbanden tussen revalidatiecentra voor het optimaliseren van 
revalidatiezorg voor kinderen en jongvolwassenen met NAH

In Hoofdstuk 7 van dit proefschrift is onderzocht of er sprake is van praktijkvariatie 
(identificatie van verschillen en overeenkomsten) in de MSR voor kinderen en 
jongvolwassenen met NAH en hun families in Nederlandse revalidatiecentra. Ondanks 
overeenkomsten in werkwijze zijn er vele verschillen waargenomen op het gebied van 
aanmeld- en ontslagcriteria, de organisatie van de zorgprocessen de nazorg. Dit kwam 
overeen met verschillen in de structuur van de zorg die eerder waren gevonden in 
onderzoeken naar revalidatie van patiënten met andere aandoeningen zoals een beroerte 
en reumatoïde artritis.10,68,69 Het onderzoeken van praktijkvariatie is relevant, omdat gebleken 
is dat het (h)erkennen en verminderen van praktijkvariatie binnen de gezondheidszorg een 
stap kan zijn naar zorgoptimalisatie.70-72 Onze bevindingen kunnen bijdragen aan de 
discussie onder zorgprofessionals binnen de MSR over de optimalisatie van de structuur 
en het proces van de zorgverlening zoals het hanteren van aanmeld- en ontslagcriteria, de 
indicatiestelling voor en inhoud en dosering van behandelingen = en het aanbod van nazorg.

De totstandkoming van het behandelraamwerk (Hoofdstuk 8) was gebaseerd op observaties 
uit de revalidatiepraktijk. Hieruit bleek dat, onder andere vanwege het ontbreken van 
behandelrichtlijnen voor poliklinische MSR voor kinderen en jongvolwassenen met NAH, 
zorgprofessionals een breed scala aan klinimetrie, interventies en psycho-educatieve 
materialen gebruikten. Voor andere aandoeningen, zoals artritis, volwassen NAH- en 
cerebrale parese, zijn raamwerken voor revalidatie beschikbaar waar klinimetrie en/of 
interventies die belangrijk zijn tijdens de behandeling van deze specifieke populaties 
beschreven staan.73-76 Een dergelijk raamwerk ontbrak echter voor kinderen en 
jongvolwassenen met NAH. Daarom is door middel van een Delphi-methode77-79 consensus 
bereikt over welke klinimetrie, interventies en psycho-educatieve materialen het meest 
geschikt waren voor gebruik in de revalidatie van kinderen en jongvolwassenen met NAH, 
zodat een revalidatie raamwerk voor deze doelgroep ook ontwikkeld werd. Zorgprofessionals 
kunnen dit raamwerk gebruiken als een hulpmiddel om keuzes te maken met betrekking 
tot behandeldoelen, het inzetten van behandelingen en de evaluatie daarvan, om zo een 
programma op maat aan te kunnen bieden.80,81 Echter, niet alle klinimetrie, interventies en 
psycho-educatieve materialen die zijn opgenomen in het raamwerk zijn voldoende 
onderbouwd en/of specifiek ontwikkeld voor de populatie van kinderen en jongvolwassenen 
met NAH. Hierdoor is het met toekomstig onderzoek belangrijk om te onderzoeken of de 
inhoud van het huidige behandelraamwerk volledig voldoet aan de behoeften en wensen 
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van deze specifieke populatie om daarmee de zorg voor de doelgroep verder te 
optimaliseren. Voor zorgevaluatie op individueel niveau moeten kennishiaten over 
afkapwaarden en/of MCIDs van klinimetrie en interventies en de bruikbaarheid van psycho-
educatieve materialen worden onderzocht. Hiermee zou de nu op praktijk gebaseerde 
behandeling beter onderbouwd, meer ‘evidence-based’, gemaakt kunnen worden voor de 
doelgroep.

Om de behandeling en zorg voor kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun families 
te verbeteren, heeft het Nederlandse consortium Hersenletsel en Jeugd (HeJ) in de 
afgelopen jaren samenwerkingen versterkt tussen centra voor MSR en met verschillende 
netwerkpartners. Het project ‘Meedoen Next Step’ (Sectie 2) heeft gezorgd voor het 
versterken van het samenwerkingsnetwerk binnen en buiten dit consortium. Veertien van 
de 16 revalidatiecentra in Nederland waren betrokken bij het project ‘Meedoen Next Step’. 
Samenwerking tussen revalidatiecentra is essentieel om de zorg voor specifieke populaties 
te optimaliseren. Lokale studievertegenwoordigers, de zogenaamde kartrekkers, van de 14 
deelnemende centra speelden een cruciale rol als verbinders binnen hun eigen centrum en 
tussen de deelnemende centra. Ook speelden zij een belangrijke rol in de implementatie 
van het landelijk raamwerk. De stappen die zijn genomen in dit project kunnen als voorbeeld 
dienen voor andere doelgroepen binnen de poliklinische MSR. Er zijn echter ook een aantal 
beperkingen van dit project naar voren gekomen. Ten eerste namen niet alle revalidatiecentra 
die poliklinische zorg bieden voor kinderen en jongvolwassenen met NAH deel (14 van de 
16), wat de generaliseerbaarheid van de bevindingen kan beïnvloeden. Bovendien richtte 
het onderzoek zich uitsluitend op de perspectieven van zorgprofessionals, waardoor het 
perspectief van kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun ouders wellicht onvoldoende 
werd gerepresenteerd. Hoewel een gebruikerscommissie, bestaande uit kinderen en 
jongvolwassenen met NAH en hun ouders, bij het project betrokken was, waren zij niet 
actief betrokken bij de Delphi-studie, waardoor hun inzichten en prioriteiten met betrekking 
tot de optimalisatie van zorg niet werden meegenomen. Toekomstig onderzoek zou daarom 
een meer inclusieve benadering moeten volgen, waarbij alle belanghebbenden - 
zorgprofessionals, management, kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun families 
- actief worden betrokken. Deze aanpak sluit niet alleen aan bij de aanbevelingen in de 
literatuur,82-84 maar ook bij de principes van waardegedreven zorg.66,67 Het opnemen van 
kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun ouders als actieve deelnemers in 
onderzoeksgroepen kan een effectieve manier zijn om hun behoeften, voorkeuren en 
ervaringen nauwkeurig te begrijpen, wat uiteindelijk de revalidatiezorg voor deze specifieke 
populatie ten goede kan komen.
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Aanbevelingen en implicaties 

Met de kennis en inzichten verworven in dit proefschrift wordt de MSR voor kinderen en 
jongvolwassenen met NAH en hun families geoptimaliseerd. Om dit proces te continueren 
en versterken, worden de volgende aanbevelingen voor toekomstig onderzoek voorgesteld:
•	 Meer onderzoek naar NAH-gerelateerde gevolgen, zoals verminderde KvL, vermoeidheid, 

beperkte participatie bij kinderen en jongvolwassenen en gezinsimpact, over de tijd. 
•	 Het kwalitatief en kwantitatief evalueren van de inhoud van het ontwikkelde 

behandelraamwerk met input van zorgprofessionals en de doelgroep om uiteindelijk een 
goed gefundeerd en beknopt raamwerk te creëren.

•	 Het betrekken van kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun families in 
vervolgonderzoek om zo hun (onvervulde) behoeften en wensen beter te identificeren en 
te ondersteunen.

•	 Ontwikkeling van, en onderzoek naar de effectiviteit en kosteneffectiviteit van specifieke 
interventies om vermoeidheid, participatiebeperkingen en impact op het gezin te 
verminderen.

•	 Vaststellen van MCIDs voor de PedsQL™ GCS-4.0, de PedsQL™ MFS, de CASP en de 
PedsQL™ FIM PROMs om klinisch betekenisvolle vooruitgang te kunnen bepalen.

Voor de MSR in Nederland kunnen de volgende implicaties worden overwogen:
•	 De studies in dit proefschrift en de klinische praktijk suggereren dat het optimaliseren en 

systematisch gebruiken van PROM-uitkomsten niet alleen belangrijk is voor het stellen 
van doelen, maar ook voor het monitoren en evalueren van behandeling in de MSR en de 
eigen regie van jongere en ouders. Een juiste evaluatie vergemakkelijkt de overgang naar 
bijvoorbeeld eerstelijnszorg. 

•	 Verschillen in aanmeld- en ontslagcriteria en nazorg tussen revalidatiecentra zouden 
verder kunnen worden geanalyseerd. Vervolgens kan er consensus bereikt worden over 
welke criteria te gebruiken en hoe de nazorg vorm te geven.

•	 Samenwerking tussen revalidatiecentra onderling en met regionale netwerkpartners 
behoeft continuering. Hierbij kunnen lokale studievertegenwoordigers (kartrekkers) als 
waardevolle verbinders fungeren.

Dit proefschrift benadrukt het belang van een holistische benadering van MSR. Het legt de 
basis voor toekomstige initiatieven die tot doel hebben om de revalidatiebehandeling voor 
kinderen en jongvolwassenen met NAH en hun families verder te optimaliseren, op het 
juiste moment en op de juiste plaats.
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