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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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Vertraagde hersenontwikkeling en risico op hersenschade

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

Hoe wordt de ontwikkeling beinvioedt?

Factoren die invioed hebben
op neurologische
ontwikkeling

I
[ |

Patiént gebonden Procedure gebonden
(innate) (modifiable)

——

Type hartafwijking ’—

Operatie(s) ‘

Genetische aandoening } i Cardiopulmonale bypass \

|
|
( Prematuriteit ]7
|
|

—j'(Post)operatieve complicaties}
Prenatale hersenontwikkeling || . ECMO, reanimatie |
Familie omgeving — —] Hersenschade ‘




10-5-2023

Cognitieve ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking

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

Martinez-Biarge et al., 2013; Massaro et al., 2007; Cassidy et al., 2014.

Ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking

birth surgery surgery surgery 4y by 12y

Liamlahi R, Latal, B. Handb Clin Neurol 2019
Latal B. Clin Perinatol 2016
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Executieve functies

Executieve functie Uitleg

Planning Het vermogen om een plan te bedenken om een doel te bereiken.
Organisatie Het vermogen om dingen te kunnen ordenen
Timemangement Het omgaan met deadlines en inschatten van tijd.
Werkgeheugen Concentratie, probleemoplossingstrategieén,
Metacogitie Zelfmonitoring en zelfevaluatie.

Reactie-inhibitie Na te denken voor we iets doen, gedrag beinvloeden
Emotieregulatie Emoties reguleren om doelen te realiseren
Volgehouden aandacht Aandacht te blijven schenken aan de situatie
Taakinitiatie Zonder dralen aan een taak te beginnen

Flexibiliteit Gemaakte plannen te herzien als er tegenslagen zijn.
Doorzettingsvermogen Het doel formuleren, realiseren en niet afgeleid worden.

Cassidy, Journal of international neuropsychological Society, 2015
Gaynor et al., The Journal of thoracic and Cardiovascular Surgery, 2010

Executieve functies

Executieve functie Voorbeelden van problemen:

"Planning Moeite met langetermiin, kan geen tijdsplanning maken ||
Organisatie Werkruimte erg rommelig, kan zijn spullen niet vinden.
Timemangement Heeft moeite met het tijdig afmaken van een taak

"wgrlsgeheugen Vergeet opdracht, kan zich moeilijk concentreren op een taak ||
Metacogitie Merkt niet hoe anderen reageren op zijn of haar gedrag
Reactie-inhibitie Heeft een grote mond, heeft moeite om zijn beurt te wachten

|Emotieregu|atie Heeft vaak last van woede aanvallen, Herstelt langzaam van teleurstelling |

Volgehouden aandacht Kan de taak niet afmaken, is snel afgeleid tijdens

Taakinitiatie Moet eraan herinnerd worden om te beginnen met de opdracht
tlexibiliteit Is snel overstuur door veranderingen, worstelt met open einde II
Doorzettingsvermogen Houdt moeilijke taken niet vol, kan de aandacht niet goed bij taken houden

(Cassidy, Journal of international neuropsychological Society, 2015)
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Executieve functies

INITIAL CONFIGURATION

Tower of London:Planning

TARGET CONFIGURATION

Copyright E.J. Fimbel, €. Cits, 2001, 2009

TARGET COMFIGURATION

IHITIAL CONFIGURATION
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Testen en verbeteren cognitieve functies
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Testen en verbeteren congnitieve functies
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Motorische ontwikkeling van kinderen met een aangeboren hartafwijking

\\" Pediatric Physical Therapy
Beyond the Read

SYSTEMATIC REVIEW

Motor Developmental Delay After Cardiac Surgery in Children With a Critical
Congenital Heart Defect: A Systematic Literature Review and Meta-analysis

Maaike C. A. Sprong, MSc; Willem Broeders, MSc; Janjaap van der Net, PhD; Johannes M. P J. Breur; MD, PhD; Linda S. de
Vries, MD, PhD; Martijn G. Slicker, MD, PhD; Marco van Brussel, PhD

Center for Child Development, Exercise and Physical literacy (Mrs/Ms Sprong, Mr Broeders, Dr van Brussel, and Dr van der Net), Pediatric Cardiology
(Dr Breur and Dr Slicker), and Department of Neonatology (Dr de Vries), Wilhelmina Children’s Hospital, University Medical Center Utrecht, Utrecht,
the Netherlands

D NEUROLOGY 0 RTICLE

E & C

DEVELOPMENTAL ME!

Early motor outcomes in infants with critical congenital heart
disease are related to neonatal brain development and brain
injury
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1 Neonatology. Wilhelmina Children's Hospital, University Medical Center Utrecht, Utrecht University, Utrecht; 2 Pediatric Cardiology, Wilhelmina Childrens Hospital,
University Medical Center Utrecht, Utrecht University, Utrecht; 3 Pediatric Intensive Care, Wilhelmina Children's Hospital, University Medical Center Utrecht, Utrecht
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Motorische ontwikkeling van NL-kinderen met een aangeboren hartafwijking
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B) Bayley-lll NL Gross Motor Scaled Score Distribution
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Bewegen is goed, meer bewegen is beter

Volwassenen en ouderen

Matig of zwaar intensieve inspanning
minimaal 150 minuten per week,
verspreid over diverse dagen

Spier- en botversterkende
activiteiten (voor ouderen
inclusief balansoefeningen):
minimaal 2x per week

En: voorkom veel stilzitten

Activiteitenniveau en fysieke fitheid van hartekinderen

Kinderen
4 -

X

Matig of zwaar intensieve inspanning
minimaal 1 uur per dag

Spier- en botversterkende
activiteiten
minimaal 3x per week

En: voorkom veel stilzitten

Beginnen met bewegen levert Intensiteit van bewegen
het grootste gezondheids- Naarmate de intensiteit toeneemt
Hoeveel procent voordeel op gaan hartslag, ademhaling en
voldoet aan de energieverbruik verder omhoog
richtlijn? Gezondheidsvoordeel
Xt I Zitten
vanaf 18 jaar TV kijken, beeld-
schermwerk _+._
44% '
groot l E &
Licht intensief
Musiceren, afwassen ' ’
] inactief ——> matig ——> zeer -;*
actief actief " P
4t/m 11 jaar Mate van activiteit B
N o . Matig intensief
55% Soorten activiteit gericht op: Wandelen en fietsen Feny
Spierversterking
‘ Verbeteren van kracht
en vermogen van de x ”~
12 t/m 17 jaar skeletspieren
. Zwaar intensief
\ 28% g Botversterking Hardlopen, voetballen M
Belasting van het
lichaam met het eigen L
lichaamsgewicht ~"

De Nederland Norm Gezond Bewegen
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Activiteitenniveau
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Figure 2 Distribution of ime spent on moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) assessed by the ActiReg in relation to recommended time (horizontal line)
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ONO),

9-11 years

1 = Patient girls

2 = Control girls
3 = Patient boys
4 = Control boys

14-16 years

5 = Patient girls

6 = Control girls
7 = Patient boys
8 = Control boys

(1). Amows indicate patients with univentricular palliation. Group mean values are indicated by bold horizontal lines. *p < 0,05, ns, not significant

(Arvidsson et al., 2009)
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Activiteitenniveau en fysieke fitheid

- N

Ouderszien hun
kind als kwets-

Kind is bang om
te bewegen

Motorische
achterstand

Vermoeidheid

L

|

!

Daling in aantal minutenfysiek activiteit

J

4

‘ Caling in uithoudingsvermogen ‘

Figuur 1. [Oorzaken verminderd beweeggedrag]
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“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”

19

v’ Separatie angst

v’ Slaapproblemen

v’ Overprikkeling/moeite met eigen begrenzing

v’ Concentratieproblemen

v' Problemen op school

v Angst en traumaklachten bij kind en ouders

v Onzekerheid over de toekomst/operaties

v’ Zorgen over omgaan met beperking/chronische ziekte

v’ Zorgen over zelfstandigheid/ loslaten

20
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Behandelmogelijkheden

Enhance brain development

The brain’s ability to change The amount of effort
in response to experiences such change requires

246810 20 30 40 50 60 70
AGE SOURCE: LEVITT (2000)
Center on the Developing Child § narvazo university www. developingchild hanvard edu
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Hart op Weg Follow up programma (onderdeel van het Life Span Programma)

Een gestructureerd follow up programma:
Vv Motorische ontwikkeling

v Mentale ontwikkeling

V' Fysieke fitheid

V' Vaststellen van de noodzaak van aanvullende diagnostiek of interventie

Foto’s mede mogelijk gemaakt door:
Stichting Hartekind en Sandra Stokmans fotografie

22
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@

IMAGING

&

CHD Life Span onderzoek

Doelen

1. Vertraagde hersenontwikkeling & Hersenschade

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

FOLLOW-UP
[
%’
CRUCIAL TRIAL 3. Verbeteren van uitkomsten = Neuroprotectie
23
e @
IMAGING
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
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Neonatologie

Kinderbewegingscentrum

Medisch maatschappelijk werk

Hart op Weg Follow Up/ CHD Life Span

Congenital Heart
Disease Life Span

PREVENTING COLLATERAL DAMAGE

&

FOLLOW-UP

Kinderhartcentrum

Medische Psychologie

WKZ-School

25
Follow up van de sociale, mentale en gedragsontwikkeling
FOLLOW-UP
Voorschoolse leeftijd I Schoolleeftijd ]
1 pre / post —adolescentie fase
1
:
1
Neurocognitieve ontwikkeling ! Neurocognitieve ontwikkeling
van CHD-life span kinderen | van alle HOW-kinderen

|
1
1
I -
1
1
1
I

2,5 |

jaar 1
1
|
}

Vragen & zorgen Diagnostiek van I Vragen en zorgen van ouders & leerkrachten
van ouders gedrag en mentale : Diagnostiek van gedrag en mentale
ontwikkeling ontwikkeling
26
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pre/post adolescentie fase

Motorische ontwikkeling Motorische ontwikkeling & fysieke fitheid

9 3.5
maanden jaar
3 18
maanden jaar
Vragen en zorgen Motorische rijpheid/ Motorische ontwikkeling,
van ouders schoolse vaardigheden Fysieke activiteiten en sportparticipatie

Follow up momenten van de motorische ontwikkeling en fysieke fitheid
FOLLOW-UP
Voorschoolse leeftijd Schoolleeftijd,

27

Neurologische ontwikkeling op lange termijn: Het Hart op Weg Onderzoek

FOLLOW-UP

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 beinvloeden?

* Hoe en wanneer kunnen we verminderde fysieke fitheid en sportparticipatie het beste
beinvioeden?

28
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Neuroprotectie Crucial Trial

o

CRUCIAL TRIAL

Study medication

<45 min. 12h after 1st 12h before  at the start 24h after
after birth dose surgery of CPB surgery

Prenatal ' Postnatal ' Postnatal
‘preoperatively’ ‘postoperatively’

Cardiac surgery

Birth
CCHD diagnosis with CPB

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
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Hart op Weg Follow up !

FOLLOW-UP

SUPER BELANGRIJK 1!

30
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Gesprek na dit verhaal

* Hartafwijking

* Bijkomende afwijkingen
* Cognitief
* Motorisch

* Wetenschappelijk onderzoek

31
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