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Opgroeien met een hartafwijking
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Gabrielle van Iperen en Henriette ter Heide
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Gesprek bij diagnose

• Hartafwijking

• Bijkomende afwijkingen

• Keuze’s

• Wetenschappelijk onderzoek
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Hartafwijking

Technisch verhaal
Opname en Operatie
Medicatie
Controles na ontslag
Lange termijn

Wat er nog bij komt 

Genetica
Sociale impact
Overige organen
Hersenontwikkeling
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In Utero Postnataal Postoperatief

Geboorte Hartoperatie

 Aangepaste oxygenatie en/of perfusie in utero en postnataal

Sun L, et al. Circulation 2015
Claessens NHP, et al. Dev Med Child Neurol 2017

Vertraagde hersenontwikkeling en risico op hersenschade

Hoe wordt de ontwikkeling beïnvloedt? 
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Martinez‐Biarge et al., 2013; Massaro et al., 2007; Cassidy et al., 2014. 

Cognitieve ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking 

Ѵ Cognitieve ontwikkeling in zijn algemeenheid
Ѵ Cognitieve ontwikkeling bij kinderen met een AHA
Ѵ Sociaal en schools functioneren

Ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking 

Liamlahi R, Latal, B. Handb Clin Neurol 2019
Latal B. Clin Perinatol 2016
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Cassidy, Journal of international neuropsychological Society, 2015
Gaynor et al., The Journal of thoracic and Cardiovascular Surgery, 2010

Executieve functies

(Cassidy, Journal of international neuropsychological Society, 2015)

Executieve functies
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Stroop test: Selectieve aandacht, Verwerkingssnelheid, Inhibitie

Tower of London:Planning

Executieve functies

Testen en verbeteren cognitieve functies
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Testen en verbeteren congnitieve functies

Motorische ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking 
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Motorische ontwikkeling van NL‐kinderen met een aangeboren hartafwijking 

Activiteitenniveau en fysieke fitheid van hartekinderen

De Nederland Norm Gezond Bewegen
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Activiteitenniveau

(Arvidsson et al., 2009)

Activiteitenniveau en fysieke fitheid
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Praktijkvoorbeelden

“Wanneer mijn kind klaagt over vermoeidheid bijv. bij lange wandelingen weet ik niet 
goed of ik dit serieus moet nemen. Mijn andere kinderen zou ik pushen om door te 
gaan maar bij hem weet ik niet goed of ik hier mee goed of kwaad doe gezien zijn 

hartafwijking”

“Ik laat haar eigenlijk nooit (lang) huilen, de dokter heeft gezegd dat dat teveel 
inspanning kost” 

“ Mijn dochter zal nooit een teamsport mogen doen omdat 

haar pacemaker kan beschadigen”  

“Ik mag niet rennen van mijn moeder” 

“We zijn blij dat hij/zij nog bij ons is en zijn blij met alles wat hij doet, 

het maakt ons niet uit als hij niet kan sporten”

“Mijn kind mag niet sporten van de dokter”

Welke vragen zorgen zien we op de psychosociale afdeling? 

 Separatie angst

 Slaapproblemen

 Overprikkeling/moeite met eigen begrenzing

 Concentratieproblemen

 Problemen op school

 Angst en traumaklachten bij kind en ouders

 Onzekerheid over de toekomst/operaties

 Zorgen over omgaan met beperking/chronische ziekte

 Zorgen over zelfstandigheid/ loslaten
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Behandelmogelijkheden 

Hart op Weg Follow up programma  (onderdeel van het Life Span Programma)  

Een gestructureerd follow up programma:

✓ Motorische ontwikkeling

✓ Mentale ontwikkeling

✓ Fysieke fitheid

✓ Vaststellen van de noodzaak van aanvullende diagnostiek of interventie

Foto’s mede mogelijk gemaakt door: 
Stichting Hartekind en Sandra Stokmans fotografie
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CHD Life Span onderzoek 

Doelen

1. Vertraagde hersenontwikkeling & Hersenschade

2. Neurologische ontwikkeling op lange termijn (Hart op Weg)

3. Verbeteren van uitkomsten  Neuroprotectie

In Utero Postnataal Postoperatief

 Aangepaste oxygenatie en/of perfusie in utero en postnataal

Sun L, et al. Circulation 2015
Claessens NHP, et al. Dev Med Child Neurol 2017

MRI
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Hart op Weg Follow Up/ CHD Life Span 

Neonatologie  Kinderhartcentrum 

Kinderbewegingscentrum Medische Psychologie 

Medisch maatschappelijk werk WKZ‐School 

Follow up van de sociale, mentale en gedragsontwikkeling

Voorschoolse leeftijd Schoolleeftijd,
pre / post –adolescentie fase

Neurocognitieve ontwikkeling 
van CHD‐life span kinderen

2,5 
jaar

6 
jaar

Diagnostiek van
gedrag en mentale

ontwikkeling

Vragen & zorgen
van ouders

Vragen en zorgen van ouders & leerkrachten
Diagnostiek van gedrag en mentale

ontwikkeling

Neurocognitieve ontwikkeling
van alle HOW‐kinderen
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Follow up momenten van de motorische ontwikkeling en fysieke fitheid

Voorschoolse leeftijd  Schoolleeftijd,
pre/post adolescentie fase

Motorische ontwikkeling Motorische ontwikkeling & fysieke fitheid

3 
maanden

18 
jaar

9 
maanden

3.5  
jaar

7 
jaar

10 
jaar

18 
jaar

Motorische rijpheid/
schoolse vaardigheden

Motorische ontwikkeling, 
Fysieke activiteiten en sportparticipatie

Vragen en zorgen 
van ouders

Neurologische ontwikkeling op lange termijn: Het Hart op Weg Onderzoek

Ontwikkeling: 

• Vaststellen prevalentie en risicofactoren voor ontwikkelingsproblemen op de verschillende 
ontwikkelingsdomeinen bij zuigelingen, peuters, schoolgaande kinderen en adolescenten? 

• Zijn er aandoening specifieke problemen?
• Vroege indicatoren voor ontwikkelingsproblemen?
• Moeten we alle kinderen blijven vervolgen?

Fysieke fitheid en sportparticipatie: 

• (in)Activiteitenniveaus, fysieke fitheid en participatie (problemen) van schoolgaande (6‐10 
jaar) kinderen met een CHD?

• Wat zijn behalve de hartafwijking de belangrijkste factoren die participatie, 
activiteitenniveau en fysieke fitheid beïnvloeden?

• Hoe en wanneer kunnen we verminderde fysieke fitheid en sportparticipatie het beste 
beïnvloeden? 
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Stegeman R*, Nijman M*, Breur JMPJ, Groenendaal F, Haas F, Derks JB, van Beynum IM, Bogers AJCC, Helbing WA,
Bos AF, Berger RMF, Accord R, Roes KCB, de Wit GA, Jansen NJG**, Benders MJNL**, CRUCIAL trial consortium

Neuroprotectie Crucial Trial 

Hart op Weg Follow up !
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Gesprek na dit verhaal

• Hartafwijking

• Bijkomende afwijkingen
• Cognitief
• Motorisch

• Wetenschappelijk onderzoek
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