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Eerste internationale richtlijn 2010



Hoe goed opgevolgd?



Topzorg voor topjongens
Careful care onderzoek

• Subsidie van Spieren voor Spieren 2017

• Hoe goed wordt de richtlijn in Nederland gevolgd?

• Waarom wordt de richtlijn wel of niet gevolgd?

• Wat zouden de wensen zijn van de behandelaars?

• Hoe denken de jongens/mannen/ouders er over?



Opzet van het onderzoek

• Interviews met academische 

spierziekte teams

• Vragenlijsten voor revalidatieteams

• Vragenlijst voor 

jongens/mannen/ouders



Nieuwe ontwikkelingen

• Nieuwe internationale richtlijnen in 2018 gepubliceerd

• Subsidie SKMS gelden voor nationale richtlijn via Vereniging Revalidatie 
Artsen

• Werkgroepen via Duchenne Centrum Nederland m.b.t. 2018 richtlijn



Aantal onderwerpen oppervlakkig in internationale richtlijn

• Subsidie SKMS om aantal onderwerpen verder uit te diepen (max 10)

• Revalidatie/fysiotherapie onderwerpen
• Rug: zitvoorzieningen en chirurgie
• Corticosteroïden



Hoe goed was NL in volgen van richtlijnen uit 2010?

• Gekozen voor richtlijn 2010 omdat 2018 maar net gepubliceerd werd toen 

het onderzoek voorbereid werd en implementatie niet snel gaat

• Redenen om dit te weten:

• Kunnen we de professionals helpen om richtlijnen te volgen?

• Waar moeten we op verbeteren als professionals?

• Wat zijn de wensen van mensen met DMD?



Bijzondere zorgsysteem van NL: 
“shared care” 



Interview en vragenlijsten professionals
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Lotte Heutinck et al. J Neuromuscul Dis 2021 doi: 10.3233/JND-200586



Verbeterpunten:

• Bekendheid van richtlijn onder alle zorgprofessionals

• Consensus over uitkomstmaten

• Nut van uitkomstmaten over de tijd laten zien

• Externe barrières: financiering van zorgteam, menskracht, financiering van 

de gewenste onderzoeken

• Onderlinge afstemming tussen de coördinatoren van de zorgteams

• Heldere communicatie tussen de zorgteams



Vragenlijsten: jongens/mannen en ouders

• Doel van de vragenlijsten was:

• per onderwerp beoordelen in hoeverre de contacten/onderzoeken bij 
mensen met DMD overeenkomen met adviezen (uitgedrukt in %)

• Mensen werden benaderd via
• Duchenne database LUMC
• Database Radboudumc

• Patiëntenorganisaties: DPP en Spierziekten Nederland

• Uiteindelijk 84 bruikbare vragenlijsten: respons 21.3 %
• Gemiddelde leeftijd 22 jaar, range 5-50 jaar



Hoe goed doet NL het?
100 % = conform internationale richtlijn

• Neuromusculair team (2x/j): 86.9 %

• Metingen van gewrichten in benen en armen (2x/j): 32.9% en 31.7% respectievelijk

• Ambulante jongens hogere % dan rolstoelgebonden jongens/mannen

• Longfunctie: ambulant 84.6%, in rolstoelgebonden jongens/mannen 34.8%

• Hartfunctie: 95.2 % bezoek bij cardioloog, ECHO/ ECG onder 10 jaar 100%, 10 jaar

of ouder ECHO 90.9/ ECG 96.1 %

• Rugfoto: rolstoelgebonden: 49.2 %

• Controle op bijwerkingen corticosteroiden: gewicht 83.1%, lengte groei 63.9%, 

bloeddruk 91.8 %, cataract 14.5 %, DEXA 29.5%



Tevredenheid met zorg en suggesties voor verbetering

• 88% was zeer tot redelijk tevreden met de geleverde zorg

• Suggesties voor verbetering:
• Procedures voor verkrijgen van hulpmiddelen (bijv rolstoel) nemen

teveel tijd

• Efficiëntie van organisatie van zorg kan verbeteren

• Communicatie tussen de verschillende hulpverleners kan verbeteren

Lotte Heutinck et al 2021 J Neuromuscular Diseases geaccepteerd



Voorstellen om te verbeteren

• Afspraken over wie neemt welke rol

• Heldere communicatie tussen professionals van 3e en 2e en 1e lijn

• Verbeteren van zorg vooral voor non-ambulant jongens en volwassenen

• Aanpassen van de internationale richtlijn adviezen naar de nationale 

mogelijkheden 

• Consensus werkgroepen over de verschillende onderwerpen



Werkgroepen Duchenne Centrum NL

• Alle onderwerpen uit internationale richtlijn van 2018

• Consensus  over de gegeven adviezen of consensus wanneer hier vanaf 
geweken wordt (met argumenten)

• Goedkeuring door eigen beroepsvereniging

• Worden gepubliceerd op Duchenne Centrum NL site



We doen het niet slecht maar kan 
altijd beter!


