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Ketenzorg

De zorg voor THL is een combinatie van een keten en 
een netwerk. In de acute en in de revalidatiefase is - 
net als bij de CVA zorgketen - sprake van een keten 
die de persoon met THL doorloopt. Daarbij is het 
‘transfermodel’ een passend model. In de chronische 
fase is er sprake van een netwerk waarbinnen de zorg 
voor de cliënt gestalte moet krijgen. 
De begrippen keten en netwerk worden vaak door 
elkaar gebruikt. Een netwerk is een vorm van een 
keten waarbij er geen sprake is van volgordelijkheid. 
Bij licht THL is daarbij het ‘dienstenmodel’ het meest 
passende model. Bij middelzwaar of ernstig THL is het 
‘kluwen-model’ bruikbaar in complexe situaties die 
om casemanagement vragen.111 Het dienstenmodel 
kent een min of meer voorspelbaar (te maken) zorg-
traject, waarin de patiënt verschillende diensten van 
verschillende aanbieders afneemt. De patiënt vervult 
zelf een centrale rol bij de coördinatie tussen de 
verschillende diensten. In het kluwenmodel zijn 
verschillende zorgverleners tegelijkertijd betrokken 
bij de patiënt. Een centrale zorgverlener kan een rol 
vervullen in de onderlinge afstemming en 
samenwerking. 

Kenmerkend voor ketenzorg is dat alle betrokken 
zorgverleners hun zorg afstemmen op de behoefte 
van de cliënt. Ze werken samen in de uitvoering en 
brengen hierin ook samenhang. De cliënt ontvangt 
een integraal, samenhangend, kwalitatief passend 
aanbod op het gebied van zorg en welzijn. Het gaat 
om  een zorgverlenings- en organisatieproces, binnen 
één organisatie en tussen verschillende organisaties.112 
Het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport 
(VWS) hanteert als definitie voor ketenzorg: “Het 
samenhangend geheel van zorginspanningen dat 
door verschillende zorgaanbieders onder een 
herkenbare regiefunctie wordt geleverd, waarbij 
het cliëntproces centraal staat. Dit blijkt uit geforma-
liseerde afspraken tussen betrokken zorgaanbieders 
over samenhang en continuïteit in de patiëntenzorg. 
De zorg in de keten kan variëren van eenvoudig en 
strikt volgtijdelijk tot (zeer) complex.” Deze definitie 
behelst een opdracht voor de aanbieders van zorg- en 
dienstverlening aan mensen met THL om de zorgketen 
voor deze doelgroep goed vorm te geven.

In de zorg voor mensen met THL zijn in feite drie 
routes te onderscheiden, die ieder om een eigen 

organisatie vragen. Mensen met licht THL doorlopen 
een andere route dan mensen met middelzwaar of 
ernstig THL. Een aparte groep vormt de kleine maar 
complexe groep mensen met ernstig THL en daardoor 
langdurige bewustzijnsstoornissen. 

Organisatie

De vraag is hoe de zorg zo georganiseerd kan worden 
dat de zorgketen optimaal verloopt voor de persoon 
met THL en zijn naasten. In hoofdstuk 3 beschreven 
we de routes zoals die in de huidige situatie bestaan. 
In deze situatie zijn een aantal belangrijke verbeter- en 
ontwikkelpunten aan te wijzen.
Om de samenhang, afstemming en overdracht tussen 
de verschillende fasen, zorgvormen en disciplines te 
verbeteren, moet de zorg op de juiste schaalgrootte 
georganiseerd worden. Bij licht en middelzwaar of 
ernstig hersenletsel zal dat veelal op regionaal 
niveau zijn, als het om zeer specialistische zorg gaat 
heeft organisatie op bovenregionaal of landelijk 
niveau de voorkeur.
Een aandachtspunt is de registratie van mensen met 
THL, die van groot belang is om meer zicht te krijgen 
op de aantallen patiënten en de routes die zij doorlopen 
in de keten.

Tussen het niveau van Zorgprogramma en Individueel 
zorgplan (zie ook Inleiding, figuur 1) bevindt zich het 
niveau van Zorgpad: een lokale 
uitwerking voor een subcategorie zorgvragen, de 
grootste gemene deler van een aantal goed vergelijk-
bare individuele zorgplannen. Zorgpaden dragen 
bij aan de organisatie en kwaliteitsverbetering van 
(individuele) zorg.

Licht THL

De uitdaging in de route die mensen met licht THL 
doorlopen is om te voorkomen dat mensen die vanaf 
het begin of op den duur klachten of problemen ervaren 
die mogelijk samenhangen met THL onvoldoende, 
geen of te laat de zorg krijgen die ze nodig hebben. 
Dit betekent dat ze al tijdens het eerste contact 
goede informatie mee moeten krijgen. De huisarts, 
bedrijfsarts en eerstelijns zorgverleners dienen zich 
bewust te zijn van en alert te zijn op problematiek als 
gevolg van THL (‘awareness’) en dienen adequaat 
door te verwijzen. Ook de persoon met THL zelf en de 
naasten moeten gemakkelijk toegang hebben tot 
informatie over mogelijke gevolgen van THL en 

10
Organisatie
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Wel zijn enkele aspecten voorwaardelijk voor succes-
volle implementatie:
• partijen in de regio kennen elkaar en willen 

samenwerken;
• er is commitment om gezamenlijk te implemente-

ren, om te beginnen bij enkele relevante partijen;
• dit commitment bevindt zich bij alle zorg-inkopende 

partijen en op verschillende niveaus: bestuurlijk 
niveau, management en uitvoerende professionals.

Per cluster benoemen we de mogelijkheden voor de 
ontwikkeling van een zorgketen voor THL. De doel-
groep licht THL zal binnen de bestaande infrastructuren 
expliciete aandacht moeten krijgen zodat de signalering 
en doorverwijzing verbetert. Hierbij spelen huisarts, 
bedrijfsarts, eerstelijns zorg en gemeenten een 
belangrijke rol. De organisatie van de zorg voor mensen 
met middelzwaar of ernstig THL vindt al regionaal 
plaats. De organisatie van de zorg voor mensen met 
ernstig THL en langdurige bewustzijnsstoornissen 
dient bovenregionaal of landelijk te worden aangepakt. 

Hoe deze mogelijkheden gerealiseerd worden, is aan 
de regionale partijen, binnen de gegeven regionale 
context. Onder ‘regionale partijen’ verstaan we zorg-
aanbieders en andere relevante organisaties op 
gebied van zorg en welzijn in relatie tot THL, zoals de 
samenwerkingsverbanden NAH waar de regionale 
hersenletselteams of coördinatiepunten deel van uit-
maken. De regionale partijen kunnen zelf vaststellen 
waar ze nu staan en wat dus het beginpunt is van de 
ketenontwikkeling (dit verschilt sterk per regio), en 
wat de eerste gezamenlijke doelen zijn. 

Negen clusters van 
ketenontwikkeling

1 Cliëntgerichtheid

Bij THL omvat ‘de cliënt’ ook het cliëntsysteem. 
Belangrijk bij de organisatie van de zorg zijn de ziekte-
specifieke kenmerken van de doelgroep mensen met 
THL. Onderscheidende kenmerken zijn het beperkte 
ziekte-inzicht, waardoor mensen met THL zelf vaak 
geen hulpvraag hebben, en de relatieve onzichtbaar-
heid van de cognitieve en sociaal-emotionele beper-
kingen die overschatting tot gevolg kan hebben. Ook 
de impact van de plotselinge breuk in de levenslijn 
en de cognitieve en sociaal-emotionele beperkingen 
als gevolg van THL maken het belangrijk dat de cliënt 
en zijn naasten goed op elkaar afgestemde, samen-
hangende zorg krijgen.

Mensen met THL en hun naasten benadrukken zelf 
vooral het belang van communicatie over alles wat er 
speelt, vraaggerichtheid en rekening houden met 
(onzichtbare) problemen door het hersenletsel.51

2 Ketenregie en logistiek

Partijen in de regio zullen de volgende zaken met 
elkaar moeten vaststellen en vastleggen:
• commitment over de cliëntengroep;
• deelnemers aan de THL-keten;
• borgen van inbreng van ervaringsdeskundigen;
• ambitie en doelen van de keten;
• afspraken over de organisatievorm, werkwijze en 

besluitvorming;
• opstellen gezamenlijke beleidsagenda die leidend 

wordt voor THL-keten.
Voor goede ketenregie is het aanstellen van een 
ketencoördinator essentieel. Deze heeft als taak om 
de ketenontwikkeling te faciliteren. Een goed voor-
beeld is de CVA-ketencoördinator. 

3 Resultaatsmanagement

Om als keten te sturen op resultaat is het noodzakelijk 
om prestatie-indicatoren te benoemen en kwaliteits-
normen af te spreken in de regio. Het is zaak realistische 
doelen te stellen en afspraken te maken over hoe dit 
te bereiken en te borgen.  Door indicatoren te gebruiken 
wordt zichtbaar waar het wel of niet loopt in de keten 
en daarop kan vervolgens gestuurd worden. Ook kan 
de cliëntwaardering voor de hele keten gemeten worden.

4 Optimale zorg

Om tot optimale zorg te komen zal de zorgstandaard 
moeten worden uitgewerkt in een regionaal zorg-
programma, waarin verschillende zorgpaden zijn 
opgenomen. Daarbij zijn de elementen uit diverse 
richtlijnen leidend, ook vanuit de cliëntkant. Mensen 
met THL en hun vertegenwoordigers dienen betrokken 
te worden bij het ontwikkelen, verbeteren en monito-
ren van de zorg.

5 Resultaatgericht leren

Op regionaal niveau is een wezenlijk onderdeel van 
ketensamenwerking dat men bereid is van elkaar te 
leren en dat men dit via het ketencommitment vast-
legt en borgt. Diverse organisatievormen zijn mogelijk, 
zoals netwerken ontmoetingsbijeenkomsten met 
inhoudelijke thema’s of casuïstiekbesprekingen, waarin 
zowel professionals als informele zorgverleners 
kennis en ervaringen kunnen delen. Kennis dient 
zoveel mogelijk inzichtelijk en toegankelijk beschik-

weten waar zij terechtkunnen bij klachten of proble-
men. Bovendien moeten zij via een zo kort mogelijke 
route terecht-komen bij eventuele revalidatiebehan-
deling of ondersteuning.

Middelzwaar of ernstig THL

In deze route gaat het vooral om het optimaliseren 
van de keten in alle fasen en om het verbeteren van 
de zorg in de chronische fase. In het eerste deel van 
de keten zijn de transities vrij goed geregeld en krijgen 
mensen met middelzwaar of ernstig THL meestal de 
zorg die zij nodig hebben. Als mensen vervolgens een 
plaats in een woonvoorziening nodig hebben dan is 
er vaak onduidelijkheid over de mogelijkheden. 
Lang niet altijd is er een woonvoorziening voor (jong)
volwassenen met NAH in de buurt en dan is men 
aangewezen op een verpleeghuis, wat niet voor alle 
(jong)volwassenen de optimale woonsituatie is. Ook 
als men zorg thuis nodig heeft, is het vaak een zoek-
tocht om passende zorg te vinden.
 
Een punt van aandacht bij de organisatie van de zorg 
is het recht op revalidatiebehandeling die past bij de 
diagnose, op het juiste moment. Hoe krijgt dit in prak-
tijk vorm en hoe wordt dit georganiseerd? Wat 
is de juiste behandeling op het juiste moment? Dit 
verdient nadere uitwerking door de betrokken profes-
sionals en de zorgverzekeraars.

In de chronische fase zijn er diverse vormen van zorg 
beschikbaar, maar deze zijn nauwelijks onderbouwd, 
gestructureerd en op elkaar afgestemd. Het is daarom 
vrij willekeurig waar de persoon met THL terechtkomt. 
Enkele regio’s zijn wel verder in de structurele organi-
satie van het netwerk in de chronische fase, maar in 
veel regio’s staat dit nog in de kinderschoenen. Het is 
van groot belang dat er goede afspraken komen wie 
welke zorg biedt en hoe de persoon met THL naar 
deze zorg wordt geleid vanuit ziekenhuis of revalidatie. 
Een signaleringsinstrument om het risico op vervolg-
problemen in te schatten kan hierbij behulpzaam 
zijn. Bij mensen met THL met inhoudelijk en/of 
organisatorisch complexe zorgvragen kan een centrale 
zorgverlener een rol vervullen in de coördinatie van 
verschillende zorgvormen en de samenwerking 
tussen betrokken zorgverleners.
Voor deze cliëntgroep ligt qua organisatie en schaal-
grootte aansluiting bij de al bestaande CVA-keten 
voor de hand. Zodoende kan gebruik gemaakt worden 
van de reeds ontwikkelde infrastructuur.

Ernstig THL en langdurige bewustzijnsstoornissen

Voor deze doelgroep is het van belang dat de ontwik-
kelde expertise beschikbaar is voor de persoon met 
THL en zijn naasten. Dit kan georganiseerd worden 
door op één of enkele plaatsen in Nederland de 
beschikbare kennis te concentreren en toegankelijk te 
maken. Van daaruit kan de expertise ook ambulant 
worden ingezet, via mobiele teams. 

Ontwikkelingsmodel Ketenzorg

Het Ontwikkelingsmodel voor Ketenzorg biedt een 
bruikbaar kader voor de implementatie van de zorg-
standaard.113|114 Dit model is ontwikkeld op basis van 
onderzoek naar de bouwstenen die belangrijk zijn 
voor het realiseren van ketenzorg. Het model bestaat 
uit negen clusters, die we gebruiken als indeling van 
deze paragraaf, en uit vier ontwikkelingsfasen, die een 
rol spelen bij de implementatie van de zorgstandaard. 
Het is een handreiking voor de regio’s die met imple-
mentatie aan de slag gaan.

De negen clusters:
1 Cliëntgerichtheid
2 Ketenregie en logistiek
3 Resultaatsmanagement
4 Optimale zorg
5 Resultaatsgericht leren
6 Interprofessionele samenwerking 
 voor doelgroepen
7 Rol- en taakverdeling
8 Ketencommitment
9 Transparant ondernemerschap

De vier fasen van ketenontwikkeling:
1 Initiatief- en ontwerpfase
2 Experiment- en uitvoeringsfase
3 Uitbouw- en monitoringsfase
4 Verduurzamings- en transformatiefase

We hanteren de clusters als handreiking voor de 
veldpartijen die de implementatie straks ter hand zul-
len nemen. Het is niet zo dat alle aspecten 
gerealiseerd moeten zijn om te kunnen implemente-
ren. Integendeel, het is een ontwikkelingsmodel dat 
helpt keuzes te maken en te onderbouwen en om, als 
het vastloopt, te kunnen nagaan of bepaalde aspecten 
wellicht onvoldoende aandacht hebben gekregen. 
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baar te zijn voor de ketenpartners, zowel fysiek als 
digitaal. Goede registratie is een voorwaarde voor 
kennisontwikkeling.
Het onderling bespreken van resultaten is bovendien 
noodzakelijk om het gezamenlijke ketenproduct vast 
te stellen en aan het al dan niet behalen van keten-
doelen consequenties te verbinden in de vorm van 
verbeterafspraken.
Op landelijk niveau verdient het aanbeveling om de 
ontwikkeling van regionale ketens te volgen en om 
onderling ervaringen uit te wisselen.

6 Interprofessionele samenwerking voor 
 doelgroepen

Vaak is een groot aantal mensen betrokken bij de 
zorg voor mensen met THL en hun naasten. Naast 
professionals kunnen de werkgever en collega’s, het 
sociale netwerk en informele zorgverleners betrokken 
zijn. Als er meer professionals betrokken zijn, is het in 
alle fasen noodzakelijk dat interdisciplinair wordt 
samengewerkt zodat de zorg in samenhang wordt 
verleend. Daarbij moeten werkbare afspraken worden 
gemaakt over bereikbaarheid en overdracht, en over 
de communicatie met de persoon met THL en zijn 
naasten. De professionals hebben gezamenlijk de ver-
antwoordelijkheid te voorkomen dat de persoon met 
THL bij iedere zorgverlener opnieuw zijn verhaal 
moet doen. 
Een centrale zorgverlener kan hierin een rol spelen. 
Daarbij gaat het ook om afstemming zodra er veran-
deringen zijn in de situatie of als er een nieuwe fase 
in het leven van betrokkenen aanbreekt. Centrale 
coördinatie kan lange tijd niet nodig zijn en dan 
opeens een periode wel weer. Een centrale zorgverlener 
moet ook inschatten in hoeverre de persoon met THL 
eigen regie kan voeren en wie hij daarbij nodig heeft 
en waarvoor. Het spanningsveld tussen autonomie en 
de noodzaak tot bescherming dient aandacht te krijgen 
in de samenwerking tussen professionals.
Het cliëntsysteem is enerzijds ‘subject’ van ondersteu-
ning en speelt anderzijds zelf een actieve en 
cruciale rol in de zorg voor de persoon met THL en 
is daarmee zeer bepalend. Samenwerken met de 
naasten is dus onderdeel van de interprofessionele 
samenwerking.

7 Rol- en taakverdeling

De ketenpartners maken concrete afspraken over de 
afbakening tussen domeinen. Ze weten van elkaar wat 
ze doen en maken afspraken wie waarvoor waar 
terechtkan. Er is sprake van informatie-uitwisseling en 
-overdracht. Het uitgangspunt is steeds het streven 
naar een goed evenwicht tussen een inhoudelijk 
effectieve oplossing (waarbij de wens van de persoon 
met THL een rol speelt) en kosteneffectiviteit.
In algemene zin kan de ketencoördinator hierbij een 
rol vervullen. Op cliëntniveau dient waar nodig de 
coördinatie van de zorg plaats te vinden door een 
centrale zorgverlener. De organisatie en financiering 
hiervan is een regionaal uitwerkingspunt.

8 Ketencommitment

Bij ketensamenwerking dienen de afspraken niet 
alleen door uitvoerende professionals gemaakt te 
worden maar ook op management- en bestuurlijk 
niveau te worden vastgelegd. Een goede keten begint 
bij commitment van een aantal relevante partijen, 
helderheid over de doelgroep en de gezamenlijke 
ambitie. De verantwoordelijkheden zijn duidelijk ver-
deeld en er is structureel overleg op verschillende 
niveaus.

9 Transparant ondernemerschap

Bij ketencommitment hoort ook dat de partijen trans-
parant zijn naar elkaar in wat ze aanbieden. Daarnaast 
dient er ruimte gecreëerd te worden voor experiment 
en innovatie in de keten. Het is aan de gezamenlijke 
partijen om ondernemerschap mogelijk te maken. Dit 
kan een doel van de keten zijn. 

 

De doelgroep licht THL zal binnen de 
bestaande infrastructuren expliciete aandacht 
moeten krijgen zodat de signalering en 
doorverwijzing verbetert. 
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Onderzoeksvragen

1 Wat is de prevalentie van THL en het beloop op de 
lange termijn? Landelijke registratie van de doel-
groep THL wordt sterk aanbevolen als bron voor 
onderzoek, beleid en monitoring. 

2 Welke factoren voorspellen het beloop van het 
herstelproces bij THL? 

3 Wat zijn de resultaten van specialistische revalida-
tiebehandeling voor mensen met respectievelijk 
licht, middelzwaar of ernstig THL? 

4 Welke zorg (begeleiding, behandeling) is effectief 
in de chronische fase en voorkomt het ontstaan of 
verergeren van problemen in het dagelijks leven? 

Voor punten 2 t/m 4 is een investering in weten-
schappelijjk onderzoek van belang.

Wensen tot doorontwikkeling

1 Opleiding van toekomstige professionals die zorg 
verlenen aan mensen met THL.

2 Transitie naar de volwassenenzorg voor jongeren 
met THL. Transitiepoli’s en -modellen zoals die bij 
cerebrale parese, spina bifida en andere diagnose-
groepen binnen de kinderrevalidatie al worden 
gebruikt, kunnen hierbij mogelijk als voorbeeld 
fungeren.

3 Geriatrische revalidatiezorg aan volwassenen met 
THL. 

4 Bovenregionale en landelijke organisatie van zorg 
voor volwassenen met ernstig THL en langdurige 
bewustzijnsstoornissen.

5 Arbeidsre-integratie en (arbeidsmatige) 
 dagbesteding voor volwassenen met THL.

6 Woonvormen specifiek voor (jong)volwassenen met 
THL. 

7 Het generiek model ‘Zelfmanagement Kort & 
Krachtig’ op maat voor volwassenen met THL. 

 

11
Ontwikkelagenda

Om de kwaliteit van de zorg voor volwassenen met THL te verbeteren, is er aandacht nodig 

voor de volgende onderzoeksvragen en wensen tot doorontwikkeling. Hoewel deze vragen 

en wensen strikt gezien geen onderdeel vormen van de zorgstandaard, zijn de uitkomsten 

wel relevant voor toekomstige aanpassingen of uitbreidingen van deze zorgstandaard.
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Patiënt: Persoon met THL in de acute fase en de 
revalidatiefase op het moment dat hij onder verant-
woordelijkheid van een medisch specialist valt.

Posttraumatisch bewustzijnsverlies: Bewustzijnsverlies 
na het ontstaan van het letsel. 

Posttraumatische amnesie: Geheugenverlies ten 
aanzien van gebeurtenissen die plaatsvonden na het 
ontstaan van het letsel.

Prognostiek: Het voorspellen van het beloop van een 
ziekte.

Respijtzorg: Een tijdelijke en volledige overname van 
zorg met als doel de mantelzorger een adempauze te 
geven noemen we respijtzorg.

Sociale cognitie: Hoe mensen zichzelf en anderen 
waarnemen, hoe zij deze waarnemingen interpreteren, 
en welke gevolgen dit heeft voor hun gedrag en dat 
van anderen.

Traumatisch hersenletsel: Hersenletsel dat ontstaat 
door een oorzaak buiten het lichaam. 

Triage: Medische selectie om te beoordelen wie welke 
behandeling moet krijgen.

Zorgpad: Beschrijving van de gehele keten van zorg 
waarmee de persoon met THL te maken krijgt vanaf 
de behandeling tot en met de nazorg, over de gren-
zen van instellingen/organisaties heen. Een zorgpad 
is een concretisering van een zorgprogramma. 

Afkortingen 

ATLS:  advanced trauma life support
CT:  computer tomografie
CRS-r:  Coma Recovery Scale-revised
ADL:  algemene dagelijkse levensverrichtingen
GGZ:  geestelijke gezondheidzorg
GZ:  gehandicaptenzorg
ICF:   International Classification of Functioning, 

Disability and Health
KNO:  keel, neus en oren
MRI:  magnetic resonance imaging
NAH:  niet-aangeboren hersenletsel
NIP:  Nederlands Instituut van Psychologen
NPO:  neuropsychologisch onderzoek
PTA:  posttraumatische amnesie
THL:  traumatisch hersenletsel
GCS:  Glascow Coma Scale
SEH:  spoedeisende hulp 
VIN:  vroege intensieve neurorevalidatie
WTH:   werkgroep traumatisch hersenletsel van de 

Vereniging van Revalidatieartsen
VRA:   Nederlandse Vereniging van 

Revalidatieartsen 

Definities

Anamnese: Ziektegeschiedenis.

Afasie: Taalstoornis, ontstaan door hersenletsel, vaak 
gepaard gaand met een onvermogen om letters, 
woorden en zinnen te begrijpen en/of te produceren.

Apraxie: Het onvermogen om complexe handelingen 
uit te voeren, die niet terug te voeren zijn op een 
parese, sensibiliteitsstoornissen, ataxie of bewust-
zijnsstoornissen.

Casemanagement: Eerste aanspreekpunt voor de 
persoon met THL en de naasten en coördinator van 
alle zorg rondom de persoon met THL, met als doel 
samenhangende zorg. 

Centrale zorgverlener: Eerste aanspreekpunt voor de 
persoon met THL en de naasten, zorgt zo nodig voor 
afstemming tussen verschillende zorgverleners. 

Cliëntsysteem: Persoon met THL en de direct betrok-
kenen (de laatsten worden ook wel naasten 
genoemd). 

Comorbiditeit: Tegelijkertijd voorkomen van twee of 
meer stoornissen of aandoeningen bij een persoon.

Executieve functies: Executieve functies zijn verant-
woordelijk voor de bewust gecontroleerde algemene 
besturing van doelgericht gedrag in niet-routine 
situaties. 

Heteroanamnese: Ziektegeschiedenis gereconstrueerd 
uit informatie van andere personen dan de patiënt 
zelf, zoals familieleden.

Laagbewuste toestand: De persoon vertoont minimale, 
maar duidelijke gedragsreacties waaruit bewustzijn 
van zichzelf of de omgeving blijkt. Betekenisvolle 
interactie met de omgeving is aanwezig. Dit gedrag is 
inconsistent, maar duidelijk te onderscheiden van 
reflexmatig gedrag doordat het reproduceerbaar is of 
lang genoeg wordt volgehouden; het is meestal 
afhankelijk van externe stimulatie. Het cruciale ver-
schil met niet-responsief waaksyndroom zijn tekenen 
van de aanwezigheid van bewustzijn.

Mantelzorg: Zorg die niet in het kader van een hulp-
verlenend beroep wordt gegeven aan een hulpbehoe-
vende door één of meerdere leden van diens directe 
omgeving, waarbij de zorgverlening direct voortvloeit 
uit de sociale relatie.

Naasten: Direct betrokkenen bij de persoon met THL, 
zoals partner, gezin of ouders.

Niet-responsief waaksyndroom: Deze toestand verschilt 
van coma doordat mensen spontaan of na stimulatie 
periodes vertonen van openen van ogen. 
Oogbewegingen zijn mogelijk, maar oogvolgbewegin-
gen niet. De reacties blijven reflexmatig van aard. 

Bijlage 
Definities & afkortingen
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Werkgroep Acute fase

Coen van Bennekom > Revalidatiearts Heliomare, Bijzonder hoogleraar at AMC-Coronel Instituut   
 voor Arbeid en Gezondheid
Nathan Almekinders > Neuropsycholoog Parnassia-BAVO, Neuropsychiatrie afdeling NAH
Klaas Arts > Psychiater Pro Persona
Luciano Fassoti > Neuropsycholoog Groot Klimmendaal, bijzonder hoogleraar Neuro- en   
 revalidatiepsychologie RadboudUMC
Gerard Haasnoot > Teamleider WZH Nieuw Berkendael
Gerard Hageman > Neuroloog Medisch Spectrum Twente
Caroline van Heugten > Hoogleraar klinische neuropsychologie Maastricht University
Bart van Oosteren > Verpleegkundig specialist neurorevalidatie Maartenskliniek en GGZ Oost   
 Brabant, namens V&VN
Joke Spikman > Klinisch neuropsycholoog UMCG Groningen, universitair hoofddocent 
 neuropsychologie Rijksuniversiteit Groningen
Erica Tiersen > Bestuurslid Vereniging Cerebraal

Werkgroep Chronische fase

Ageeth Ouwehand > Lid Raad van Bestuur Argos Zorggroep
Mirjam Aaftink > Ergotherapeut Plan praktijk voor ergotherapie en scholing
Remy Antonides > Neuropsycholoog NAH Advies
Henk Bor > Ervaringsdeskundige, bestuurslid NAH-Stichting SHON
Paula Boskeljon > Teamleider WZH Nieuw Berkendael
Marea de Bruijn > Jobcoach/trajectbegeleider JobStap vestiging Utrecht
Rutger Clarijs > Coördinator Centrum voor Consultatie en Expertise
Marjan Hurkmans > Manager programmalijn NAH Vilans
Bert ter Mors > Psychiater GGZ Oost Brabant
Cora Postema > Mantelzorger bestuurslid Stichting Partnerzorg
Remko Renes > Ervaringsdeskundige
Erica Tiersen >  Divisiemanager NAH Middin
Marion Verhulsdonck > Revalidatiearts Maartenskliniek
Kathleen van Verseveld >  Coördinator Hersenletselteam Utrecht, consulent servicepunt MEE Utrecht,   

Gooi & Vecht

Werkgroep Organisatie  
Monique Bergsma >  Beleidsmedewerker Transmurale Zorg Den Haag e.o.
Marjan Hurkmans > Manager programmalijn NAH Vilans
Monique Kuijpers > Coördinator Hersenletselteam Flevoland
Ageeth Ouwehand > Bestuurder Argos Zorggroep
Alice Padmos > Regiodirecteur Centrum voor Consultatie en Expertise Zuid
Annet Wielemaker > Hoofd patiëntenzorg Hersenstichting

Overige betrokkenen 
Suus Benjaminsen > Coördinator Kennisnetwerk CVA
Henk Eilander > Klinisch neurospycholoog RadboudUMC
Tonnie van de Laar > Bestuurslid Kennisnetwerk CVA
Susanne Nijman > Onderzoeker VeiligheidNL
Gert Jan Wijlhuizen > Onderzoeker Stichting Wetenschappelijk Onderzoek Verkeersveiligheid SWOV

Naam Functie

Stuurgroep

Hans Waardenburg > Voorzitter Raad van Bestuur Zuidwester, contactpersoon Landelijk Overleg   
 Hersenletselteams (LOHL)
Lia Donkers > Directeur Transmuraal Netwerk Midden-Holland
Annelien Duits > Klinisch neuropsycholoog UMC Maastricht, namens NIP
Jeroen Kleinjan > Lid Raad van Bestuur Deventer Ziekenhuis
Jan Lavrijsen > Specialist ouderengeneeskunde RadboudUMC, namens Verenso
Monique Lindhout > Directeur Hersenletsel.nl
Pauline Hoenderdaal > Bestuurslid Vereniging Cerebraal, namens Stuurgroep Hersenletsel 
 en Jeugd
Joost Mertens > Psychiater Psygids, namens NVVP
Joukje van der Naalt > Neuroloog UMCG, namens NVvN
Henk Nies > CEO directeur Vilans
Gerard Ribbers >  Revalidatiearts Revalidatiecentrum Rijndam, hoogleraar revalidatie    

Erasmus Universiteit
Peter Schoof > Directeur Hersenstichting
Anne Marie ter Steeg > Revalidatiearts Reade, namens VRA
Marleen van der Wees > Klinisch neuropsycholoog LibraGroep, namens Stuurgroep Hersenletsel 
 en Jeugd
Annet Wielemaker > Hoofd patiëntenzorg Hersenstichting

Bijlage 
Deelnemers ontwikkeling 
zorgstandaard THL

Voorzitter stuurgroep > Hans Waardenburg
Voorzitter werkgroep acute fase en revalidatiefase > Coen van Bennekom
Voorzitter werkgroep chronische fase > Ageeth Ouwehand
Voorzitter werkgroep organisatie > Monique Bergsma
Projectleider > Judith Zadoks

2



• 
ZO

R
G

ST
A

N
D

A
A

R
D

 T
R

A
U

M
AT

IS
C

H
 H

ER
SE

N
LE

T
SE

L

• 
ZO

R
G

ST
A

N
D

A
A

R
D

 T
R

A
U

M
AT

IS
C

H
 H

ER
SE

N
LE

T
SE

L

66 67

1 Stokman, M., Verhoeff, H., & Heineke, D. (2011). 
Navigeren naar herstel. Bouwstenen voor cliënt-
gerichte en samenhangende zorg ten behoeve van 
mensen met een hersenletsel. In opdracht van 
Hersenstichting. 

2  Kennisnetwerk CVA (2012). Zorgstandaard CVA/TIA.
3 Coördinatieplatform Zorgstandaarden voor 
 chronische ziekten. Zorgstandaarden in Nederland 

‘de balans opgemaakt’. Coördinatieplatform 
Zorgstandaarden voor chronische ziekten. 2012

4  Kwaliteitsinstituut voor de zorg (2013), 
Toetsingskader.

5  Kwaliteitsinstituut voor de zorg (2013). Notitie 
Cliënteninbreng en het Kwaliteitsinstituut. 
Aandachtspuntenlijst en Checklist Cliënteninbreng. 
Op www.cvz.nl.

5a  NPCF, 2010. Basisset Kwaliteitscriteria. Het patiën-
tenperspectief op de zorg voor chronisch zieken.
https://www.npcf.nl/voor-organisaties/kiz-tools/
basisset-kwaliteitscriteria-2

6  Stapert, S. (2012). Traumatisch hersenletsel. 
Hogrefe. 

7   Whiplash valt niet onder THL omdat een whiplash 
geen traumatisch hoofdletsel is, maar letsel aan de 
nek en/of rug ten gevolgen van een ongeval of 
andere plotselinge gebeurtenis waarbij het hoofd 
krachtig voor en achteruit bewogen wordt.

8  Nederlandse Vereniging voor Neurologie (2010). 
Richtlijn Opvang van patiënten met licht trauma-
tisch hoofd/hersenletsel. Utrecht. 

9   Stapert, S. & Spikman, J. (2013). Hoofdstuk 15: 
Traumatisch hersenletsel. In: Kessels, R., Eling, P., 
Ponds, R., Spikman, J., Zandvoort, M. van (Ed.), 
Klinische Neuropsychologie (p355-372). 
Amsterdam, Boom.

10  Willemse-van Son, A.H.P., & Van Baalen, B. (2007). 
Eindrapport van het Rotterdam Traumatisch 
Hersenletsel Onderzoek. Rotterdam: Erasmus MC, 
Afdeling Revalidatie.

11  Schipper, K., Hendrikx, A., Dauwerse, L., Willems, V., 
& Abma, T. (2010). Deelnemen, geven en zijn. 
Eindrapportage Sociaal Maatschappelijke 
Participatie van mensen met niet-aangeboren 

 hersenletsel vanuit patiëntenperspectief. 
Amsterdam: VU Medisch Centrum, vakgroep 
Metamedica, Onderzoeksinstituut EMGO+.

12  Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland (2009). 
NAH Competentieprofiel voor beroepskrachten in 
het primaire proces van de gehandicaptenzorg die 
ondersteuning bieden aan mensen met niet aange-
boren hersenletsel. Utrecht: Vereniging 
Gehandicaptenzorg Nederland. 

13 Teasdale & Jennett (1974). Assessment of coma 
and impaired consiousness. A practical scale. 
Lancet 2(7872): 81-4. 

14  Veiligheid NL (2013). Factsheet Valongevallen en 
hersenletsel https://www.veiligheid.nl/
valpreventie/kennis-en-cijfers/cijfers

15  Ribbers, G.M. (2007). Traumatic brain injury 
 rehabilitation in the Netherlands: Dilemmas and 
 challenges. Journal of Head Trauma Rehabilitation, 

22(4), 234-238.
16  WHO-ICF, 2001/2002.
17  Carlier, J.M., Kramer, G.J.A., & Plaisier, A.J. (2004). Op 

hoofdlijnen verbonden. Zorgprogramma voor jonge 
mensen met NAH. Utrecht: Prismant. 

Bijlage 
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De Hersenstichting zet alles op alles om hersenen gezond te houden, hersenaandoeningen te genezen  
en patiëntenzorg te verbeteren. Om dit te bereiken laten we onderzoek doen, geven we voorlichting en 
voeren we vernieuwende projecten uit. 
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