Cerebrale parese

adelante

haal het beste uit jezelf

Cerebrale Parese (CP) is een van de belangrijkste oorzaken van chroni-
sche invaliditeit op kinderleeftijd. Kinderen en jongeren uit heel Limburg
en voor sommige programma’s uit heel Nederland komen naar Adelante
voor behandeling en begeleiding.
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Incidentie en prevalentie
Prevalentie
Ongeveer 2 op de 1.000 kinderen heeft CP.

Incidentie
In 2021 zijn 179.441 kinderen levend geboren in
Nederland (CBS).

Op basis van de prevalentie zouden jaarlijks dus
359 kinderen met CP worden geboren. Maar de
diagnose CP is meestal niet meteen bij de geboor-
te vast te stellen. Er moet namelijk sprake zijn van
een aanhoudende stoornis in het houdings- of
bewegingsapparaat. Ook kunnen de symptomen
soms verdwijnen. Volgens de SCPE (‘Surveillance
of CP in Europe’) wordt er boven de leeftijd van 5
jaar pas gesproken over definitieve CP.

Beschrijving van de doelgroep

De diagnose CP krijg je als er sprake is van een
bewegingsstoornis veroorzaakt door disfunctie
van het centrale zenuwstelsel, ontstaan véér het
eerste levensjaar. De oorzaak van CP kan al voor
de geboorte aanwezig zijn (een aanlegstoornis van
de hersenen), ontstaan bij vroeggeboorte of door
bepaalde incidenten bij de geboorte na een vol-
dragen zwangerschap door bloedingsproblemen.
Er zijn 3 typen bewegingsstoornissen:

spastisch (snelheidsafhankelijke weerstand bij
passief bewegen, krachtvermindering, vermin-
dering van selectiviteit en behendigheid en
vermoeibaarheid; hier heeft 80 procent van de
kinderen met CP last van);

atactisch (hypermetrie, codrdinatie- en even-
wichtsproblemen, in rust geen afwijkingen);
dyskinetisch (dystonie, langzame torderende
bewegingen met hypertonie en hyperkinesie,
vroeger choreo-athetose met hypotonie).

De stoornissen kunnen aan één of beide zijden
van het lichaam voorkomen.

Speerpunten voor de komende vijf jaar

Verder ontwikkelen van onze behandelopties
voor kinderen met een unilaterale handfunc-
tiestoornis zoals de implementatie van functio-
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nele krachttraining (TOAST-CP) en het ontwik-
kelen van een BIMT-programma voor kinderen
van 8-12 jaar.

Implementatie van trajecten en middelen
gericht op het verbeteren van de betrokken-
heid en participatie van jongeren met CP zoals
coaching programma’s (PREP en Wij wheelen
mee) en het programma Op weg naar stage.
Samenwerking met de eerste lijn gezond-
heidszorg verder optimaliseren.

Bij het ontwikkelen van nieuwe zorgprogram-
ma’s of programmaonderdelen is er specifiek
aandacht voor technologische ontwikkelingen
en eHealth toepassingen.

Het systematisch in kaart brengen van de ern-
stig meervoudig gehandicapte kinderen met
CP volgens de afspraken van het CP-register,
waarbij keuze gemaakt wordt welke metingen
zinvol zijn voor deze doelgroep.

Innovatie en/of onderzoek

De rol van sensibele handfunctie op de bi-
manuele handvaardigheid van kinderen met
een spastische unilaterale cerebrale parese
(promotieonderzoek C. Steinbusch).

Patronen van sensibele aansturing (op cere-
braal en spinaal niveau) in relatie tot bimanuele
handvaardigheid van kinderen met een spasti-
sche unilaterale cerebrale parese (promotieon-
derzoek A. Knijnenburg).

Het ontwikkelen van een klinische tool ter
verbetering van de diagnostiek en behandeling
van kinderen met een unilaterale dyskinetische
CP (promotieonderzoek B. Martens).

De rol van hersenspierinteracties in verminder-
de armbewegingen bij kinderen en adolescen-
ten met spastische en dyskinetische cerebrale
parese (promotieonderzoek M. Harik).

De rol van spiervermoeidheid op de armhand-
vaardigheid van kinderen met een unilaterale
spastische CP (duo promotie UHasselt).
FESPA-studie: Functionele Elektro Stimulatie
tijdens het lopen van kinderen met een unilate-
rale CP (promotieonderzoek I. Moll).
Doorontwikkeling van de ADL-TTD (algemene



dagelijkse levensverrichtingen) en Training
Device) (promotieonderzoek H. Guo).

+  Power2Walk: doelmatigheidsstudie intensieve
functionele therapie ter verbetering loopvaar-
digheid bij CP (‘multicenter trial’ i.s.m. Amster-

eHealth
+  Beeldbellen.
+  Oefenportaal.

Marktaandeel en kernverzorgingsgebied
Adelante Kinderen in Valkenburg en Venlo ziet alle
kinderen met CP in Limburg, met uitzondering
van Weert. Voor specifieke behandelprogramma’s
zoals BIMT Hand in Hand en FITCare4U komen
kinderen uit heel Nederland.

Belangrijkste verwijzers

* Academische ziekenhuizen: kinderneuroloog,
kinderorthopeden en kinderartsen.

+ Algemene ziekenhuizen: kinderneurologen,
kinderartsen. De kinderrevalidatieartsen van
Adelante zijn aanwezig in alle ziekenhuizen in
Limburg behalve in het ziekenhuis in Weert.

+ Huisartsen: incidenteel.

+  Overige: kennismakelaars.

Behandelprogramma'’s en zorgpaden

+  Mini-BIMT (Bimanuele Intensieve Taakgerichte
therapie) 8 maanden tot 4 jaar voor kinderen
met een unilaterale handfunctiestoornis.

«  BIMT 4-8 “Spelen met twee handen”; intensie-
ve poliklinische groepsbehandeling voor kin-
deren met een unilaterale handfunctiestoornis.

*  Klinisch BIMT Hand-in-Handkamp 12-18 jaar
met unilaterale handfunctiestoornis.

+  FITCare4U (‘Functional Intensive Therapy’)
klinisch programma.

+ INZET (Intensieve ZelfstandigheidsTraining
jongeren).

«  CP-meetprotocol; jaarlijks in kaart brengen
van de kinderen met CP zoals afgesproken in
het Nederlands CP-register.

*  Megapowertraining: poliklinische groepsbe-
handeling voor kinderen met CP gericht op
verbeteren kracht en fitheid.

Transparantie
CP-register en de richtlijn spastische cerebrale
parese.

Overige

+  Samenwerking met MUMC+ in team bewe-
gingsstoornissen, DBS (‘deep brain stimulati-
on’) en ITB-team (Intrathecale Baclofen).

+ Gangbeeldanalyse in MUMC+.

+  Samenwerking met verschillende Centra van
MUMC+: Centrum voor Bewegen, Vrouw,
Moeder- en Kind Centrum, Hersenen- en Ze-
nuwcentrum, CAPHRI en Mhens.

+  Maastricht Movement Research Network.
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CP-ZON samenwerking kinderrevalidatieart-
sen, kinderneurologen, kinderorthopeden en
kinderartsen in Zuid-Oost Nederland in zorg
voor kinderen met CP.

Nederlands CP register.

CP-NET: Netwerk van zorgprofessionals, on-
derzoekers en mensen met CP.

Onderwijs en opleiding

Deelname Bachelor en Masteronderwijs studie
Geneeskunde Maastricht en Bewegingsweten-
schappen.

Begeleiden stagairs geneeskunde, bewegings-
wetenschappen, Hogeschool Zuyd en TU
Eindhoven.

Begeleiding coassistenten.

Deelname onderwijs VRA basiscursus kinder-
revalidatie.
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