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Wat is cerebrale parese (CP)

• Aandoening van houding en beweging t.g.v. hersenbeschadiging tijdens 
de vroege ontwikkeling

• Belangrijkste oorzaak van fysieke beperkingen bij kinderen

• Naast fysieke beperkingen ook andere problemen: epilepsie, 
leerproblemen, etc.

-> intensieve multidisciplinaire zorg
Gericht op verbeteren van activiteiten en participatie



Getallen

• 2-2,5 per 1000 levend geborenen
• 400 nieuwe kinderen per jaar

• Aantal kinderen met CP in Nederland : ca. 7.200

• Ca 80% heeft spasticiteit als belangrijkste bewegingsstoornis



Spasticiteitsbehandeling bij CP

• Gericht op 
• Verbeteren van vaardigheden, bijv. lopen
• Voorkomen van secundaire musculoskeletale gevolgen tijdens de groei 

• Spierverkorting
• Vergroeiing/deformiteiten
• Luxaties

Wheelessonline.com



Behandelopties Selective dorsal
rhizotomy

Neurosurgery
Orthoses

Botulinetoxine

Oral medication

Orthopedic surgery

Serial casting

Training
Baclofen pump

Plastic surgery



Botuline neurotoxine (BoNT) bij CP

• Perifeer werkend spierrelaxans, toegediend met intramusculaire injecties
• Blokkeert vrijkomen van acetylcholine door het splitsen van SNAP-25 
• Verhindert tijdelijk de neuromusculaire prikkeloverdracht (3-4 maanden werkzaam)

• Combinatie met gipsredressie, spalken, fysiotherapie
• Gericht op functionele doelen



Novak et al., Curr Neurol Neurosci Rep. 2020

Gebrek aan hoge 
kwaliteit RCTs-

Evidentie voor 
gebruik BoNT bij 
kinderen met CP:

+ effect op tonus
? effect op lopen



Schasfoort et al.
J Rehabil Med. 2018



CP behandeling: beperkte evidence

• Variabele behandelrespons
• Gemiddelde behandeleffecten

Heterogene 
populatie

• Vergelijkbaarheid beperkt
• Probleem voor multi-center studies

Variaties in 
behandeling

• Moeilijk werven
• Klein aantal deelnemers

Kleine 
populatie

RCTs beperkt 
haalbaar

Damiano 2014, Narayanan 2012Lange termijn uitkomsten



Practice-based evidence onderzoek

• Observationele onderzoeksmethoden als alternatief (of in aanvulling 
op) RCT’s

• Gevarieerde patienten groep
• Verschillende interventies
• Klinische praktijk

• CP: geindividualiseerde multimodale behandeling
• Comparative effectiveness studies

Horn et al 2012



“A patient registry for botulinum toxin-A 
treatment in children with cerebral palsy”

• Doel project: een duurzaam Nederlands register op te zetten om de 
effecten en veiligheid van de BoNT behandeling bij kinderen en jongeren 
met CP via gestandaardiseerde gegevensverzameling vast te leggen. 

• Lange termijn doel: de behandeling te verbeteren en beter af te stemmen 
op de persoon, zodat geen onnodige behandelingen gegeven worden. 

• In het project:
• bepalen we welke gegevens we gaan registreren van de BoNT behandeling
• bouwen we de infrastructuur en de database, testen we deze uit bij de 5 pilotcentra 
• begin met het registreren van gegevens. 
• plan voor uitbreiding naar andere behandelingen.



Kenmerken Nederlands CP register 

• Innovatief gestandaardiseerd zorgprogramma én register

• Nederlands CP register = twee registers in één:

• Follow up register
• Behandelregister

• Patiënten participatie en empowerment: meer regie voor (ouders van) 
kinderen met CP

• Kinderen met CP 2 tot 18 jaar



Nederlands CP register



Follow up programma/register

Gebaseerd op succesvol Zweeds programma CPUP



Behandelregister

Nederlands CP register als aanvulling op bestaand onderzoek: 

practiced based evidence, real life data, grote groepen



Participatie ouders / kinderen 
In de zorg:

• Bespreekpunten aangeven voor follow up bezoek

• Samen met dokter/therapeut behandeldoelen stellen en 

behandelingen evalueren: Goal Attainment Scaling

• Zelf gerapporteerde uitkomsten: Patient reported outcome

measures (PROMs)

• Registerportaal voor feedback en informatie

-> betekenisvolle zorg



Betekenisvolle zorg 



Nederlands CP register



2020:
5 centra

2021: 
10 centra



• Vanuit een breed consortium: onderzoekers – behandelaars –
ouders/kinderen met CP  

10 locaties + 

• Vanuit projecten: 2016 - 2022
BoNT / Zorg op maat voor kinderen en jongeren met CP

Opzet 



Resultaten
• CP-BoNT behandelregister en het follow-up register 

Gerealiseerd en in gebruik genomen. 

• Coreset voor het CP-BoNT register ontwikkeld 
Brede groep deskundigen: behandelaars, onderzoekers en ervaringsdeskundigen. 

• Een patiëntenpanel heeft in alle fases meegedacht
Patient Reported Outcome Measures (PROMs). 

• IT platform 
GemsTracker is ingericht en op maat gemaakt

• Plan voor uitbreiding naar het Nederlands CP register, 
een combinatie van een breed behandelregister en een follow-up

• We werken verder aan de uitbreiding en implementatie van het register 
Landelijke dekking



Animatie Nederlands CP register cpregister.nl

https://youtu.be/AF_JZ_dY9mA
https://cpregister.nl/
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