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Er is een grote variéteit en complexiteit in de gevolgen van niet-aangeboren hersenletsel
(NAH) . Het meten van deze gevolgen en het meten van behandeluitkomsten staat terecht
toenemend in de belangstelling. Dit actuele thema werd onlangs in de Werkgroep
Hersenletsel Revalidatie van de Nederlandse Vereniging van RevalidatieArtsen besproken, en
door de veelheid aan meetsets werd door de bomen het bos niet meer gezien. In dit artikel
bieden we een overzicht van de huidige meetsets en geven we een aanbeveling t.a.v. het

gebruik.

Het doel van het meten van gevolgen en behandeluitkomsten van NAH is meerledig.? VVoor
de individuele patiént kan het de consultvoering van de revalidatiearts gerichter en completer
maken, de communicatie verbeteren en zo leiden tot een meer passende behandeling middels
betere prognosestelling, Samen Beslissen en (samen) doelen stellen. Herhaalde metingen
dragen bij aan het evalueren van de behandeling en het monitoren van de gezondheidstoestand
van de patiént. Het rapport ‘Uitkomstinformatie in de dagelijkse zorg’ (2022) laat zien dat dit
gebruik van patiént- en uitkomstinformatie mogelijk is en inderdaad tot betere
patiéntervaringen, betere beslissingen en positievere verwachtingen van behandelresultaat
leiden.®

Op groepsniveau kunnen deze metingen een revalidatiecentrum of ziekenhuisafdeling inzicht
geven welke patiénten gezien worden en met welke problematiek. Deze informatie kan
tezamen met de behandelinzet eraan bijdragen de teamsamenstelling te optimaliseren en
teams met elkaar te vergelijken.

Landelijk kunnen dergelijke uitkomsten samen met gegevens over structuur en proces
gebruikt worden voor benchmarking om zo te leren van elkaar en de revalidatiezorg als

geheel te verbeteren en doelmatiger te maken. Daarnaast kunnen we zo, als revalidatiesector,



onze meerwaarde voor patiént laten zien en dit inzetten als verantwoording richting de

zorgverzekeraars.

In 2004 werd de eerste (ons bekende) leidraad gegeven ten aanzien van wat te meten bij
patiénten met een beroerte: de uitgebreide en de verkorte ‘core set’ van de 'International
Classification of Functioning, Disability and Health' (ICF).* Deze sets doen echter geen
aanbevelingen met welke specifieke meetinstrumenten en wanneer je zou moeten meten.*

In 2016 publiceerde de ‘International Consortium for Health Outcomes Measurement’
(ICHOM) de Standaard Set voor Beroerte om waardegedreven zorg mogelijk te maken.®> Deze
set voor patiénten met een CVA in een ziekenhuissetting bestaat uit een combinatie van case
mix variabelen, procesindicatoren, behandeling , en uitkomsten (Tabel 1). Deze gegevens
worden verzameld via het medisch dossier, klinische data en patiént-gerapporteerde
uitkomstmaten.® De ICHOM gaf bij publicatie aan dat validatie van deze set nog nodig is.
Recent liet Lebherz® zien dat patiénten in een ziekenhuissetting de set relevant en uitvoerbaar
vonden, al dachten ze dat de set voor wetenschappelijke doeleinden was. De medische staf
zag de meerwaarde op groepsniveau, maar niet voor de zorg voor de individuele patiént. Door
de stafleden werden veel implementatie barrieres gezien zoals niet goed functionerend ICT
systeem en de tijdinvestering®

De Minimale Dataset (MDS) voor patiénten met NAH werd in Nederland ontwikkeld vanuit
het programma Gewoon Bijzonder van ZonMW en in 2020 gepubliceerd.”® Het doel van de
set is om in zo compact mogelijke vorm de belangrijkste gegevens van patiénten met NAH op
een gestandaardiseerde manier te verzamelen, in elk geval voor wetenschappelijk onderzoek.
De set bevat case mix variabelen en uitkomsten, zowel gemeten middels klinische testen

(Barthel index, MOCA) als patiént-gerapporteerde uitkomsten.



In 2021 werd de Leidraad voor meetinstrumenten ter ondersteuning van de triage voor
revalidatie na een beroerte gepubliceerd.® Deze leidraad dient als hulpmiddel bij het in kaart
brengen van de functionele status van de patiént in de acute fase om hiermee de functionele
prognose in te schatten en passende revalidatiebehandeling in te zetten. De leidraad omschrijft
een meetset voor de acute fase (0-8 dagen na CVA), inclusief verdiepende klinische testen bij

afwijkende screening, en een meetset voor hertriage 4 weken na CVA.

Vorig jaar is het conceptrapport Uitkomstgerichte Zorg CVA uitgekomen vanuit het
landelijke programma van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport.*® Hierin
worden aanbevelingen gedaan voor het meten van case mix variabelen, CVA kenmerken,
procesindicatoren, klinische en patiént-gerapporteerde uitkomstmaten bij de
ziekenhuispopulatie op 2-6 weken en 3 maanden (Tabel 1). Opvallend genoeg is na publicatie
van het conceptrapport Uitkomstgerichte Zorg CVA, vanuit de Nederlandse Vereniging voor
Neurologen (NVN) een concept adviesrapport “Patient-Reported Outcomes Measurement
Information System (PROMIS®) voor waardegedreven Zorg” gepubliceerd met een andere
keuze ten aanzien van het eerste meetmoment en kernset.!!

Parallel aan deze ontwikkelingen is Stichting Revalidatie Impact opgezet speciaal voor
benchmarking en zo verbeteren van de revalidatiebehandeling. Inmiddels is er een generieke

set samengesteld met PROMIS vragenlijsten (Tabel 1).

Wij juichen toe dat er vanuit diverse invalshoeken en instanties wordt nagedacht over
meetsets bij NAH patiénten, gezien het toenemende bewijs dat hiermee de kwaliteit van de
zorg en zorgervaringen verbetert.®

Patiént-gerapporteerde uitkomstmaten komen terug in alle meetsets m.u.v. de NVN richtlijn

en zijn duidelijk een aanvulling op klinische maten als de NIHSS, MOCA, loop-/balanstesten



en de mRS.*? In de klinische praktijk is het hierbij belangrijk om je je te realiseren dat
factoren niet gerelateerd aan NAH (persoonlijke en omgevingsfactoren) een belangrijk
aandeel kunnen hebben in patiént-gerapporteerde uitkomstmaten.*® Daarnaast kunnen niet alle
NAH-patiénten patiént-rapporteerde uitkomstmaten invullen, waardoor een vertekend beeld
gevormd kan worden. Alleen de MDS-NAH heeft speciaal voor patiénten die geen patiént-
gerapporteerde uitkomstmaten kunnen rapporteren, een versie voor naasten ontwikkeld om zo

een vollediger beeld te krijgen van de patiént.®

Er zijn inmiddels al veel meetsets. Wij adviseren om enkele metingen of een set uit te kiezen
die aansluit bij de eigen setting en te starten met het gebruik van uitkomstinformatie voor
verbeteren van de individuele patiéntenzorg. In een ziekenhuissetting zijn de Leidraad Triage
tezamen met de NVN richtlijn en Uitkomstgerichte zorg CVA meest passend voor
prognosestelling en het Samen Beslissen over of en zo ja welke revalidatieoptie na de
ziekenhuisfase wordt ingezet. Een combinatie van klinische maten ((MOCA, USER of
Barthel Index, loop-/balanstest, arm/handfunctietest) en de patiént-gerapporteerde
uitkomstmaten van Revalidatie Impact lijkt het meest passend voor de revalidatiesetting.

Om het doel door benchmarking te leren en verbeteren van de revalidatiezorg te behalen, is
landelijke consensus over welke case mix variabelen, procesindicatoren en uitkomsten hierin
meegenomen worden nodig. Een overzichtelijke set zal de haalbaarheid van de benchmark
vergroten. We hebben er vertrouwen in dat de NAH-specifieke set van Stichting Revalidatie

Impact dit gaat bieden.
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Tabel 1. Aanbevolen meetinstrument per meetset voor CVA/NAH patiénten

Categorie ICHOM MDS-NAH NVN richtlijn | Leidraad triage Uitkomst- NVN Revalidatie
standaard set herseninfarct gerichte zorg adviesrapport: Impact
voor beroerte en CVA PROMIS voor
hersenbloeding waardegedreven
Z0rg
Doelgroep CVA NAH CVA CVA CVA CVA NAH
Doel Leren en Standaardiseren van | Evidence-based Inschatting functionele | Samen beslissen en | Samen beslissen, Behandelresultaat
verbeteren gegevensverzameling | diagnostiek en prognose t.b.v. keuze leren en verbeteren | leren en verbeteren, | MSR inzichtelijk
behandeling vervolg op basis van zorginkoop maken, leren en
behandelsetting uitkomstinformatie verbeteren
Ernst NIHSS NIHSS NIHSS NIHSS
Bewustzijnsniveau GCS
(3 niveaus)
Etniciteit 1item
Premorbide 3 items (lopen, Zelfredzaam ja/nee
functioneren toiletgang,
aankleden)
Woon/leefsitatie 4 items over 2 item over huidige Woonsituatie middels
woonsituatie en of | woon/leefsituatie anamnese.
alleenwonend Mantelzorger ja/nee
(premorbide en
huidig)
Voorgeschiedenis/ | 8 items 1 item voor arts
co-morbiditeit
Intoxicaties 3 items
Functioneren smRSq mRS mRS
algeheel
Kracht, balans, Bij NIHSS item 5 en 6
spasticiteit afwijkend Ml en TCT

MAS

Sensibiliteit

EmNSA




Mobiliteit 1 item (lopen) FAC > bij score meer PROMIS PROMIS PROMIS
dan 3 ook 10-meter lichamelijk Lichamelijk mobiliteit SF
looptest functioneren SF10b | functioneren (volgt)

of CAT

Armhandfunctie SAFE-score PROMIS

ARAT bovenste

extremiteit SF7a

ADL 3 items Barthel index Barthel index USER
(toiletgang,
aankleden, eten)
Slikken 1 item 90ml watersliktest
Logopedische
observatie
Voedingstoestand SNAQ
Communicatie 1item 2 items voor arts screening
Cognitie MOCA MOCA MOCA en PROMIS cognitief | PROMIS cognitief
ergotherapeutische functioneren SF8a functioneren
observatie
Kort NPO en PRPP
Vermoeidheid FSS PROMIS PROMIS
vermoeidheid SF4a | vermoeidheid
of CAT
Delier DOS
Depressie en HADS HADS of BDI of | HADS of GDS-15 PROMIS v1.0 PROMIS depressive
angst SCL-90 of HDS Depressie SF4a of PROMIS angst
CAT
PROMIS Angst
SF4a of CAT
Gedrag NPI-Q
Participatie USER-P COPM PROMIS Vermogen PROMIS
om een aandeel te Vermogen om een
hebben in sociale aandeel te hebben
rollen en in sociale rollen
activiteiten SF4a of en activiteiten
CAT SF4a
Kwaliteit van PROMIS-10 Geen consensus PROMIS Global01 | PROMIS-10 PROMIS
leven en Global 02 Global01 en

Global 02




Recidief CVA 1 item

Sociale steun 1 item netwerkanalyse

Naasten Csl Csl Csl

Afkortingen ARAT Action Research Arm Test; BDI: Beck Depression Inventory; COPM Canadian Occupatioal Measurement; CSI caregiver
strain index; CVA cerebrovascular accident; DOS Delirium Observatie Schaal; EmMNSA Erasmus Nottingham Sensory Assessment; FAC
Functional Ambulation Classification; FSS fatigue severity scale; GCS Glasgow coma scale ; GDS Geriatric Depression Scale; HADS Hospital
Anxiety and Depression Scale; HDS Hamilton Depression Scale; ICHOM International Consortium for Health Outcomes Measurement; MAS
Modified Asworth Scale; MDS minimale dataset; M1 Motricity Index; MOCA MOntreal Cognitive Assessment; mRS modified Rankin Scale;
MSR Medisch specialistische revalidatie; NAH niet-aangeboren hersenletsel; NIHSS National Institute of Health Stroke Scale; NPI-Q
Neuropsychiatric Inventory Questionnaire; NPO Neuropsychologisch Onderzoek; NVN Nederlandse Vereniging van Neurologen; PROMIS
Patient-Reported Outcomes Measurement Information System; PRPP Perceive Recall, Plan and Perform of task analyses; SAFE score Shoulder
Abduction Finger extension score; SCL-90 Symptom CheckList; smRSq simplified modified Rankin Scale questionnaire; SNAQ Short
Nutritional Assessment Questionnaire; TCT Trunk Control Test; USER-P Utrecht Scale for Evaluation of Rehabilitation-Participatie.

De lijsten in het schuingedrukte lettertype bij Uitkomstgerichte Zorg zijn aanbevolen, maar niet behorend tot de kernset; bij NVN adviesrapport:

PROMIS voor waardegedreven zorg ter overweging.



Tabel 2. Aanbevolen meetmoment per meetset voor CVA/NAH patiénten

Meetset Meetmomenten
ICF core sets Geen aanbevelingen
ICHOM Standaard Set voor Beroerte Bij opname ziekenhuis vanwege CVA

Bij ontslag ziekenhuis + 7 dagen
90 dagen na opname vanwege CVA
Jaarlijks (alleen overleving)

MDS-NAH Kan op elk tijdstip na NAH
NVN richtlijn herseninfarct en hersenbloeding | (Sub)acute fase
Leidraad triage 0-8 dagen na CVA
4 weken na CVA
Uitkomstgerichte zorg CVA 2-6 weken na opname vanwege CVA
3 maanden na opname vanwege CVA
NVN adviesrapport: PROMIS voor 7-14 dagen na het CVA
waardegedreven zorg + 3 maanden na het CVA
Revalidatie Impact Nog nader te bepalen

Afkortingen: CVA cerebrovasculair accident; ICHOM International Consortium for Health Outcomes Measurement; ICF International
Classification of Functioning, Disability and Health; MDS minimale dataset; NAH niet-aangeboren hersenletsel; NVN Nederlandse Vereniging

voor Neurologen; PROMIS Patient-Reported Outcomes Measurement Information System



