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Voorwoord

Voor u ligt de Zorgstandaard Traumatisch
Hersenletsel Kinderen en Jongeren. Deze
zorgstandaard is een actualisatie van de
zorgstandaard uit 2016. Een zorgstandaard
helpt de kwaliteit van zorg te verbeteren. De
standaard beschrijft het ‘wat’ van de zorg en
stelt landelijk de norm. Het ‘wie’ en ‘hoe’ van
de zorg en ondersteuning wordt doorgaans
uitgewerkt in regionale zorgprogramma’s, be-
halve als vraagstukken een landelijke aanpak
vragen. ‘Door wie’ en ‘waar’ de zorg wordt ge-
boden, wordt op basis van de individuele zorg-
vraag bepaald en vastgelegd in een individu-
eel zorgplan. Een zorgstandaard doet geen
vakinhoudelijke aanbevelingen, hiervoor gel-
den de richtlijnen van aofzonderlijke beroeps-
groepen en sectoren (Figuur 1). De standaard
is een beschrijving op basis van empirische
literatuur en de huidige good practices in Ne-
derland, onderschreven door professionals
uit alle betrokken disciplines.

Elke zorgstandaard is een dynamisch product
dat continu wordt geactualiseerd. De woarde
van de zorgstandaard schuilt in de implemen-
tatie ervan: partijen in de regio moeten het
gebruik ervan samen vormgeven in regionale
zorgprogramma's. Het politieke speelveld kan
grote invloed hebben op de implementatie,
maar de zorgstandaard doet geen uitspraken
over zaken als regelgeving en financiering. We
richten ons op de wenselijke zorg bij trauma-
tisch hersenletsel (THL) en hopen dat de in-
houd van deze zorgstandaard leidend is voor
de organisatie en financiering.

De herziene versie is opgesteld in saomenwer-
king met professionals/gebruikers en stoelt
ook op de inbreng van het cliéntenperspectief.
In de originele versie van de zorgstandaard
is de cliénteninbreng gewaarborgd door het
betrekken van jongeren en ouders in het hele
ontwikkeltraject. In de herziening zijn de knel-
punten vanuit het Adviesrapport Kind&NAH
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Figuur 1: Zorgstandaard in de praktijk

(2020) meegenomen en zijn vertegenwoordi-
gers van de patiéntenvereniging betrokken.

Dezezorgstandaardisgeschrevenvoorpartijen
die betrokken zijn bij de zorg voor kinderen
en jongeren met THL, zoals zorgaaonbieders,
zorgverleners, beroepsverenigingen, branche-
organisaties, onderwijsinstellingen, gemeen-
ten en zorgverzekeraars. De standaard is
een kwaliteitsstandaard en heeft uitdrukkelijk
niet de bedoeling de zorg voor kinderen en
jongeren met THL te uniformeren. Individueel
maatwerk is nodig om bij te dragen aan een
optimale kwaliteit van leven en eigen regie van
het kind/de jongere en het gezin. De zorgstan-
daard ondersteunt professionals en het gezin
in het realiseren van optimale zorg voor het
kind/de jongere en het gezin. De wensen en
mogelijkheden van het kind/de jongere en het
gezin en de interventies die de grootste kans
van slagen hebben, zijn daarbij uitgangspunt.
De samenvattingskaarten zijn een korte,
toegankelijke versie van de zorgstandaard,
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de norm

geschreven voor zowel professionals als ou-
ders van kinderen met THL en andere naas-
ten. Voor kinderen en jongeren zelf is er een
digitaal platform (www.breinstraat.nl) waoar
ze informatie vinden over wat ze kunnen
verwachten na THL. Ook kunnen zij er contact
onderhouden met lotgenoten door vraoag &
antwoord en een chat.




In de tekst korten we ‘traumatisch hersenlet-
sel’ of tot THL. In de beschrijving van de her-
stelfose en participatiefase gebruiken we
naast ‘traumatisch hersenletsel het begrip
‘niet-aangeboren hersenletsel’ (NAH), waar-
onder zowel traumatisch als niet-traumatisch
hersenletsel vallen. Daar waar we spreken
over licht hersenletsel wordt licht hoofd/her-
senletsel bedoeld.

Omwille van de leesbaarheid wordt in de zorg-
standaard gesproken over ‘kind/kinderen’
Daar waar kind/kinderen staat, kan ook jon-
gere/jongeren gelezen worden. In situaties
waarin het kind met THL duidelijk onder ver-
antwoordelijkheid van een medisch specialist
valt, gebruiken we ook wel de term ‘patiént’.
Voor de directbetrokkenen bij het kind met
THL, gebruiken we meestal het begrip ‘noas-

ten'.

Professionals die betrokken zijn bij de zorg
voor kinderen met THL, worden aangeduid
met ‘zorgverleners’. Soms worden specifieke-
re begrippen gebruikt, zoals ‘behandeloar’
(vooral in de acute fase of herstelfase) of ‘on-
derwijsgevende’ of ‘begeleider’ (vooral in de
participatiefase).

Een toelichting op overige begrippen en af-
kortingen is te vinden in bijlage | ‘Definities en
afkortingen'.

De gevolgen van THL variéren sterk in aard
en ernst. Daardoor gelden sommige paragra-
fen of passages slechts voor een deel van de
doelgroep. Dit wordt aangegeven. Als dit niet
is aangegeven, geldt de tekst voor alle kinde-
ren met THL.




1. Inleiding

De Hersenstichting stelde in een onderzoek
uit 2011 vast dat er grote verschillen zijn in or-
ganisatie van de zorg voor mensen met NAH.
Daarop zijn in 2014 en 2016 respectievelijk
de Zorgstandaard Traumatisch Hersenlet-
sel voor volwassenen en de Zorgstandaard
Traumatisch Hersenletsel voor kinderen en
jongeren gepubliceerd. Het voorliggende do-
cument betreft een actualisatie van de Zorg-
standaard Traumatisch Hersenletsel voor
kinderen en jongeren van 2016 (1). De herzie-
ne versie is beter leesbaar en de informatie
is gemakkelijker beschikbaar. Inhoudelijk zijn
de recente projecten en ontwikkelingen, on-
der andere uniforme werkwijze revalidatie,
meer informatie over 0-4 jarigen en langdurig
bewustzijnsstoornissen en de diverse netwer-
ken, verwerkt in de diverse hoofdstukken en
is de literatuur daar waar relevant gelpdatet.
De geactualiseerde standaard is te vinden via
de website www.hersenletselalliantie.nl.

Voor wie?

Deze zorgstandaard beschrijft wat kinderen
en jongvolwassenen tussen 0-25 jaar met trau-
matisch hersenletsel (THL), hun ouders en
andere noasten aan zorg mogen verwachten
vanaf het moment dat het hersenletsel ont-
staat. Jongvolwassenen tussen 18-25 jaar val-
len ook onder de doelgroep omdat zij zich in
een tussenfase bevinden richting volwassen-
heid en specifieke zorg nodig hebben. De over-
gong naar volwassenheid is complex en dat
maokt deze fase extra kwetsbaar. Dit wordt
onderschreven in de kwaliteitsstandaard
transitiezorg (2). De precieze leeftijd waarop
de overgang van ‘jongere’ naar ‘volwassene’
plaatsvindt, is voor elke jongere anders. Het
gaat dus niet om een absolute leeftijdsgrens,
maar om de aard van de zorgvraag. Als een
kind ouder is dan 18 jaar, kan het ook gebruik
maken van de beschikbare ‘volwassen’ richt-
lijn, ofhankelijk van de ontwikkeling van het
kind (3). Als het kind het letsel oploopt wanneer



het ouder is dan 18 jaar, is de volwassenstan-
daard leidend.

Veel kinderen herstellen volledig en hebben
geen zorg (meer) nodig. De zorgstandaard
gaat over kinderen en jongeren die wél zorg
nodig hebben na een traumatisch hersenlet-
sel, in welke vorm en op welk moment dan ook.

Waarom een aparte zorgstandaard voor
kinderen en jongeren?

Kinderen zijn in ontwikkeling en hersenletsel
vormt een risico voor deze ontwikkeling. Daar-
om is er een aparte zorgstandaard voor kin-
deren en jongeren. Voor het kind met THL en
zijn omgeving is het van belang dat THL wordt
erkend als een serieus gezondheidsprobleem
dat het leven ingrijoend kan veranderen. Na
het oplopen van hersenletsel kan sprake zijn
van een terugval in de ontwikkeling. De gevol-
gen van het letsel hangen onder andere sa-
men met de leeftijd en de ontwikkelingsfase
waarin het letsel is opgelopen. Diagnostiek en
behandeling zullen hierop aangepast moeten
worden, aansluitend bij het niveau van het
kind, de ernst van het letsel en inhakend op
het ontwikkelingsperspectief. Het belang en
de mogelijkheden zijn anders dan bij volwas-
senen.

De zorg aan kinderen met THL vraagt om an-
dere kennis en vaardigheden dan de zorg aan
volwassenen. Daar zijn verschillende redenen
VOor.

* Bij veel kinderen verandert het toekomst-
perspectief na het oplopen van THL. Kind
en ouders moeten een nieuw perspectief
ontwikkelen, waarbij zorgverleners hen on-
dersteunen.

* Kinderen hebben vaok een andere behan-
deling en benadering nodig dan volwas-
senen. Een aandachtspunt is bijvoorbeeld
de informatievoorziening. Hierbij is het
belangrijk om bij nieuwe mijlpalen in de
ontwikkeling van een kind steeds opnieuw
informatie te geven en zo nodig nieuwe ad-
viezen.

+ Onderwijs speelt een grote rol in het leven

van kinderen. Het signaleren van de

)-0—0—0—9

gevolgen van THL en het begeleiden van
leerlingen met THL, vragen specifieke des-
kundigheid. De resultaten van neuropsycho-
logisch onderzoek en eventueel aanvullende
onderzoeken (bijvoorbeeld op het gebied van
taal of fijnmotorische vaardigheden), moeten
vertaald worden naar handelingsadviezen
voor het dagelijks leven thuis en op school.
Het onderwijs moet rekening houden met de
(mogelijke) gevolgen van het hersenletsel en
de belastbaarheid van de leerling.

+ Ouders, broers en zussen, leeftijdsgeno-
ten en onderwijsgevenden spelen een be-
langrijke rolin het leven van kinderen. THL
bij een kind kan ook voor hen ingrijpende
gevolgen hebben. Ouders zijn soms niet
alleen ouder, maar ook behandelaar en
begeleider. Zij zijn vaok het aanspreek-
punt voor de zorgverleners en nemen de
beslissingen. Zorgverleners moeten oog
hebben voor de noaasten en hun verschil-
lende rollen.

* Kinderen met THL maken verschillende
ontwikkelingsfasen door richting volwas-
senheid. Dit vraagt aandacht voor de ont-
wikkelingsfasen en rolverschuiving tussen
het kind, ouders en broers of zussen.

* Kinderen hebben een specifieke juridische
positie in de zorg en het onderwijs. Profes-
sionals moeten hiervan op de hoogte zijn
en weten wanneer toestemming van het
kind en/of ouders nodig is. Kinderen met
THL kunnen een verminderd inzicht in hun
problematiek hebben. Kinderen van vijf
tot zestien jaar zijn leerplichtig en hebben
recht op onderwijs. Ouders kunnen op
psychische of lichamelijke gronden een
beroep doen op (tijdelijke of gedeeltelijke)
vrijstelling van de leerplicht.

Hoe zien de fasen van het zorgproces eruit?
De zorg voor kinderen met THL verloopt in ver-
schillende fasen. Voor de indeling gebruiken
we een globale indeling in tijd (zie figuur 2). De
fasen zijn gekoppeld aan het proces dat het
kind met THL doorloopt en niet per definitie
aan het zorgaanbod.
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Herstelfase

Participatiefase

Figuur 2: Fasen na traumatisch hersenletsel

1. Acute fase: Vanaf de eerste uren tot het be-
reiken van medische stabilisatie.

2. Herstelfase: Vanaf het moment van medi-
sche stabilisatie tot enkele maanden of jaren
na het letsel, afhankelijk van de ernst van het
letsel en de (persoonlijke) situatie. De herstel-
fase start zodra het kind medisch stabiel is,
ook als er nog sprake is van posttraumatische
amnesie (PTA). Deze fase kan dus al beginnen
op de Intensive Care, Medium Care of een an-
dere afdeling in het ziekenhuis. De mate en de
duur van het herstel verschillen sterk per kind.
De doelen in deze fase zijn: beperken van de
gevolgen van THL voor het dagelijks leven en
het benutten van alle mogelijkheden om tot
optimale ontplooiing te komen. Het kind en het
gezin beginnen om te gaan met de verande-
ringen en het verlies en leren langzaom vorm
te geven aan het leven met de gevolgen van
hersenletsel.

3. Participatiefase (ook wel chronische fase
genoemd): vanaf het moment dat de focus
van het kind met THL en de omgeving zich
verplaotst van medisch herstel en revalidatie
naar terugkeer naar het ‘gewone’ dagelijks le-
ven thuis en op school. Bij kinderen hanteren
we dat deze fase start als het kind weer in een
vaste structuur naar school gaat (structure-
le schoolhervatting, al dan niet beperkt). Het
kind komt dan weer in een omgeving met leef-
tijdsgenoten in plaats van in de zorgomgeving.
In deze fase geven het kind met THL en hun
naasten vorm aan het leven met de gevolgen

van hersenletsel. Ze kunnen omgaan met de
veranderingen en het verlies. Ze functioneren
en participeren zo optimaal mogelijk, ondanks
de beperkingen en situationele factoren.

Een kind in de participatiefase is niet per defi-
nitie stabiel in functioneren. De gevolgen van
THL zijn grillig en kunnen ook op de lange ter-
mijn zorgen voor wisselend functioneren.

Deze indeling van fasen van het proces dat
een kind doorloopt, is niet absoluut. Ook in
de acute fase vindt herstel plaats en ook in
de participatiefase kunnen zich zorgvragen
voordoen die kenmerkend zijn voor de herstel-
fase. Vaaok ontstaan bij de overgang naar een
andere ontwikkelingsfase of levensfase, nieu-
we zorgvragen en -behoeften. Denk daarbij
aan transities binnen het onderwijs (de over-
gang naar het basisonderwijs, het voortge-
zet onderwijs, een beroepsopleiding), werk of
zelfstandig wonen, het krijgen van een relatie
of de scheiding van ouders. De verschillen-
de fasen lopen niet altijd parallel en kunnen
per kind verschillen. Dit zorgt voor complexi-
teit en vraagt met name in de participatiefase
een continue afstemming met betrokkenen.
De beschrijving van de fasen is afwijkend van
de beschrijving in de zorgstandaard voor vol-
wassenen met hersenletsel. Ze zijn echter wel
terug te voeren op deze indeling; acute fase
ofwel overleven van hersenletsel, herstelfase
ofwel herstel en leren omgaan met gevolgen
van hersenletsel en participatiefase ofwel
(leren) leven met gevolgen van hersenletsel (3).

®



2. Definitie, epidemiologie
en gevolgen

Traumatisch hersenletsel (THL) ontstaat als
van buitenaf een kracht op het hoofd wordt
uitgeoefend (4, 5). Dit wordt gedefinieerd als
‘iedere vorm van letsel aan het hoofd, uitge-
zonderd oppervlakkig letsel aan het hoofd’
(6). THL ontstaat door direct contact met het
hoofd en/of versnelling-vertraging van het
hoofd, waarbij de nek een onverwachte slin-
gerbeweging kan maken. Er kan ook sprake
zijn van een beschadiging van de schedel.
Mogelijke oorzaken van THL zijn onder andere
een val op de grond, ergens tegen aanrijden,
aangereden worden, een zwaar voorwerp op
het hoofd krijgen of het binnendringen van
een voorwerp in de hersenen. Vooral bij jonge
kinderen kan toegebracht letsel een oorzaak
zijn van THL.

Volgens internationale richtlijnen wordt ge-
sproken over THL bij minstens één van de vol-
gende symptomen: een periode van bewust-
zijnsverlies en/of amnesie (posttraumatisch

of indien posttraumatisch niet beocordeelbaar
retrograad) en/of aanwezigheid van (voorbij-
goande) verwardheid en/of (voorbijgaande)
focale neurologische stoornissen (7).
Wanneer niet voldoan wordt aan deze symp-
tomen, kan toch sprake zijn van licht THL wan-
neer er twee of meer acute symptomen aan-
wezig zijn gerelateerd aan het hersenletsel
samen met één of meer klinische bevindingen
en/of laboratorium-afwijkingen (8). Een afwij-
king bij beeldvormend onderzoek (MRl of CT-
scan) is niet nodig voor het stellen van de di-
agnose licht THL, ook zonder symptomen en
klinische bevindingen kan sprake zijn van licht
THL (8).

Bij THL is het primaire letsel het directe ge-
volg van het trauma. Secundair letsel ontstaat
door complicaties als zuurstoftekort in de
hersenen (cerebrale hypoxie), lage bloeddruk
(hypotensie) of vochtophoping in de hersenen
(cerebraal oedeem). Deze complicaties kunnen
optreden in de eerste uren en dagen na het
primaire letsel en kunnen leiden tot bijkomen-



de schade. Sommige gevolgen gaan over, zo-
als posttraumatische inprentingsstoornissen,
andere gevolgen zijn langdurend of blijvend.

Deze zorgstandaard beschrijft de zorg voor
kinderen met THL en hun omgeving. Niet-aan-
geboren hersenletsel (NAH) is een verza-
melnaom voor letsel aan de hersenen dat
ontstaan is na de geboorte en leidt tot een
duidelijke knik in de ontwikkelingslijn (levens-
lijn) van het kind. NAH wordt vastgesteld door
een (kinder)neuroloog of revalidatiearts. NAH
kan worden onderverdeeld in THL en niet-THL.
Niet-THL kan verschillende oorzaken hebben
zoals een beroerte (infarct of bloeding), epi-
lepsie, tumor, infectie, degeneratieve aandoe-
ning, intoxicatie of zuurstofgebrek bij bijvoor-
beeld een hartstilstand. Veel aanbevelingen
in deze zorgstandaard gelden ook voor kinde-
ren met niet-traoumatisch hersenletsel. Uiter-
aard zijn er ook verschillen, bijvoorbeeld voor
kinderen met hersentumoren waarbij aanvul-
lende problemen kunnen optreden door de
aanwezigheid van een resttumor (met moge-
lijke groei) en de gevolgen van de adjuvante
behandeling.

EMV score

Duur bewustzijnsverlies

Classificatie ernst

THL kent een grote variatie in ernst van het
letsel. De ernst bepaalt voor een groot deel
de directe medische gevolgen en de prognose
van herstel. Een veelgebruikte (internationale)
classificatie is die van licht, middelzwaar en
ernstig THL (Tabel 1) (8, 9). Deze onderverde-
ling stoelt met name op de mate en de duur
van bewustzijnsverlies en/of de duur van post-
traumatische amnesie (PTA). PTA is een staat
van verwarring en desoriéntatie die ontstaat
als nieuwe gebeurtenissen niet goed worden
ingeprent. PTA wordt vaok vastgesteld door
klinische waarneming. De ernst en duur van
bewustzijnsverlies worden gemeten met de
Glasgow Coma Schaal (GCS) en vastgelegd in
een EMV (Eye opening, best Motor response,
best Verbal response)-score (4, 10). Er zijn ook
aangepaste versies van de GCS voor gebruik
bij kinderen tussen 0-2 jaar en 2-5 jaar. De be-
oordeling van het bewustzijn en PTA is lastiger
wanneer de patiént geintubeerd is. Ook de
werking van sederende medicatie, alcohol en
drugs kunnen van invloed zijn op de meting.

Duur PTA

(EMV score <19)

Licht THL 13-15 0 - 30 minuten < 24 uur
Middelzwaar THL 9-12 30 minuten - 24 uur 1-7 dagen
Ernstig THL 3-8 >24 uur >7 dagen

Tabel 1. Classificatie van THL naar ernst (11)



De ernstvan THL is niet de enige factor die be-
palend is voor de ernst van neurocognitieve,
motorische, sociale, emotionele en gedrags-
matige gevolgen op langere termijn (12).
Factoren die ook een rol spelen zijn (13-15):

< aard en locatie van het letsel (16);

« de ontwikkelingsfase waarin het letsel is
ontstaan (17-19);

+ de ontwikkelingslijn en persoonlijkheids-
kenmerken védér het ontstaan van het
letsel (20);

+ de coping-vaardigheden van het kind (en
de naasten) (21);

* mogelijkheden die de omgeving (primair
het gezin) biedt om het herstel te optimali-
seren. (22)

Vanwege deze diversiteit aan factoren is het
beoordelen van de ernst van het letsel met be-
hulp van de EMV score, de duur van het be-
wustzijnsverlies en de duur van PTA weliswaar
nuttig voor de aanpak in de acute fase, maar
minder voor het inschatten van toekomstige
zorgvragen.

In de zorgstandaard onderscheiden we drie
groepen die verschillen in kenmerken en
zorgverlening, met name in de acute fase.
Waar nodig worden deze groepen apart
belicht.
Het gaat om kinderen met:

* licht THL

* middelzwaar of ernstig THL,

- langdurige bewustzijnsstoornissen (LBS)

Licht THL

Licht THL kan variéren in mate van ernst, van
geen aantoonbaar letsel, tot hersenletsel met
beeldvormend bewijs (bijvoorbeeld bij een
kneuzing van het brein contusio)(8).

Middelzwaar/ernstig THL

Binnen de categorieén middelzwaar en ernstig
THL beinvloeden de mate en duur van bewust-
zijnsstoornissen en eventuele complicaties de
ernst van het letsel. Veel kinderen met middel-
zwaar of ernstig THL ondervinden blijvende
gevolgen, maar dat geldt niet voor iedereen.
Ernstig hersenletsel leidt wel in alle gevallen

aanvankelijk tot een comateuze toestand. Bij
een comateuze toestand opent de patiént de
ogen niet, ook niet bij stimulering, en kan hij
geen opdrachten uitvoeren. Dan is de patiént
ook afhankelijk van ondersteuning van vita-
le processen zoals beademing. Kinderen met
ernstig THL worden altijd beademd, EMV van
8 of lager is reden voor intubatie (23).

Langdurige bewustzijnsstoornissen *

leder jaar raken in Nederland kinderen door
acuut hersenletsel in coma. De meesten ko-
men binnen enkele dagen weer bij bewustzijn.
Het kan echter ook gebeuren dat een kind
de acute fase overleeft maar niet helemaal,
of zelfs helemaal niet bij bewustzijn komt. We
spreken dan van een langdurige bewustzijns-
stoornis (LBS). Deze is onder te verdelen in
twee diagnoses die worden vastgesteld door
een specifieke gedragsobservatieschaal, de
Coma Recovery Scale-revised (CRS-R).

Minimaal bewuste toestand (MCS)

De minimaal bewuste toestand wordt ook in
de Nederlandstalige literatuur doorgaans af-
gekort als MCS (Minimally Conscious State). De
patiénten in MCS vertonen gedrag dat anders
is dan reflexmatige activiteit. Er zijn minimale,
maar duidelijke tekenen van zelfbewustzijn
en/of bewustzijn van de omgeving, zoals het
met de ogen volgen van een visuele stimulus,
lokaliseren van een pijnprikkel en soms zelfs
bewijs van taalbegrip.

Het niet-responsief waaksyndroom (NWS)

Patiénten in NWS openen spontaan hun ogen
en ademen zelfstandig. Ze bewegen, maken
soms geluid en zijn wel wakker maar niet be-
wust (‘awake but not aware’). Hun gedrag
is echter puur reflexmatig: strekreacties op
harde geluiden, grijoreflexen, smakken en
knarsetanden en een starende blik. NWS kan
worden vastgesteld op basis van wetenschap-
pelijk onderbouwde diagnostische criteria (24).

* In de ‘beschrijving zorg voor langdurige
bewustzijnsstoornissen’ is meer te vinden over
deze doelgroep (www.hersenletselalliantie.nl).



Epidemiologie

THL is de voornaamste oorzaak van overlij-
den en blijvende beperkingen bij kinderen
wereldwijd (25). Jaarlijks krijgen naar schatting
15.000 kinderen in de leeftijd van 0-24 jaar in
ziekenhuizen in Nederland de diagnose THL.
Daoarnaast zijn er nog kinderen die niet in het
ziekenhuis worden gezien, waarvan exacte cij-
fers ontbreken (26). Dit betekent dat van elke
100.000 Nederlandse kinderen tussen 0-14 jaar
er jaarlijks naar schatting 289 THL oplopen.
Van elke 100.000 kinderen tussen 15-24 jaar zijn
dat er naar schatting 297 per jaar (26). Middel-
zwaar en ernstig traumatisch hersenletsel bij
kinderen tussen 0-18 jaar die in het ziekenhuis
zijn opgenomen, komt voor bij veertien per
100.000 (27).

Bij ruim 13.000 van de 15.000 kinderen die per
jaar THL oplopen (89.5%) gaat het om licht
THL, bij ruim 1.200 (8.5%) om middelzwaar THL
en bij ongeveer 300 (2.0%) om ernstig trauma-
tisch hersenletsel (26). In de leeftijdsgroep van
0-4 joar zijn ongevallen in of rond het huis de
meest voorkomende oorzaok van THL. Ver-
keersongevallen zijn de meest voorkomende
oorzaak in de leeftijdsgroep van 5-24 jaar.
Een tweede veel voorkomende oorzaak in de
leeftijdsgroep tot veertien jaar zijn ongevallen
bij het buitenspelen. In de leeftijdsgroep van
15-24 joar kan ook lichamelijk geweld een oor-
zaak zijn (28).

Gevolgen

Kinderen met THL en hun omgeving hebben
te maken met een ingrijpende verandering in
de ontwikkeling doordat het letsel van het ene
op het andere moment is ontstaan. Op het
gebied van communicatie, fysiek en cognitief
functioneren, en ook emotioneel en socioal
functioneren kunnen beperkingen ontstaan
(25, 29).

In deze zorgstondaard worden de gevolgen
op alle vlakken van het ICF-model beschreven
(30). Het ICF-model is ontwikkeld door de World

Health Organization (WHO) (31) en beschrijft
in eenduidige taal het functioneren van men-
sen (lichaamsfuncties en anatomische eigen-
schappen, activiteiten en participatie) en de
factoren (persoonlijke factoren en omgevings-
factoren) die hierop van invloed zijn. THL kan
op functieniveau, op het gebied van activitei-
ten en participatie, en voor het gezin gevolgen
hebben. Participatie (in gezin, onderwijs, werk,
vrijetijdsbesteding en de samenleving) is één
van de belangrijkste ontwikkelingstaken. Kin-
deren met THL hebben een sterk verhoogd
risico op participatieproblemen. Elke stap in
de ontwikkeling, zoals het loskomen van ou-
ders, het afronden van de middelbare school,
het aangaan van relaties en uit huis gaan,
kan tot specifieke problemen en hulpvragen
leiden (32). De gevolgen van hersenletsel zijn
voor elk kind anders en de impact op het leven
kan variéren van licht tot zeer zwaar. Lang-
durige beperking van participatie heeft een
negatieve impact op ontwikkeling (33) van fy-
sieke, psychologische en psychosociale vaar-
digheden en competenties. Ook heeft het een
negatieve impact op de identiteit, de gezond-
heid en het welbevinden op volwassen leeftijd
(9, 19, 30, 32, 34-46). Uit verschillende studies
blijkt dot meer belemmeringen in participatie
na een traumatisch hersenletsel een relatie
hebben met (onder andere) verminderde er-
varen kwaliteit van leven en negatieve patiént-
en omgevingsinvloeden.

De categorie licht THL omvat een grote groep
letsels waarvan de meeste niet leiden tot blij-
vende cognitieve stoornissen of andere gevol-
gen voor het dagelijks functioneren (12).Van de
kinderen bij wie licht THL in het ziekenhuis is
vastgesteld, ondervindt ongeveer 10 tot 20%
(cognitieve) symptomen op de langere termijn
(38, 39). Het oplopen van licht THL als kind kan
cognitieve functies aantasten, wat kan leiden
tot gedragsproblemen (47, 48). Intracraniéle
pathologie, schedelfractuur, verminderd be-
wustzijn, persoonlijke/ psychologische facto-
ren en aanhoudend braken in de acute fase
lijken risicofactoren voor cognitieve en ge-
dragsmatige gevolgen op lange termijn (49-571).

®



Middelzwaar of ernstig THL leidt in het alge-
meen tot een matige tot sterke achteruitgang
van het fysiek en het cognitief functioneren
(intelligentie, aandacht, tempo van informa-
tieverwerking, geheugen, taal/spraak, execu-
tief functioneren, visuo-constructie, sociale
cognitie) (12, 36). Volgens het ‘early vulnerabi-
lity model is het oplopen van ernstig THL op
jonge leeftijd (vooral voor het zesde levens-
jaar) een risicofactor voor problemen op het
gebied van het cognitief, het sociaal en het
emotioneel functioneren (17,18, 47, 48, 52-54).

Groep 0 tot 4-jarigen (55-57)

In het verleden dacht men vanwege de plas-
ticiteit van de hersenen dat een hersenbe-
schadiging op jonge leeftijd een gunstigere
prognose zou hebben dan op latere leeftijd.
Onderzoek wijst echter uit dat dit niet het ge-
val is: Kinderen jonger dan 4 jaar hebben de
slechtste uitkomst bij ernstig traumatisch her-
senletsel, zowel qua mortaliteit als qua lange-
termijngevolgen, zoals negatieve cognitieve
uitkomsten (58, 59). Naast dit ‘early vulnerabili-
ty model’ zijn er ook aanwijzingen dat juist let-
sel opgelopen in sensitieve ontwikkelingspe-
riodes voor de meeste problemen zorgt. Deze
periodes verschillen per functie of domein
(zoals executieve functies of sociale cognitie)
(17,18, 53, 54), woarbij de vroege kindertijd (< 6
joar) de meest gevoelige periodes kent, gezien
het ontstaan en ontwikkelen van veel nieuwe
vaardigheden en gedrag. Er kunnen proble-
men ontstaan in communicatie, fysiek en cog-
nitief functioneren, en emotioneel en sociaal
functioneren. Over schoolse vaardigheden is
bekend dat kinderen meer problemen ervao-
ren wanneer ze op jonge leeftijd letsel hebben
opgelopen. Dit heeft te maken met het feit dat
de schoolse vaardigheden op die leeftijd nog
niet geautomatiseerd zijn en de kinderen daar
dus niet op terug kunnen vallen. Intellectueel
vermogen en ernst van het letsel zijn daarbij
belangrijke voorspellers.

Dat hersenletsel op jonge leeftijd nadelig is,
is uitgebreid onderzocht bij middelzwaar en
ernstig letsel. Maar ook bij licht THL zijn er,

ondanks dat een grote groep volledig herstelt,
aanwijzingen dat er bijvoorbeeld problemen
kunnen ontstaan op het gebied van sociaal
functioneren. Onderkenning, voorlichting en
juiste ondersteuning zijn belangrijk voor deze
groep kinderen en hun omgeving.

Late gevolgen

Kinderen met middelzwaar en ernstig THL
hebben na het oplopen van het letsel een ver-
hoogd risico op het ontwikkelen van emotio-
nele en/of sociale problemen die kunnen lei-
den tot gedragsproblemen of psychiatrische
stoornissen (22, 40, 47). In de eerste maanden
vallen deze problemen vaok minder op dan
de “zichtbare problemen” zoals bijvoorbeeld
het bewegen, omdat ze pas duidelijk worden
wanneer het kind weer meer gaat participe-
ren. Terwijl het kind aanvankelijk goed lijkt
te herstellen, kan de ontwikkeling op termijn
stagneren of afwijken door gevolgen van het
letsel die zich pas later manifesteren. Bij een
deel van de kinderen is sprake van ‘growing
into deficit: Een kind loopt op een bepaalde
leeftijd letsel op in een deel van de hersenen
dat pas op latere leeftijd (volledig) tot ontwik-
keling komt. De achterstand ten opzichte van
leeftijdsgenoten wordt don pas zichtbaar of
neemt toe (60). Een andere mogelijkheid is dat
de zenuwbanen zich na het oplopen van THL
door de beschadiging niet goed meer ontwik-
kelen. Daardoor treedt er een opeenstapeling
van problemen op tijdens de ontwikkeling van
het kind (36). Problemen kunnen ook later aan
het licht komen doordat verwachtingen in de
omgeving veranderen. Op bepaalde cognitie-
ve functies en vaardigheden wordt pas in een
latere ontwikkelingsfase een beroep gedaan.
Dan pas blijkt het letsel die functies en vaar-
digheden en de ontwikkeling daarin te belem-
meren(61).

Lange tijd was er weinig tot niets bekend over
niet-aangeboren hersenletsel bij kinderen. De
problemen bij jeugdigen worden vaak niet in
verband gebracht met de val of de klap op het
hoofd uit het verleden. Naarmate er meer tijd



verstrijkt tussen het oorspronkelijke trauma
dat leidde tot het hersenletsel en het optre-
den van de gevolgen, neemt de kans aof dat
er nog een relatie tussen beide gebeurtenis-
sen wordt gelegd (62). Regelmatig worden de
problemen verward met ADHD of een andere
stoornis, waardoor kinderen niet de juiste on-
dersteuning krijgen. Het is belangrijk dat pro-
fessionals in bijvoorbeeld onderwijs en jeugd-
gezondheidszorg aandacht
klachten die zich pas in een latere fase mani-
festeren. Kennisvan THL is nodig om mogelijke
gevolgen op tijd te kunnen signaleren en ver-
wijzen voor nader diagnostisch onderzoek.

hebben voor

Gevolgen voor het gezin

Kinderen met middelzwaar en ernstig THL die
op de intensive care zijn opgenomen kunnen
(evenals hun ouders) klachten ervaren van bij-
voorbeeld het zogenaomde Post IC syndroom.
(63). Hoewel de meeste gezinnen een nieuwe
balans vinden, ervaart 40% significant meer
stress, twaalf maoaonden nadat het kind her-
senletsel heeft opgelopen (64). De belasting
kan blijven bestaan tot jaren na het ontstaan
van het letsel en is soms blijvend. Voor ouders
zijn de negatieve gevolgen van hersenletsel
bij hun kind vaak moeilijk te hanteren. Dit kan
leiden tot gezinsproblemen, bijvoorbeeld het
uit elkaar goan van ouders of problemen bij
broers en zussen. Er zijn kinderen met NAH
met een dusdanig zware zorgbehoefte dat ze
in aanmerking komen voor 24-uurs zorg.
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3. Zorg bij
hersenletsel

Voor kinderen met THL is goede zorg van le-
vensbelang. Hoe beter de zorg, hoe minder
last zij en hun gezinnen hebben van de gevol-
gen van het hersenletsel en hoe lager de kos-
ten zijn voor de maatschappij. Goede zorg wil
zeggen: de juiste zorg, op dejuiste plek, op het
juiste moment. Enerzijds vanuit de behoeften
van het kind en zijn ouders, anderzijds vanuit
de kennis en ervaring van de zorgverleners,
zoveel mogelijk op basis van evidence of best
practice. Kinderen blijven zo lang mogelijk
thuis wonen, maar het is voor de draagkracht
en het welbevinden van het gezin belangrijk
dat regie gevoerd wordt over de benodigde
zorg en dat alle betrokken partijen samen-
werken. De principes van ‘Samen beslissen’
gelden als uitgangspunt voor de geleverde
zorg; kind, naasten en zorgverlener kijken sa-
men naar de behandeling of zorg die het bes-
te bij het kind en naasten past. Dit hoofdstuk
beschrijft de patiéntreis en staat stil bij de or-
ganisatie van de zorg voor kinderen met THL
en bij de transitie naar de volwassenenzorg.

trou mot_i;;'s,_ch

De zorg voor kinderen met THL kent meerde-
re routes met ieder een eigen zorgpad. Kin-
deren met licht THL doorlopen een andere
route dan kinderen met middelzwaar of ern-
stig THL. Een aparte groep die hier genoemd
moet worden, is de kleine groep kinderen met
langdurige bewustzijnsstoornissen. In onder-
staande figuur staan de belangrijkste routes
die kinderen met THL kunnen doorlopen en de
transities die zich daarin voordoen. De routes
in de zorg (zie figuur 3) vragen ieder om een
eigen organisatie. Het is een (sterk vereen-
voudigde) weergave van de huidige situatie in
Nederland. De transities zijn met cijfers aan-
gegeven. In de toelichting op de verschillende
transitiepunten staat welke zorg er in de ver-
schillende fasen gebruikelijk is.
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Figuur 3:routes en transities na THL

Routes na THL

Thuis zonder medische zorg: route 1

Kinderen gaan niet naar de huisarts of Spoed-
eisende Hulp (SEH) in het ziekenhuis. Zij wor-
den dus niet geregistreerd, behalve als in een
later stadium de gevolgen van het opgelopen
letsel toch opvallen in het gezin of bij hulpver-
leners (1q)

Late gevolgen: route 1, transitie 1a en 1b

De meeste kinderen met licht THL ondervinden
geen gevolgen op de langere termijn. Maar bij
naar schatting 10 tot 20% is dat wel het geval
(38, 39, 67). De klachten die zij ervaren na het
oplopen van het lichte letsel houden aan en
zorgen voor problemen in de participatie. Het
is van belang deze groep kinderen op tijd te
signaleren en door te verwijzen voor extra on-
dersteuning. De rol van de huisarts, jeugdarts,
jeugdverpleegkundige of andere zorgverlener
is hierin belangrijk.

participatiefase

Routes na licht THL

Naar eerste hulp (huisarts of SEH): route 2
Kinderen bij wie wel medische hulp wordt in-
geroepen, komen bij de huisarts of op de SEH
van het ziekenhuis.

Van de huisarts of SEH naar huis: route 2,
transitie 2a

Bij licht THL beoordeelt de huisarts, spoedei-
sende hulparts (SEH-arts), kinderarts of (kin-
der)neuroloog of de patiént noar huis kan.
De meeste lichte letsels verlopen relatief on-
gecompliceerd en vereisen geen opname of
revalidatiebehandeling. De behandelend arts
geeft de ouders informatie en advies over ge-
volgen, beloop en opbouw van activiteiten en
stelt de huisarts op de hoogte. Vaaok krijgen
kind en ouders een folder of flyer mee noar
huis met adviezen over het herstel na “hersen-
schudding” (65, www.thuisarts.nl).



Een beperkt deel van de kinderen met licht
THL belaondt in het ziekenhuis vanwege een
jonge leeftijd, afwijkingen op CT-scan, klinisch
nog niet hersteld (bijvoorbeeld geen maximale
EMV score), medische risicofactoren of risico-
factoren in de thuissituatie. Daaronder vallen
bijvoorbeeld onduidelijkheid over de omstan-
digheden waardoor het letsel is ontstaan, ver-
moedens van kindermishandeling of verwaar-
lozing.

Kinderen met licht THL die opgenomen zijn ge-
weest in het ziekenhuis, worden na vier tot zes
weken gecontacteerd. Dat doet een professio-
nal met expertise op het gebied van THL, zo-
als een (kinder)neuroloog, kinderarts, (kinder)
revalidatiearts of gespecialiseerd verpleeg-
kundige. Kinderen met licht THL die (via de
huisarts) op de SEH zijn geweest of alleen de
huisarts hebben bezocht, wordt geadviseerd
contact te leggen met de huisarts wanneer de
klachten aanhouden.

Nao opname in het ziekenhuis of na poliklini-
sche controle wordt een deel van de kinderen
met licht THL doorverwezen voor (meestal po-
liklinische) revalidatie. Dit gaat om kinderen
die (na drie maanden of langer) nog klachten
en/of beperkingen hebben op activiteiten- en
participatieniveau. Zij krijgen dan diagnostiek
en eventueel behandeling op basis van het
landelijk revalidatie behandelprogramma (66).

Na een revalidatiebehandeling kunnen de
meeste kinderen verder zonder uitgebreide
vervolgbehandeling (2e). Een deel heeft wel
ondersteuning nodig, bijvoorbeeld in het on-
derwijs of het gezin (2f). Het is ook mogelijk dat
voor deze groep op een later moment opnieuw
een zorgvraag ontstaat. Dat kan bijvoorbeeld
tijdens de overgang van het basisonderwijs
naar het voortgezet onderwijs, of van het
voortgezet onderwijs naar een vervolgoplei-
ding of naar werk. Ook bij veranderingen in
de gezinssituatie kunnen nieuwe vragen ont-

staan. De huisarts kan ingeschakeld worden
bij zorgvragen die op een later moment opko-
men. De jeugdarts kan bij medische aandoe-
ningen (tot 18 jaar) ingeschakeld worden door
ouders, school of andere professionals om
mee te denken met wat het kind nodig heeft
op school en in de thuissituatie. De jeugdarts
kent verschillende ontwikkelingsgebieden en
werkt nauw samen met wijk/sociaal teams,
leerplichtambtenaren en vooral scholen.

Routes na middelzwaar of ernstig THL

Een multidisciplinair team op de SEH verzorgt
traumaopvang bij kinderen met middelzwaar
of ernstig THL volgens ATLS/APLS. Kinderen
met ernstig THL worden vanuit de SEH altijd
op de Intensive Care opgenomen, kinderen
met middelzwaar THL op de Medium Care of
Intensive Care, afhankelijk van de klinische si-
tuatie.

Een deel van de kinderen wordt vanuit het zie-
kenhuis naar huis ontslagen. Dit betreft met
name kinderen met middelzwaar LTH. Bij ont-
slag inventariseert een (kinder)revalidatiearts
wat het kind thuis en op school nodig heeft om
goed te functioneren en hoe vaak welke zorg
nodig is. Kinderen die extra risico lopen of ge-
zinnen waarbij de zorgverlener twijfelt over de
mogelijkheden in de thuissituatie, moeten op
zijn minst een vorm van monitoring krijgen en
zo nodig een andere vorm van zorg, zoals (re-
validatie/paramedische) behandeling, bege-
leiding of hulp van naasten.

Op dit transitiemoment is ook de informatie-
overdracht vanuit het ziekenhuis naar school
van belang.

leder kind met middelzwaar of ernstig THL
komt bij voorkeur twee tot drie weken en drie
maanden na ontslag terug op de polikliniek
voor controle door een professional met ex-
pertise in NAH. Meestal is dit bij een kinder-
revalidatiearts, maar het kan ook een (kinder)



neuroloog, kinderarts, klinisch neuropsycho-
loog of GZ-psycholoog zijn.

Een groot deel van de kinderen met middel-
zwaar en alle kinderen met ernstig THL krijgen
vanuit het ziekenhuis direct een doorverwij-
zing naar klinische of poliklinische revalidatie.
Daar volgt een beoordeling door de kinderre-
validatiearts en zo nodig start (multi-/interdis-
ciplinaire) behandeling op. De diagnostiek/be-
handeling gebeurt op basis van het landelijk
revalidatie behandelprogramma als er sprake
is van poliklinische behandeling (64).

De medisch specialist van de afdeling in het
ziekenhuis en de revalidatiearts stemmen het
beleid goed op elkaar af en lichten het gezin
hierover voor, zodat de overgang zo soepel
mogelijk verloopt.

Na de revalidatie gaat het kind naar huis. Dit
‘thuis’ kan ook een zelfstandige woonsitua-
tie zijn, bijvoorbeeld op kamers of in een ap-
partement. Zo nodig krijgt het kind zorg in de
thuissituatie, zoals verzorging, verpleging en
paramedische zorg en/of (gezins)begeleiding
of behandeling en begeleiding op school. Een
goede aofstemming en opvolging tussen ver-
schillende disciplines zijn essentieel voor goe-
de zorg. De zorg na het revalidatietraject staat
ook in het landelijk revalidatie behandelpro-
gramma (66).

Als de zorgbehoefte van het kind in het ge-
zin hoogcomplex is, verschaft het Netwerk
Kind&NAH zorg (zie meer in kader). Als het kind
niet naar huis kan, wordt het verwezen naar
passende 24-uurszorg (verblijfszorg).

Ontslag naar huis betekent dat het kind kan
gaan toepassen wat het geleerd heeft in de of-
gelopen periode. De ontwikkeling en het her-
stel gaan door in de bekende omgeving met
een nieuwe situatie. Het leren omgaan met de
gevolgen van het hersenletsel, het opnieuw
participeren in de samenleving, thuis en op

school, blijft als het nodig is nog ondersteund
door behandeling of begeleiding. Zo lang er
behandel- of begeleidingsvragen zijn, moeten
kinderen en hun ouders toegang hebben tot
specialistische zorg.

In de participatiefase kan eventueel opnieuw
een revalidatiebehandeling ploatsvinden. Dat
kan bijvoorbeeld als de gevolgen van het her-
senletsel tot nieuwe belemmeringen leiden die
multidisciplinaire behandeling vereisen.

Routes langdurige bewustzijnsstoornissen
Na de ziekenhuisopname kunnen kinderen
tot en met 25 jaar met laag bewustzijn (mini-
mally conscious state MCS) of niet responsief
waaksyndroom (non-responsive wake syn-
drom NWS) Vroege Intensieve Neurorevalida-
tie (VIN) gebruiken. Die vindt plaats op één lo-
catie in Nederland, te weten Libra Revalidatie
& Audiologie locatie Tilburg.

De meeste kinderen die herstellen noar een
volledig bewuste toestand komen in aanmer-
king voor verdere revalidatie in centra in Ne-
derland met een gespecialiseerd revalidatie-
team voor kinderen met NAH. Sommige van
hen hebben dermate ernstige cognitieve en/
of gedragsmatige problemen, dat behande-
ling in de reguliere revalidatie niet mogelijk is.
Zij worden meestal verwezen naar instellingen
voor mensen met een verstandelijke beper-
king, of - afhankelijk van de leeftijd - naar een
gespecialiseerde GGZ-instelling. Soms gaan
deze kinderen naar huis zonder verdere ge-
richte behandeling.

Kinderen bij wie het bewustzijn niet of niet vol-
ledig terugkeert, gaan na de VIN naar huis,
naar een gespecialiseerd verpleeghuis voor
langdurig intensieve neurorevalidatie of een
instelling voor mensen met een verstandelijke
beperking, meestal in de nabijheid van huis.
Voor deze groep is zowel gespecialiseerde
zorg voor het kind als ook intensieve begelei-
ding van het gezin nodig (68).



Organisatie van de zorg

Keten- en netwerkzorg

Kinderen met THL kunnen tijdens hun herstel-
periode in opeenvolgende fasen in aanraking
komen met verschillende zorgvormen en zorg-
verleners. In alle gevallen zijn soepele tran-
sities essentieel, afgestemd op de behoeften
van het kind en het gezin. De juiste zorg op het
juiste moment en de juiste plek zonder hiaten
vragen samenwerking. De zorg voor kinderen
met THL is vaak een combinatie van een keten
en een netwerk. Kenmerkend voor keten- en
netwerkzorg is dat alle betrokken zorgverle-
ners hun zorg afstemmen op de behoeften van
het kind en het gezin. Het gaat om professio-
nals uit zorg en kinderopvang/onderwijs met
specialistische kennis over THL en om zorg- en
onderwijsprofessionals met generalistische
kennis. Uitgangspunt is generalistisch waar
het kan en specialistisch waar nodig. De zorg
moet zoveel mogelijk samenhangend en ge-
codrdineerd zijn, via transparante zorgpaden,
als doorlopende keten (closed chain of care).
De patiént krijgt een integraal, samenhan-
gend, kwalitatief passend aanbod op het ge-
bied van zorg, onderwijs en welzijn. Het gaat
om een zorgverlenings- en organisatieproces
binnen één organisatie en tussen verschillen-
de organisaties.

ledere regio kent zijn eigen zorgaanbieders in
acute zorg, revalidatiezorg, eerstelijnspraktij-
ken en chronische zorg. In de ene regio is het
duidelijker hoe de keten verloopt of welke sa-
menwerkingen op het gebied van kinderen met
NAH er zijn danin de andere.Voorbeeld vanre-
gio's waarbij dit goed beschreven s, is Limburg
(‘keuzewijzer hersenletsel” van het Expertise-
centrum Hersenletsel Limburg) (69). Informatie
over regionale zorgoanbieders is ook te vin-
den via www.breinlijn.nl.

Landelijk groeithetbesefdatnietalleorganisa-
ties, met expertise over de behandeling en be-
geleiding van kinderen met NAH, goed bekend
of vindbaar zijn. Binnen het project Meedoen?!
Next Step vindt wetenschappelijk onderzoek
plaats, maar ook werken alle dertien regio’s

oan betere samenwerking van netwerken/

organisaties rondom kinderen met NAH in de
verschillende regio’'s rond de revalidatieteams
die werken met deze doelgroep. Hierdoor zal
de zichtbaarheid en vindbaarheid de komen-
de jaren verbeteren, met name in de herstel-
fase. Naast het netwerk Kind&NAH (zie kader)
is er voor patiénten boven de achttien joar
het netwerk NAH+ Experts rondom patién-
ten met een langdurige bewustzijnsstoornis
zijn verenigd in het Expertisenetwerk Ernstig
Niet-aangeboren hersenletsel na Coma (www.
eennacoma.net).



Netwerk Kind&NAH

In 2021 heeft het Ministerie van VWS kinderen met complex NAH aangewezen als een bijzondere
doelgroep. Ze vormen één van de tien doelgroepen binnen de Wet langdurige zorg waarvan de
zorgbehoefte complex is en het cliéntenaantal relatief klein en waarvoor het passend is een lan-
delijk dekkend zorglandschap in de chronische zorg in te richten voor kinderen die 24 u/dag zorg
of toezicht nodig hebben. Vanaf 2022 wordt dit netwerk opgezet. Het netwerk organiseert de aan-
sluiting van de verschillende vormen van zorg in de participatiefase voor kinderen met complex
NAH. Kort gezegd is een kind met complex NAH vanwege beperkingen in zelfzorg of het ontbreken
van veiligheid (kan niet zonder toezicht functioneren) langdurig aangewezen op 24-uurszorg. De
last van deze zorg is zwaarder dan de draagkracht van de ouders en het netwerk om het gezin
heen. Hiervoor kunnen ouders een indicatie aanvragen voor toekenning van de Wet langdurige
zorg (Wlz). Als het kind financiering krijgt vanuit de Wlz of er een reéle kans is dat het gezin daar
recht op heeft, kan het Netwerk Kind&NAH worden ingezet (www.netwerkkindennah.nl).

In het netwerk Kind&NAH zijn Regionale Expertise Centra (REC) opgezet. REC's, gespecialiseerd in
kinderen met complex NAH, gaan langdurige begeleiding bieden aan deze gezinnen. Vanuit de
REC's wordt een centrale zorgverlener (NAH-coach) voor het gezin aangesteld. Deze NAH-coach
ondersteunt ouders in zorgcodrdinatie, formuleert met hen vragen en helpt waar mogelijk eigen
regie te nemen. Ook geeft de NAH-coach uitleg over NAH aan het gezin en het systeem eromheen
en begeleidt het hele gezin in het omgaan met een kind met NAH in steeds nieuwe ontwikkelings-
fasen. Het REC functioneert in een regionale keten van behandelaars. Als in de regio op enig ge-
bied onvoldoende mogelijkheden zijn, wordt doorverwezen naar een landelijk expertisecentrum.
Dit team kan aanvullende diagnostiek verzorgen en een behandelplan opstellen. Zonodig zal
daar ook deels de behandeling plaatsvinden. De behandeling gebeurt verder in de eigen regio.
De landelijke expertisecentra zijn Heliomare revalidatie en onderwijs in Heemskerk en het WKZ
(aofdeling revalidatie en kinder- en jeugdpsychiatrie) in Utrecht.



Omgeving

De dagindeling, de praktische ondersteuning
en de hoeveelheid prikkels in de behandelset-
ting moeten zorgvuldig afgestemd worden op
de mogelijkheden en behoeften van het kind.
In elke behandelsetting monitoren behande-
laars of het kind voldoende gestimuleerd wordt
in de vorm van bijvoorbeeld zintuiglijke en
cognitieve prikkels. Ook waken behandelaars
voor overprikkeling omdat veel kinderen kort
na het letsel of langdurig last hebben van een
verstoorde prikkelverwerking. Vooral bij kin-
deren met langdurige bewustzijnsstoornissen
is het gedoseerd en systematisch aanbieden
van zintuiglijke en/of cognitieve prikkels een
belangrijk onderdeel van het revalidatiepro-
gromma. Belangrijke aandachtspunten zijn
het voldoende afwisselen van stimuleringsmo-
menten met rustmomenten en het bevorderen
van een natuurlijk sloap-waakritme.

Een duidelijke en overzichtelijke inrichting van
een gebouw en bewegwijzering zijn belangrijk.
In een behandelomgeving is het belangrijk dat
de zorgverlener zorgt voor rust, structuur en
regelmaoat, afgestemd op de behoeften van
het kind met THL. De zorgverlener informeert
of het kind last heeft van storende invloeden
in de ruimte.

Als de omgeving in een zorginstelling niet kan
worden ofgestemd op de problematiek en be-
hoeften, is het beter om het kind over te plaat-
sen naar een setting die wel passend is.

In elke zorg gerelateerde setting waar het kind
met THL verblijft, is gewaarborgde veiligheid
essentieel. zorgverlener
moet oog hebben voor situaties of factoren
die een gevaar vormen voor het kind of zijn
omgeving. De centrale zorgverlener beoor-
deelt steeds opnieuw welke verantwoordelijk-
heden iedereen aankan en welke begeleiding
nodig is om onveilige situaties te voorkomen.
Praoktische zaken waarvoor begeleiding nodig
is om onveilige situaties te vermijden, legt hij
vast in het individueel zorgplan of in een risi-
co-inventarisatie. Dilemma’s rondom vrijheid
en veiligheid moeten multidisciplinair en in

ledere betrokken

overleg met het gezin besproken worden. Zo
kunnen betrokken partijen samen afgewogen
keuzes maken.

Als er in het ziekenhuis, de revalidatiesetting
of verblijfszorg vrijheidsbeperkende middelen
worden toegepast, moet dat gebeuren volgens
de wettelijke richtlijnen. Uitgangspunt is dat
vrijheidsbeperkende maatregelen en onvrij-
willige zorg in principe niet worden toegepast,
tenzij er sprake is van ernstig nadeel voor het
kind met THL of zijn omgeving (dus: ‘nee, ten-
zij'). Toepassing kan alleen na multidisciplinair
overleg (MDO) en in overleg met het kind. Als
dat niet mogelijk is, gebeurt het met zijn verte-
genwoordiger, veelal de ouders.

Betrokken zorgverleners

Bij de zorg voor kinderen met THL kunnen
verschillende zorgverleners vanuit diverse
disciplines een rol vervullen (zie hoofdstuk 95).
Kinderen met middelzwaar of ernstig THL bij
wie de situatie complex is door de betrokken-
heid van meerdere zorgverleners, moeten per
fase een beroep kunnen doen op een centrale
zorgverlener, ofwel ‘personal casemanager’.
Wie deze centrale zorgverlener is, is mede aof-
hankelijk van de vraag en de financiering. De
centrale zorgverlener is het aanspreekpunt
voor het gezin, houdt het overzicht en waar-
borgt de continuiteit in de zorg en ondersteu-
ning. De centrale zorgverlener heeft niet de
eindverantwoordelijkheid; de eindregie blijft
bij de ouders en/of het kind. Van belang is om
bij wisseling van de centrale zorgverlener de
overdracht goed te organiseren. De centrale
zorgverlener moet goed bereikbaar zijn, ook
na afronding van de behandeling/begelei-
ding. In situaties die zowel inhoudelijk als or-
ganisatorisch zeer complex zijn, kan ook in
de participatiefase een intensieve vorm van
casemanagement of onafhankelijke cliénton-
dersteuning van belang zijn. Die is dan gericht
op het langdurig ondersteunen van het gezin
en op het organiseren van de samenhang en
afstemming van de zorg en ondersteuning.



De volgende vaardigheden zijn van belang voor
iedere professional die verantwoordelijk is voor
de zorg aan kinderen met THL en hun gezin:

* Inzicht in de normale ontwikkeling van kin-
deren en het functioneren van het gezin;

* Aansluiten bij het ontwikkelingsniveau van
het kind, broers, zussen en ouders;

« Affiniteit in de omgang met kinderen en
hun ouders;

* Inzicht in de oorzaak, locatie, aard en ernst
van THL en de gevolgen ervan voor het da-
gelijks leven van het kind, het gezin en an-
dere betrokkenen;

* Inzicht in de gevolgen van het THL en deze
meenemen in de benadering van het kind
en bij het gezamenlijk bepalen van de be-
handel- of ondersteuningsaanpak;

+ Multidisciplinair samenwerken vanuit één
behandelbeleid als hiervan sprake is.

Voor de herstelfase staan in het “Behandelka-
der revalidatie van kinderen met NAH" (in 2016
opgesteld door de NAH-werkgroep van de kin-
dersectie van de Vereniging Revalidatieartsen
(VRA)), kwalificaties voor alle betrokken pro-
fessionals (70). Voor de participatiefase heeft
de Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland
(VGN) een competentieprofiel opgesteld voor
zorgverleners die in het primaire proces van
de gehandicaptenzorg mensen met NAH on-
dersteunen (71), en voor zorgverleners die in
de gehandicaptenzorg werken met kinderen
(72). Ook geeft de “Richtlijn voor organisaties
en professionals die betrokken zijn bij de be-
handeling en begeleiding van gezinnen met
een kind met NAH" een aantal kerncompeten-
ties voor gedragskundigen en gezinsbegelei-
ders die in de participatiefase werken met ge-
zinnen met een kind met NAH (62).

Het is belangrijk dat in de opleidingen van
studenten en in bij- en nascholingen van zorg-
verleners die met kinderen met THL en hun
gezinnen (gaan) werken, aandacht is voor het
verwerven van deze competenties.

Transitie van kinderzorg naar vol-
wassenenzorg

Gaondeweg veranderen de rollen van de ou-
der en het kind. De eisen en verwachtingen
vanuit de omgeving veranderen bij het ouder
worden, het kind krijgt steeds meer, grotere en
eigen verantwoordelijkheden. Ouders laten
vaok langzaom maar zeker meer over aan het
kind zelf of aan anderen die voor hun volwas-
sen wordende kind zorgen. Het gaat daarbij
ook om toekomstgerichte vragen ten aanzien
van de woonplek, passende dagbesteding en/
of een passende werkplek.

In de volwassenenzorg is het kind (als dat in
de mogelijkheden ligt van het kind) volledig
zelf verantwoordelijk en wordt daarop aange-
sproken. De ervaring van veel kinderen is dat
ze in de kinderzorg ‘te klein’ worden gehouden,
maar in de volwassenenzorg ‘te groot’ worden
gemaakt. Daarom is aandacht van professio-
nals voor de transitie naar de volwassenzorg
van groot belang (73). De zorgverlener moet
tijdig met het kind praten over de transitie
naar de volwassenenzorg en het daarop voor-
bereiden (74). Professionals in ziekenhuizen,
revalidatiecentra en andere zorginstellingen
horen flexibel om te gaan met de transitie
naar de volwassenenzorg: niet het protocol of
de leeftijd, maar het ontwikkelingsniveau en
de behoeften van het kind staan centraal. De
rol van het gezin in de volwassenenzorg hangt
nauw samen met de relaties binnen het gezin.
Betrokkenheid van het gezin is vaak belang-
rijk, maar het kind kan er ook voor kiezen ge-
zinsleden niet meer bij de zorg te betrekken.



Wat mogen kinderen, jongeren en het gezin
verwachten van de zorg bij THL?

Licht THL

- Diagnostiek en behandeling bij de huisarts of Spoedeisende Hulp en zo nodig opname in zie-
kenhuis

* Voorlichting voor ouders en jongeren over herstel, opbouw van activiteiten, signalen en route
als een kind/jongere niet herstelt als verwacht

* Indien nodig (poli)klinische (landelijk revalidatie behandelprogramma Meedoen?! Next Step) en/
of ondersteuning thuis en/of op school (Laat)signalering van klachten die mogelijk gerelateerd
zijn aon THL

* Poliklinische controle (telefonisch of fysiek) vier tot zes weken na de ziekenhuisopname

* Verwijzing naar een kinderarts of (kinder)neuroloog of kinderrevalidatiearts bij aanhoudende
klachten

* Informatie over het naar school gaan (NAH boekje voor onderwijs, thuisarts.nl)

* Paramedische behandeling in de eerste lijn (op indicatie)

* Neuropsychologisch onderzoek volgens de landelijke richtlijn 2022 (op indicatie)

Middelzwaar of ernstig THL

+ Opname in ziekenhuis op Intensive Care of Medium Care voor kinderen

* (poli)Klinische revalidatie (landelijk revalidatie behandelprogromma Meedoen?! Next Step) en/of
zorg in de thuissituatie of verblijfszorg indien nodig

* Poliklinische controle in het ziekenhuis twee tot drie weken en drie maanden na ontslag

* Voorlichting over en monitoring van beloop herstel

* Informatie over het naar school gaan (NAH boekje voor onderwijs, thuisarts.nl)

* Neuropsychologisch onderzoek volgens de landelijke richtlijn 2022

* Voorlichting over lotgenotencontact en informatie voor jongeren en ouders (apart) via www.
breinstraat.nl

Ernstig THL en langdurige bewustzijnsstoornissen

* Vroege Intensieve Neurorevalidatie (VIN) na de ziekenhuisopname. Dit geldt alleen bij een be-
wustzijnsstoornis

* In geval van herstel naar een volledig bewuste toestand: (poli)klinische revalidatie (landelijk re-
validatie behandelprogramma Meedoen?! Next Step)

+ Als reguliere revalidatie na herstel van het bewustzijn niet mogelijk is: 24-uurs zorg door instel-
ling met THL-expertise

+ Als het bewustzijn niet of niet volledig terugkeert: naar huis of naar een instelling voor 24-uurs-
zorg met adequate expertise

» Gezinnen van kinderen en jongeren met middelzwaar of ernstig THL bij wie de situatie complex
is, kunnen een beroep doen op een centrale zorgverlener



Wat mogen kinderen, jongeren en het gezin verwachten van de zorgverlener bij THL?

+ Uitgangspunt is dat toestemming van de jongere nodig is voor een behandeling. Voor kinderen
onder de twaalf joar beslissen de ouders of een voogd over de behandeling (WGBO)

+ Uitgangspunt in de zorgverlening is dat de jongere en ouders de regie hebben over hun leven;
zorgverleners ondersteunen daarbij zo nodig

* De zorgverlener stelt het belang van het kind of de jongere en het gezin centraal en benadert
hen respectvol, sensitief, gelijkwaardig en empathisch

* De zorgverlener stemt voorlichting aof op de mogelijkheden en behoeften van het kind, de jonge-
re en het gezin

* De zorgverlener zorgt voor een veilige omgeving en past geen onvrijwillige zorg toe, tenzij er
sprake is van ernstig nadeel voor het kind of de jongere met THL of zijn omgeving

* De zorgverlener stemt de dagindeling, de praktische ondersteuning en de hoeveelheid prikkels
of op de individuele mogelijkheden en behoeften van het kind of de jongere

* De zorgverlener heeft aandacht voor de impact van het hersenletsel op het gezin/naasten

* De zorgverlener besteedt aandacht aan de transitie naar de volwassenenzorg

* ledere zorgverlener beschikt over de competenties die nodig zijn in de zorg voor kinderen en
jongeren met THL en het gezin

Aanbevelingen

* Monitoring door de Jeugdgezondheidszorg wanneer kinderen met hersenletsel niet door zieken-
huis of revalidatie gevolgd worden. En zo nodig doorverwijzen naar aanvullende zorg.

+ Lokaal goede ofspraken maken in de keten (zorg en onderwijs) zodat het kind niet tussen wal en
schip valt en de juiste hulp zichtbaar en vindbaar is. Goede en structurele afstemming moet plaats-
vinden over wel/niet doorverwijzen vanuit ziekenhuis naar revalidatie.

» Quders die zich zorgen maken over de ontwikkeling van hun kind met hersenletsel, kunnen met
hun vragen altijd terecht bij de huisarts, jeugdarts of bij betrokkenen (intern begeleider of zorgco-
ordinator) uit het onderwijs.

* Maak, bespreek (en zo nodig, herzie) een individueel (transitie)plan met kinderen en hun ouders
en betrokken professionals uit zorg en onderwijs, ten minste één keer per jaar of vaker als behoef-
ten veranderen of de omstandigheden daar aanleiding toe geven.

+ Schakel zo nodig een centrale hulpverlener (bijvoorbeeld casemanager hersenletsel, onafhan-
kelijk cliéntondersteuner, NAH coach) in bij kinderen met middelzwaar of ernstig hersenletsel met
complexe problematiek die zorg op meerdere domeinen vereist.

+ Indien geindiceerd, zal de huisarts het kind verwijzen naar de SEH voor nadere diagnostiek.
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4. Diagnostiek en
orognostiek

Diagnostiek is het proces van het verzamelen
en integreren van gegevens tot een werkhypo-
these om dejuiste behandeling te kiezen of een
interventie te evalueren. De juiste diagnostiek
op het juiste moment leidt tot het (vroeg)tijdig
verwijzen naar en consulteren van (para)medi-
sche en niet-medische disciplines. Dit draagt
bij aan optimale zorg en begeleiding van pati-
enten en hun gezinnen en voorkomt onnodige
vertraging in het herstel en re-integratiepro-
ces. Diognostiek is in alle fasen belangrijk en
richt zich niet alleen op het kind, maar ook op
het gezin. In het landelijk revalidatie behan-
delprogramma (Meedoen?! Next Step, 2023)
staan richtlijnen en aanbevelingen voor het
inzetten van diagnostiek in de herstelfase op
basis van de klachten/problemen bij zowel pa-
tiént als gezin.

Diagnostiek moet altijd doelgericht zijn en is

gekoppeld aan de verschillende domeinen
van het ICF. Gegevens worden verzameld door

onder andere (heterojanamnese, lichamelijk
onderzoek, beeldvormingstechnieken, neuro-
psychologisch onderzoek, pedagogisch di-
dactisch onderzoek en gedragsobservaties.
Diagnostiek wordt uitgevoerd vanuit diverse
disciplines zoals de (kinder)neuroloog, (kinder)
revalidatiearts, klinisch neuropsycholoog of
GZ-psycholoog, psychiater, (kinder)fysiothe-
rapeut, (kinder)oefentherapeut (Cesar/ Men-
sendieck), ergotherapeut, logopedist, maat-
schappelijk werker en ambulant begeleider.

Om goed antwoord te kunnen geven op de
vraagstellingen, is het belangrijk dat de be-
trokken zorgverleners op de hoogte zijn van de
voorgeschiedenis van het kind met THL, zoals
het ontwikkelingsniveau, de schoolloopbaan
en eventueel eerdere diagnostische bevindin-
gen over het premorbide functioneren. Om
dit in kaart te brengen zijn ouders, de onder-
wijsgevende en de intern begeleider of zorg-
codrdinator op school en de jeugdgezond-
heidszorg een bron van informatie. Belangrijk
is dat zorgverleners oog hebben voor het hele



gezinssysteem: wat zijn de draagkracht en
draaglast van het gezin en wat heeft het gezin
nodig?

Voor alle fasen geldt dat bevindingen uit de
onderzoeken vastgelegd worden in het dos-
sier en gecommuniceerd worden met het kind
en zijn ouders.

De eerste opvang en behandeling van kinde-
ren met THL in het ziekenhuis moet gebeuren
volgens de principes van de Advanced Pedi-
atric Life Support (APLS)/ATLS en de Richtlijn
‘Licht traumatisch hoofd/hersenletsel in de
acute fase’ (NVN, in revisie) (9, 75). De eerste
opvang bij de huisarts moet gebeuren volgens
de ABCDE-systematiek en de NHG-Standaard
Hoofdtrauma (74).

Als de vitale functies veiliggesteld zijn, moet
neurologisch onderzoek uitgevoerd worden.
De invulling hangt aof van de klinische conditie
van het kind.

Het is belangrijk om de precieze oorzaak van
het THL te achterhalen en te documenteren,
vooral om kindermishandeling of verwaarlo-
zing uit te sluiten. Bij kinderen, vooral onder de
twee jaar, kan de mogelijkheid van kindermis-
handeling onderzocht worden met behulp van
vragenlijsten, zoals het SPUTOVAMO formu-
lier (77) Wanneer in de acute fase verdenking
van kindermishandeling optreedt als oorzaak
van het THL, moet het protocol ‘Meldcode hui-
selijk geweld en kindermishandeling’ gevolgd
worden.

Beeldvorming hersenen

Tijdens de opvang op de SEH wordt beoor-
deeld of een CT-scan van de hersenen no-
dig is. De richtlijn ‘Licht traumatisch hoofd/
hersenletsel in de acute fase’ (NVN, in revisie)
geeft hiervoor indicaties en beslisregels, reke-
ning houdend met de risicofactoren (9). Soms
wordt geen CT-scan gemaakt, maar wordt een
kind wel ter observatie opgenomen ter contro-
le van het bewustzijn.

Bij een kind met ernstig THL wordt vaak een

MRI-scan gemaakt. Ook is beeldvorming van
de hersenen wenselijk bij een kind met THL dat
mogelijk slachtoffer is van kindermishande-
ling (75). Als een kind op grond van de criteria
niet in aanmerking komt voor een CT-scan en
een maximale score op de EMV heeft, kunnen
neurologische observaties gestaakt worden.

De zorgverleners die het kind met THL opvan-
gen op de SEH, moeten indicaties en risico-
factoren voor het verrichten van een CT-scan
kunnen beoordelen (75). Ook moeten ze zor-
gen voor goede begeleiding van kinderen bij
interventies als een CT- of MRI-scan.

Als een patiént een EMV heeft lager of ge-
lijk aan 8 of een neurochirurgisch signifi-
cante ofwijking(en) heeft op de hersenscan,
volgt opname in een academisch ziekenhuis
met kinderneurochirurgische expertise. Wat
‘neurochirurgisch significant’ is en wat de ver-
wijzingsprocedure is, moet worden vastgelegd
binnen de neurochirurgische centrain overleg
met de verwijzende ziekenhuizen (75).

Het jonge kind met een schedelfractuur (veelal
< 3 jaar) heeft een verhoogd risico op het ont-
staan van een ‘growing skull fracture’ in de we-
ken na het trauma. Dit is echter een zeldzame
complicatie. Bij klinische verdenking hierop zal
beeldvorming verricht worden, zoals een echo.

In de herstelfase richt de diagnostiek zich op
fysiek, cognitief, emotioneel en sociaal func-
tioneren, (zie ook landelijk revalidatie behan-
delprogramma Meedoen?! Next Step, 2023).
Tijdens de behandeling is het nodig de ver-
anderingen op alle gebieden systematisch in
kaart te brengen. De betrokken disciplines ge-
bruiken ieder hun eigen diagnostische instru-
mentarium, zoals beschreven in de richtlijnen
van de diverse beroepsgroepen.

In de herstelfase kunnen buiten het multidisci-
plinaire team zo nodig ook andere deskundi-
gen geraadpleegd worden, zoals een (kinder)
neuroloog, kinderarts, psychiater, deskundi-



ge op het gebied van visuele of auditieve be-
perkingen, en intern begeleider of zorgcoor-
dinator van school. Betrokken professionals
ropporteren de discipline specifieke onder-
zoeksresultaten, diagnose en/of bevindingen
in een (gezamenlijke) rapportage. In een mul-
tidisciplinair overleg bespreken ze de uitkom-
sten van diagnostiek. Op basis daarvan for-
muleren zij een behandeladvies of evalueren
zij de voortgang van de behandeling.

Lichamelijk functioneren

Wat betreft lichamelijk functioneren is de di-
agnostiek gericht op fysieke gezondheid, be-
lastbaarheid, vermoeidheid, uithoudingsver-
mogen, motoriek (codrdinatie, balans, tonus,
kracht, fijne motoriek, handigheid), zintuiglijk
functioneren (zoals prikkelverwerking, - gevoe-
ligheid) en (specifieke) comorbiditeit. Neurolo-
gisch onderzoek (spierspanning, codrdinatie,
enzovoort) is een basis, maar het is ook nodig
om te kijken naar complexere vaardigheden,
zoals het tempo van bewegen, handigheid, fij-
ne motoriek, reactiesnelheid en het al dan niet
benutten van compenserende handelswijzen.
Deze factoren zijn bijzonder belangrijk voor
het latere functioneren. De diagnostiek moet
altijd gekoppeld zijn aan de patiént-specifieke
hulpvraaog waarbij rekening wordt gehouden
met alle dJomeinen van de ICF.

Cognitief, sociaal en emotioneel functioneren
Medische beeldvorming zoals een CT-scan
laat na licht THL niet altijd schade aan de her-
senen zien (78).

Ook als geen schade zichtbaar is bij beeld-
vorming, kan een kind klachten ervaren in het
cognitief functioneren wat beperkingen in het
dagelijks leven kan veroorzaken.

Bij kinderen met een verhoogd risico op com-
plicaties na licht THL, is het belangrijk om ex-
tra alert te zijn op de aanwezigheid en/of het
ontstaan van klachten. De Europese Federatie
voor Neurologie voor volwassenen federatie
adviseert risicofactoren ook na te gaan bij kin-
deren vanof zes jaar (79). De (kinder)neuroloog
in het ziekenhuis moet de risicofactoren sig-
naleren, registeren en meenemen in de over-

dracht aan de huisarts en jeugdarts. Als er
sprake is van licht THL en een verhoogd risico,
moeten ouders voorgelicht worden over het
signaleren van vroege symptomen en kan een
(extra) klinische follow-up of een neuropsycho-
logisch onderzoek overwogen worden.

Het neuropsychologisch onderzoek (NPO)
Neuropsychologisch onderzoek is een belang-
rijke diagnostische methode welke ingezet kan
worden na THL. Het onderzoek bevat testen
die de gebruikelijke cognitieve domeinen (in-
telligentie, geheugen, aandacht, tempo van
informatieverwerking,
functies, executief functioneren, sociale cog-
nitie, taal) dekken (81). Hiermee ontstaat een
beeld van de mogelijkheden en beperkingen
in het functioneren van kinderen na ontstaan
van THL.

visuo-constructieve

Neuropsychologisch onderzoek geeft inzicht
in het huidig functioneren van het kind. Na ont-
staan van hersenletsel wordt vaak onverwacht
gedrag gezien of onverwachte prestaties op
school. Een analyse van sterke en zwakkere
mogelijkheden verheldert dit verder. Met de
resultaten kan gericht advies gegeven worden
waarmee het kind zich zo optimaal mogelijk
kan ontwikkelen. Dit advies kan bestaan uit in-
dicaties voor behandeling, het formuleren van
gerichte handelingsadviezen of het beschrij-
ven van specifieke ondersteuningsbehoeften
voor thuis en/of op school. Daarnaast kunnen
de resultaten van het onderzoek een indica-
tie geven voor eventueel aanvullende diag-
nostiek op het gebied van bijvoorbeeld taal,
waarneming of gedrag. Neuropsychologische
expertise kan een rol spelen bij bijvoorbeeld
passend onderwijs, aanvragen van indicaties
voor zorg, UWV-aanvragen of voor juridische
zaken.

Gezien het specialistisch karakter van het NPO
bij kinderen met THL is expertise over de ge-
volgen van beschadigingen in de hersenen bij
het opgroeiende kind nodig. Hierbij gaat het
om kennis over het functioneren van de her-



senen na hersenletsel bij kinderen en om ken-
nis over de ontwikkeling van kinderen in een
sociale context waarbij leeftijdsafhankelijk
de omgevingseisen veranderen. De indicatie,
samenstelling van de testbatterij, uitvoering
van onderzoek en interpretatie van de resul-
taten behoren tot de verantwoordelijkheid en
expertise van de klinisch neuropsycholoog of
de GZ-psycholoog /orthopedagoog generalist
met expertise in de neuropsychologie bij kin-
deren met THL. Bij een hoge mate van com-
plexiteit wordt betrokkenheid van de klinisch
neuropsycholoog geadviseerd (in de vorm van
consult dan wel directere betrokkenheid).

Recent is de herziene versie van het ‘Landelijk
advies neuropsychologisch onderzoek voor
kinderen en jongeren met NAH' vastgesteld
(81). Hierin stoon de indicaties voor neuro-
psychologisch onderzoek, de periode nodig
tussen letsel en het verrichten van NPO en
eventueel herhalingsonderzoek. Het advies
onderscheidt licht traumatisch hersenletsel
en middelzwaar tot ernstig hersenletsel.

De interpretatie van neuropsychologisch on-
derzoek is voorbehouden aan een klinisch
neuropsycholoog of GZ psycholoog /orthope-
dagoog generalist met kennis van de neuro-
psychologie en van kinderen met hersenletsel.
De interpretatie van de onderzoeksresultaten
luistert nauw, er zijn verschillende factoren die
een vertekend beeld kunnen geven over het
functioneren van een kind met NAH. Hiermee
kunnen irreéle verwachtingen ontstaan en/of
eisen gesteld worden die niet passend zijn.

Factoren van belang voor de interpretatie zijn:

+ Het functioneren véor het letsel (bijvoor-
beeld thuis en op school). Kenmerkend voor
NAH is dat het letsel doorgaans van invloed is
op het cognitief functioneren (12). Bij kinderen
die binnen de normen voor de leeftijd preste-
ren bij de testafname, wil dit niet zeggen dat

geen sprake is van achteruitgang in het func-
tioneren. Met name bij de kinderen die intel-
lectueel op bovengemiddeld niveau functio-
neren wordt dit nogal eens onderschat. Inzicht
in verschil in functioneren véér en na het let-
sel is daarom essentieel voor de interpretatie
van de resultaten. Dit kan met de afname van
een ontwikkelingsanamnese, aangevuld met
dossieronderzoek van onder andere eerder
(neuro)psychologisch onderzoek en schoolre-
sultaten.

Fasen van herstel, fasen van het verwer-
kingsproces en fasen van de normale kindont-
wikkeling. Het kind (en zijn ouders) kunnen
bepaalde gevolgen nog niet herkennen door
de fase van herstel, fase van het verwerkings-
proces waarin ze zich bevinden of de ontwik-
kelingsfase van het kind. Voor de interpreta-
tie en de communicatie van de resultaten uit
neuropsychologisch onderzoek, vraagt dit
specifieke expertise van neuropsychologisch
onderzoek bij kinderen met hersenletsel in
ontwikkeling. Ook heeft dit gevolgen voor de
adviezen die voortkomen uit het neuropsycho-
logisch onderzoek.

Factoren die klachten in stand houden.
Als er bij aanwijzingen voor licht THL spraoke
is van cognitieve klachten, is het advies om
voorafgaand aan het NPO een brede analyse
te maken van factoren die (mede) een verklo-
ring kunnen vormen voor (het in stand houden
van) cognitieve klachten na hoofdletsel. Denk
hierbij naast klachten op basis van letsel, aan
ontregeling in het brein doordat het niet ge-
lukt is om een goede balans te vinden in ont-
spanning en inspanning (nodig voor herstel),
premorbide problemen (bijvoorbeeld ADHD,
ASS, leerstoornissen), medicijn of middelen-
gebruik (bijvoorbeeld drugs, alcohol), emo-
tieregulatie problemen, coping, stemming- en
angstproblemen (al dan niet sinds het onge-
luk ontstaan), opvoedingsverlegenheid en/of
kwetsbaar ouderschap.

Als de klachten, de onderzoeksvragen of de
Als de klachten, de onderzoeksvragen of de
resultaten van het NPO hiertoe aanleiding



geven, kan aanvullend onderzoek volgen.
Voorbeelden van aanvullend onderzoek zijn
onderzoeken gericht op taal en visus. Bij even-
tuele sproak-taal problemen of vermoeden
van afasie kan bijvoorbeeld neurolinguistisch
onderzoek gedaan worden. Dat kan binnen
drie maanden. Het heeft als voordeel dat
naasten in een vroeg stadium adviezen kun-
nen krijgen voor communicatie met het kind
en dat het kind gerichte logopedische behan-
deling krijgt. De resultaten van het neurolingu-
istisch onderzoek worden bij voorkeur gecom-
bineerd met de uitkomsten van observaties
over het cognitief functioneren van het kind.
Bij visuele verwerkingsproblemen door THL,
kan onderzoek gedaan worden naar onder
andere cerebrale visuele stoornis (CVI), ge-
zichtsveldonderzoek of hemianopsie door een
specialistisch centrum (VISIO, Bartimeus). Bij
problemen in het schoolse functioneren of bij
leerproblemen kan aanvullend pedagogisch
didactisch onderzoek gedaan worden door de
onderwijsinstelling. Ook slaaponderzoek kan
waardevol aanvullend onderzoek zijn. Slaap-
problemen kunnen namelijk vaker voorkomen
na hersenletsel en de gevolgen kunnen fors
zijn.

Bij problemen van het motorisch en cognitief
functioneren bij dagelijkse taken, is het er-
gotherapeutisch onderzoek met de AMPS of
PRPP zinvol. Daarmee observeert en analy-
seert de ergotherapeut betekenisvolle taken.
Dit onderzoek kan meestal vroeg in de her-
stelfase plaotsvinden, met als voordeel dat
betrokkenen in een vroeg stadium adviezen
krijgen voor het uitvoeren van bijvoorbeeld
dagelijkse activiteiten van het kind thuis en op
school. Ook kan door het vroege onderzoek
een gerichte ergotherapeutische behandeling
gegeven worden.

Bij uitstroom vanuit ziekenhuis of revalida-
tie moet er een actueel verslag zijn van de
beschikbare informatie over de diagnose en

prognose (inclusief uitslagen van onderzoek)
en de lichamelijke, cognitieve, sociale en emo-
tionele gevolgen van het hersenletsel. Ook be-
vat het verslag informatie over de uitgevoer-
de behandeling en het resultaoat daarvan, de
voorlichting aan het gezin en de gemaakte
ofspraken. Zo kan de vervolgzorg starten met
een actueel beeld van de mogelijkheden en
beperkingen van het kind en voortbouwen op
de ingezette behandel- of begeleidingslijn.

Zorgverleners in de participatiefase moeten
nagaan of de beeldvorming vanuit diagnos-
tiek in de acute fase en herstelfase compleet
en actueel is. Zo niet, is aanvullende diagnos-
tiek of herhaling van de diagnostiek nodig om
tegemoet te komen aan de hulpvraag van het
kind en het gezin. Aanvullende diagnostiek op
het niveau van functies, activiteiten en partici-
patie kan bestaan uit een neuropsychologisch
onderzoek, onderzoek naar het sociaal-emoti-
oneel functioneren en/of psychiatrisch onder-
zoek. Een specifiek aandachtspunt voor diag-
nostiek in de participatiefase is het in kaart
brengen van de ervaren kwaliteit van bestaan
en het ervaren contact met leeftijdsgenoten,
zowel vanuit het kind als de ouders. Een ver-
schilin de ervaren kwaliteit van bestaan of het
contact met anderen en hoe hiermee om te
gaan, kan besproken worden (zie ook landelijk
revalidatie behandelprogramma) (66).

Wanneer in de participatiefase een nieuwe
vraag ontstaat, mogen ouders opnieuw een
ofspraok maken in de revalidatie of bij de be-
handelaar waar ze eerder onder behandeling
waren. Als onduidelijk is welke vraag er speelt
of als de zorgbehoefte van het kind toeneemt
waardoor een disbalans ontstaat tussen de
draaglast en draagkracht van het systeem,
kan een casemanager hersenletsel bekijken
welke zorg of begeleiding nodig is. Tot in ieder
geval 2027 wordt in Nederland de inzet van de
casemanager projectmatig gefinancierd. Dat
zorgt voor gespecialiseerde cliéntondersteu-
ning voor deze doelgroep.

Als de vroag duidelijk is, moet recent diag-
nostisch onderzoek beschikbaar zijn om de



juiste behandeling of begeleiding te kunnen
inzetten. Een nieuwe vraag ontstaat vaak bij
transities; een overgang naar een volgende
fase zoals de start in het basisonderwijs, de
overgang naar het voortgezet onderwijs, of
bij life-events zoals zelfstandig gaan wonen
of de scheiding van ouders. Dan wordt beke-
ken of eerdere diagnostiek nog passend is of
dat er nieuwe diagnostiek nodig is. Het is niet
zinvol adviezen en behandelingen te baseren
op resultaten uit een (neuro)psychologisch
of psychiatrisch onderzoek dat ouder is dan
twee joar. Dot heeft te maken met de kind-ont-
wikkeling en het herstel van cognitief, sociaal
en emotioneel functioneren, maar ook met in-
vloeden van factoren als bijvoorbeeld de be-
lastbaarheid, de effecten van behandeling, of
de ontwikkelingen binnen het (gezins)systeem.
Voor een hertest van het neuropsychologisch
onderzoek wordt het landelijk advies neuro-
psychologisch onderzoek bij kinderen en jon-
geren met NAH gevolgd (81) waarvoor de psy-
choloog (KNP of GZ) de indicatie stelt.

Als een kind met ernstig NAH na de comateu-
ze fase niet goed bij bewustzijn lijkt te komen,
moet gespecialiseerde bewustzijnsdiagnos-
tiek plaatsvinden. Een revalidatiearts van
EENnacoma bezoekt het kind daarvoor in het
ziekenhuis.

Voor kinderen met langdurige bewustzijns-
stoornissen is het verschil belangrijk tussen
geen en minimale tekenen van bewustzijn en
het verschil tussen niet-responsief waaksyn-
droom (vegetatieve toestand) en minimaal be-
wustzijn toestand (minimally conscious state
(MSC)). Daarvoor is uitgebreide, zorgvuldige
observatie vereist en zo nodig beeldvormend
onderzoek (82). MCS kan worden vastgesteld
op basis van internationoaal geldende diag-
nostische criteria (83). Bij functionele interac-
tieve communicatie en/of functioneel gebruik
van objecten, wordt gesproken van een intact
bewustzijn. Deze toestand wordt ook wel aan-

geduid met de term ‘emerged from MCS' of
‘exit-MCS'". Een patiént kan tijdelijk in NWS of
MCS verkeren en verder herstellen. Het is ech-
ter ook mogelijk dat kinderen in NWS of MCS
blijven.

NWS en MCS worden bij kinderen onder de
achttien joar vastgesteld met een gedragsob-
servatieschaal, de Coma Recovery Scale-revi-
sed (CRS-r). Die wordt internationaal aanbe-
volen en gebruikt (84) en aanbevolen volgens
de internationaal te volgen richtlijnen (85). Bij
kinderen ouder dan zestien joar wordt ook de
Post Acute Level of Consciousness scale revi-
sed (Paloc-sr) (86) afgenomen. Belangrijk is dat
deze lijsten worden afgenomen door behan-
delaren die ervaring hebben met LBS.

THL bij een kind kan ingrijpende gevolgen
hebben. Veel gezinnen slagen er in een nieuw
evenwicht te vinden. Toch ervaart 40 tot 45%
van de gezinnen meer dan een joar nadat het
kind THL heeft opgelopen, nog stress op een
klinisch significant niveau. Dit geldt niet al-
leen voor gezinnen van een kind met ernstig
hersenletsel, maar ook voor gezinnen van
een kind met licht of middelzwaar letsel (38).
Zorgverleners moeten alert zijn op signalen
van overbelasting van het gezin en daarover
in gesprek gaan met ouders. Zo nodig kunnen
ze verwijzen naar ouder- of gezinsbegeleiding
of -behandeling. De eerste stap is altijd diag-
nostiek naar het functioneren van het gezin.
Methodes hiervoor zijn onder meer het voeren
van individuele en gezamenlijke gesprekken
met ouders en kind(eren), afname van vragen-
lijsten bij ouders en kind en observatie in het
gezin. Om de mate van belasting van ouders in
kaart te brengen, zijn verschillende betrouw-
bare en valide vragenlijsten beschikbaar (zie
ook landelijk revalidatie behandelprogrom-
ma) (66).



Zoals eerder vermeld, komen gevolgen van
THL bij kinderen soms pas na verloop van tijd
aan het licht. Er is spraoke van ‘laatsignalering’
als kinderen met THL pas op lange termijn
klachten ontwikkelen of signaleren en daar-
mee bij de huisarts of een andere zorgverlener
terecht komen. Dit kan ook een generalistische
professional in onderwijs of jeugdgezond-
heidszorg zijn. De diagnostiek voor deze groep
richt zich op het objectiveren van de klachten
en het vaststellen van eventueel hersenletsel.
Op basis hiervan volgt advies voor het ver-
volgtroject.

Als er sprake is van klachten die mogelijk het
gevolg zijn van THL en de klachten staan de
ontwikkeling in de weg, kan een (kinder)neuro-
loog, kinderarts of revalidatiearts, klinisch
neuropsycholoog of GZ-psycholoog met ken-
nis van neuropsychologie en hersenletsel bij
kinderen, advies geven. Ook de huisarts en/
of de jeugdgezondheidszorg kunnen verwijzen
naar een specialist als zij problemen signale-
ren die mogelijk gevolg zijn van THL en die de
ontwikkeling van het kind in de weg staan (80).
Er zijn signaleringslijsten beschikbaar die ge-
neralistische professionals helpen mogelijke
gevolgen van hersenletsel in kaart te brengen
en te beoordelen of doorverwijzing naar een
specialist gewenst is (87). Een ander hulpmid-
del is het door de Universiteit van Maastricht
ontwikkelde stroomdiagram voor het opspo-
ren van niet-aangeboren hersenletsel in de
huisartsenpraktijk (‘Denk aan hersenletsel,
123). Deze signaleringslijsten zijn geen onder-
deel van de NHG-Standaard Hoofdtrauma.

De specialist brengt de medische voorge-
schiedenis in kaart, kijkt of het kind een CT- of
MRI-scan heeft gehad of nodig heeft, inventa-
riseert mogelijke verklaringen voor de klach-
ten of problemen en beoordeelt of aanvul-
lende diagnostiek nodig is. Bij aanhoudende
posttraumatische klachten en disfunctione-
ren van het kind, zoals gedragsveranderin-
gen, concentratie- of geheugenproblemen, is

(aanvullende) neuropsychologische diagnos-
tiek nodig.

Als op een later moment klachten of proble-
men als gevolg van THL optreden, betekent dit
niet dat de ernst van de gevolgen van het let-
sel eerder niet goed zijn ingeschat. In de acute
fase zijn de gevolgen moeilijk in te schatten.
Bovendien kunnen er klachten of problemen
optreden door secundaire psychiatrische re-
acties op het trauma. Het is belangrijk deze
secundaire reacties te onderscheiden van
problemen die het directe gevolg zijn van THL,
omdat die een andere benadering vragen.
Een voorbeeld van een secundaire reactie is
somatisatie (het tot uiting komen van emoties
of psychische conflicten in lichamelijke ver-
schijnselen) of een posttraumatische stress-
stoornis. Psychologische en/of psychiatrische
expertise is dan vereist om een goede diagno-
se te stellen en een bijpassende behandeling
in te zetten. De aanwezigheid van reeds eer-
der bestoande psychiatrische problematiek
(premorbide) kan de diagnostiek bemoeilijken.
Dan wordt gewerkt met een waarschijnlijk-
heidsdiagnose.

Prognostiek is het voorspellen van het verloop
en de uitkomst van een ziekte. Prognostiek is
vooral in de acute en herstelfase aan de orde.
Het richt zich voornamelijk op de patiént.

Het doel van prognostiek is tweeledig:
1. hetkind en ouders inzicht geven in wat zij
kunnen verwachten;
2. richting geven aan de vervolgstappen en in-
terventies.

De prognostische factoren bij kinderen met
THL zijn wisselend beschreven in de litero-
tuur. Een belangrijke prognostische factor is
de ernst van het letsel. Het merendeel van de
kinderen met licht THL herstelt volledig (88-91).
Van de kinderen bij wie licht THL is vastgesteld,
houdt 10 tot 20% klachten op langere termijn



(39, 67, 88). Kinderen met licht THL en ofwijkin-
gen op de CT-scan lijken een grotere kans te
hebben om klachten te houden op lange ter-
mijn (89). Van de kinderen zonder afwijkingen
op de CT houdt ook een deel klachten. Dit sug-
gereert dat ook andere factoren dan schade
aan de hersenen van invloed zijn op klachten
die zich voordoen na THL. Op dit moment is
het nog niet mogelijk om te voorspellen welke
kinderen mogelijk last krijgen van lange ter-
mijn klachten (post-concussief) na licht THL
(92).

Er zijn verschillende ongunstige prognosti-
sche factoren voor verminderde activiteiten
en participatie van kinderen met licht THL zes
maanden na het letsel (?1): Reeds bestaande
cognitieve en/of gedragsproblemen, een eer-
der hersenletsel, minder gezond premorbide
gezinsfunctioneren, lagere
mische status, veel symptomen na het letsel
(in termen van post-traumatische stress en
symptomen),
activiteitenniveau in de eerste twee weken na
het letsel (93). Verder onderzoek is nodig om te
ontdekken welke prognostische factoren nog
meer een rol spelen.

sociaal-econo-

post-concussieve verminderd

Voor kinderen met middelzwaar en ernstig
THL is de uitkomst meestal slechter. Ongeveer
36% van de kinderen met middelzwaar letsel
en 22% van de kinderen met ernstig letsel lijkt
functioneel volledig te herstellen. Dat betekent
niet dat zij helemaal geen klachten meer heb-
ben (88). Bij kinderen met ernstig schedelher-
senletsel zijn in de acute fase de GCS, de Injury
Severity Score (ISS) en een lage bloeddruk bij
binnenkomst op de Spoedeisende Hulp onaf-
hankelijke voorspellende factoren voor een
slechte uitkomst of overlijden (?4). De duur van
de PTA is een voorspellende factor voor het in-
telligentieniveau en cognitieve problemen na
het letsel op lange termijn (995).

De ernst van het letsel kan, naast andere fac-
toren, ook een voorspeller zijn voor uitkomst
op langere termijn. Voorspellers voor cognitie-
ve, sociale, en emotionele problemen op lange
termijn zijn de ernst van het letsel, adaptieve

functies voordat het letsel optrad en het func-
tioneren van het gezin (52, 88). Voorspellend
voor een verminderde sociale participatie één
jaar na het letsel zijn de ernst van het letsel
en sociale restricties voorafgaand aan het on-
geluk, zoals een verminderde deelname aan
sport (?6).

De prognose voor kinderen met een LBS is
moeilijk te geven. Prognostiek is afhankelijk
van de diagnostische bevindingen per fase.
De prognose dient op basis van nieuwe be-
vindingen zo nodig te worden bijgesteld. Aan-
getoond is dat een intensief revalidatiepro-
gramma met zintuiglijke stimulatie de kans op
herstel van bewustzijn verhoogt (97).



Wat mogen kinderen, jongeren en het gezin
verwachten van diagnostiek en prognostiek?*

Adequate inzet van professionals om diagnose te stellen en waar mogelijk een prognose te geven
op basis van diagnostische bevindingen om het kind of de jongere en ouders inzicht te geven in wat
zij kunnen verwachten en richting te geven aan de vervolgstappen en in te zetten interventies. Zo
nodig bijstelling van de prognose op basis van nieuwe diagnostische bevindingen.

Acute fase:

- Eerste opvang en behandeling in het ziekenhuis volgens de Richtlijn ‘Licht traumatisch hoofd/
hersenletsel in de acute fase’ en bij de huisarts volgens de NHG-standaard Hoofdtrauma

* Neurologisch onderzoek

+ Zo nodig beeldvormend onderzoek met behulp van een MRI- of CT-scan

+ Zo nodig opname, observatie en behandeling op een (kinder)neurologische Medium Care- of
Intensive Care-afdeling met expertise op het gebied van THL bij kinderen en jongeren

* Eerste screening door (kinder)neuroloog, (kinder)revalidatiearts en/of klinisch neuropsycho-
loog/GZ-psycholoog ten aanzien van de aanwezigheid van hogere corticale functiestoornissen
en PTSS

Herstelfase:
* Diagnostiek gericht op het fysiek, cognitief, sociaal en/of emotioneel functioneren en de gevol-
gen voor de dagelijkse activiteiten en het dagelijks functioneren thuis en op school
* Bij middelzwaar en ernstig THL een neuropsychologisch onderzoek (NPO) eventueel aangevuld
met didactisch onderzoek en/of neurolinguistisch onderzoek. Bij licht THL een NPO indien nodig
+ Zo nodig diagnostiek naar het functioneren van het gezin

Participatiefase:
* Inzicht in de diagnostiek vanuit de acute fase en herstelfase. Vertaling van de diagnostiek naar
handelingsgerichte adviezen
+ Zo nodig herhaling van diagnostiek of aanvullende diagnostiek
« Zo nodig diagnostiek naar het functioneren van het gezin
+ Aandacht voor maximale participatie binnen onderwijs en sociale context (vrienden, hobby's,
sport et cetera))

Laatsignalering:

* Laatsignalering door de huisarts of professionals in onderwijs of jeugdgezondheidszorg; THL
wordt meegenomen in de anamnese bij een afwijkende ontwikkeling of een verandering in licha-
melijk functioneren, cognitief functioneren, leren, gedrag of emoties

*Zo nodig verwijzing naar een specialist voor diagnostiek en advies bij klachten die mo-
gelijk gerelateerd zijn aan THL en de ontwikkeling van het kind of de jongere in de
weg staan. Daarbij ook aondacht hebbende voor het gezin en het gezinsfunctioneren



Alle betrokken professionals rapporteren zorgvuldig over de diagnose, de gevolgen van het letsel
en de reeds uitgevoerde behandeling en begeleiding.

* Geldt primair voor middelzwaar en ernstig letsel.

Aanbevelingen

+ Bekend zijn met diagnostiek en behandeling is belangrijk voor zorgverleners die werken in de
keten;

- Bekendheid met en goede implementatie van het “Landelijk advies neuropsychologisch on-
derzoek voor kinderen en jongeren met NAH" (https://www.hersenletselalliantie.nl/partner/
hersenletsel-jeugd-hej/) is belangrijk, ook buiten de revalidatie;

* Bij uitstroom vanuit ziekenhuis of revalidatie is de beschikbaarheid van een actueel verslag
met informatie over de diagnose en prognose (inclusief uitslagen van onderzoek) en de licha-
melijke, cognitieve, sociale en emotionele gevolgen van het hersenletsel van meerwaarde.

+ Van zorgverleners wordt gevraagd alert te zijn op signalen van overbelasting van het gezin en
daarover in gesprek gaan met ouders.

+ Advies voor (generalistische) professionals; overweeg om bij een verandering in leren, emotie-
regulatie en gedrag na te gaan of er sprake is geweest van THL in het verleden.



o. Behandeling.en
begeleiding

Dit hoofdstuk beschrijft de behandeling en
begeleiding die een kind met THL en zijn gezin
mogen verwachten. Behandeling en begelei-
ding zijn niet alleen gericht op herstel en het
verbeteren van functies, maar ook op het ver-
werken en accepteren van het verlies, het leren
omgaan met de gevolgen van het hersenlet-
sel en het opnieuw vormgeven aan het leven.
Behandeling en begeleiding kunnen worden
gegeven in alle fasen van het herstel. De aard
en intensiteit van de zorgvraag verschillen per
kind en gezin. In elke fase kunnen zich nieu-
we vragen voordoen en kan er een andere
zorgbehoefte of ontwikkelingswens ontstaan.
Onder ‘behandeling’ verstaan we het werken
aan herstel van ervaren beperkingen. Behan-
deling is medisch, gedragswetenschappelijk
of paromedisch van aard, gericht op herstel
of voorkoming van verergering van een beper-
king en/of de gevolgen daarvan. Behandeling
is in principe tijdelijk en gericht op ontwikkel-
doelen. Onder ‘begeleiding’ verstaan we zowel
begeleiding van ouders en broertjes/zusjes in
alle fasen van zorg, als ook begeleiding van

het gezin bij het vinden van de juiste externe
compensatie of andere leefomgeving als er
geen verandering van functies meer optreedt.
Begeleiding gericht op de patiént is onder-
steunend aan het dagelijks leven. Uitgangs-
punt is de eigen kracht van het gezin en de
omgeving. Voor alle vormen van begeleiding
en behandeling aan kinderen met THL geldt
dat er expertise aanwezig is op het gebied van
hersenletsel, reguliere ontwikkeling van een
kind en systeembegeleiding. Ook worden er
diverse vormen van begeleiding en behande-
ling in samenhang aangeboden. Behandel- of
begeleidingsdoelen worden vastgesteld door
hulpvragen te verhelderen, informatie te ver-
zamelen en mogelijkheden te analyseren en
te beoordelen. Ook wordt gekeken naar wat
het kind en zijn gezin op alle relevante leef-
gebieden nodig hebben, om behandel- of be-
geleidingsdoelen vast te stellen. Dit kunnen
ook doelen op het vlak van ‘onderhoud’ zijn:
zorgen dat het kind op hetzelfde niveau blijft
functioneren en niet achteruitgaat. Soms is
hiervoor langdurige ondersteuning nodig.



Daarom moeten behandeling en begeleiding
op de juiste momenten op- en afgeschaald
worden.

Het effect van de zorg zit ook in de timing van
deinterventies. In elke situatie dient zorgvuldig
te worden afgewogen op welk moment welke
zorg wordt ingezet en met welk doel. Dit van-
uit het perspectief van het kind met THL, maar
ook van de professional en van de zorgverze-
keraar (doelmatigheid). Kinderen met THL en
het gezin dienen de juiste hulp te krijgen vooér-
dat ze vastlopen. De hulp moet goed vindbaar
en toegankelijk zijn, en samen met het gezin
op maat ingevuld worden. Bij het inzetten van
behandeling en begeleiding is het belangrijk
goed in te schatten wat wanneer nodig is, zo-
dat te veel of juist te weinig zorg wordt voorko-
men. Uitgangspunt is altijd ‘gewoon waar kan
en speciaal waar nodig. Wanneer meerdere
zorgverleners betrokken zijn, zorgen zij voor
samenwerking, regelmatig overleg en een
goede overdracht om verschillende interven-
ties goed op elkaar of te stemmen. Begeleiding
en behandeling afgestemd op de behoeften
van kind en gezin kunnen psychopathologie
en langdurige, intensieve zorgbehoeften voor-
komen.

In dit hoofdstuk worden per zorgfase de alge-
mene aspecten beschreven die belangrijk zijn
bij diverse vormen van behandeling en bege-
leiding.

Licht THL

In geval van medische hulp bij licht THL zijn de
richtlijn ‘Licht traumatisch hoofd/hersenletsel
in de acute fase’ en de ‘NHG-Standoaard Hoofd-
trauma’ van toepassing (9, 76). Hierin staan
criteria voor verwijzing naar het ziekenhuis, al
dan niet met spoed, op grond waarvan huis-
arts, telefonische hulpdiensten en ambulance-
personeel dienen te beslissen.

Bij licht THL beoordeelt de huisarts of (kinder)
neuroloog op basis van deze standoaarden of

de patiént naar huis kan. De meeste lichte let-
sels verlopen relatief ongecompliceerd en ver-
eisen geen opname of revalidatiebehandeling.
Bij ontslag naar huis dient de betrokken arts in
acute fase (bijvoorbeeld kinderarts, SEH-arts
of de (kinder)neuroloog op de spoedeisende
hulp) ouders mondeling en schriftelijk te infor-
meren over:

* hoe te handelen in geval van onverhoopte
achteruitgang binnen 24 uur/de eerste da-
gen,

- ‘normale’ posttraumatische klachten in de
eerste weken of maanden na het letsel;

*wanneer en hoe het kind weer naar school
kan, weer kan gaan sporten en schermge-
bruik;

+ organisaties of professionals waar zij te-
recht kunnen als de klachten aanhouden
of als ze zich op een later tijdstip voordoen;

Indien het kind niet opgenomen wordt, voor-
ziet de huisarts in de informatievoorziening
(www.thuisarts.nl).

Middelzwaar of ernstig THL

Bij middelzwaar of ernstig THL wordt het kind
in het ziekenhuis opgenomen, al dan niet via
de Spoedeisende Hulp. Het belangrijkste in de
acute fase is medische stabilisatie, in de eer-
ste plaats herstel van vitale functies en het
voorkémen, monitoren en behandelen van
secundaire achteruitgang door bijvoorbeeld
intracraniéle drukverhoging. Ook is er aan-
dacht voor de vocht- en voedingstoestand,
pijnbestrijding en behandeling van eventueel
ander traumatisch letsel. Daarnaast is de be-
handeling gericht op het voorkomen van se-
cundaire gevolgen zoals doorligwonden. Als
het nodig is, vindt behandeling van neurolo-
gische complicaties plaats, zoals epilepsie of
gedragsmatige ontregeling zoals een delier.
Het is belangrijk om in de acute fase de pre-
cieze oorzaaok van het THL te achterhalen en
te documenteren. Ook de uitgebreidheid van
het letsel moet vastgelegd worden door bij-
voorbeeld een MRI.



Het kind wordt in principe opgenomen in een
(meestal academisch) traumacentrum. Bij
opname moet duidelijk zijn wie de hoofdbe-
handelaar is en wanneer en wie de contact-
persoon is in geval van neurologische of alge-
mene lichamelijke achteruitgang.

Bij zwoaardere vormen van hersenletsel of bij
een multitrauma wordt het kind in een multi-
disciplinair team opgevangen en opgenomen
op de intensive-careafdeling. Hier besluit de
ic-arts mee over de vervolgbehandeling, in
samenspraak met ouders, (kinder)neuroloog,
kinderarts, revalidatiearts, traumatoloog en
eventueel de neurochirurg.

Op de afdeling waar het kind is opgenomen,
moet een multidisciplinair behandel- en ob-
servatieprotocol aanwezig zijn. De verpleging
is geschoold in de neurologische controles en
in het observeren van kinderen met middel-
zwaar of ernstig THL.

Zo snel mogelijk wordt een kinderrevalida-
tiearts geconsulteerd over de revalidatiebe-
handeling en het verdere traject, inclusief een
vloeiende overgang naar eventuele klinische
revalidatie. De klinisch neuropsycholoog of
GZ-psycholoog met kennis van hersenletsel
bij kinderen, beoordeelt het cognitief functi-
oneren met een eerste screening. Vanuit het
ziekenhuis wordt, als de klinische toestand
van het kind dit toeloaat, contact met school
opgenomen, bij voorkeur via de educatieve
voorziening van het ziekenhuis. Revalidatiebe-
handeling kan al tijdens de ziekenhuisopname
starten. Zie verder onder ‘Behandeling in de
herstelfase, middelzwaar en ernstig hersenlet-
sel.

Tijdens de behandeling in de acute fase moe-
ten zorgverleners rekening houden met (in-
dien aanwezig) endocriene ontregeling en
cognitieve stoornissen en de onrust die daar-
uit kan voortkomen. Ook horen ze in te spe-
len op de leeftijd en ontwikkelingsfase van het
kind en de bijbehorende emotionele beleving.
Bij het bepalen van de afdeling waar het kind
opgenomen wordt (kinder-, tiener- of volwas-
senafdeling), worden de wensen van het kind

meegenomen.
Zorgverleners spreken kinderen aan op hun
niveau van ontwikkeling en beleving, commu-
niceren over de behandeling en stemmen af
op wat het kind prettig vindt.

In de acute fase moeten zorgverleners oog
hebben voor de andere gezinsleden. Een zie-
kenhuisopname heeft grote impact op het hele
gezin. Gezinsleden worden geconfronteerd
met spanning en onzekerheid in een medische
wereld die voor hen meestal onbekend is. De
ofwezigheid van de broer of zus en ouders
thuis heeft gevolgen voor alle gezinsleden.

Er kan een groot verschil zijn in emotionele
reacties tussen gezinnen of individuele ge-
zins- en familieleden. Dit beinvloedt de manier
waarop zorgverleners familie kunnen betrek-
ken bij de behandeling en de wijze en het mo-
ment waarop informatie adequaat kan worden
verstrekt. Een aandachtspunt in het contact
met ouders en het kind is dat zij zich in de acu-
te fase en herstelfase vaak sterk afhankelijk
voelen van medici. Zorgverleners moeten zich
realiseren dat ouders in zo'n stressvolle perio-
de niet alle informatie in zich opnemen en dat
het nodig is voorlichting te herhalen en schrif-
telijke informatie mee te geven. Als ouders
vanaf het begin intensief worden betrokken
bij de behandeling, adequaat mondeling en
schriftelijk worden voorgelicht over de behan-
deling en mogelijke gevolgen van het hersen-
letsel, ervaren zij in de participatiefase minder
problemen (98). Zorgverleners kunnen ouders
ontlasten door hen te attenderen op mogelijk-
heden voor ondersteuning of door ondersteu-
ning in gang te zetten, zoals hulp van naasten
of slachtofferhulp.

Ontslag uit het ziekenhuis

Een deel van de kinderen met THL wordt van-
uit Een deel van de kinderen met THL wordt
vanuit het ziekenhuis naar huis ontslagen. Bij
ontslag moet geinventariseerd zijn wat nodig
is om het kind thuis en op school goed te laten
functioneren. De risicofactoren en bescher-
mende factoren worden zoveel mogelijk sa-
men met ouders, en zo mogelijk met het kind,



in kaart gebracht. Zo wordt duidelijk of er
thuis en op school voldoende zorg en onder-
steuning is. Ook wordt vastgesteld welke ver-
volgacties nodig zijn, zoals de (frequentie van)
contact en het inschakelen van zorg thuis.
Kinderen die extra risico lopen of gezinnen
waarbij de zorgverlener twijfelt over de mo-
gelijkheden in de thuissituatie, moeten op zijn
minst een vorm van monitoring vanuit bijvoor-
beeld de huisarts, de jeugdgezondheidszorg
of het jeugd-/wijkteam van de gemeente aan-
geboden krijgen. En zo nodig een andere vorm
van zorg, zoals behandeling, paraomedische
zorg, begeleiding of hulp van naasten.

Voorafgaoand aon het ontslag moet de behan-
delend arts ouders mondeling en schriftelijk
informeren over:

* punten waar ouders deze eerste periode
op moeten letten;

> hoe te handelen in geval van onverhoopte
achteruitgang;

- ‘normale’ posttraumatische klachten in de
eerste weken of maanden na het trauma;

> mogelijke fysieke, cognitieve, emotionele
en sociale gevolgen en de mogelijke im-
pact van gevolgen op het hele gezin en de
opvoeding;

*wanneer en hoe het kind weer naar school
kan en weer kan gaan sporten; zo nodig
verwijzen naar folder ‘Hoe verder na her-
senletsel’ (www.netwerkkindennah.nl);

* het inlichten van de intern begeleider of
zorgcooérdinator van school door ouders;

s verwijzing voor een neuropsychologisch
onderzoek drie tot zes maanden na het
letsel in geval van ernstig letsel of aanhou-
dende klachten;

* organisaties of professionals waar zij te-
recht kunnen als de klachten aanhouden
of zich op een later tijdstip voordoen, of als
het gezin behoefte heeft aan ondersteu-
ning.

De behandelend arts moet een ontslagbrief
De behandelend arts moet een ontslagbrief
sturen naar de huisarts en een kopie naar de
jeugdgezondheidzorg (na toestemming van

de ouders en/of het kind). Daarin geeft hij aan
wat het vervolgbeleid is, waar de huisarts en
jeugdarts alert op moeten zijn en wanneer en
naar wie zij kunnen verwijzen als zich nieuwe
of langdurige klachten of problemen voor-
doen. Ouders hebben digitaal inzage in deze
brief. De huisarts en jeugdgezondheidszorg
registreren het trauma in het medisch dossier
van het kind. Het behandelteam van het zie-
kenhuis informeert, na toestemming van ou-
der/kind, school over het hersenletsel en de
mogelijke gevolgen.

Wanneer bij een kind met middelzwaar of ern-
stig THL besloten wordt geen aansluitende
behandeling in te zetten wegens ogenschijn-
lijk goed herstel, wordt bij voorkeur twee tot
drie weken en drie maanden na ontslag uit het
ziekenhuis een poliklinische vervolgafspraak
gemaakt bij een professional met expertise
in NAH. Dat kan een neurochirurg zijn of een
(kinder)neuroloog, kinderrevalidatiearts, kin-
derarts of klinisch neuropsycholoog. Het is
van belang dat deze specialist voldoende tijd
neemt voor de poliklinische controle en zo no-
dig - wanneer dat nog niet eerder is gedaan
- doorverwijst naar de revalidatie voor nadere
diagnostiek of behandeling of naar zorg in de
thuissituatie, zoals verzorging, verpleging, po-
ramedische zorg of (gezins)begeleiding. Bij kin-
deren met opname vanwege licht THL wordt in
principe geadviseerd ze één keer terug te zien
op de polikliniek (9).

Primaire doelen in de herstelfase zijn het be-
perken van de gevolgen van THL voor het da-
gelijks leven, het benutten van alle mogelijk-
heden om tot optimale ontplooiing te komen,
leren omgaan met verandering en verlies, en
vormgeven aan het leven met de gevolgen van
hersenletsel.

Licht THL

Kinderen met licht THL die opgenomen zijn
geweest in het ziekenhuis, worden na vier tot
zes weken opgeroepen voor een poliklinische



controle (fysiek of telefonisch). Deze contro-
le gebeurt door een professional, zoals een
(kinder)neuroloog of specialistisch verpleeg-
kundige met kennis van THL bij kinderen. Bij
aanhoudende klachten wordt verwezen naar
een kinderarts, (kinder)neuroloog of kinder-
revalidatiearts. Zo nodig volgen poliklinische
revalidatie en/of ondersteuning thuis en/of
op school. Bij licht THL wordt er meestal niet
direct een revalidatiebehandeling ingezet,
omdat vaak een grote mate van spontaan
herstel optreedt (https://www.netwerkkin-
dennah.nl/wp-content/uploads/2023/11/Lan-
delijk-advies-analyse-aanhoudende-klach-
ten-bij-LTH-versie-1.0df). Als op een later
tijdstip klachten blijven bestaan, kan de huis-
arts verwijzen naar de eerdergenoemde spe-
cialisten voor nadere diagnostiek. Deze diag-
nostiek kan leiden tot specifieke adviezen of
behandeling.

Kinderen met licht THL die op de Spoedeisen-
de Hulp zijn geweest of alleen de huisarts heb-
ben bezocht, worden bij aanhoudende klach-
ten geadviseerd een ofsproak bij de huisarts
te maken. Die zal beoordelen of behandeling
in de eerste lijn passend kan zijn. Bij canhou-
dende posttraumatische klachten die naar
verwachting het gevolg zijn van het hersenlet-
sel en die de ontwikkeling in de weg staan, kan
overwogen worden het kind te verwijzen naar
een kinderarts of (kinder)neuroloog. De huis-
arts volgt daarbij de NHG-Standaard Hoofd-
trauma. Zo nodig wordt daarna behandeling
in de eerste lijn opgestart of voortgezet, mo-
nitort de Jeugdgezondheidszorg, of wordt een
revalidatiearts of kinderpsychiater geraad-
pleegd.

Aan de hand van een signaleringslijst kunnen
de gevolgen van het hersenletsel op cognitief,
emotioneel en sociaal functioneren in kaart
gebracht worden en kan besloten worden of
verwijzing naar een specialist gewenst is (99-
107). Voor uitleg over de ervaren klachten en
opbouw van activiteiten kan psycho-educatie-
materiaal voortgekomen uit de Brains Ahead
studie (65) nuttig zijn. Uit het onderzoek is ge-
bleken dat psycho-educatie voor kinderen met
licht THL en hun ouders/verzorgers het beste

kan plaatsvinden in een face-to-face gesprek
binnen vier weken na het doorgemaakte letsel.
De psycho-educatie bestaat uit het geven van
gestandaardiseerde informatie over mogelijke
gevolgen van het hersenletsel, prikkelgevoe-
ligheid, belasting en belastbaarheid en over
het hervatten van activiteiten. Deze informa-
tie wordt aangevuld met gepersonaliseerde
informatie over specifieke symptomen die het
kind ervaart en gepersonaliseerde adviezen
rondom hervatting van activiteiten en partici-
patie, rekening houdend met de persoonlijke
situatie en de doelen van het individuele kind.
Revalidatiebehandeling richt zich niet alleen
op motoriek en spraaok, maar vaak ook op fy-
sieke fitheid (beperkte energie, vermoeidheid)
en het cognitief, sociaal en emotioneel functi-
oneren. Bij aanhoudende klachten kan neuro-
psychologischerevalidatie overwogenworden.
Neuropsychologische revalidatie is gericht op
de gevolgen van hersenletsel op het gebied
van de cognitieve, sociale en emotionele ont-
wikkeling. Cognitieve revalidatie is een onder-
deel van neuropsychologische revalidatie en
richt zich op het toepassen van interventies
(technieken of strategieén) waardoor klachten
in het cognitief functioneren verminderen of
die kinderen helpen om te gaan met de cogni-
tieve tekorten als gevolg van hersenletsel (102).
De interventies richten zich op het kind zelf en
op het systeem. Voor meer informatie zie ook
het medisch specialistische revalidatie behan-
delprogramma voor kinderen en jongvolwas-
senen met niet aangeboren hersenletsel (66).

Middelzwaar of ernstig THL

Als een patiént met middelzwaar of ernstig THL
medisch stabiel is, start de herstelfase. In de
herstelfase zijn de volgende vier punten met elk
hun eigen doelstellingen van belang (60).

1. Normaliseren van diverse basale vaardig-
heden, zoals slikken, overgaan op orale voe-
ding, stimuleren van gerichte waarneming en
communicatie, oriéntatie in het hier en nu, het
vergroten van betrokkenheid bij de dagelijkse
verzorging en het mobiliseren en activeren van
motorische functies;

2. Fysiek en cognitief herstel en zo nodig op-



nieuw aanleren van vaardigheden;

3. Toepassen van geleerde vaardigheden in
dagelijkse situaties;

4. Deelnemen aan het maatschappelijke leven,
zoals onderwijs, sociale contacten en hobby's.
De hierboven beschreven punten met hun ei-
gen doelstellingen lopen in elkaar over en kun-
nen afhankelijk van de ernst van het letsel in
duur variéren. In de behandeling kunnen de-
zelfde punten onderscheiden worden.

Bij kinderen met middelzwaar of ernstig THL
is revalidatiebehandeling vaok noodzakelijk.
Het revalidatieteam stelt aan de hand van de
medische prognose en na uitgebreide obser-
vatie een behandelplan op. Ze houden hierbij
rekening met de behoeften van het kind en de
wensen en mogelijkheden van het gezin. Uit-
gangspunt is dat iedereen maximaal herstel wil
bereiken, waarbij inspanning en resultaot altijd
tegen elkaar afgewogen worden en men geza-
menlijk keuzes moet maken.

Revalidatiebehandeling bestaat uit drie fasen:
1. Het volgen en waar mogelijk stimuleren van
herstel van basale functies (weer sensorische
prikkels kunnen verdragen, zelf gaan eten, her-
stel van communicatie, oriéntatie, dagelijkse
verzorging, verplaatsen);

2. Het zo nodig (mogelijk opnieuw) aanleren
van deze vaardigheden;

3. Het leren toepassen van het geleerde in da-
gelijkse situaties.

In de laatste fase van de revalidatie bekijken
de behandelaar, het kind en het gezin hoe deze
vaardigheden gebruikt kunnen worden bij par-
ticipatie in de maatschappij, zoals op school,
bij sporten en vrijetijdsbesteding en bij activi-
teiten met vrienden. Hierbij wordt rekening ge-
houden met de problemen die het kind heeft op
het gebied van fysiek, cognitief, emotioneel en
sociaal functioneren thuis en op school (103).

De revalidatiebehandeling omvat bij kinderen
met middelzwaar of ernstig THL altijd uitge-
breide diagnostiek zoals beschreven in het lan-
delijk advies neuropsychologisch onderzoek (81).

Voor een optimale revalidatiebehandeling is
het volgende van belang (deze punten worden
verderop toegelicht):
+ De behandeling start zo snel mogelijk, bij
voorkeur al in het ziekenhuis;
+ De behandeling is voldoende intensief en
vindt zoveel mogelijk ononderbroken plaats,
zowel klinisch als poliklinisch;
+ Poliklinische behandeling wordt voortge-
zet totdat iemand naar vermogen mee kan
doen in het dagelijks leven;
* Behandeling vindt plaats volgens de meest
recente kennis en inzichten over kinderen
met THL, uitgewerkt in actuele protocollen;
* Interventies, materialen en bejegening slui-
ten aan bij de leeftijd en het ontwikkelingsni-
veau van het kind;
* Quders en broers of zussen worden goed
begeleid en actief betrokken bij de behande-
ling;
* Het kind en het gezin hebben gedurende
de hele behandeling een vast aanspreek-
punt, iemand die op de hoogte is van alles
wat rond het kind speelt. Deze persoon regelt
alle praktische zaken en kan op elk moment
benaderd worden bij vragen;
* Aoandacht voor het hervatten van onderwijs
en arbeid;
Psycho-educatie over niet-aangeboren
hersenletsel.

Zo snel mogelijk

Revalidatiebehandeling moet zo snel mogelijk
worden ingezet (52).

Bij licht THL kan dit na 3 maanden bij aan-
houdende klachten. Bij middelzwaar of ern-
stig THL, aansluitend aan de transitie naar de
thuis en schoolsituatie. Hierbij moet rekening
gehouden worden met factoren zoals prikkel-
dosering en preventie van complicaties.
Diverse studies bij volwassenen tonen aan dat
het zinvol is acute behandeling en ‘neurore-
validatie’ naast elkaar aan te bieden in plaats
van na elkaar. De klinische resultaten van acu-
te neurorevalidatie voor volwassenen met een
acute hersenbeschadiging (waaronder THL)
zijn significant beter als deze revalidatievorm
zo snel mogelijk start (104, 105).

O,



Uit onderzoek naar het effect van neurorevao-
lidatie op het functioneren van jongeren met
THL, bleek dat neurorevalidatie voor verbe-
tering zorgde in cognitief, motorisch, commu-
nicatief en psychosociaal functioneren. Het
effect was het grootst bij de groep die het
vroegst startte met de behandeling. De beste
voorspellers van verbetering waren het aantal
maanden sinds het trauma, leeftijd, de sco-
re op de Glascow Coma Scale en het aantal
maanden behandeling (106).

Naar de effecten van snelle, intensieve reva-
lidatie bij jongere kinderen is nog nauwelijks
onderzoek gedaan (107).

Tijdens klinische opname in het ziekenhuis
moet de revalidatiearts betrokken worden als
consulent of medebehandelaar. Revalidatie
kan zo al in het ziekenhuis starten en leiden
tot een vloeiende overgang naar het revalida-
tiecentrum of naar huis.

Bij communicatieproblemen door het hersen-
letsel moet tijdens ziekenhuisopname al een
logopedist komen kijken. Die adviseert gericht
het kind, ouders, verpleging en behandelaars
hoe het kind te ondersteunen in de communi-
catie. Zo nodig kunnen alternatieve communi-
catiehulpmiddelen worden ingezet. Daarnaast
moet de logopedist worden ingeschaokeld bij
(het vermoeden van) problemen bij slikken.
Tijdens ziekenhuisopname is beweging be-
langrijk, zeker als de patiént langere tijd in
het ziekenhuis verblijft. Daarom speelt naast
de (kinder)revalidatiearts de (kinder)fysiothe-
rapeut een rol. De (kinder)fysiotherapeutische
behandeling kan starten op de Intensive Care
en wordt voortgezet op de afdeling (kinder)
neurologie met als doel behoud van de mobili-
teit, houdingcorrectie, fysieke fitheid en stimu-
leren van het motorisch herstel en het contact
(108). Ook kan de fysiotherapeut secundaire
complicaties voorkomen zoals decubitus, con-
tracturen en deconditionering. De ergothera-
peut kan een inschatting maken van de cogni-
tieve problemen en eventuele voorzieningen/
hulpmiddelen ten behoeve van vroege mobili-
satie adviseren.

De betrokken specialisten moeten de school-

loopbaan tot dusver in het cog houden en
zetten zo spoedig mogelijk hervatting van
schoolactiviteiten in gang, bij voorkeur in sa-
menwerking met de jeugdarts.

Afhankelijk van de vraagstelling wordt de re-
validatiebehandeling vervolgd vanuit een kli-
nische of poliklinische revalidatiesetting. Ge-
specialiseerde, interdisciplinaire teams voeren
de revalidatiebehandeling in ziekenhuizen en
revalidatiecentra uit. De behandeling kan in
samenwerking met eerstelijns behandelaars
of zorgverleners worden aangeboden.

Voldoende intensief en ononderbroken
Revalidatiebehandeling heeft maximaal her-
stel van functioneren en participatie als doel.
De behandeling moet intensief genoeg zijn en
moet passende interventies bevatten op het
gebied van motoriek, taal-spraak, cognitief,
sociaal en emotioneel functioneren, op basis
van (internationale) evidentie of best practi-
ces.

Het aantal evidence based-programma’s voor
de doelgroep kinderen is nog beperkt. Tot nu
toe zijn er vooral bewegingsprogromma’s on-
derzocht, met als gedeelde uitkomst dat toe-
passing van intensieve therapieén voor verbe-
tering van de mobiliteit zorgt (109-111).

De belastbaarheid van het kind is een aan-
dachtspunt in de herstelfase. Hierbij is van be-
lang dat kind, ouders en professionals samen
de prioriteiten bepalen en bij de uitvoering
naar het hele leven van het kind kijken. Alleen
zo kan de beschikbare energie goed worden
verdeeld en ingezet. Om te weten wat de opti-
male balans is qua belastbaarheid, is het on-
vermijdelijk met enige regelmaat de grenzen
op te zoeken. Het kind en de ouders hebben
een belangrijke stem in het bepalen van de
prioriteiten en de wensen en grenzen ten aan-
zien van belasting.

Vanaf de start tot de afronding is revalidatie-
behandeling een continu proces, waarbij de
inhoud en intensiteit mee bewegen met de be-
hoeften en mogelijkheden van het kind. Goede



aofstemming tussen ziekenhuis, revalidatie en
vervolgbehandeling is belangrijk, maar ook
de voorlichting aan het kind en de ouders over
eventuele verschillen in aanpak, zodat hen
duidelijk is waarom die er zijn.

Poliklinische behandeling zolang

verbetering is

Voortzetting van de behandeling na klinische
revalidatie, dus als de patiént weer thuis is,
helpt bij volwassen patiénten om eerder be-
reikte doelen te behouden (112). Ook voor kin-
deren geldt dat de behandeling door moet
gaan zo lang verbetering zichtbaar is en tot-
dat het kind naar eigen tevredenheid en ver-
mogen kan participeren in het dagelijks leven
thuis, op school of werk, in vrije tijd en in so-
ciale contacten. Deze behandeling moet door
specialisten in NAH uitgevoerd worden, nabij
en voldoende intensief zijn en aansluiten bij
het landelijk revalidatie behandelprogramma
(66).

Revalidatiebehandeling (poliklinisch of door
eerstelijns behandelaars) ondersteunt het
functioneren van het kind in het dagelijks le-
ven. De behandeling is gericht op doelen die
voor het kind van betekenis zijn. De behande-
ling moet plaatsvinden in samenhang met an-
dere activiteiten van het kind, thuis, op school
en in zijn vrije tijd.

In de participatiefase zijn er ook andere vor-
men van behandeling beschikbaar, zoals ge-
zinsbehandeling voor gezinnen met een kind
met NAH en Hersenz, een behandelprogram-
ma voor mensen vanaf achttien jaar (www.her-
senz.nl).

Recente kennis en inzichten

Behandeling vindt plaats volgens de meest
recente kennis en inzichten over kinderen met
THL, uitgewerkt in actuele protocollen. Inter-
nationaal zijn er normen voor de revalidatie
na THL en voor de revalidatie van kinderen, die
mede richting kunnen geven aan de beoogde
kwaliteit van de revalidatie (113). In Nederland
werken professionals binnen de revalidatie
met richtlijnen die door de beroepsgroep re-
validatieartsen ontwikkeld zijn (103) en het lan-

delijk revalidatie behandelprogramma (64).

Aansluiten bij leeftijd en ontwikkelingsniveau
Kinderen willen revalideren met leeftijdsgeno-
ten, in een omgeving die aansluit bij hun be-
leving en ontwikkelingsniveau. Daarbij gaat
het om de materiéle omgeving, de oefeningen,
het gebruikte materiaal en de bejegening. Dit
geldt in de klinische en poliklinische revalida-
tie. Voor kinderen zijn er aparte afdelingen in
revalidatiecentra. Bij jongeren boven de acht-
tien jaar die in de volwassenenrevalidatie ver-
blijven, is het wenselijk dat zij zich zoveel mo-
gelijk tussen leeftijdsgenoten bevinden.

Een aofgestemde omgeving en aanpak bein-
vloeden de motivatie van kinderen. Bij revali-
datie is motivatie een belangrijke succesfactor
die expliciete aandacht verdient. Er is nog wei-
nig onderzoek gedaan naar de rol van motive-
rende interventies bij kinderen, ook omdat het
ontbreekt aan geschikte meetinstrumenten.
Wel is bekend dat interventies met een moti-
vatiecomponent bij kinderen en jongeren het
geheugen en de impulsbeheersing positief
beinvloeden (114).

Het is wenselijk om zorgprofessionals te heb-
ben die gespecialiseerd zijn in zorg met kinde-
ren (bijvoorbeeld een kinderfysiotherapeut in
plaats van een fysiotherapeut). Professionals
moeten inzicht hebben in de achtergrond en
problematiek van kinderen met THL en de
gevolgen daarvan voor hun motivatie. Naast
kennis en kunde zijn faciliteiten om of te stem-
men op de leefwereld van het kind noodzake-
Lijk.

Actieve betrokkenheid gezin

De familie en de sociale omgeving spelen een
belangrijke rol in het herstelproces (115). Pro-
fessionals moeten hen stimuleren en in de
gelegenheid stellen om naar eigen wensen en
vermogen actief bij te dragen aan de behan-
deling en aan het herstel. Daarbij moet de ei-
gen rol als ouder, familielid of vriend gewaar-
borgd blijven.

Actieve betrokkenheid van de familie bij het
revalidatieproces kan hen helpen meer inzicht



te krijgen in de gevolgen van het hersenletsel
en bij het vinden van een nieuwe balans. Voor-
waarden zijn goede instructie en begeleiding
(116, 117).

Begeleiding van het gezin

Uit onderzoek blijkt dat THL niet alleen gro-
te impact heeft op de getroffene maar ook
op de gezinsleden. Ook hun levens zijn veran-
derd. Er is een relatie tussen het welzijn van
de gezinsleden en de resultaten die het kind
behaalt. Voor verschillende problemen die
gezinnen tegenkomen zijn verschillende on-
dersteuningsmogelijkheden en interventies.
Voorlichting over wat men kan verwachten en
over de tijd en inspanning die het kost om een
nieuwe balans te vinden, is een belangrijke, te-
rugkerende interventie. Ook is ondersteuning
nodig bij het leren omgaan met het verlies en
de veranderingen, goede zelfzorg en het in-
zetten van respijtzorg, herkennen en hanteren
van stress, inzetten van effectieve coping- en
probleemoplossingsstrategieén, het bespre-
ken van moeilijke gevoelens, hulp vragen, re-
gie voeren en het overzicht houden over het
dossier (116, 117).

Vast aanspreekpunt

Het kind en het gezin hebben tijdens de hele
revalidatiebehandeling een vast aanspreek-
punt, iemand die op elk moment benaderd
kan worden bij vragen of problemen.

Hervatting van onderwijs

Onderwijs dient zo snel mogelijk, soms als
onderdeel van de revalidatiebehandeling te
starten. In academische (en sommige perifere)
ziekenhuizen kan de educatieve voorziening
ingeschakeld worden.

Bij terugkeer noar school wordt het zorgteam
ingeschakeld, en moet de school bij proble-
men via het zorgteam expertise inschakelen
van het samenwerkingsverband Passend On-
derwijs en/of de betrokken jeugdarts van de
school. Soms kan vanuit het ziekenhuis, het
revalidatiecentrum of vanuit het samenwer-
kingsverband Passend Onderwijs een on-
derwijsconsulent van ZIEZON ingeschakeld

worden. Als er vanuit het ziekenhuis geen
verwijzing naar de revalidatie heeft plaats-
gevonden, kan een deskundige binnen het
samenwerkingsverband of de intern begelei-
der/zorgcodrdinator van school, de ouders
zo nodig adviseren revalidatiebehandeling te
vragen via de behandelend specialist in het
ziekenhuis of de huisarts.

Het ‘NAH boekje voor onderwijs’ (80) biedt ach-
tergrondinformatie en adviezen om de terug-
keer naar onderwijs te ondersteunen.

Zo nodig kan een neuropsychologisch onder-
zoek plaatsvinden door een klinisch neuro-
psycholoog of GZ-psycholoog met kennis van
neuropsychologie en hersenletsel bij kinderen
Het doel is meer inzicht en handvaten te krij-
gen in de mogelijkheden en beperkingen van
het kind en zijn ondersteuningsbehoeften bij
terugkeer in het onderwijs (87).

Psycho-educatie

De behandelaar van het ziekenhuis, het revali-
datiecentrum of de gezinsbegeleider/ behan-
delaar in de thuissituatie geeft het kind, de
ouders en onderwijsgevenden informatie over
het hersenletsel en de korte termijn gevolgen
waarmee zij rekening moeten houden. Denk
aan adviezen ter ondersteuning van onder an-
dere verliesverwerking, prognose van herstel
of contactpersonen. De informatie is gericht
op het volgen van onderwijs (119) en signale-
ring van klachten. Landelijke initiatieven als
breinstraat.nl (https://breinstraat.nl/), Mee-
doen?! Next Step (https://basaltrevalidatie.
nl/onderzoek-innovatie/onderzoek-en-pro-
jecten/meedoen-next-step/) en  netwerk
kind&NAH  (https://www.netwerkkindennah.nl)
zijn hierbij belangrijke hulpmiddelen. Belang-
rijk is de ouders en het kind te informeren over
waar zij terecht kunnen voor vragen.

Afronding en vervolg

Als de revalidatie wordt afgerond, stuurt de
behandelend revalidatiearts een ontslagbrief
naar de huisarts en behandelend specialist
in het ziekenhuis en een kopie naar de jeugd-
gezondheidszorg (na toestemming van de
ouders en/of het kind). Daarnaast informeert



het behandelteam de school over het hersen-
letsel en de mogelijke gevolgen. De jeugdarts
van de school kan een belangrijke rol spelen
in het begeleiden (opbouwen) en monitoren
van de schoolgang. De jeugdarts verwijst ook
laagdrempelig (terug) naar de specialist/re-
validatiearts. Het woord ‘uitbehandeld’ moet
vermeden worden: ontslag naar huis betekent
geenszins dat er geen verdere verbetering
mogelijk is of dat er een definitieve situatie is.
Het leren omgaan met de gevolgen van het
hersenletsel en het opnieuw participerenin de
samenleving gebeurt voor een belangrijk deel
in de thuissituatie. Ook kunnen langere tijd na
het ontstaan van het hersenletsel cognitieve
en socioal-emotionele problemen optreden
die gerelateerd zijn aan het hersenletsel. Deze
late gevolgen van THL hebben vaak gevolgen
voor het functioneren in het gezin, op school
en in het contact met leeftijdsgenoten. Een
passende behandeling is dan aangewezen,
bijvoorbeeld poliklinische revalidatiebehan-
deling, gezinsbehandeling of voor jongeren
boven de achttien joar het behandelprogram-
ma Hersenz. Een aantal gespecialiseerde re-
validatiecentra heeft bovendien specifieke
deskundigheid over de gevolgen van hersen-
letsel voor transitiemomenten, het gezin en
participatie in opleiding, werk en sociale con-
tacten.

Of een kind met THL in de participatiefase
behandeling of begeleiding nodig heeft, is
ofhankelijk van de ernst van de gevolgen van
het hersenletsel en de behoeften van het kind
en het gezin. Primair doel van zorg in de par-
ticipatiefase is het verbeteren van de parti-
cipatie en kwaliteit van leven van het kind en
het gezin. De begeleiding en behandeling zijn
gericht op het minimaliseren van de ervaren
beperkingen van de gevolgen van het hersen-
letsel en het realiseren van doelen die voor
het kind en het gezin belangrijk zijn. Centraal
staat het kind in wisselwerking met zijn of haar
omgeving. De (lote) gevolgen van het THL van

het kind moeten, in afstemming met het kind
en het gezin, gemonitord blijven zolang het
noodzakelijk is.

De ambitie om de kwaliteit van zorg voor kin-
deren met NAH en hun systeem te verbeteren,
gaat hand in hand met het inrichten van vol-
doende intensieve systeemgerichte behande-
ling en/of begeleiding door een NAH-coach.
Het is namelijk de wens van vrijwel iedere ou-
der dat het kind zo lang mogelijk thuis blijft
wonen. Dit kan alleen als het systeem rond het
kind voldoende draagkracht heeft en er vol-
doende adequate ondersteuning is voor het
systeem.

De scheidslijn wanneer een kind behandeling
en/of begeleiding nodig heeft, is moeilijk te
trekken. De behandeling en begeleiding moe-
ten in alle levensfasen gemakkelijk toeganke-
lijk zijn voor de kinderen en het gezin. De fre-
quentie van behandeling en begeleiding kan
per levensfase veranderen. De begeleider (bij-
voorbeeld casemanager, NAH coach) die aan
het gezin gekoppeld is, kan het kind adviseren
over de juiste behandeling en/of begeleiding.
Als ouders geen begeleiding hebben maar die
in een latere fase toch nodig denken te heb-
ben, kunnen ze bijvoorbeeld via de onafhan-
kelijke cliéntondersteuner van MEE of het CJG
hulp krijgen om de juiste zorg te vinden.

Samen met het kind en/of ouders, worden
mogelijkheden, beperkingen en wensen voor
participatie in kaart gebracht. Daarbij gaat
het er om hoe een kind mee kan en wil doen
aan het maatschappelijk leven, hoe hij ook
doadwerkelijk meedoet en hoe hij een vol-
waardig lid van de maatschappij is of kan zijn.
Voorbeelden van participatie zijn: volgen van
onderwijs, deelnemen aan ontspannende en
sociale activiteiten buitenshuis (sport, muziek
of een andere activiteit), een (betoalde) baan
hebben, deelnemen aan het verkeer en social
media. Uit onderzoek blijkt dat kinderen met
THL minder participeren in hun eigen leef-
tijdsgroep (13).

Er zijn diverse overgangsmomenten in het le-
ven van kinderen met THL die vooral in de par-



ticipatiefase aandacht behoeven. Het gaat
hierbij onder andere om de overgang van
peuter naar basisonderwijs, van basisonder-
wijs naar voortgezet onderwijs, het gaan stu-
deren, het gaan werken, het uit huis gaan en
het cangaan van relaties.

Een deel van de jeugdigen met niet-acangebo-
ren hersenletselis op dit moment nog “onzicht-
baar” voor zorgprofessionals. Dit zijn diege-
nen die onvoldoende erkend en herkend zijn
of andere diagnoses hebben gekregen naar
aanleiding van bepaald probleemgedrag.
Een groot deel van de kinderen wordt na een
hersenletsel alleen op de Spoedeisende Hulp
gezien en direct, of na een nacht ter obser-
vatie, weer naar huis gestuurd. Doorgaans
gaan deze kinderen weer terug naar hun oude
school. Van enige vorm van follow-up is in de
meeste gevallen geen sprake. Naar schatting
10-15% van deze jeugdigen ontwikkelt in de toe-
komst echter toch problemen (36). De proble-
men worden in veel gevallen niet meer gerela-
teerd aan een eerdere val. De ondersteuning
van deze jeugdigen sluit vaok onvoldoende
aan bij de problemen die zij en de omgeving
ervaren, waardoor behandeling/begeleiding
onvoldoende op maat is. Veel jeugdigen zijn
doardoor vermoedelijk terechtgekomen bij
jeugdzorg, psychiatrie, verslavingszorg en de
verstandelijk gehandicaptenzorg. Onderzoek
laat zien dat relatief weinig jeugdigen met
niet-aangeboren hersenletsel vanuit zieken-
huizen worden doorverwezen naar de revali-
datie (120). Dit is in lijn met internationale on-
derzoeksbevindingen (121, 122).

Huisarts

Huisartsen hebben een belangrijke rol in de
participatiefase. Te vaak merkt de omgeving
THL niet op en gaat het kind niet naar de huis-
arts of Spoedeisende Hulp. Denk bijvoorbeeld
aan de val van een commode, een ongelukje
op het speelplein, een val op hetijs en mogelij-

ke mishandeling.

Het kan ook voorkomen dat een arts het kind
wel ziet, maar dat die het hersenletsel niet di-
agnhosticeert. Omdat veel gevolgen zich pas
op latere leeftijd voordoen, wordt lang niet al-
tijd meer de relatie met het eerdere incident
gelegd. Er kunnen problemen in de opvoeding
ontstaan.

Huisartsen zijn alert op de samenhang tussen
specifieke klachten en eerder hersenletsel, zij
volgen de NHG Standaard Hoofdtrauma (76).

Paramedici

Paroamedische behandeling heeft verschillen-
de doelen: verbetering van functies, het le-
ren omgaan met beperkingen, maar ook het
voorkdmen van terugval of achteruitgang.
Voorbeelden van paramedische behandelin-
gen bij THL in de participatiefase zijn (kinder)
fysiotherapie, (kinder)oefentherapie (Cesar/
Mensendieck), ergotherapie, logopedie, psy-
chomotore therapie en speltherapie. Parame-
dici kunnen zowel in de eerste, tweede of derde
lijn een rol spelen in de (multi-/interdisciplinai-
re) behandeling.

Fysiotherapie is gericht op het verbeteren van
lichamelijke functies, zoals kracht en cod6rdi-
natie, en het leren omgaan met beperkingen.
Het is een specialistisch beroep met bewegend
functioneren als uitgangspunt. Het biedt on-
dersteuning op maat bij het stimuleren, her-
vinden, behouden en/of optimaliseren van het
bewegend functioneren (119). Kinderfysiothe-
rapie richt zich doarnoast op het behandelen
van kinderen die een achterstand in hun mo-
torische ontwikkeling hebben (opgelopen) en
hiervan hinder ondervinden in het dagelijks
leven. Bij kinderen onder de achttien joar moet
sterk overwogen worden om voor kinderfysio-
therapie te kiezen boven reguliere fysiothe-
rapie. De kinderfysiotherapeut heeft geinte-
greerde kennis van groei en ontwikkeling van
het bewegingssysteem, weet veel van specifie-
ke problemen bij kinderen, van de wederzijdse
invloed van verschillende ontwikkelingsgebie-
den, en van de invloed van bewegingstaken en
omgeving op het bewegend functioneren van



kinderen (124). Zowel de fysiotherapie als de
kinderfysiotherapie nemen tijdens de behan-
deling alle domeinen van de ICF mee en bein-
vloeden die waar mogelijk/noodzakelijk.

Ergotherapie richt zich op de uitvoering van
dagelijkse activiteiten en participatie van kin-
deren in hun eigen omgeving. Daaronder valt
het beoordelen of en hoe een kind veilig en
zelfstandig thuis kan functioneren, rekening
houdend met de fysieke en cognitieve moge-
lijkheden. Ergotherapeuten uit de eerste en
tweede lijn behandelen kinderen met NAH
(traumatisch en niet-traumatisch hersenlet-
sel). Ze gebruiken veel verschillende behan-
delmethodieken en werken samen met profes-
sionals binnen het onderwijs, de revalidatie, de
eerste lijn en de gehandicaptenzorg. Multidis-
ciplinaire aanpak wordt als positief ervaren;
ergotherapeuten werken samen met andere
zorgprofessionals aan een plan dat is afge-
stemd op de hulpvraag van het kind. Onder-
zoekers van de Hogeschool Arnhem Nijmegen
hebben vanuit het lectoraat neurorevalidatie
in 2021 onderzoek gedaan naar ergothera-
peutische behandeling bij deze doelgroep. Zij
keken vooral naar kinderen met NAH en ern-
stige gedrags-/complexe problemen. De aan-
bevelingen vanuit het onderzoek waren om als
ergotherapeuten nauw somen te werken met
aondere zorgprofessionals, het cliéntsysteem
mee te nemen in de behandeling en de kennis
die zij hebben over het kind te gebruiken.

(Kinder)oefentherapie wordt gegeven door de
(kinder)oefentherapeut. Het is een paramedi-
sche interventie met als kern aandacht voor
bewegen en functioneren en het leveren van
persoonsgerichte zorg (125). Het doel is hou-
ding- en beweeggedrag (zowel kwalitatief als
kwantitatief) te optimaliseren om korte- en
langetermijn participatie te herstellen, te ver-
groten of te behouden. Hierbij is specifieke
aandacht voor mogelijke instandhoudende
factoren (motoriek, cognities, motivatie, emo-
tie en omgeving). De oefentherapeutische in-
terventie bestoat uit het (her)leren van opti-
maal bewegen (oefenen van het bewegen) en

de transfer om het geleerde tijdens/bij de da-
gelijkse handelingen toe te passen (stimuleren
optimaoal beweeggedrag).

Logopedie behandelt stem- en spraakstoor-
nissen, slikstoornissen en aan hersenletsel
gerelateerde taalstoornissen zoals aofasie.
Ook wil logopedie compensatiestrategieén
bieden voor beperkingen in communicatie.
Rijndam werkt aan het opzetten van een re-
gister voor kinderafasie, vanuit het onderzoek
‘Kinderafasie in kaart". Psychomotore therapie
en speltherapie worden (vaak in de eerste lijn)
ingezet bij onbegrepen gedrag.

Psychosociaal team

Cognitieve revalidatie richt zich op het leren
omgaan (coping) met de cognitieve, sociale en
emotionele gevolgen van het hersenletsel op
het gedrag in het dagelijks leven. Hierbij kan
een klinisch neuropsycholoog, GZ-psycholoog
en/of cognitief revalidatietherapeut een rol
hebben. In de cognitieve revalidatiebehande-
ling worden de adviezen uit neuropsycholo-
gisch onderzoek toegepast door training of
behandeling van uitval op specifieke vaardig-
heden of functies. Ook is er begeleiding voor
het opnieuw inrichten van het leven en kun-
nen behandelmethodes als ACT, CGT of sys-
teembehandeling ingezet worden. Dit om het
functioneren in het dagelijks leven thuis en op
school te vergemakkelijken.

Psychosociale behandeling of begeleiding is
gericht op de emotionele en sociale gevolgen
van THL. Denk daarbij aan minder sociale con-
tacten doordat sporten niet meer lukt, of ener-
gieverlies. Of aan problemen in het gedrag als
gevolg van de hersenschade of als gevolg van
verliesverwerking. Afhankelijk van de vraag-
stelling kan een professional met kennis en er-
varing van THL bij kinderen, de behandeling
uitvoeren. Van belang is om de psychosociale
vragen altijd in verband te brengen met cog-
nitieve gevolgen van het hersenletsel, de per-
soonlijkheidsfactoren en de premorbide fac-
toren van het kind, de ontwikkelingsfasen, de
leeftijd waarop het hersenletsel plaatsvond,



de coping en de omgevingsfactoren. Ambu-
lant begeleiders, maatschappelijk werkers en
gezinsondersteuners kunnen deze onderwer-
pen bespreken met het kind en het gezin of
eventueel een psychotherapeut of rouwthera-
peut.

De gevolgen van THL bemoeilijken bij veel
kinderen de aansluiting en het contact met
leeftijdsgenoten. Ondersteuning van het kind,
ouders, broers en zussen en/of vrienden kan
helpen de contacten te behouden. Het con-
tact met leeftijdsgenoten blijft vaak langer be-
staan als leeftijdsgenoten contact hebben met
gezinsleden van het kind: dit biedt de moge-
lijkheid met elkaar in gesprek te gaan over de
veranderingen in gedrag en emoties en samen
een manier van omgang te vinden. Bij kinde-
ren met ernstig THL vraagt het onderhouden
van langdurig contact met leeftijdsgenoten
vaok ondersteuning van volwassenen.

Lotgenotencontact

Kinderen met THL kunnen baat hebben bij fy-
siek of online lotgenotencontact (al dan niet in
een groep) of bij een buddy. In contact met lot-
genoten ervaren zij vaok meer begrip dan in
het contact met leeftijdsgenoten zonder her-
senletsel.

De invulling en begeleiding bij lotgenotencon-
tact moeten aansluiten bij de mogelijkheden
en behoeften van de kinderen. Belangrijke
aandachtspunten bij fysiek lotgenotencon-
tact zijn kleine, gestructureerd vormgegeven
groepen, een goede afstemming tussen in- en
ontspanning en de mogelijkheid om zich terug
te trekken of pauze te nemen. Een goed voor-
beeld van lotgenotencontact is gezamenlijk
(cangepast) sporten.

Een buddy is een leeftijdsgenoot die onder-
steunt in de sociale omgeving waarin kinderen
zich bewegen. Dit biedt kinderen de mogelijk-
heid zonder volwassenen/ouders op pad te
gaan. Buddy-programma’s (www.buddynet-
werk.nl) richten zich op het koppelen van een
kind aan een leeftijdsgenoot en het ondersteu-
nen van het duo. Een ander goed hulpmiddel
dat lotgenotencontact stimuleert is het online

platform Breinstraat (www.breinstraat.nl). Dit
platform voor en door kinderen met NAH biedt
naast lotgenotencontact via chat en vraag en
antwoord, ook informatie over allerlei aspec-
ten van het dagelijks leven en de invloed van
NAH hierop. Ook ouders en professionals kun-
nen informatie vinden op dit platform.

Een deel van de kinderen met THL heeft geen
baat bij lotgenotencontact door bijvoorbeeld
een gebrek aan ziekte-inzicht: zij herkennen
de beperking bij zichzelf en/of de ander niet
en kunnen daar niet adequaat mee omgaan.

Als het kind in de puberteit komt, is het be-
langrijk dat ouders de zorg en begeleiding
voor hun kind meer loslaten en/of overdragen
aan anderen. Het kind kan zich dan losmaken
van de ouders, zich meer tot leeftijdsgenoten
richten en zelfstandiger gaan functioneren. Er
moet hierbij aandacht zijn voor mentorschap,
bewind voering en curatele. Begeleiding van
ouders kan nodig zijn als het loslaten moeilijk
is, wat niet verwonderlijk is als zij langdurig
voor het kind hebben gezorgd.

Onderwijs

Kinderen brengen een groot gedeelte van hun
tijd door bij de kinderopvang of op school, wat
betekent dat kinderopvang en onderwijs altijd
aandacht vragen na THL. Vanuit de preventie-
ve gedachte is het belangrijk dat kinderen kort
na het ontstaan van het hersenletsel, bege-
leid, ondersteund en gevolgd worden richting
onderwijs.

De meeste kinderen gaan terug naar het re-
guliere onderwijs. Als zij na opname in het zie-
kenhuis of revalidatiekliniek terugkeren naar
het reguliere onderwijs, hebben zij passende
ondersteuning en begeleiding nodig. Het is
belangrijk om, voordat deze kinderen terugko-
men in de klas, niet alleen de ouders maar ook
de betrokkenen uit het onderwijs voor te berei-
den (80). Denk daarbij aan het aanmelden bij
het zorgteam van school.

Een aantal kinderen met THL ondervindt op
kortere of langere termijn op de kinderopvang
of op school problemen die ze voorheen niet
hadden. Soms gaan kinderen tijdelijk of per-



manent naar een speciale kinderopvang of
school voor speciaal onderwijs.

Kinderen die in het ziekenhuis opgenomen zijn
geweest en klinisch of poliklinisch behandeld
zijn in de revalidatie, maken aanvankelijk vaak
een flink herstel door. Soms zet het herstel op
school nog een tijdje door. Kind en ouders krij-
gen de verwachting dat alles weer zal worden
zoals voor het THL. Het belangrijkste kenmerk
van THL is echter een (definitieve) knik in de
ontwikkelingslijn. Dit betekent dat kinderen
na THL te maken krijgen met veranderingen
op één of meerdere ontwikkelingsgebieden
(de fysieke, cognitieve, sociale of emotionele
ontwikkeling). Deze veranderingen kunnen di-
rect na het ontstaan van het hersenletsel en
soms ook nog later in de ontwikkeling duidelijk
worden. Voor de onderwijssituatie betekent dit
dat men steeds alert moet blijven op mogelijk
nieuwe belemmeringen. Met name geldt dit
voor overgangsmomenten naar onderwijs en
binnen onderwijs, zoals deze beschreven zijn
in het NAH boekje (80).

Een deel van de kinderen met THL heeft bege-
leiding nodig bij het leren of bij het weer op-
starten van schoolactiviteiten na het ontstaan
van hersenletsel en de behandeling. Dit geldt
niet alleen voor leerlingen in het basis- en
voortgezet onderwijs, maar ook voor studen-
ten in het vervolgonderwijs (MBO/HBO/WQ). In
‘het NAH boekje voor onderwijs’ (80) staan ad-
viezen voor de omgang met fysieke, cognitie-
ve, sociale en emotionele problemen (80). Een
NAH-observatietraject binnen het onderwijs
kan soms nodig zijn om de onderwijsbelasting
en de mogelijkheden in kaart te brengen om
vervolgens een goed onderwijsadvies te ge-
ven. Vanuit het ziekenhuis of revalidatie(poli)
kliniek is het belangrijk om iemand met kennis
van onderwijs en NAH te informeren en/of te
betrekken in een vroeg stadium van terugkeer
naar school. Denk hierbij aan ondersteuning
van de consulenten zieke leerlingen (ZIEZON),
de intern begeleider of zorgcodrdinator van
school. Die kunnen het samenwerkingsver-
band Passend Onderwijs betrekken of een

ambulant onderwijsbegeleider met specifieke
NAH-kennis en -ervaring.

Eris geen universele onderwijsaanpak die een
optimaal leerproces voor alle leerlingen met
traumatisch hersenletsel garandeert. De gro-
te verscheidenheid in aard en ernst van het
letsel en in het herstel doen een groot beroep
op de creativiteit, flexibiliteit en het geduld van
de onderwijsgevende. Wat voor deze groep in
het algemeen wel geldt, is dat een aangepast
en flexibel onderwijsaanbod nodig is.

Een holistische benadering moet het uit-
gangspunt zijn: er moet niet alleen aandacht
zijn voor het cognitief functioneren, maar
ook voor het fysieke, sociale, en emotionele
functioneren. Het betrekken van belangrijke
personen in de omgeving van de leerling met
hersenletsel (ouders, begeleiders en behan-
delaren), en een integrale benadering die aan-
sluit bij de mogelijkheden van de leerling door
het stellen van gezamenlijke doelen, helpen
om de leerling als geheel te zien (80).

De internationale literatuur benoemt vijf fac-
toren voor het realiseren van succesvol on-
derwijs aan kinderen met NAH (126).

1. Vroegtijdige herkenning en diagnostiek: het
is essentieel THL zo vroeg mogelijk te ont-
dekken. Om voldoende ondersteuning te
bieden, is onderzoek noar de beperkingen
en mogelijkheden van de leerling met her-
senletsel nodig voordat de leerling terug-
gaat naar school.

2. Goede overdracht en communicatie tussen
het (para)medische circuit en het onderwijs:
vanuit ziekenhuizen en revalidatiecentra
moet een goede overdracht plaotsvinden
naar het onderwijs. Essentieel is de eerste
periode dat een leerling terug is op school.
Dan moeten interventies ingezet worden en
de onderwijsomgeving en het -programma
moeten aangepast worden. Denk daarbij
aan aangepaste schooltijden, inrichting
van de werkplek en inzetten van hulpmid-
delen in de klas. Als gewacht wordt tot een
leerling tegen problemen aanloopt, kan dit
moeilijkheden verergeren of ertoe leiden dat



de problemen niet meer gerelateerd worden
aan het hersenletsel. Als de overdracht en
informatievoorziening naar school tekort
schieten en de beperkingen van de leerling
uiterlijk niet zichtbaar zijn, bestaat het per-
manente gevaar van overschatting en het
stellen van te hoge eisen. Het gevolg is dat
kinderen falen en terugvallen in hun presto-
ties.

3. Deskundigheidsbevordering: als onderwijs-
gevenden niet of onvoldoende bekend zijn
met de mogelijke gevolgen van NAH voor
schoolprestaties en gedrag, krijgen leerlin-
gen met NAH geen passend onderwijs. Ze
krijoen niet de noodzakelijke ondersteuning
en begeleiding. Onderwijsgevenden heb-
ben kennis nodig over het signaleren van
NAH, de ontoereikendheid van reguliere on-
derwijsmethoden en de onderwijsmogelijk-
heden voor kinderen met NAH.

4. Monitoring op langere termijn: de beper-
kingen en mogelijkheden van kinderen met
THL kunnen veranderen. Daarom is het
noodzakelijk een leerling te blijven moni-
toren, zodat ondersteuningsplonnen waar
nodig tijdig bijgesteld worden.

5. Aandacht voor overgangsmomenten: vol-
doende en tijdige aandacht voor overgan-
gen (ook wel transities genoemd) is nood-
zakelijk om problemen bij doorstroom te
voorkomen. Hierbij gaoat het om overgangen
in de school, bijvoorbeeld van de ene les
naar de andere, van lokaal naar lokaal, van
het ene schooljoar naar het andere, maar
ook om externe transities, zoals overgang
naar de middelbare school en van school
naar werk. Overgangsmomenten die voor
een gemiddelde leerling slechts kleine aan-
passingen vergen, kunnen voor een leerling
met THL zeer ingrijpend zijn, omdat het her-
stelproces vaak samengaat met fysieke en
mentale vermoeidheid.

De school die te maken heeft met een leerling
met THL, moet binnen het eigen of een ander
samenwerkingsverband Passend Onderwijs
een beroep kunnen doen op NAH-expertise.
NAH-deskundigen kunnen passende onder-

wijs- en begeleidingsplannen opstellen voor
de leerling en het schoolteam goed infor-
meren over de leerling en zijn problematiek.
Hogescholen en universiteiten kunnen een
beroep doen op een expertisecentrum dat on-
dersteuning biedt bij het toegankelijk maken
van onderwijs voor studenten met een functie-
beperking.

Begeleid werken of dagbesteding

Jongeren van zestien joar en ouder stromen
vanuit het vervolgonderwijs of een beroeps-
opleiding meestal door naar (begeleid/be-
schut) werk of dagbesteding. Bij de gemeente
kan de jongere terecht voor ondersteuning bij
het regelen van (begeleid) werk of dagbeste-
ding, eenre-integratietraject en een jobcoach.
Bij het UWV kunnen jongeren die arbeidson-
geschikt zijn verkloard een Wajong-uitkering
aanvragen.

Bij voorkeur is een professional met kennis van
hersenletsel aanwezig bij het gesprek tussen
de jongere en de gemeente en instanties als
het UWV. De jongere kan hiervoor cliéntonder-
steuning aanvragen bij de gemeente. De clién-
tondersteuner is onafhankelijk en behartigt
de belangen van de jongere bij bijvoorbeeld
een gesprek met de gemeente, een onderzoek,
de aanvraag van een voorziening en zorgbe-
middeling. Cliéntondersteuning bestaat uit
informatie, advies en kortdurende ondersteu-
ning.

Jobcoaches met kennis van hersenletsel kun-
nen mogelijkheden en vragen van jongeren
met THL op het gebied van een zinvolle do-
ginvulling onderzoeken. De jobcoach helpt de
jongere bij het zoeken, vinden en behouden
van een plek. Dit kan dagbesteding, een werk-
plek binnen een regulier bedrijf of een leer-/
werkplek binnen een re-integratietraject zijn.
Bij het toewerken naar een leer-/werkplek bin-
nen een re-integratietraject is de jobcoach de
derde partij. De jongere heeft uiteindelijk het
doel weer betaald werk te vinden of een op-
leiding te volgen om zo de kansen op betaald
werk te vergroten. De leer-/werkplek moet vol-



doen aan voorwaarden die gesteld worden
door het re-integratiebedrijf en/of UWV. Voor
sommige jongeren kan een begeleidingstra-
ject van sport en beweging in combinatie met
het zoeken naar een duurzame werkplek hel-
pen om een goede plek te vinden (The Class).

Ook jongeren met ernstige beperkingen moe-
ten gebruik kunnen maken van zinvolle dag-
besteding die aansluit bij hun interesse en
mogelijkheden. Daarvoor zijn vaok speciale
voorwaarden noodzakelijk, zoals snelle com-
puters en geavanceerde communicatiemidde-
len.

Wonen

De stap naar zelfstandig wonen kan door de
gevolgen van THL gecompliceerd of zelfs on-
mogelijk zijn. Om veilig en goed te wonen, moet
de jongere zorg of ondersteuning kunnen ge-
bruiken waarbij deskundigheid aanwezig is op
het gebied van THL bij jongeren:

* Woonvormen voor jongeren die niet zelf-
standig kunnen wonen. Diverse woonvor-
men in het land zijn gespecialiseerd in
NAH. Wat iemand nodig heeft, moet lei-
dend zijn bij de keuze van een woonplek.
Het aantal uren begeleiding per dag moet
ofgestemd worden op de behoeften van de
jongere.

* Woontraining vindt plaats op een woonlo-
catie of in de thuissituatie en is gericht op
het opnieuw aanleren van verloren vaar-
digheden. Voor iedere jongere wordt een
individueel plan gemaakt. Van tevoren
wordt afgesproken hoe lang de trainings-
periode duurt.

* Bij begeleiding bij zelfstandig wonen ligt
de nadruk op het ontwikkelen, bevorde-
ren of behouden van zelfredzaomheid. De
manier van begeleiden en de frequentie
hangen af van de individuele situatie. Sa-
men wordt in kaart gebracht welke bege-
leiding de jongere wenst. Begeleiding kan
zich richten op het zelfstandig gaan func-
tioneren binnen het eigen netwerk, struc-
tuur brengen in het dagelijks leven (zoals
agendabeheer, administratie, huishouden,

vrijetijdsbesteding) en op grote en com-
plexe vragen als gevolg van het THL.

Het gezin is te zien als een systeem dat door
het hersenletsel uit evenwicht raakt.

Ouders geven aan dat vraag en aanbod el-
kaar soms niet vinden, of te laat. Lang niet alle
ouders weten waar ze terecht kunnen voor on-
dersteuning. Dit geldt vooral wanneer het on-
dersteuning voor broers en zussen of henzelf
betreft. Ook komt de hulp vaak laat op gang:
maar liefst 81% van de ouders geeft aan dat
zij tijdens de zoektocht naar een diagnose (die
vaak lang duurt) zelf geen hulp ontvangen.
Wanneer ouders ondersteuning krijgen, wil-
len zij dit het liefst zo dicht mogelijk bij huis
en zo vraaggericht mogelijk. In het regie ge-
ven aan ouders, goed doorvragen, en begrip
hebben voor de situatie waar ouders zich in
bevinden, valt nog winst te halen. Minder winst
zit volgens de ouders in een grotere inzet van
het sociale netwerk: vaak wordt hulp van fami-
lie en vrienden al optimaal benut. Wel zouden
ouders nog meer in contact willen komen met
andere ouders van zorg-intensieve kinderen.
Dit kan zowel online als offline.

Uiteindelijk heeft de intensieve zorg voor het
kind een enorme impact op het hele gezin.
Dit blijkt onder andere uit het grote aantal
ouders dat minder is gaan werken (78%), en
zelfs overwerkt is geraakt of in een burn-out
terecht is gekomen (60%). Ook heeft ruim 40%
van het aantal ouders door de komst van het
zorg-intensieve kind relatieproblemen (42%) of
opvoedproblemen (44%) gekregen. Ook geeft
ruim de helft van het aantal ouders aan dat
andere kinderen in het gezin hierdoor onvol-
doende aan bod komen. Deze problemen zor-
gen voor ingrijpende gevolgen voor het kind,
het gezin, maar ook de bredere maatschappij,
en onderstrepen het belang van een tijdige en
inhoudelijk goede match tussen vraag en aan-
bod (127).



Voor alle gezinnen geldt dat voorlichting in
alle fasen van het herstel belangrijk is. Gebrek
aan informatie speelt een belangrijke rolin het
ontstaan van problemen. Andere voorspellen-
de factoren voor het ontstaan van problemen
zijn het functioneren van het gezin voorof-
goand aan het hersenletsel en de cognitieve,
emotionele en sociale problemen bij het kind
als gevolg van het letsel. Het soort letsel en
de ernst daarvan, maar ook problemen die
het kind al had vddér het ontstaan van het her-
senletsel, voorspellen een grotere impact op
het gezin (14, 15, 64). Gevolgen van het hersen-
letsel kunnen sluimerende problematiek doen
oplaaien, zoals relatieproblemen, financiéle
moeilijkheden en verslaving (62).

Professionals die in alle fasen betrokken zijn
bij de zorg aan kinderen met THL, moeten pro-
blemen in het gezin op tijd herkennen. Vervol-
gens moeten ze doorverwijzen naar passende
hulp om toename en escalatie van problemen
te voorkomen. Ouderbegeleiding is gericht op
de problemen en vragen waar ouders tegen-
aan lopen in relatie tot het THL bij het kind.

Ambulante gezinsbegeleiding en -behande-
ling is gericht op problemen die zijn ontstaan
in het gezin als gevolg van het THL. De bege-
leiding en behandeling wordt thuis gegeven in
de alledaagse realiteit van het gezin zelf en is
gericht op het gehele gezinssysteem: ouders
én kinderen en eventueel andere betrokkenen.
Doel is het versterken en het opnieuw in even-
wicht brengen van het systeem. Behandeling
bestaat uit uitgebreide beeldvorming (diag-
nostiek) en een behandeltroject dat is vastge-
legd in een behandelplan, psycho-educatie
en multidisciplinair overleg. De behandeling
wordt uitgevoerd onder regie van een ge-
dragskundige (behandelaar). Na verloop van
tijd kan behandeling overgaan in begeleiding.
In het begeleidingsplan staat wat nodig is om
de herstelde balans in het gezin te handhaven.

Ouders, broers en zussen

Ouders, broers en zussen van kinderen met
THL hebben soms zelf zorg nodig als ze in de

knel komen. Vaak ervaren zij tijdens verschil-
lende hulpverleningstrajecten dat er alleen
zorg is voor het kind met de beperking, niet
voor hen. Zij kunnen baat hebben bij contact
met andere ouders en/of kinderen/jongeren
die hetzelfde hebben meegemaakt. Lotgeno-
tencontact biedt de mogelijkheid kennis en
ervaringen te delen en elkaar te ondersteu-
nen. Lotgenotencontact voor ouders, broers
en zussen wordt in de vorm van gespreksgroe-
pen/oudercontactgroepen en online forums
aangeboden via bijvoorbeeld patiéntenver-
enigingen. Ouders kunnen zich aanmelden bij
Breinstraat.nl. Een aantal organisaties, zoals
revalidatiecentra, MEE en het speciaal onder-
wijs organiseren ‘brussengroepen’ voor psy-
cho-educatie aan broers en zussen.
Belangrijk voor ouders is het samenwerken en
omgaan met een steunend netwerk, waar ook
professionals deel van uitmaken. Ouders zijn
gebaat bij begeleiding in het proces van het
erkennen, herkennen en leren hanteren van
de gevolgen van het THL (verliesverwerking)
en bij het stap voor stap loslaten om het kind
zo zelfstandig mogelijk te laten functioneren.

Ook kan hulp bij letselschade nuttig zijn. In de
praktijk blijkt dat veel ouders niet weten dat ze
kosten en overige schade vergoed kunnen krij-
gen van een verzekeringsmaatschappij en dat
dit meer betreft dan alleen de materiéle scha-
de. Zorgverleners moeten gezinnen met een
kind met THL erop wijzen dat ze een deskun-
dige vrijblijvend kunnen laten onderzoeken of
ze recht hebben op vergoeding van gemaakte
en te maken kosten en overige schade, ook uit-
gaande van de geldende wet- en regelgeving.

Zorg en behandelingsmogelijkheden voor kin-
deren met LBS zijn belangrijk zolang zij nog
(langzaam) vooruitgaan. Veel kinderen lijken nog
mogelijkheden voor verder neurologisch herstel
te hebben, mits de aanpak en behandelingen



worden uitgevoerd door een multidisciplinair
gespecialiseerd behandelteom en worden afge-
stemd op de mogelijkheden en het hersteltempo
van de individuele patiént. Daarvoor zijn gespe-
cialiseerde behandelinstellingen noodzakelijk.
Kinderen en jongeren tot 25 joar met langduri-
ge bewustzijnsstoornissen worden behandeld
volgens de omschreven keten van EENnacoma
(www.eennacoma). Doel van de behandeling is
het verbeteren van het bewustzijnsniveau en
bevorderen van verder (functioneel) herstel, met
optimale begeleiding voor de naasten.

Kinderen die met NWS of MCS op de Intensive
Care (IC) of High Care (HC) verblijven, kunnen
nog niet of beperkt deelnemen aan eenrevalida-
tieprogramma. De revalidatiearts heeft samen
met het behandelteam een belangrijke rol in het
voorkomen van complicaties, in prikkeldosering
en in de communicatie met de familie. Zodra de
levensbedreigende situatie voorbij is, moeten
alle interventies gericht zijn op het neurologisch
herstel. Behandeling in een zo vroeg mogelijk
stadium biedt de grootste kans op herstel.

Als is vastgesteld dat sprake is van een LBS,
komt de patiént in principe in aanmerking
voor VIN (Libra Revalidatie & Audiologie, locatie
Leijpark). In de ziekenhuizen is bekend hoe de
aanmelding plaatsvindt. Meestal gebeurt dit
via de revalidatiearts. Het kind volgt een reva-
lidatieprogramma gericht op stimulering om te
ontwaken uit het coma. VIN duurt circa veertien
weken. Kinderen moeten zo snel mogelijk na het
trauma worden behandeld volgens dit behan-
delprogramma. Onderzoek onder patiénten tot
25 jaar wijst uit dat VIN effectief is (128). Onge-
veer 60% van de behandelde kinderen herstelt
tot volledig bewustzijn, tegenover 30% als geen
VIN wordt toegepast (82). Sommige kinderen her-
stellen naar een volledig bewuste toestand. Kin-
deren die in de periode op de VIN bij bewustzijn
komen, stromen idealiter door naar de reguliere
medisch-specialistische revalidatie (MSR). Soms
hebben ze dermate ernstige cognitieve, emoti-
onele of sociale problemen, dat behandeling in
MSR niet mogelijk is. Deze kinderen gaan naar
huis of naar instellingen gespecialiseerd in wo-

nen voor kinderen met complex NAH of voor kin-
deren met een verstandelijke beperking. Bij deze
instellingen moet expertise aanwezig zijn op het
gebied van kinderen met ernstig hersenletsel.

Als er na het doorlopen van het VIN-programma
echter nog steeds sprake is van NWS of

MCS, komen kinderen in aanmerking voor lang-
durige intensieve neurorevalidatie (LIN). Dit pro-
gramma wordt anno 2023 door vier verpleeghui-
zen aangeboden en heeft als doel een patiént
tot maximaal twee jaoar na het hersenletsel inten-
sief te behandelen met dezelfde behandeldoe-
len als VIN, in een andere therapie-intensiteit.
Vanuit LIN stromen kinderen door naar regu-
liere medisch-specialistische revalidatie als ze
bij bewustzijn komen, of naar een verblijfplek in
een instelling voor kinderen met complex NAH of
gericht op kinderen met een verstandelijke be-
perking. Een deel gaat weer naar huis met door-
gaans intensieve zorg vanuit bijvoorbeeld het
PGB. Het vaststellen van passende zorg vergt
uitgebreide kennis over mogelijk neurologisch
herstel op de zeer lange termijn, naast kennis en
vaardigheden om met de ouders en familie de
mogelijkheden en grenzen van het medisch han-
delen te bespreken en besluiten te nemen over
het beéindigen van zinloos medisch handelen.
Gezinnen van de groep kinderen met langdurig
bewustzijnsstoornissen hebben begeleiding no-
dig bij het omgaan met de ingrijoende situatie.
Ouders en gezinsleden moeten leren omgaan
met de situatie dat een gezinslid is opgenomen
in een instelling. Ook moeten zij leren omgaan
met het niet of heel langzaam vorderen van de
revalidatie. Een deskundig en ondersteunend
team met tijd en aandacht voor reflectie, het om-
gaan met zingevingsvraagstukken en ethische
dilemma’s is essentieel. Een moreel beraad kan
helpen om met dilemma’s om te gaan en bij het
zoeken naar oplossingen.

vraagstukken en ethische dilemma's is essenti-
eel. Een moreel beraad kan helpen om met di-
lemma’s om te gaan en bij het zoeken naar op-
lossingen.



Wat mogen kinderen, jongeren en het gezin
verwachten van behandeling en begeleiding?

Acute fase:
* Primair doel is medische stabilisatie en preventie van secundaire gevolgen.
* Revalidatiearts wordt bij kinderen met middelzwaar en ernstig THL betrokken als consulent of
mede-behandelaar.

Herstelfase

* Primaire doelen zijn het beperken van de gevolgen van THL voor het dagelijks leven, het benut-
ten van alle mogelijkheden om tot optimale ontplooiing te komen, leren omgaan met verande-
ring en verlies, en vormgeven aan het leven met de gevolgen van THL.

* Revalidatiebehandeling richt zich op fysiek, cognitief, sociaal en/of emotioneel functioneren.

 Snelle, intensieve en ononderbroken (revalidatie)behandeling tot het kind naar vermogen en zo
veel mogelijk naar wens kan meedoen in het dagelijks leven.

* Revalidatiebehandeling volgens de meest recente kennis en inzichten over kinderen met THL,
uitgewerkt in actuele protocollen (zie hiervoor ook het landelijk revalidatie behandelprogram-
ma Meedoen?! Next Step, 2023).

* Interventies, materialen en bejegening sluiten aan bij de leeftijd en het ontwikkelingsniveau van
het kind.

* De familie wordt actief betrokken en goed begeleid. De behandeling is mede op hen gericht.

* Vast aanspreekpunt tijdens de revalidatiebehandeling.

+ Aandacht voor het hervatten van kinderopvang en onderwijs. Maken van een plan van aanpak.

Participatiefase:

+ Primair doel is helder krijgen wat het kind en ouders zélf willen/belangrijk vinden en op basis
daarvan de kwaliteit van het dagelijks leven van het kind en het gezin in stand houden.

« Structurele opbouw van onderwijs voor zover mogelijk. (begeleid) Hervatten van kinderopvang
en onderwijs.

* Voorbeelden zijn paramedische en psychosociale behandeling of begeleiding. Andere vormen
van behandeling en begeleiding richten zich op kinderopvang/onderwijs, werk/dagbesteding,
wonen en/of het gezin. (Zie hiervoor ook het landelijk revalidatie behandelprogramma Mee-
doen?! Next Step, 2023).

* Begeleiding van het gezin bij kinderen met langdurige bewustzijnsstoornissen is in deze fase
gericht op het omgaan met de ingrijpoende situatie en ethische dilemma'’s.

In alle fases:
» Afstemming op het niveau van ontwikkeling en beleving van het kind.
* Aandacht voor alle gezinsleden en zo nodig begeleiding of behandeling voor het gezin.
+ Oog voor de schoolloopbaan tot nu toe en het hervatten van kinderopvang/schoolactiviteiten.



Aanbevelingen

+ Gezien het feit dat ongeveer 10-20% van de kinderen met licht THL aanhoudende posttrauma-
tische klachten heeft, wordt een controle bij de huisarts geadviseerd (bij kinderen die vanuit SEH
ontslagen zijn of door huisarts gezien zijn) in geval van acanhoudende klachten langer dan circa 6
weken.

+ Uitleg op maat over de gevolgen van hersenletsel en het opbouwen van activiteiten (psycho-edu-
catie) is bevorderend voor herstel (69).

* Het is van groot belang dat ieder kind met middelzwaar of ernstig THL terugkomt op de po-
likliniek bij een professional met expertise in NAH bij kinderen, zoals een neurochirurg, (kinder)
neuroloog, kinderrevalidatiearts, kinderarts of klinisch neuropsycholoog. Bij voorkeur twee tot drie
weken en drie maanden na ontslag. Hierbij wordt voldoende tijd genomen om problemen op alle
domeinen van functioneren door te spreken.

+ Professionals dienen up to date geinformeerd te blijven. Recente wetenschappelijke literatuur
over herstel van kinderen na hersenschudding is te vinden op de living guideline uit Canada (www.
pedsconcussion.com). Deze website wordt iedere twee maanden gecontroleerd en aangevuld met
nieuwe literatuur.

+ Betrokkenheid van een revalidatiearts tijdens de klinische opname in het ziekenhuis is wenselijk
bij kinderen met middelzwaar en ernstig THL om de overgang naar huis of het revalidatiecentrum
vloeiend te laten verlopen.

* Het is vaaok voor ouders een hele zoektocht om bij de juiste organisatie terecht te komen. Een
regionale keuzewijzer kan helpend zijn voor verwijzers en ouders, bijvoorbeeld de keuzewijzer voor
(ouders van) kinderen met hersenletsel in Limburg. Ook is een prototype keuzewijzers beschikbaar
voor andere regio's (https://www.hersenletsellimburg.nl/producten/keuzewijzers-hersenletsel).

* Huisartsen vanaf het begin van de chronische fase betrekken bij het kind met hersenletsel en zijn
gezin. Huisartsen hebben een belangrijke rol in de participatiefase. Vooral als kinderen met THL
pas op langere termijn klachten ontwikkelen en zich daarmee presenteren bij de huisarts.

+ De (lote) gevolgen van het THL van het kind, in afstemming met het kind en het gezin, blijven mo-
nitoren zolang het noodzakelijk is. Met name de ontwikkelingsovergangen kunnen veel vragen op-
roepen bij het kind en het gezin. De revalidatie speelt een grote rol bij het monitoren en behandelen
van aanhoudende gevolgen, ook op de lange termijn.

« Informeer ouders en scholen over het ‘NAH boekje voor onderwijs’ met adviezen voor de omgang
met fysieke, cognitieve, communicatieve, sociale en emotionele problemen bij leerlingen met NAH.
+ Bij problemen met terugkeer naar school, kan de school via het zorgteam expertise inschake-
len binnen het saomenwerkingsverband Passend Onderwijs en/of de betrokken jeugdarts van de
school.

» De familie en de sociale omgeving spelen een belangrijke rol in het herstelproces. Professionals
moeten hen stimuleren en in de gelegenheid stellen om naar eigen wensen en vermogen actief bij
te dragen aan de behandeling en aan het herstel.

+ Zorg en behandelingsmogelijkheden voor kinderen met langdurig bewustzijnsstoornissen zijn
belangrijk zolang zij nog (langzaam) vooruitgaan.



Voor alle kinderen met THL die behandeling of
begeleiding (in de 2e lijn) krijgen, moet in elke
fase een individueel zorgplan zijn voor hen-
zelf, hun ouders en zorgverleners. In de acu-
te fase en herstelfaose heet een zorgplan ook
wel behandelplan, in de participatiefase heet
het vaak ondersteuningsplan. Een zorgplan
beschrijft de zorgvraag en de wensen van het
kind en zijn gezin, de behandel- of ondersteu-
ningsdoelen en interventies en de afspraken
tussen het gezin en alle zorgverleners. Het
plan beslaat de totale zorg op alle domeinen
van het functioneren vanaof het moment van
de diagnose. Het plan is gericht op optimaal
herstel en participatie van kind en gezin. Voor
een goed gebruik van het zorgplan moeten
zorgverleners het kind en de ouders (met hun
unieke, aanvullende expertise) zien als onder-
deel van het zorgteam.

Professionele behandeling en begeleiding wil-
len bijdragen aan behoud en zo mogelijk ver-
betering van de levenskwaliteit na THL, opti-
male ontplooiing van het kind en versterking
van de autonomie van naasten. Een individu-
eel zorgplan is daarbij een belangrijk hulp-
middel omdat het vanuit het perspectief van
het kind en de ouders wordt ingevuld. Hun be-
hoeften staan centraal. Kind en ouders vullen
het plan samen met de zorgverlener in en on-
dertekenen het. Er hoort voldoende aandacht
te zijn voor de ontwikkeling van het kind met
THL, maar ook voor de naasten. Het gezin be-
hoort te weten wat hersenletsel inhoudt, wat
de gevolgen kunnen zijn, welke zorg van wie
verwacht mag worden en welke keuzes er zijn.
Ook is het belangrijk dat ze weten wat ze zelf
kunnen en moeten doen om zo goed mogelijk
om te gaan met de gevolgen van het hersen-
letsel en tot een zo groot mogelijke participa-
tie en autonomie te komen.



Het plan moet voor alle betrokkenen leesbaar
en toegankelijk zijn. Als het zorgplan niet sa-
men met het kind ingevuld kan worden vanwe-
ge cognitieve en/of communicatieve proble-
men, zal het zoveel mogelijk met een naaste
worden ingevuld. Het zorgplan komt aan bod
in het reguliere gesprek tussen zorgverleners,
ouders en/of het kind. De doelen en de inhoud
kunnen in de loop van de tijd veranderen, bij-
voorbeeld als de prognose wijzigt. In het plan
staan het evaluatiemoment en -criteria. Op
basis van de evaluatie wordt het plan zo nodig
aangepast. Het plan draagt bij aan de syste-
matische communicatie tussen cliént(systeem)
en zorgverleners, zoals bedoeld in het Chro-
nic Care Model. Kern van dit model voor per-
soonsgerichte zorg is de interactie tussen een
actieve, goed geinformeerde patiént en een
proactief team van zorgverleners (129).

In de participatiefase richt het zorgplan (on-
dersteuningsplan) zich op de beleving, wen-
sen en ambities van het kind en de naasten
op de relevante levensgebieden, de doelen,

de afspraoken om die te bereiken en de evalu-
atiemomenten. Ook bevat het plan informatie
over het kind (gezin, ontwikkelingsniveau, per-
soonlijkheid, copingstijl), oorzaak en gevolgen
van het hersenletsel, en een korte beschrijving
voor het omgaan met het kind (‘wat moet je we-
ten en waar moet je rekening mee houden als
je met mij omgaat?’).

Vanzelfsprekend worden alleen de aspecten
beschreven die in de ogen van het kind zelf en/
of de ouders en/of de zorgverlener relevant
zijn. De ondersteuning kan zich op één of op
meerdere domeinen richten, bijvoorbeeld ge-
zondheid, verliesverwerking, onderwijs of dag-
besteding. Als er extra ondersteuning nodig is
op school, moeten het ontwikkelingsplan van
school en het zorgplan geintegreerd worden
tot één plan (één kind, één plan). Bij kinderen
met bewustzijnsstoornissen is het zorgplan
onder meer gericht op onderwerpen als de
omgang van familie met de situatie en ethi-
sche dilemma'’s.

Wat mogen kinderen, jongeren en het gezin

verwachten van een individueel zorgplan?

* Een individueel zorgplan bevat:

o de zorgvraag en wensen van het kind of de jongere en het gezin;

o de behandel- of ondersteuningsdoelen en interventies;

o de ofspraken tussen het gezin en alle zorgverleners;

o ofspraken over het moment van evalueren en de criterio waarop geévalueerd wordt.

* Het individueel zorgplan behelst de totale zorg op alle dJomeinen van het functioneren.
* Het individueel zorgplan wordt ingevuld vanuit het perspectief van het kind en ouders en komt

in samenspraak met hen tot stand.

(=)



/. Ontwikkelagenda

De zorgstandaard kan gebruikt worden om de
huidige zorg te toetsen en verder te ontwik-
kelen en verbeteren. Dit valt onder de imple-
mentatie van de zorgstandaard, die de verant-
woordelijkheid is van alle betrokken partijen.
Ook zijn er specifieke wensen tot doorontwik-
keling. Hoewel deze wensen strikt gezien geen
onderdeel vormen van de zorgstandaard,
worden ze hier opgenomen als stimulans om
mee aan de slag te gaan en met het oog op
toekomstige aanpassingen of uitbreidingen
van de zorgstandaard. De ontwikkelpunten
zijn aangescherpt ten opzichte van de vorige
standaard en sluiten aan bij de doelen van-
uit de landelijke Werkgroep Hersenletsel en
Jeugd (Hed).

Ontwikkelpunten
Ketenzorg

1. Registratie en monitoring van kinderen

met THL met als doelen:

a.Op landelijk niveau inzicht krijgen in aan-
tallen patiénten en routes;

b.Regionaal patiénten monitoren en op het
juiste moment de goede zorg bieden; Ten
behoeve van de monitoring moet, met
toestemming van het kind en ouders,
(schriftelijke) informatie van de SEH of
huisarts structureel uitgewisseld worden
met de huisarts en Jeugdgezondheids-
zorg. Zo kunnen eventuele latere klachten
gekoppeld worden aan dit incident. Deze
informatie kan meegenomen worden in
de standaard contactmomenten die de
jeugdgezondheidszorg aan elk kind biedt
tot en met de leeftijd van achttien jaar;

c. Onderzoek doen naar risicofactoren,
voorspellende factoren en besluitvorming
op verschillende momenten in het proces.



d. Ontwikkelen van meer gepersonaliseerde

prognosemodellen voor lange termijn uit-
komsten in domeinen met relevantie voor
het dagelijks leven (motoriek, gedrag,
school, sociaal). In het verlengde daarvan
het ontwikkelen van een landelijk gedra-
gen, voldoende onderscheidende valide
signaleringslijst;

. Rollen van verschillende organisaties ver-
helderen, zoals jeugdgezondheidszorg,
eerstelijnszorg, enzovoorts. De ervaring
leert dat met name jeugdgezondheids-
zorg een belangrijke rol kan spelen in de
monitoring en signalering.

Voorlichting aan kinderen met THL, hun
naasten en generalistische professionals.
.Informatieverstrekking vanaf de SEH of
vanuit de huisartsenpraktijk over “herstel
na hersenschudding/klap op het hoofd"
wordt landelijk uniform vormgegeven.
Duidelijk moet zijn wat een normaal be-
loop van herstel is en wanneer weer aaon
de bel te trekken bij afwijkend verloop.
Specifiek moet er aandacht zijn voor jon-
ge kinderen waarbij gevolgen pas later
duidelijk kunnen worden;

.Realiseren van goede toegang tot infor-
matie over wat generalistische professio-
nals kunnen doen als ze te maken krijgen
met (de mogelijkheid van) THL. Bijvoor-
beeld een landelijke website en een lan-
delijke sociale kaart.

. Mogelijkheid tot vragen
ervaringsdeskundigen/lotgenoten

stellen aan

door zowel kinderen als ouders via
de breinstroat-webapplicatie (www.

breinstraat.nl).

Verbetering van mogelijkheden voor
onderwijs en arbeid voor kinderen met
THL. Samenwerking tussen kinderen, ou-
ders en de professionals uit zorg en kin-
deropvang/onderwijs is belangrijk. Ver-
der uitbouw hiervan is nodig om de zorg
toekomstbestendig te houden. Onder an-
dere door:

sen het (para)medische circuit en het
onderwijs: vanuit ziekenhuizen en reva-
lidatiecentra moet goede overdracht
plaatsvinden naar het onderwijs;

.Meer oaondacht voor transitiemomen-

ten, zoals de overgang van ziekenhuis
of revalidatie naar school, maar ook de
overgang van lager naar voortgezet on-
derwijs, voortgezet onderwijs noar be-
roepsonderwijs en beroepsonderwijs

naar werk;

. Ontwikkelen van samenwerking tussen

specialisten op het gebied van THL, bij-
voorbeeld in samenwerkingsverbanden
Passend Onderwijs, binnen de jeugdge-
zondheidszorg, gemeenten (wijkteams),
het UWV, re-integratiebureaus en be-
drijfsartsen;

.Kennisdeling door specialisten, door de

inzet van beschikbare middelen zoals
Breinstraat, behandelprograomma Mee-
doen?! Next Step, het NAH onderwijsboek-
je, maar ook door scholing, casuistiekbe-
sprekingen en consultatie.

.In alle regio’s toewerken naar een obser-

vatieklas met expertise voor kinderen met
NAH, liefst specifiek gericht op deze doel-
groep. Een NAH-observatieklas kan een
leerling uitgebreid observeren om tot een
maatwerkprogramma te komen voor het
vervolgonderwijs. Dit kan zowel regulier
als speciaal onderwijs zijn.

Ontwikkeling van een goede aansluiting
van jeugdzorg (breed) op volwassenen-
zorg zodat op elk moment goed wordt
aangesloten op de zorgvragen van kinde-
ren. Transitiepoli's en -modellen zoals die
bij cerebrale parese, spina bifida en an-
dere diagnosegroepen, kunnen als voor-
beeld dienen.

Zorg en expertise

Deskundigheidsbevordering voor ge-
neralistische en specialistische pro-
fessionals op gebied van THL,

a. Goede overdracht en communicatie tus- a.Voor met name professionals in de jeugd-



gezondheidszorg, de jeugdzorg en de
wijkteams (gemeenten 18- en 18+) en het
onderwijs. Zij moeten zich bewust zijn van
en alert zijn op problemen als gevolg van
THL (owareness) en moeten adequaat
doorverwijzen. Het opstellen van een
richtlijn Diagnosestelling NAH bij kinde-
ren kan helpend zijn om klachten te dui-
den.

.Vormen van werkgroepen voor parame-
dische specialistische behandelaren om
kennis en ervaring uit te wisselen en ge-
zamenlijk te kijken naar nieuwe ontwikke-
lingen op het gebied van zowel klinimetrie
als behandeling. Zo kunnen zij waar no-
dig snel schaokelen om de nieuwste inzich-
ten te implementeren.

Onderzoek naar effectiviteit van verschil-
lende revalidatiebehandelingen bij kin-
deren met THL, zowel op cognitief, soci-
aal-emotioneel als fysiek vlak. Woaronder
onderzoek naar snelle, intensieve revali-
datie van kinderen en naar behandeling
van vermoeidheid.

Ook is onderzoek nodig naar de effectivi-
teit van de klinimetrie en behandelingen
zoals beschreven in het landelijk behan-
delprogramma (66). Principes van neurop-
lasticiteit kunnen mogelijk aanknopings-
punten bieden voor (de ontwikkeling van
nieuwe) behandelingen voor kinderen
met hersenletsel. Dit kan bijvoorbeeld
inhouden dat er bij inzet van fysieke of
cognitieve behandelingen rekening wordt
gehouden met de timing (wanneer zet je
deze in) en de dosering (frequentie, inten-
siteit en duur) van de behandeling, afge-
stemd op de belastbaarheid van het kind
(34,130, 137). Op het gebied van cognitieve
revalidatie is bijvoorbeeld al bekend dat
met verschillende soorten trainingen ver-
anderingen kunnen optreden in de herse-
nen (52). Er is meer onderzoek nodig naar
de correlaties met gedrag en dagelijks
functioneren en de klinische relevantie
van de effecten (132-135).

Ontwikkelen van expertise over gedrags-
problemen bij kinderen met THL. Over de
invloed van THL op gedragsproblemen
is meer kennis en expertise nodig op het
gebied van diagnostiek, begeleiding en
behandeling. In de GGZ is groeiende inte-
resse voor kinderen met NAH:

.Meer kennis vergaren over factoren die

het cognitief-, sociaal-, en emotioneel ge-
drag bij kinderen met hersenletsel bein-
vloeden;

.Opzet van een landelijk kennisnetwerk

over gedragsproblemen en -stoornissen
bij kinderen met THL. Er is behoefte aan
betere behandelmogelijkheden en meer
kennis over gedragsproblemen bij THL,
namelijk specialistische 24-uurs zorg met
en zonder behandeling voor kinderen
met ernstige gedragsproblemen (rolstoel-
toegankelijk). De intentie is dit op te zet-
ten vanuit het Netwerk Kind&NAH, maar
doorontwikkeling hiervan en aanbod bui-
ten de Wlz is belangrijk.

Ontwikkelen van behandeling en begelei-
ding bij langdurige bewustzijnsstoornis-
sen. Werken aan voldoende mogelijkhe-
den voor zo nabij mogelijke deskundige,
continue behandeling en begeleiding van
kinderen met zeer ernstig THL (langduri-
ge bewustzijnsstoornissen) en het bege-
leiden van hun gezinnen, ook op de lan-
gere termijn:

.Onderzoek naar de zorg en behandeling

voor kinderen met langdurige bewust-
zijnsstoornissen. Daarbij moeten de zorg
voor kinderen met NAH en het netwerk
EENnacoma goed in elkoar overlopen of
met elkaar verbonden blijven;

.Ontwikkeling van practice based-richt-

lijnen voor de toepassing van medisch-
technische interventies bij kinderen met
langdurige bewustzijnsstoornissen;

c. Aanbod van zeer intensieve revalidatie

voor kinderen met ernstig THL en om-
schrijving van de indicatiecriteria hier-



voor. Ook implementatie van deze vorm
van revalidatie in de zorgketen met het
oog op beschikbaarheid en toegankelijk-
heid;

d.Vormgeven van doorverwijzing of samen-
werking met het netwerk Palliatieve Kind-
zorg in geval van palliatieve zorg of le-
venseindevraagstukken bij gezinnen met
een kind met ernstig NAH/LBS.

Beschikboarheid van centrale zorgver-
lener voor kinderen en hun ouders voor
alle gezinnen.

a.Doorontwikkelen NAH-coach voor kinde-
ren met complex NAH en hun gezin bin-
nen de Wlz;

b.Het verder vormgeven van Netwerk
kind&NAH en het beschikbaar maken van
informatie en scholing voor alle professi-
onals werkzaam met gezinnen met NAH,;

c. Centrale zorgverlener toegankelijk voor
iedereen. Binnen elke gemeente moet
een laagdrempelige, deskundige ‘ingang’
voor zorg en ondersteuning zijn. In de
coordinatie kan een cliéntondersteuner/
casemanager NAH of centrale zorgverle-
ner een zinvolle rol vervullen;

d. Ontwikkelen van een model voor op- en
ofschalen van zorg (bijvoorbeeld verge-
lijkbaar met FACT-model) in de partici-
patiefase voor ontstaan van (complexe)
problematiek na zowel licht THL als na
middelzwaar en ernstig THL;

e. Samen met de betrokkenen (kinderen, ou-
ders, andere naasten) onderzoeken voor
welke doelgroep en met welke toegevoeg-
de waarde een centrale zorgverlener zin-
volis. Ook kijken naar welke competenties
deze centrale zorgverlener toevoegt aan
het huidige zorglandschap.



Definities & afkortingen

Anamnese:

Afasie:

Casemanagement:

Centrale zorgverlener:

Coping:

Executieve functies:

Minimaal bewuste toestand:

Niet-responsief waaksyndroom:

Posttraumatische amnesie:

Premorbide:

Prognostiek:

Sociale cognitie:

Zorgpad:

Ziektegeschiedenis.

Taalstoornis, ontstaan door hersenletsel, vaok gepaard goand
met een onvermogen om letters, woorden en zinnen te begrij-
pen en/of te produceren.

Coordinatie van alle zorg rondom het kind met THL.

Eerste aanspreekpunt voor het kind met THL en ouders, zorgt
zo nodig voor afstemming tussen verschillende zorgverleners.

Wijze waarop iemand omgaat met emoties, cognities en gedra-
gingen die voortvloeien uit stressvolle gebeurtenissen.

Cognitieve processen die nodig zijn voor het plannen, initiéren
en reguleren van doelgericht taakgedrag.

Het kind vertoont minimale, maar duidelijke gedragsreacties
waaruit bewustzijn van zichzelf of de omgeving blijkt.

Het kind opent spontaan of na stimulatie de ogen, maar er zijn
geen tekenen van bewustzijn.

Geheugenverlies ten aanzien van gebeurtenissen die plaats-
vonden na het ontstaan van het letsel.

Datgene dat aan een ziekte voorafgaat of al voor een ziekte
aonwezig was.

Het voorspellen van het beloop van een ziekte.

Het vermogen sociaal relevante informatie waar te nemen,
deze waarnemingen te interpreteren en hier adequaat op
te reageren.

Beschrijving van de gehele keten van zorg waarmee het kind
met THL te maken krijgt vanaf de behandeling tot en met de
nazorg, over de grenzen van instellingen en organisaties heen.



ATLS/APLS:

CT:

CVA:

EPD:

GCSs:

GGZ:

GZ-psycholoog:

IC:

ISS:

LVB:

MDO:

MRI:

NAH:

NIP:

NPO:

PTA:

SEH:

THL:

VIN:

WGBO:

advanced trauma life support/advanced paedriatic life
support

computer tomografie
cerebrovasculair accident
elektronisch patiéntendossier
Gloscow Coma Scale

geestelijke gezondheidzorg
gezondheidszorgpsycholoog
Intensive Care

injury severity score

licht verstandelijke beperking
multidisciplinair overleg

magnetic resonance imaging
niet-aangeboren hersenletsel
Nederlands Instituut van Psychologen
neuropsychologisch onderzoek
posttraumatische amnesie
spoedeisende hulp

traumatisch hersenletsel

vroege intensieve neurorevalidatie

Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst



Deelnemers ontwikkeling
Zorgstandaard THL Kinderen
& Jongeren:

De eerste zorgstandaard (uit 2016) is tot stand gekomen vanuit diverse werkgroepen (zie Zorgstan-
daard 2016). De huidige actualisatie heeft plaatsgevonden met de leden van de kernwerkgroep Ac-
tualisatie. Ook de leden van de diverse HeJ-werkgroepen hebben als klankbord een belangrijke

bijdrage geleverd.
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