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Leeswiger
Deze richtlijn omvat 11 t hema’' s, verdeel d over t

Deel I: Inhoudelijke achtergrondkennis

1. Werking van het hart
De werking van het hart wordt kort beschreven, zowel voor als na de geboorte. Voor een meer
uitgebreide beschrijving wordt verwezermar leerboeken en websites (zie bijlage 1).

2. Aangeboren hartafwijkingen
Aangeboren hartafwijkingen vormen bijna een derde deel van alle ernstige congenitale
afwijkingen. In Nederland worden ongeveer 1250 kinderen per jaar geboren met een
hartafwijking. Inde meeste gevallen is de oorzaak van een aangeboren hartafwijking bij
levendgeborenen niet te achterhalen. Wel is van bepaalde factoren bekend dat ze de kans op een
aangeboren hartafwijking verhogen: toxische, metabole en infectieuze factoren tijdens de
zwangerschap, erfelijke factoren en de aanwezigheid van een chromosomale aandoening. Deze
factoren worden kort beschreven, evenals de acht meest voorkomende aangeboren
hartafwijkingen.

3. Gevolgen voor het dagelijks leven
Door de diversiteit aan hartafwijkingds het heel moeilijk om in het algemeen aan te geven wat
er precies qua ontwikkeling te verwachten is voor de individuele jeugdige. Ook een milde
hartafwijking kan effect hebben op de ontwikkeling en ook later, op volwassen leeftijd, op het
dagelijks legn. Ondanks de verbeteringen in de medische behandeling de laatste decennia is er
helaas geen duidelijke verbetering opgetreden in de emotionele en gedragsmatige problematiek
van kinderen met een aangeboren hartafwijking. Vroegtijdige signalering varpdalziematiek
en adequate verwijzing, ook door de JGZ, is daarom zeer belangrijk. Thema 3 geeft inhoudelijke
achtergrondinformatie over de mogelijke gevolgen voor het dagelijks leven. In thema 10 worden
de mogelijkheden voor begeleiding en interventies lweuen.

Deel II: De praktijk

4. Onderzoeksmomenten
De JGZ werkt steeds minder volgens een vast schema van contactmomenten. De richtlijn
adviseert om kinderen in de eerste 14 maanddteer te laten onderzoeken op aangeboren
hartafwijkingen waarvan minimaat keer door de jeugdart8elangrijke onderzoeksmomenten
zijn het huisbezoek 14 (118) dagen na de geboorte en het eerste contact bij de jeugtiaptg
(3-5) weken.
Daarnaast wor dt aan b?ev@Zbienen 3g@nmaandeneaomde o mer s’
jeugdarts te laten onderzoeken.

'Daar waar ° jeugdart s’ staat, kan ook ‘verpleegkundig speci
zorg iseen verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch domein

combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op expertniveau.

Zij is binnen dit expertisegebieda. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen waar nodig is.

De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de expertise van

coll ega’s en spec ietagaat omcanplexd medischeypmphleanaticks al s h

2 Ni euwkomers’ zi jn jeugdigen die pas op |l atere leeftijd vc
oorzaken hebben, zoals adoptie, een vlucht uit het eigen land of immigratie om andere nedene
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Voor de opsporing van risicofactoren voor ham vaatziekten wordt aanbevolen om in de
leeftijdsperiodes 412 jaar en 1218 jaar ten minste eenmaal te vragen naar doorgemaakte
Ziektes sinds het laatste contact met de JGZ er hat voorkomen van syncope/wegrakingen.
Daarnaastvordt aanbevolen om te overwegen oimde leeftijdsperiode 118 jaar de
familieanamnese n&e vragen specifiek op harten vaatziekten en plotseling overlijden van le
en 2e graads familieleden. Het nagen kan gebeuren door anamnese of een persoonlijke
(digitale) vragenlijst.

5. Anamnese en lichamelijk onderzoek
Het onderzoek, gericht op de opsporing van hartafwijkingen in de JGZ bestaat uit de volgende
onderdelen: anamnese, monitoring groei, lichamelijiderzoek. Het lichamelijk onderzoek
bestaat uit inspectie, palpatie en auscultatie. Bij jeugdigen > 5 jaar met overgewicht wordt tevens
de bloeddruk gemeten. De verschillende onderdelen worden in de tekst verder toegelicht.
De jeugdverpleegkundige dient biet huisbezoel 4 (1618) dagen na de geboortie
pasgeborene ontbloot te onderzoeken (zie ook bijlage 2). Er wordt gevraagd naar de
zwangerschap, familieanamnese, inspanningstolerantie tijdens drinken, en het gedrag (onrust). Er
wordtgeletopdealgemee i ndruk van de pasgeborene (wel bev
to thrive'), kl eur (bleekheid, cyanose) en de
intrekkingen, neusvleugelen, stridor). Voor inspectie tijdens het eerste huisbezoek moet ten
minge het bovenlijf ontbloot zijn om een goede indruk te krijgen van ademhaling, borstkas en
huidskleur. Het is wenselijk bij het maken van de afspraak voor het eerste huisbezoek van te
voren bij de ouders aan te kondigen dat het kind uitgekleed moet worden.

6. Coarctatio aortae
Coarctatio aortae (CoAo, een vernauwing van de aorta) kan zich op verschillende manieren
presenteren. Soms zijn kort na de geboorte al symptomen herkenbaar en wordt de afwijking
meteen ontdekt en behandeld. Soms zijn er geen vroege symgroen kan een coarctatio
ontdekt worden via lichamelijk onderzoek door de JGZ. Belangrijke momenten voor de opsporing
van CoAo zijn het huisbezoek 14 &) dagen na de geboorte, en de eerste twee contacten bij
de jeugdarts.
De jeugdarts palpeert de aBemorales Bij twijfel aan de (kwaliteit van) de pulsaties worden de
femoralispulsaties vergeleken met de brachialispulsaties (en/of met de radialispulsaties) en
wordt op de rug tussen de schouderbladen geausculteerd. Bij blijvende twijfel aan de (kwalite
van de) femoralispulsaties wordt (met kennisgeving aan of na overleg met de huisarts) verwezen
naar kinderarts of kindercardioloog.

7. Aritmieén en verworven hartafwijkingen
Jeugdartsen en jeugdverpleegkundigen dienen op de hoogte zijn van de belaagiijkstlen
van een aritmie of verworven hartafwijking (bij anamnese en lichamelijk onderzoek). Bij klachten
in combinatie met afwijkingen bij lichamelijk onderzoek en/of bij klachten in combinatie met een
positieve familieanamnese voor aritmieén dient tenden verwezen naar de kindercardioloog.
Alarmsignalen zijn:
osyncope (plotseling en voorbijgaand verlies v

tijdens inspanning

0 pijn op de borst voorafgaand aan syncope tijdens inspanning
o hartkloppingen voorafgand aan syncope
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o de afwezigheid van prodromale verschijnselen (bleekheid, misselijkheid, zweten) voor
syncope
0 syncope na schrikken, hard geluid of emotionele stress

8. Risico op harten vaatziekten
Hart- en vaatziekten (HVZ) zijn wereldwijd de belangrijkiiedsoorzaak. HVZ worden vaak
veroorzaakt door atherosclerose, dit proces begint al op jonge leeftijd. Om deze reden is het van
belang dat de JGZ al vanaf jonge leeftijd aandacht heeft voor de risicofactoren voor HVZ.
Jeugdartsen en jeugdverpleegkundigiianen regelmatig aandacht te besteden aan de
risicofactoren voor HVZ: voeding, beweging, roken, lengte/gewicht/ BMI. In de leeftijdsperiode O
4 jaar dienen deze risicofactoren ten minste tweemaal aan de orde te komen, in de
leeftijdsperiode 412 jaar en 3-18 jaar ten minste eenmaal per periode. Op welke wijze deze
risicofactoren aan de orde komen, kan door de-@@&jAnisatie worden bepaald. De
aanwezigheid van iedere combinatie van risicofactoren dient op alle leeftijden aanleiding te zijn
tot een intensvering van begeleiding, met de nadruk op leefstijl verandering.

In de leeftijdsperiodes-42 jaar en 1218 jaar wordt ten minste eenmaal gevraagd naar
doorgemaakte ziektes sinds het laatste contact met de JGZ en naar het voorkomen van
syncope/wegrakingerDaarnaastvordt aanbevolen om te overwegen oimde leeftijdsperiode

12-18 jaar de familieanamnes® te vragenspecifiek op harten vaatziekten en plotseling
overlijden van 1e en 2e graads familieleden. Het navragen kan gebeuren door anamnese of een
persoonlijke (digitale) vragenlijst.

9. Endocarditisprofylaxe en vaccinaties bij kinderen met een (aangeboren) hartafwijking
Jeugdartsen en jeugdverpleegkundigen dienen basiskennis te hebben van (indicaties voor)
endocarditisprofylaxe bij kinderen met een (aahgeen) hartafwijking. De indicatie voor
profylaxe wordt gesteld door de behandelend specialist.

Voorlichting over goede mondhygiéne is voor jeugdigen met een (rest)hartafwijking van zeer
groot belang, omdat endocarditis soms ontstaat vanuit het gebit. dadgen en
jeugdverpleegkundigen geven bij kinderen met een (rest)hartafwijking extra voorlichting over het
belang van preventie van gaatjes in tanden en kiezen (cariés) en tandvleesontsteking. Deze extra
voorlichting voor kinderen met een (rest)hartafwijly wordt (indien van toepassing) ten minste
tweemaal gegeven in de perioded0jaar, ten minste eenmaal in de periode 2 jaar en ten

minste eenmaal in de periode 41B jaar.

De meeste kinderen met een aangeboren hartafwijking kunnen zonder bezwaacciaaties
volgens het Rijksvaccinatieprogramma (RVP) krijgen. Er gelden geen andereratiofiies dan

voor gezonde kinderen. Het routinematig toepassen van paracetamolprofylaxe bij vaccinaties
moet niet worden geadviseerd door J@ibfessionals, tenzige behandelend specialist deze
adviseert.

10.Interventies en begeleiding
In dit thema wordt aandacht besteed aan de communicatie met ouders rond een vermoeden op
een (aangeboren) hartafwijking. Het bestaan van een dergelijk vermoeden kan aanleiding zijn tot
veel zorg en onrust bij de ouders. Wees daarom vanaf het eerste moment van een vermoeden
open en duidelijk naar de ouders toe. Ouders hebben behoefte aan uitleg over de reden van het
vermoeden (welke symptomen en aard van de zorgen), eventueel te nenmeslgstappen
(controle en/of verwijzing) en overwegingen voor deze vervolgstappen.
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In de anamnese tijdens een contact met ouders en/of jeugdigen wordt gevraagd naar het
psychosociaal functioneren van de jeugdige. De JGZ biedt ouders waar nodig aanwitlegde
en informatie, opvoedadvies en opvoedondersteuning. De advisering over de opvoeding en
aanpak van het kind met een aangeboren hartafwijking is in principe hetzelfde als bij een kind
zonder hartafwijking. Indien er twijfel is over het psychosocialefioneren van de jeugdige kan
worden overlegd met of (terug)verwezen naar de behandelend kindercardioloog.

11 Samenwerking met andere partijen

Goede samenwerking en afstemming tussen de verschillende disciplines die betrokken zijn bij de
signalering, beooreling en behandeling van kinderen met een (mogelijke) hartafwijking zijn
essentieel om de continuiteit in de zorg voor kind en ouders te waarborgen. Voor een goede
begeleiding door de JGZ is het van belang dat er vanuit de behandelend specialist
terugrappatage plaatsvindt over de bevindingen en ingezette behandeling na verwijzing.

Voor de jeugdverpleegkundige zijn vooral de volgende onderdelen van de richtlijn van belang:

Thema 3, gehele thema

Thema 4, gehele thema

Thema 5: aanbevelingen, anamnese, grimsipectie

Thema 7: aanbevelingen

Thema 8: aanbevelingen

Thema 9: aanbevelingen, preventie endocarditis, vaccinaties

Thema 10: gehele thema

Bijlage 2
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Algemene inleiding

Deze richtlijn is bedoeld voor J@ibfessionals (jeugdartsen, verpleegkundig spestet’,
jeugdverpleegkundigen, doktersassistenten) en beoogt een richtlijn te zijn voor het handelen in hun
contacten met individuele kinderen en/of jongeren vaii®jaar en/of hun ouders/verzorgers. De
richtlijn geeft zicht op de werking van het hartortichting, (vroeg)signalering, begeleiding en
verwijzing voor medische en psychosociale problemen.

De onderwerpen die in deze richtlijn worden behandeld zijn: aangeboren en verworven
hartafwijkingen, hartritmestoornissen en haen vaatziekten. De richith bestaat uit delen van de
richtlijn Vroegtijdige opsporing van aangeboren hartafwijkingen uit 2005. De oorspronkelijke richtlijn
is als basis gebruikt voor de onderdelen waar geen uitgangsvragen voor waren opgesteld: thema 1,
2, 3 en 10. De tekst is @mkele plaatsen aangepast en voorzien van nieuwere informatie op basis
van recente inzichten en expert opinion. Daarnaast is de richtlijn aangevuld op basis van
uitgangsvragen die zijn vastgesteld tijdens een knelpuntenanalyse onder leiding van de
Argumenenfabriek (Argumentenfabriek 2013). Bij de knelpuntenanalyse waren diverse JGZ
professionals betrokken.

Het belang van tijdig opsporen van hagh/of vaatziekten is voorkémen dat irreversibele schade
ontstaat (bijvoorbeeld aan de longvaten) en dat hetdkitoor zuurstoftekort ernstig ziek wordt of

door hartfalen overlijdt. Ook indien op kinderleeftijd geen (noemenswaardige) klachten aanwezig
zijn kunnen aangeboren hamn vaatafwijkingen zich op volwassen leeftijd in verschillende maten
van ernst manifegren. Verbeterde operatietechnieken en een lagere mortaliteit van
hartkatheterisatie en chirurgische ingrepen hebben de levensverwachting van patiénten met een
aangeboren hartafwijking sterk verbeterd. De afgenomen mortaliteit gaat echter ook gepaard met
morbiditeit/restverschijnselen. Hiermee is ook meer aandacht gekomen voor het psychosociaal
functioneren en de kwaliteit van leven van deze kinderen en hun ouders. Over het algemeen komen
de kinderen die voor de hartafwijking onder behandeling zijn bijidddtarts of-cardioloog ook bij

de JGZ voor het reguliere aanbod van de JGZ. Voor een adequate begeleiding op zowel medisch als
psychosociaal gebied is achtergrondkennis noodzakelijk.

Referenties
O Argumentenfabriek. Knelpuntenanalyses jeugdgezondheidsPacember 2013.

3 De verpleegkundig specialist preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde
masteropleiding die werkzaamheden van het medisch domein combineert met die van het verpleegkundig
domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij tvepkexpertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied

0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen waar nodig is. De verpleegkundig

specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van tleiesper van <col | eg

en speciaal van de jeugdarts als het gaat om complexe medische problematiek.
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1. Werking van het hart
In dit thema wordt een korte beschrijving gegeven van de werking van het hart. Voor een meer
uitgebreide beschrijving wordt verwezen naar leerboeken en websites (zie bijlage 1).

1.1 Fysiologie van het normale hart

Vena cava superior Aorta

Vena pulmonalis Arteria pulmonalis

Linker atrium

Rechter atrium Vena pulmonalis

Aortaklep

Vena cava inferior Mitralisklep

Pulmonalisklep

Li ikel
Tricuspidalisklep inker ventrike

B Zuurstofarm bloed
B Zuurstofrijk bloed

Rechter ventrikel

Afbeelding 1: De normale volwassen bloedsomloop. Bron: Hartstichting.

De linker ventrikel (kamer) pompt het bloed via de aorta (grote lichaamsslagader) naar de grote
circulatie (bloedsomloop). De organen en het perifere weefsel worden vanuit het gapiasteem

(vele kleine vertakte bloedvaatjes) verzorgd. Door de venae cavae (holle aders) stroomt zuurstofarm
bloed naar het rechter atrium (boezem) en via de tricuspidalisklep naar de rechter ventrikel. Hieruit
wordt het bloed naar de kleinef longciculatie gepompt. Het uit de longen terugkerende
zuurstofrijke bloed gaat vervolgens naar de linker helft van het hart, via het atrium (boezem) en de
mitralisklep naar de linker ventrikel.

De hartcyclus bestaat uit verschillende fasen: de systole (aanspgfiase en uitdrijvingsfase) en de
diastole (ontspanningsfase of vullingsfase). Nadat de ventrikels tijdens de systole het bloed hebben
uitgepompt naar de aorta en de arteria pulmonalis (longslagader) ontspant de hartspier zich en
begint de diastole. De dk in de ventrikels daalt, de mitralisn tricuspidalisklep gaan open en het
bloed wordt vanuit de atria aangezogen. Wanneer de ventrikels bijna vol zijn, ontlaadt zich de
sinusknoop, die als gangmaker dient van het prikkelgeleidingssysteem van dedrams@irdoor de

atria samentrekken en er actief nog meer bloed in de ventrikels wordt gepompt. Vervolgens worden
de ventrikels elektrisch geprikkeld en begint de systole waardoor de ventrikeldruk begint te stijgen
en al snel hoger wordt dan de druk in dei@ Als gevolg daarvan sluiten tricuspidadia

mitralisklep zich, wat met de stethoscoop hoorbaar is als 1e harttoon. Door verdere opbouw van de
ventrikeldruk wordt deze hoger dan de druk in de grote vaten, de kleppen van aorta en arteria
pulmonalis gan open en de uitdrijvingsfase begint. De ventrikeldruk daalt als het bloed uit de

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 9
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ventrikels stroomt en wordt uiteindelijk lager dan die van de aorta en de arteria pulmonalis,
waardoor aortaen pulmonalisklep weer sluiten (2e harttoon).

1.2 Foetale ciculatie

Ductus arteriosus /ﬂ\

l —— Long

\
|
1

- -\ﬂ- ’—‘ J}
\ -

; : ' Arteria pulmonalis

Vena cava superior ~
-

Vena pulmonalis Vena pulmonalis

!4 .

Foramen ovale

Vena cava inferior

e Aorta descendens

.____K

»

Ductus venosus

Vena portae

Vena cava

Vena umbilicalis

—
elh—

Arteriae umbilicales

Afbeelding 2. De normale foetale circulatie. Hierbij is zuurstofarm bloed donkerder rood
weergegeven.

Bron:Medische basiskennfp. 397), door F.T.J. Verstappen, 2012, Den Haag: Boom Lemma
uitgevers.

Het cardiovasculaire systeem is het ddtmictionerende systeem in het embryo, opgebouwd voor
het transport van voedingsstoffen en afbraakproducten. In de periode van de 8e tot 12e
zwangerschapsweek krijgt de circulatie de definitieve foetale vorm. De foetale circulatie is op
verschillende ondelelen anders dan de circulatie na de geboorte:

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 10
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» Shunts: Er zijn extracardiale shunts (de ductus arteriosus of ductus Botalli en de ductus venosus)
en een intracardiale shunt (het foramen ovale) aanwezig. Deze zorgen voor een gelijke druk
tussen de twee @ia en de grote bloedvaten en daarmee ook tussen de twee ventrikels.

* Longvaten: Er is een hoge longvaatweerstand doordat de longen niet ontplooid zijn en de
longvaten nog veel glad spierweefsel bevatten. Hierdoor is er een geringe bloedstroom naar de
longen.

» Systeemcirculatie: De weerstand in de grote of systeemcirculatie is laag in vergelijking met de
situatie na de geboorte, onder andere door het wijd openstaande placentaire vaatstelsel.

1.3 Circulatie na de geboorte

De geboorte van het kind dwingtt directe aanpassing aan deze nieuwe situatie. De

gasuitwisseling, die via de placenta verliep, moet omschakelen naar gasuitwisseling in de longen. De
ademhaling wordt gestimuleerd door de veranderingen van koolstofdioxide, zuurstof en zuurgraad
in hetbloed na het onderbreken van de placentaire circulatie. Door het afnavelen treedt een
herverdeling van de bloedstroom op. Diverse veranderingen treden direct bij de eerste adembhaling
op. De longen zetten uit en het vocht in de longen wordt vervangen debi.|Het meeste vocht in

de longen wordt verwijderd doordat tijdens de inspiratie het vocht als het ware weggeperst wordt
het interstitiéle longweefsel in (te Pas 2014). Slechts in geringe mate komt dit tot stand doordat de
thorax ineengedrukt wordt tijdes de uitdrijving via het baringskanaal. De zuurstof, aangevoerd
tijdens de ademhaling, bewerkstelligt de verwijding van het longvaatbed, waardoor de pulmonale
bloedstroom toeneemt. Het gevolg hiervan is, dat de bloedstroom in de venae pulmonales hoger
wordt, evenals de output van de linker ventrikel.

De overgang van de foetale circulatie naar de circulatie van de pasgeborene wordt gekenmerkt door
de volgende processen:

0 De sluiting van de ductus venosus. Enkele minuten na de geboorte wordt de ductus venosus
dichtgeknepen door het stoppen van de bloedstroom door de navelvene. Bij het merendeel van
de zuigelingen is deze ductus na 14 dagen verschrompeld. Bij prematuren gebeurt dit iets later.
De sluiting van het foramen ovale. De weerstand in de grote cifeuhairdt hoger terwijl de
pulmonale veneuze stroom naar het hart toeneemt. De druk in het linker atrium neemt toe onder
invloed van deze veranderingen in de vaatweerstand. De klep van het foramen ovale sluit de
opening functioneel af waardoor twee geschaidatria ontstaan. Het foramen ovale kan bij de
kleine zuigeling nog open zijn. Dit heeft geen invloed op de circulatie, tenzij een andere
structurele hartafwijking aanwezig is die verhoogde atriumdruk veroorzaakt. Het foramen ovale
sluit zich spontaan ide eerste 18 levensmaanden.

De sluiting van de ductus arteriosus (Botalli). Bij de gezonde neonaat treedt de functionele
sluiting van de ductus arteriosus 1@5 uur na de bevalling op. De belangrijkste factor voor het
sluiten is de hogere zuurstofdrulanr het passerende bloed waardoor spierweefsel samentrekt en
de ductus arteriosus zich (functioneel) sluit. De definitieve sluiting van de ductus arteriosus treedt
later op. Bij een aantal aangeboren hartafwijkingen, bijvoorbeeld bij een complete trarisposit

van de grote vaten, is het juist van belang dat de ductus en ook het foramen ovale openblijven
om het lichaam van voldoende zuurstofrijk bloed te kunnen voorzien.

Afname van de weerstand in de longcirculatie. In de normale neonatale circulatie neemt de
bloedstroom in het longvaatbed acht tot tien keer toe, doordat de weerstand in de pulmonale
vaten daalt, en daarmee ook de druk in de arteriae (aa.) pulmonales en de rechter ventrikel. In de

[@]3
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eerste twee tot zeven dagen neemt de hoge foetale druk in dediotgjatie af tot een normale
neonatal e waarde. De afname van de druk in de
overigens in totaal een aantal weken in beslag.

1.4 Referenties

0 Te Pas AB, van Kaam AH. Pulmonale transitie bij geboorte en heedidrsteunen. Kinderarts
en Wetenschap 2014; 240.
0 Verstappen FTJ (2012). Medische basiskennis (4e druk), Den Haag: Boom Lemma uitgevers.
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2. Aangeboren hartafwijkingen

Aangeboren hartafwijkingen zijn aanlegstoornissen in de structuur van het hart éa/fgrfote
bloedvaten. In dit thema wordt achtergrondinformatie gegeven over de belangrijkste aangeboren
hartafwijkingen en de risicofactoren voor aangeboren hartafwijkingen beschreven.

2.1 Prevalentie

Aangeboren hartafwijkingen vormen bijna een derdelds alle ernstige congenitale afwijkingen.

In Nederland worden ongeveer 1250 kinderen per jaar geboren met een hartafwijking (zie tabel 2.1).
Internationaal worden belangrijke geografische verschillen waargenomen: in Azié werd een
geboorteprevalentie va®,3 per 1.000 levendgeborenen geteld, terwijl de geboorteprevalentie in
Europa en Noord Amerika respectievelijk 8,2 en 6,9 per 1.000 levendgeborenen bedroeg (van der
Linde 2011). Het is niet bekend wat de oorzaak van deze verschillen is. Als oorzaakdan w

gedacht aan verschillen in genetica, etniciteit, toegang tot de gezondheidszorg, omgevingsfactoren
en prenatale screening.

Tabel 2.1. Geboorteprevalentie van aangeboren hartafwijkingen, het betreft een 5 jaars gemiddelde
over de periode 2008012 pron: www.volksgezondheidenzorg.nl).

Type afwijking Per 10.000 levend geborenen Jaarlijks aantal afwijkingeh
Alle hartafwijkingen 71 1250
Ventrikel Septum Defect 34 600

Atrium Septum Defect 8 135
Pulmonalisklepafwijking 10 175
Coarctatio van de aorta 3 50
Transpositie van de grote vaten 4.5 80
Tetralogie van Fallot 3,5 60
Aortaklepstenose 1,8 30
Hypoplastisch linker hart 3,9 70

1: Er is hier aangenomen dat er jaarlijks in Nederland 17%b@igren geboren worden.

2.2 Pre- en postnatale screemig op aangeboren hartafwijkingen

Om de prognose van een kind met een ernstige aangeboren hartafwijking te verbeteren wordt
gezocht naar methoden om deze eerder op te sporen. Sinds 2007 wordt standaard door middel van
prenatale echografie op aangeboren tagn vaatafwijkingen gescreend (Germanakis 2006; van
Velzen 2015). Met prenatale echografie wordt3@%6 van de hartafwijkingen ontdekt (Tegnander
2006, van Velzen 2015). De sensitiviteit hangt sterk samen met de aard van de hartafwijking en
bijkomende déecten. Echografische screening leverde de hoogste detectiegraad (>93%) bij het
hypoplastische linker hartsyndroom, andere univentriculaire defecten en complexe afwijkingen met
atriaal isomerisme (van Velzen 2015).

Bij de prenatale (20 weken) echografienden nog hartafwijkingen gemist, en daarom is in 2012

een pilot gestart in de regio Leiden naar het postnataal testen op ernstigedraviaatafwijkingen

door zuurstofsaturatiemeting op de eerste dag na de geboorte. In juli 2015 is een grotere
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vervolgstude gestart, zievww.polarstudie.nl Over de uitkomsten van deze studie zal waarschijnlijk

in de loop van 2017 meer bekend worden.

Zonder prenatale echografie en postnatale zuurstofsaturatiemeting wordt ongeveer de helft van de
neonaten met aangeboren haffigijkingen direct na de geboorte of in de eerste levensweek ontdekt
(Wren 1999). Met deze combinatie van prenatale echografie en postnatale zuurstofsaturatiemeting
zal naar verwachting een groot deel van de neonaten met aangeboren hartafwijkingen vroeg
worden ontdekt. Er is geen literatuur bekend over hoeveel kinderen met deze combinatie van
onderzoeken wordt ontdekt dan wel ‘“gemi st . N a
aangeboren hartafwijking aan het licht (Hall 1996; Immer 1994; Meberg 1999).

Voor het opsporen van aangeboren hartafwijkingen bij de kinderen bij wie een hartafwijking nog

ni et is ontdekt, e Vi Nedellamd, ligingmentdeeleen taak wor wekIJGZne r s

2.3 Factoren die een rol kunnen spelen bij het ontstaan vamgeaboren hartafwijkingen

In de meeste gevallen is de oorzaak van een aangeboren hartafwijking bij levendgeborenen niet te
achterhalen. Wel is van bepaalde factoren bekend dat ze de kans op een aangeboren hartafwijking
verhogen.

Erfelijke factoren

Erfelijke factoren kunnen een rol spelen bij het krijgen van een aangeboren hartafwijking. Dit wordt
zichtbaar wanneer men kijkt naar de kansverdeling van aangeboren hartafwijkingen bij eerstegraads
verwanten. Een aangeboren hartafwijking bij de moeder of vaddroagt de kans op een

aangeboren hartafwijking bij het kind tot soms wel 17% (afhankelijk van het type hartafwijking),
terwijl deze kans in de algemene populatie ca-@3% is (Mulder 2013).

Bij zowel monogenetische, polygenetische als chromosomale aamugen komen frequent

specifieke hartafwijkingen voor. Het syndroom van Down dat bjp 6259evendgeborenen

voorkomt, is het meest voorkomende syndroom dat geassocieerd is met een aangeboren
hartafwijking ( Wdtidigcielinamariohtli2z 0o0r8l¢ medidles be

i beveelt dan ook aan om in de eer st

verrichten door een kindercardioloog, ools&r geen aanwijzingen zijn voor een hartafwijking
(Borstlap 2011). De behandelend kinderarts is hiervoor verantwoordelijk.

Ongeveer 75% van de kinderen met het 22q11.2 deletie syndroom-Qé&lticFaciaal of DiGeorge
syndroom) heeft een aangeboren haftajking, die vaak ernstig is. Ongeveer 1 op de 4000 mensen
heeft het 22g11.2 deletie syndroom (www.erfelijkheid.nl). Bij dit syndroom is in wisselende mate
sprake van dysmorfe kenmerken, retardatie, palatoschisis en/of velopharyngeale insufficiéntie en
thymushypoplasie met verminderde immuniteit. Elk kind met dit syndroom dient ten minste
eenmalig cardiologisch onderzocht te worden. De behandelend kinderarts is hiervoor
verantwoordelijk.

Het Turnersyndroom komt bij 1 op 1.500 tot 2.500 levendgeboren fasisoor (Behrman 2003) en
gaat in ongeveer 38% van de gevallen gepaard met een aangeboren hartafwijking, vaak een
coarctatio aortae. De lichamelijke kenmerken van het syndroom kunnen bij deze meisjes sterk
verschillen, omdat diverse chromosoompatronenn(zeellijnen) mogelijk zijn, en wel karyotype
45X, met geheel of gedeeltelijk ontbreken van het tweed#domosoom. Typische kenmerken zijn
een korte |lichaamslengte, nekplooien (‘webbing

4 Ni euwkomer s’ zijn jeugdigen die pas op |l atere |l eeftijd

oorzaken hebben, zoals adoptie, een Viuait het eigen land of immigratie om andere redenen.
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Turnersyndroom wadt vaak pas tijdens de adolescentie gesteld (Mulder 2013).

Het Marfan syndroom is een autosomaal dominante multisysteemaandoening waarbij het
bindweefsel verzwakt is. De belangrijkste aangedane orgaansystemen zijn: het hart en de aorta, het
skelet en de gen. De geboorteprevalentie wordt geschat op 1 per 10.000 (Gray 1994).

Andere syndromen waarbij aangeboren hartafwijkingen kunnen voorkomen zijn het syndroom van
Noonan korte gestalte uiteenstaande ogen met hangende oogleden, platte neusbrug, laag

geplatste oren), het syndroom van WilliardBeuren (groeiachterstand, mentale retardatie, een
afwijkend gebit, een hese stem en het ‘el fjesgel
Neurofibromatose type I. Voor uitgebreidere informatie over de verschillende eymein wordt

naar de leerboeken en websites verwezen (zie bijlage 1).

Als sprake is van familiaire belasting en/of een genetisch syndroom moeten ouders bij een
zwangerschapswens gewezen worden op de mogelijkheid van een erfelijkheidsadvies bij een Klinisch
Genetisch Centrum.

Overige factoren

Toxische, metabole en infectieuze factoren tijdens de zwangerschap kunnen de kans vergroten op
een aangeboren afwijking aan het hart en/of de grote vaten omdat ze de ontwikkeling hiervan

kunnen verstoren (Cedergren 20@&hillingford 2001; Watkins 2003; Wilson 1998). Toxische

factoren kunnen zijn: medicamenteuze (onder meer lithium,-apileptica, paroxetine), retinoiden,
overmatig alcoholgebruik. Metabole factoren zijn: diabetes mellitus, phenylketonurie, lupus
erythemaosus (SLE) en andere collageen ziekten, obesitas van de moeder tijdens de zwangerschap
(BMI =2 30). Van enkele infectieuze ziekten van
zwangerschap is bekend dat zij bij het kind een aangeboren afwijking van kateofkunnen

veroorzaken (rubella, toxoplasmose, cytomegalie).

Overig

Het merendeel van de aangeboren hartafwijkingen heeft echter geen aanwijsbare oorzaak. Zij
worden veroorzaakt door combinaties van omgeviagserfelijke factoren (multifactorieel) en

komen geisoleerd voor of gecombineerd met andere afwijkingen. Bij afwijkingen in één
orgaansysteem (bijvoorbeeld van de tractus digestivus of tractus urogenitalis) is de kans op
afwijkingen in andere orgaansystemen, zoals van het learvaatstelsel, verdogd.

2.4 Risicogroepen

Kinderen van (ouders van) nibiederlandse afkomst (zoals migranten, vliuchtelingen en
adoptiekinderen) hebben een hoger risico op aangeboren hartafwijkingen.

Voor aangeboren hartafwijkingen zijn de volgende overwegingen vandaelan

0 Consanguiniteitbloedverwantschapyan de ouders geeft een grotere kans op genetische
afwijkingen.

Diabetes mellitus komt vaker voor bij personen van Turkse, Marokkaanse, Hindostaanse en
Surinaamse afkomst, vooral bij vrouwen (Baan 2014).

Bij Japannis en Chinezen komt een ventrikel septumdefect vaker voor (Hoffman 1990).

O«

(@]

2.5 Beschrijving meest voorkomende aangeboren hartafwijkingen

Naar gebruik in de kindergeneeskunde isvdigendeindeling aangehouden, op grond van
pathofysiologie en klinische aijkingen: nietcyanotische afwijkingen (onderverdeeld in afwijkingen
met een linksrechtsshunt en obstructieve laesies) en cyanotische hartafwijkingen. Op de
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behandeling wordt in deze richtlijn oppervlakkig ingegaan, omdat dit niet op het terrein varZzde JG
ligt. Voor meer informatie wordt verwezen naar leerboeken en websites (zie bijlage 1).

2.5.1 Niet-cyanotische aangeboren hartafwijkingen

2511 Afwijkingen met linksechtsshunt

25111 Ventrikelseptumdefect (VSD)

Bij de voldragen neonaat met een VSD imeate eerste levensweken vanwege de verhoogde
longvaatweerstand nog weinig drukverschil tussen beide ventrikels. Derdiokis shunt is daarom

nog klein. Daarom hoort men in de eerste levensdagen weinig tot geen geruis. Detihtsshunt

zal in de wken daarna geleidelijk toenemen. Bij prematuren hoort men wél eerder een geruis,
omdat bij hen de pulmonale vaatweerstand sneller afneemt.

Er zijn twee soorten VSD’'s: membraneuze en muscu
defect. Er is meest&en luid en blazend holosystolisch hartgeruis te horen links parasternaal. Soms
kan men ook een thrill voelen. Bij een heel klein VSD is het geruis vaak zeer gelokaliseerd en minder
gemakkelijk te ontdekken. Een klein VSD geeft meestal geen symptomedat engeen pulmonale
hypertensie ontstaat en het hart niet dilateert. Bij deze kinderen is de te verwachten levensduur en
kwaliteit van leven hetzelfde als bij iemand die geen VSD heeft. 30 tot 40 % van de kleinere, vooral
musculeuze defecten, sluit sp@@n in het eerste levensjaar. Ook kunnen grotere defecten kleiner
worden.

Een zuigeling met een groot VSD heeft verschijnselen van dyspnoe en moeite met drinken, is bleek
en kan fors transpireren. Het kind groeit slecht, heeft vaak herhaalde luchtwetiggen kan op

jonge leeftijd al decompenserénAls gevolg van het decompenseren kan er sprake zijn van een
toenemend gewicht door het vasthouden van vocht. Hoewel er geen duidelijke cyanose is, kan het
kind er wel grauw uitzien bij huilen. Oorzaak hiernimde forse linksechts shunt over het VSD met
sterk toegenomen longcirculatie, waardoor het hart te veel volume moet rondpompen. De druk in
de longvaten is ook te hoog (pulmonale hypertensie). Bij vroegtijdige chirurgische sluiting van het
VSD zal dezaulmonale hypertensie nog reversibel zijn.

Bij onbehandelde kinderen met een groot VSD kan door ernstige pulmonale hypertensie een
omkering van de shunt optreden (linkschtsshunt wordt rechtdinksshunt). Hierbij ontstaat

cyanose omdat het zuurstofarmmoed niet meer via de longen, maar rechtstreeks via de linker
ventrikel naar de aorta stroomt. Dit noemt men het Eisenmengercomplex en is irreversibel.
Kinderen met een groot VSD met daarbij een grote {malchts shunt worden in de eerste
levensmaandenappereerd. In afwachting van de operatie wordt het kind symptomatisch

behandeld met diuretica.

251.1.2 Atriumseptumdefect (ASD)
Van het atriumseptumdefect zijn diverse vormen mogelijk. De meest voorkomende is het centraal in
het atriumseptum gelegen ostium secumd defect (70%, ASD). Kinderen met een ASD zijn

5 Hartfalen (decompensatio cordis) wordt gedefinieerd als de toestand waarbij het hart niet (meer) in staat is een op de
zuurstofbehoefte van het organisme afgestemde hoeveelheid bloed rond te porapsol(ut of relatief falende
pompfunctie).
Als oorzaken worden genoemd:
Pathologische toestand van de hartspier zelf
Mechanische overbelasting van de pompfunctie (derof volumeoverbelasting)
- Biochemische verstoring van het interne milieu
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meestal asymptomatisch ondanks de aanwezigheid van eenrbgkésshunt en toegenomen

longflow. Verschijnselen als 'failure to thrive' (onvoldoende gewichtstoename bij een niet gedijend
kind) en inspannigsintolerantie bij het oudere kind kunnen onopgemerkt blijven. Een ASD heeft
vaak als enige verschijnsel een systolisch geruis over de pulmonalisklep (hoorbaar ter hoo§te van 2
intercostaal ruimte links) en een constant gespleten tweede toon. Pulmonakertensie treedt pas

op na de leeftijd van 20 jaar.

Een groot onbehandeld ASD kan op oudere leeftijd aan het licht komen door hartfalen (soms
uitgelokt door zwangerschap) en/of pulmonale hypertensie, die dan vaak niet meer reversibel is.
Een ASD wordt pvoorkeur op de kinderleeftijd gesloten, er is dan een normale levensverwachting.
Afhankelijk van de lokalisatie wordt het ASD operatief gesloten of met behulp van hartkatheterisatie
door het plaatsen van een ‘' paropemiefsit)vanhet Bi j
ASD het ontstaan van pulmonale hypertensie op volwassen leeftijd, het voorkomt niet altijd de
ritmestoornissen (symptomatische supraventriculaire tachycardie).

25113 Open ductus arteriosus (Botalli)

In de foetus is de open verbinditgssen de arteria pulmonalis en de aorta descendens fysiologisch.
Na de geboorte behoort de ductus arteriosus binnen een week te sluiten (zie ook 1.3). Soms echter
persisteert de ductus arteriosus door een afwijkende structuur van de vaatwand waardodaspon
sluiting niet plaatsvindt. Bij een prematuur kind is het ductusweefsel normaal gestructureerd, maar
blijft de ductus soms open door hypoxie en onrijpheid. Bij een grote open ductus kunnen
linkerventrikelfalen en pulmonale hypertensie het gevolg zijn.

Een kleine open ductus geeft geen verschijnselen. Bij een grote open ductus ziet men aanvankelijk
als belangrijkste klinische verschijnsel dat het kind niet goed groeit. In een later stadium heeft het
kind regelmatig luchtweginfecties als teken van longeaarvulling en decompensatie. Ook bij het
asymptomatische kind wordt de open ductus via hartkatheterisatie of chirurgie op de leeftijd van
één of twee jaar gesloten om endocarditis te voorkomen, tenzij de ductus zeer klein is.

2.5.1.2 Obstructieve laesg

25121 Pulmonalisstenose (PS)

In de meeste gevallen is de stenose op het niveau van de pulmonalisklep. Andere vormen zijn
supravalvulaire en subvalvulaire stenose. De veranderingen door PS zijn: hypertrofie van de
rechterventrikel en poststenotischdilatatie van dgpulmonalisstam. Bij een lichte stenose zijn er
geen symptomen. Bij een matige stenose kan het kind bij inspanning vermoeid en kortademig zijn.
De neonaat met een ernstige stenose is cyanotisch en tachypnoeisch (snelle ademhaling). De
vernauwing kan geleidelijk toenemen in de tijd, wat een verhoogde kans geeft op hartfalen (rechter
ventrikel) en plotse dood.

Bij ernstig zieke neonaten wordt eerst prostaglandine toegediend om de ductus arteriosus te
heropenen, daarna wordt een ballonvalvulagtiek verricht, waarbij via hartkatheterisatie de klep
wordt opgerekt met een ballonnetje. Als dit niet lukt, wordt de klep chirurgisch doorkliefd
(valvulotomie).

25122 Aortastenose (AS)
De plaats van de stenose is meestal valvulair. Andere vorrijmesugravalvulaire stenose en
subvalvulaire stenose door lokale membraanvorming of als uiting van een hypertrofische
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cardiomyopathie. Bij een ernstige AS kan hypertrofie van de linker ventrikel en poststenotische
dilatatie van de aorta ascendens ontsta@e stenose vertoont vaak progressie in de loop van jaren.

De verschijnselen kunnen sterk variéren. Een geringe stenose geeft weinig klachten. Bij een ernstige
stenose kunnen pijn op de borst en flauwvallen bij inspanning optreden. Ook plotse dood komt voor
In ernstige gevallen vertoont het kind al in de eerste levensweken verschijnselen van hartfalen met
een klinisch beeld lijkend op een septische shock. De behandeling van een AS vindt plaats door
middel van ballonvalvuloplastiek of chirurgie.

2.5.1.2.3 Coarctatioaortae (CoAo0)

Coarctatio aortae (CoA0) is een vernauwing van de aorta, die meestal thoracaal is gelokaliseerd. Bij
zuigelingen wordt de aorta descendens in de foetale periode vanuit de rechter ventrikel van bloed
voorzien via de open ductus arteriosus.it8tg van de ductus na de geboorte kan bij het bestaan

van een CoAo tot ernstig hartfalen leiden. Mogelijke symptomen van hartfalen zijn: snelle
ademhaling (tachypnoe), hepatomegalie, oedeem van oogleden en extremiteiten, snelle hartslag
(tachycardie), blekheid, transpiratie, koude extremiteiten.

De klachten waarmee patiénten zich presenteren variéren. Sommige kinderen hebben géén
verschijnselen, terwijl anderen ernstige klachten hebben, zoals koude/blauwe benen,
voedingsproblemen, dyspnoe, hartfalen eenmmsufficiéntie. Een (hart)geruis wordt niet bij alle
patiénten gehoord. Het klassieke teken voor het bestaan van een CoAo is een zwakke of afwezige
femoralispulsatie. Bovendien bestaat er een verschil in intensiteit in pulsaties tussen derade
beervaten en een verhoogde bloeddruk in de bovenste lichaamshelft.

Tijdens de knelpuntenanalyse voor deze richtlijn bleken er diverse vragen te zijn over het signaleren
van een CoAo, deze worden in thema 6 behandeld.

2.5.2 Cyanotische aangeboren hartafwijkingen

Bj een rechtdinks shunt wordt zuurstofarm bloed met zuurstofrijk bloed vermengd waardoor een
klinisch beeld gekenmerkt door cyanose kan ontstaan.

2.5.2.1 Tetralogie van Fallot (TOF)

Men spreekt van tetralogie van Fallot wanneer zich vier (=tetra) verschilléndigingen voordoen:
pulmonalisstenose (meestal ook subvalvulair of infundibulair), gecombineerd met een VSD,
dextropositie van de aorta (de zogenaamde "overrijdende aorta", waarbij de aorta naar rechts is
verschoven), en rechter ventrikelhypertrofie. Datignten met een pulmonalisatresie (bij 10% van
patiénten met een TOF) zijn vanaf de geboorte cyanotisch; de mate waarin is afthankelijk van de
aanwezigheid van de open ductus arteriosus en/of collaterale vaten. Een TOF wordt niet altijd direct
post partumvastgesteld, maar kan ook op latere leeftijd worden ontdekt.

Cyanose kan afwezig zijn bij de geboorte, indien de obstructie in het uitstroomtraject van de rechter
ventrikel nog niet zo ernstig is en er nog voldoende bloed naar de longen kan stromeenBije

van de (sub)pulmonale vernauwing zal het kind meer cyanose vertonen en meer klachten krijgen.
Verschijnselen zijn kortademigheid en toename van cyanose bij inspanning. Peuters gaan tijdens het
spel even op hun hurken zitten of liggen (met opgetrakkenen, knigoorst positie) om de lage
zuurstofspanning min of meer te herstellen door het verhogen van de weerstand in de
systeemcirculatie.

"Bl auwe" aanvallen (hypoxie) kunnen in de twee ¢
Het kind is rustloos, kan krachteloos en klagelijk huilen, heeft een versnelde en verdiepte
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ademhaling of een happende ademhaling (gasping), soms met flauwvallen. Een dergelijke aanval kan
minuten tot uren duren maar is over het algemeen niet fataal. Indien de aanwalkdnvoorkomen,
kunnen ze leiden tot hypoxie van de hersenen. Zonder behandeling sterft bijna 90% van de

patiénten voor de leeftijd van 20 jaar en 97% voor de leeftijd van 40 jaar. Correctie vindt plaats in
het eerste levensjaar: het VSD wordt chirurgigekloten, de uitstroombaan van de rechter ventrikel

wordt verruimd en de valvulaire pulmonaalstenose opgeheven. Vaak zijn meerdere operaties

noodzakelijk. Het aantal pati€nten met een gecorrigeerde TOF dat de volwassen leeftijd bereikt,

neemt toe. Ook op@lwassen leeftijd kan een patiént met TOF nog geopereerd worden. Na operatie
is er op de lange termijn een groot risico op hartritmestoornissen.

2.5.2.2 Transpositie van de grote vaten (TGA)

Bij deze afwijking komt de aorta uit de rechter ventrikel en arterianyoulalis uit de linker ventrikel.

In plaats van de normale situatie, waarbij de loag grote systeemcirculatie in serie geschakeld zijn,

treedt bij TGA een totale scheiding van de twee circulaties op: zuurstofarm bloed stroomt naar het
lichaam en zuurstaeijk bloed naar de longen. Overleving is alleen mogelijk als het foramen ovale en

de ductus arteriosus open zijn of als er een VSD is. Afhankelijk van de grootte van de aanwezige

shunt is er sprake van cyanose, problemen met voeden en dyspnoe. Zuigeliagem VSD of een

grote open ductus arteriosus hebben zijn het minst cyanotisch maar lopen het grootste risico om

rond hun derde of vierde maand te decompenseren.
Behandeling van TGA bestaat uit bestrijden van de hypoxie en het normaliseren van de
bloedwaarden door het geven van zuurstof, naast het toedienen van prostaglandines om de ductus
arteriosus te heropenen. Vaak is ook ballon atriseptostomie (Rashkingrocedure) via een

hartkatheterisatie nodig. Uiteindelijke chirurgische behandeling bestadtatiswitchen van de
aorta en de arteria pulmonalis (arteriéle switch operatie).

Een

zel dzame

vari ant

i s de

‘congenitaal

of

aorta en de arteria pulmonalis zijn verwisseld, maar ook de linker en reetitrikel zijn

omgewisseld. De aorta staat boven de rechter ventrikel en de arteria pulmonalis boven de linker
ventrikel. De anatomische rechter ventrikel moet functioneren als systeemventrikel (met hogere

bloeddruk) terwijl deze er niet op gebouwd is oenehoge druk op te bouwen.

Tabel 2.2. Bevindingen bij lichamelijk onderzoek bij de voornaamste aangeboren hartafwijkingen.

Hartafwijki | Geruis Plaats Harttonen Thrill Bijzonderhed
ng en
VSD Holosystolisch Linker Luide tweede Links (hoog of | Bij
Middiastolische sternumrand toon (pulmonalis) | laag) cardiomegalie
roffel (mitralisklep) | Apex Normaal bij klein | parasternaal apicale
bij groot cefect VSD heffing en
thrill
ASD Systolisch Links hoog naast | Gefixeerd Geen De harttonen
ejectiegeruis het sternum gespleten 2e zijn
graad 23/6 harttoon karakteristiek
voor ASBElI
Open Continue zgn. 2e intercostaal Normaal 2e icr links via | Apicale puls
ductus tunnelgeruis ruimte (icr) links linker clavicula | als hart
arteriosus en linker vergroot is
(Botalli) sternumrand

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl

19

anatc


http://www.jgzrichtlijn.nl/

Nederlands
Centrum
Jeugdgezondheid

PS Systolisch Links Soms ejectieclick| +/- systolisch Soms
ejectiegeruis parasternaal van de le toon supra en voortgeleiding
graad 25/6 Wijd gespleten 2¢| parasternaal; naar hals en

toon; niet luid, Rechter rug
niet gefixeerd ventrikel impuls

AS Ruw d scherp Rechts 2e of 3e | Ejectieclick Systolische thrilll Geruis met
systolisch icr (1e toon) parasternaal uitstraling
ejectiegeruis rechts, naar de hals
graad 24 /6 in de fossa en de apex

suprasternalis
en/ of over de
carotiden

CoAo Bij asymptomatisch Links 3e en 4e icr| Ejectieclick aan | Heel soms op | Femoralispols
kind: geen geruis | soms uitstralend | de apex bij de rug is zwak of
Bij symptomatisch | naar bicuspide afwezig en
kind: systolisch infrascapulair aortaklep later dan de
ejectiegeruis graad Luide galop brachialis
2-3/6 [/radialispols.

Hogere tensie
in armen dan
in benen

TOF Systolisch geruis: | Punctum Luide 2e harttoon| Bij 50% is een | Soms
luid en scherp maximum is links | (aortaklep), niet | sysblische thrill | diastolisch
ejectie-geruis of 2°en 3*€jcr gespleten aan de linker geruis bij
pan/holosystolisch sternaal rand 3e| pulmonaalatr

en 4e icr. esie en
collaterale
vaten.
Soms
continue
geruis door
open ductus
arteriosus

TGA De bevindingen bij auscultatie van een TGA zijn niet specifiek. Er is geenaiehet
ventrikelseptum intact is, wel als een VSD of PS aanwezig is.

2.5.3 Zeldzame afwijkingen
Voorbeelden van zeldzame aangeboren afwijkingen zijn dextrocé@rdgeveer 1 op 18.000
geboorteswaarbij het hart rechts in de borstholte gelegen isredsocardie (het hart in de
middenlijn, ongeveer 1 op 100.000 geboorjeBeze afwijking kan veroorzaakt zijn door een

extracardiale afwijking of door (ernstige) afwijkingen aan het hart zelf. Dextrocardie kan geisoleerd
voorkomen of als onderdeel van esitus inversus (waarbij de organen in spiegelbeeld liggen).

Een andere zeldzame hartafwijking is het univentriculair fmrgeveer 1 o250 geboortes)Dit

houdt in dat de patiént is geboren met maar één, in plaats van twee, goed ontwikkelde ventrikels.
geval van tricuspidalisatresie is de rechterventrikel onderontwikkeld. Soms is er sprake van een
hypoplastisch linker hart syndroom. Het wordt gekenmerkt door: hypoplasie of atresie van de
mitraalklep, hypoplasie van de linkerventrikel, stenose of a¢rgan de aortaklep, hypoplasie van de
aorta ascendens en coarctatio aortae. De hele bloedsomloop wordt verzorgd door de rechter
ventrikel. Tegenwoordig wordt de diagnose meestal intterien gesteld tijdens de 2@ekenecho.
Maar soms presenteert een bglzich pas enkele dagen na de geboorte als de ductus Botalli zich
gaat sluiten.
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Een vasculaire ringprevalentie onbekend}s een ringvormige afwijking aan een van de grotere
vaten (meestal de aorta) om oesophagus en/of luchtpijp waardoor symptomen almmgien
veroorzaakt kunnen worden en/of problemen bij het drinken.
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3. Gevolgen voor het dagelijks leven

Dit thema bescthijft de mogelijke impact en invloed van een hartafwijking op het dagelijkse leven
van de jeugdige en zijn/haar omgeving. Welke gevolgen zijn er te verwachten? De individuele
aanpassing van de jeugdige, de ouders en de omgeving (familie, school, leedigigerienden)

heeft een grote invioed op het uiteindelijke functioneren van de jeugdige. Het betekent daarom
zeker niet dat iedere patiént last hoeft te hebben van de beschreven gevolgen.

Door de diversiteit aan hartafwijkingen is het heel moeilijk orhahalgemeen aan te geven wat er
precies qua ontwikkeling te verwachten is voor de individuele jeugdige. Ook een milde hartafwijking
kan effect hebben op de ontwikkeling en ook later, op volwassen leeftijd, op het dagelijks leven.
Dit thema probeert eenerzicht te geven van de mogelijke gevolgen, en dient als
achtergrondinformatie voor JG#ofessionals. Aanbevelingen voor begeleiding en interventies door
de JGZ staan beschreven in thema 10.

3.1 De emotionele en gedragsmatige ontwikkeling

Ondanks de véreteringen in de medische behandeling de laatste decennia is er helaas geen
duidelijke verbetering opgetreden in de emotionele en gedragsmatige problematiek van kinderen
met een aangeboren hartafwijking (Spijkerboer 2008a, Johnson 2015). Vroegtijdigerangnzan
deze problematiek en adequate verwijzing, ook door de JGZ, is daarom zeer belangrijk.

De verschillende aspecten worden per leeftijdscategorie beschreven. Punten uit de voorgaande
leeftijdsgroep kunnen ook later aan de orde blijven.

3.1.1 Baby/ zuigelingentijd

Het kind kan voedingsproblemen hebben (slecht drinken), prikkelbaar zijn, veel huilen, en slecht of
juist veel slapen. Ook kan de groei achterblijven. Ouders kunnen hierdoor erg bezorgd zijn en
onzeker worden. Er kunnen mede daardoor gesben optreden in de vroege oud&mnd hechting
(Jordan 2014).

3.1.2 Peuter/ kleutertijd

Vooral bij ernstige hartafwijkingen kan het voorkomen dat het kind door bijv. een verminderd
uithoudingsvermogen of vertraagde psychomotorische ontwikkeling nie$ &thn doen wat het wil

doen. Dit kan leiden tot protest en dwars gedrag of passiviteit en teruggetrokken gedrag. Ouders zijn
begrijpelijkerwijs vaak bezorgd, angstig en overbeschermend en kunnen het kind gaan ontzien. Ook
familie en omgeving kunnen angsgen overbezorgd zijn. Het kind kan hierdoor onnodig belemmerd
worden in zijn/haar mogelijkheden. Onderzoek liet zien dat angst bij moeders gerelateerd was aan
verminderde activiteiten bij b jarige kleuters met een aangeboren hartafwijking; dit was oolgea

de ernst van de hartafwijking (Casey 2010).

Na ziekenhuisopnames kunnen er verwerkingsproblemen optreden: slaapproblemen, eetproblemen
en regressief gedrag (bijv. weer onzindelijk worden na een opname en een verhevigde
scheidingsangst).

3.1.3 Basisschol
Het kind kan zich *anders’ voelen, bijvoorbeeld
cyanose, bleek zien of snel transpireren. Ook de vele bezoeken aan arts of ziekenhuis hebben hun
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invioed. Onderzoek toonde aan dat kinderen op de basisddaefiijd significant vaker gedragsn
emotionele problemen en een verminderde kwaliteit van leven laten zien ten opzichte van
leeftijdgenoten (Spijkerboer 2006; Karsdorp 2007; Spijkerboer 2008b). Dit was niet gerelateerd aan
de ernst van de hartafwijkan

Uit reviews komt naar voren dat kinderen met een aangeboren hartafwijking diverse (subtiele)
neuropsychologische en intellectuele problemen laten zien (Miatton 2006; Marino 2012). Deze
problemen worden veroorzaakt door een combinatie van biologischenegevingsfactoren (Marino
2012). Dit geldt zowel voor kinderen met milde als ernstige aangeboren hartafwijkingen. Zo zijn
bijvoorbeeld problemen met deandacht, visuealuimtelijke informatieverwerking, taal en sociale
perceptie bekend. Deze (neuro)psytdgische problemen kunnen de schoolprestaties negatief
beinvioeden en kunneresulteren in gedrag®of emotionele problemen. Daarnaast kunnen een
verminderd uithoudingsvermogen, vermoeidheidsklachten, verminderde aandacht en verzuim
vanwege ziekenhuiscordles en opnames leiden tot vertraging in de leerontwikkeling. De American
Heart Association adviseert neuropsychologische screening bij kinderen met een aangeboren
hartafwijking en een verhoogd risico op ontwikkelingsproblemen (Marino 2012). In Nederland
verwijzen de kindercardiologen op indicatie voor neuropsychologische screening.

3.1.4 Voortgezet onderwijs en later

Het hebben van een hartafwijking kan effect hebben op school, werk, sport en inspanning, relaties,
vakanti e, hobby' s lands onderzoek kadt #en danvglwassenerneetieern
aangeboren hartafwijking gemiddeld een lager opleidimgsberoepsniveau hebben, minder

inkomen hebben en vaker werkloos zijn dan de normpopulatie, en problemen op seksueel gebied
ervaren (Zomer 2012; Op©13, 2015). Desondanks rapporteerden deze volwassenen ook een
betere kwaliteit van leven en een beter emotioneel functioneren dan de normpopulatie (Opic 2015).
Dit laatste kan toegeschreven worden aan response shift (het hanteren van andere normen en
waaden dan gezonde personen) of overcompensatie (zie verder 3.2).

Onderzoek liet zien dat vroege heroperaties, de subjectieve beleving van de lichamelijke capaciteiten
en het operatielitteken een verband houden met (voorspellers zijn van) gedrbgmotionele
problemen op lange termijn, vooral bij jongvolwassen vrouwen (van Rijen 2003). Het gaat hierbij
meestal om internaliserende problemen, zoals angsten en depressie.

3.2 Kwaliteit van leven

Verschillende onderzoeken waarbij volwassenen met een aangabimrtafwijking een oordeel

gaven over hun ervaren gezondheidstoestand en de gezondiyeiddateerde kwaliteit van leven,

lieten positieve uitkomsten zien (Saliba 2001; Daliento 2005; van Rijen 2005; Moons 2006). Deze
positieve uitkomsten kunnen worderesklaard doordat patiénten zich aanpassen aan de
hartafwijking, waarbij beperkingen worden geaccepteerd en de waardering van het leven anders kan
zijn dan in de gezonde doorsnee bevolking. Ook uit eerdere studies blijkt dat de ernst van de ziekte
niet vanzlfsprekend gerelateerd is aan de ervaren kwaliteit van leven (Kamphuis 2002a; Ternestedt
2001). Bij bepaalde subgroepen, zoals cyanotische patiénten, worden in enkele studies echter wel
beperkingen ervaren op fysiek gebied.

De belangrijkste boodschap iatdle patiént met een aangeboren hartafwijking de eigen gezondheid
en kwaliteit van leven niet per definitie als slecht hoeft te ervaren. Andere factoren, zoals de
mogelijkheid tot sociale interacties, het krijgen van steun, het mee kunnen doen met vniemde
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het hebben van werk hebben een belangrijke positieve invioed.

3.3 Onderwijs

Kinderen met een aangeboren hartafwijking volgen doorgaans regulier onderwijs. Speciaal onderwijs
kan soms nodig zijn bij ernstige lichamelijke of psychosociale beperkingen.

De in paragraaf 3.1.3 beschreven risico’s op psYy
problemen bij kinderen met aangeboren hartafwijkingen kunnen leiden tot problemen in het
onderwijs. Diverse onderzoeken tonen aan dat kinderen met aangeli@eaafwijkingen minder

goede schoolprestaties hebben vergeleken met leeftijdsgenoten (Miatton 2007; van Rijen 2010,
Marino 2012). Zij moeten vaker een klas overdoen en maken vaker gebruik van speciaal onderwijs of
extra onderwijsvoorzieningen (van Rijenl2y.

Sinds de invoering van de wet Passend Onderwijs heeftldeol de taak om een jeugdige een

passende onderwijsplek c.q. onderwijsarrangement te bieden. Hierbij moet worden gekeken naar de
specifieke onderwijsbehoeftes van iedere individuele jeugdiggeacht de diagnose. Om ervoor te
zorgen dat alle kinderen een passende plek krijgen, hebben scholen regionale
samenwerkingsverbanden gevormd, waarin het regulier en speciaal onderwijs (cluster 3 en 4)
samenwerkeh

3.4 Vrije tijd

3.4.1 Inspanning/ spot

Sporten is ook voor jeugdigen met een aangeboren hartafwijking een belangrijke manier om de
inspanningstolerantie en de kwaliteit van leven te vergroten. Veel patiénten met aangeboren
hartafwijkingen zijn echter minder actief dan gezonde leeftijdsgemate sporten niet regelmatig

(Dua 2007). Deze verminderde activiteit kan het gevolg zijn van fysieke beperkingen, maar ook van
psychosociale factoren zoals overbeschermende ouders, angst of beperkingen die door de omgeving
of door de jeugdige zelf worderpgelegd.

Een Europese richtlijn over sport en beweging voor jeugdigen met een aangeboren hartafwijking
adviseert voor deze jeugdigen de normale adviezen te hanteren: dagelijks 60 minuten of langer
matig tot intensief bewegen (Takken 2012). Deze richttiwiseert clinici om jeugdigen en hun

ouders de aanbevelingen en beperkingen rondom sport en beweging op papier mee te geven. Voor
enkele groepen zijn specifieke adviezen en/of voorzorgsmaatregelen nodig, zoals voor jeugdigen
met matigernstige aortaof pumonalisstenose, (operatief of anatomisch gecorrigeerde)

transpositie van de grote vaten, na een Fontgreratie wegens een univentriculaire hartafwijking,

en na harttransplantatie (Takken 2012).

Duppen et al. verrichtten een review naar de (positieve egatieve) effecten van
sportprogramma’s voor jeugdigen met een aangebor
concludeerden dat deelname veilig was en een verbetering van de lichamelijke conditie opleverde,
en bevelen aan dat jeugdigen met een aangeborenafaijking aan sport doen.

3.4.2 Reizen
Veelal kan men zonder problemen op vakantie gaan. De algemene waarschuwingen voor kinderen,

6 \Voor meer mformatie over speciaal onderwijs, zlgtps://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/passendnderwijs/vraag
en-antwoord/wat-is-speciaalonderwijsen www.passendonderwijs.nl
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bijvoorbeeld met betrekking tot grote warmte, gelden zeker voor deze groep patiénten. Vliegen
zonder extra zuurstof in deabine wordt meestal afgeraden bij ernstig cyanotische kinderen en bij
gedecompenseerde patiénten, hoewel één onderzoek liet zien dat het geen verslechtering gaf
(Harinck 1996). Bij vakanties op hoogte bestaat het risico op veranderingen in het longgehtste
Dit risico is zeker bij cyanotische kinderen of bij pulmonale hypertensie groot.

3.5 Overige

3.5.1 Mogelijke medische/ lichamelijke gevolgen

De meeste fysieke beperkingen en problemen zijn te verwachten bij de meer ernstige (geopereerde)
afwijkingen, zoals bij jeugdigen met een hypoplastisch linker hart syndroom, tetralogie van Fallot,
transpositie van de grote vaten, of na een Fontgueratie wegens een hypoplastisch linker hart
syndroom, tricuspidalisatresie of andere univentriculaire hartafwgkin

Sommige patiénten moeten rekening houden met (heperaties. Daarnaast is er een verhoogde

kans op ritmestoornissen, vooral na operatieve correctie van aangeboren hartafwijkingen.
Littekenweefsel is dan de oorzaak van de ritmestoornissen (Kenny 2009).

Als een hartafwijking langer bestaat kan hartfalen ontstaan, met als gevolg daarvan frequente
luchtweginfecties, kortademigheid bij inspanning, nachtelijk plassen en oedemen. Verder moet
rekening worden gehouden met eventuele bijwerkingen van medicijneal¢ bloedingen en

blauwe plekken bij gebruik van anticoagulantia) en soms belastende controles van de antistolling bij
de trombosedienst. Tegenwoordig echter kunnen jongeren ook zelf thuis de antistolling controleren
met de CoaguChek®. Bij verschilleadadoeningen zijn endocarditisprofylaxe (antibiotica) en
griepvaccinatie geindiceerd (zie thema 9).

3.5.2 Verzekeringen

Zowel voor het verkrijgen van leveras aanvullende ziektekostenverzekeringen worden problemen
genoemd, zoals hogere premies of zelfiwijzingen (Kamphuis 2002b; Fekkes 2001). Dit geldt zowel
voor ernstige als milde aangeboren hartafwijkingen. 2dlegverzekeraarsijn verplicht om iedereen

te accepteren voor een basisverzekering.

3.5.3 Voortplanting

Zwangerschap en bevallingkunnere r schi |l Il ende probl emen en risico
moeder met een aangeboren hartafwijking als voor haar kind. Tevens speelt, ook voor mannen,
erfelijkheid een rol. In een Nederlands onderzoek naar psychosociale uitkomsten bij volwassenen
met diverse aangeboren hartafwijkingen gaf bijna de helft van de vrouwen aan dat de hartafwijking
voor hen een beperkende factor was of was geweest in de keuze voor het wel of niet krijgen van
kinderen (Utens 2013). Slechts 20% van de mannen gaf aan dat devaias.

In het algemeen geldt dat seksuele voorlichting voor de groep adolescenten niet anders hoeft te zijn
dan voor gezonde leeftijdsgenoten. De voorlichting over anticonceptie dient aangepast te worden
aan de hartafwijking en gezondheidstoestand darjeugdige (Wald 2011). Meisjes/vrouwen met

een verhoogd risico op een tromimbolie kunnen beter geen oestrogeéoudende anticonceptie
gebruiken. Het spiraaltje geeft mogelijk een verhoogd risico op endocarditis maar kan in bepaalde
gevallen met profyctische antibiotica toch de beste optie zijn.
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4. Onderzoeksmomenten

In dit thema wordt ingegaan op de aanbevolen momenten waaroppd@Zssionals kinderen

dienen te onderzoeken om hartafwijkingen te kunnen sligren. De JGZ werkt steeds minder

vol gens een vast schema van contactmomenten.
het kan’ is momenteel in de JGZ veel aandacht
ouders en kinderen. De J@bfessional stelt dan (in principe in overleg met de ouder/jongere) vast
wanneer en op welke wijze het volgende contactmoment zal plaatsvinden.

4.1 Aanbevelingen

0 De volgende contactmomenten worden aanbevolen (met een aanbevolen, minimum en

maximum leeftijd) voode opsporing van aangeboren hartafwijkingen. Op deze leeftijden wordt

eenanamneseafgenomenen wordt het kindontkleed onderzochizie thema 5 en bijlage 2):

- 14 (10618) dagen na geboorte huisbezoek door jeugdverpleegkundige

- 4 (35) weken door jeugdarts

Hierna dient het kind in de leeftijdsperiode tot 14 {13) maanden nog drie keer onderzocht te

worden door de jeugdarts, waarbij wordt gezorgd dat de onderzoeken niet allemaal in de eerste

6 maanden plaatsvinden.

In de leeftijdsperiode ¥ jaar wordt, alsle jeugdarts lichamelijk onderzoek verricht, ook

auscultatie verricht. Naast deze contactmomenten is het mogelijk om op indicatie van de

jeugdarts of jeugdverpleegkundige en in overleg met de ouders extra contactmomenten af te
spreken.

- “ni e uwkimJ®@2Z bimén 3 {2) maanden door jeugdarts voor specifiek het lichamelijke
onderzoek

De volgende contactmomenten wordt aanbevolen voor aandacht voor de risicofactoren voor

hart- en vaatziekten, door middel vaanamnese en/of een persoonlijke (digitale) vganlijst

- Ten minste eenmaal in de periodel2 jaar. Hierbij wordt gevraagd naar doorgemaakte
ziektes sinds het laatste contact met de JGZ en naar het voorkomen van
syncope/wegrakingen.

- Ten minste eenmaal in de periode-18 jaar. Hierbij wordt gevraagdiar doorgemaakte
Ziektes sinds het laatste contact met de JGZ, naar het voorkomen van syncope/wegrakingen,
en kan worden gevraagd naar de familieanamnese (specifiek opemaviaatziekten en
plotseling overlijden van®en Z graads familieleden).

[@]3

‘ ’ ‘

"Daar waar jeugdart s staat, kan ook
zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamhedenmadisch domein
combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op expertniveau.
Zij is binnen dit expertisegebied o0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen waar nodig
De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de expertise van
collega’s en speciaal van de jeugdarts als het gaat om
8 Ni euwkomers’ zi j aterejleeftijcyvdar feeteearst dobrele JB 2 wordenpnderzocht. Dit kan diverse
oorzaken hebben, zoals adoptie, een vlucht uit het eigen land of immigratie om andere redenen.
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4.2 Uitgangsvragen

0 Wat is de maximale termijn waarbinnen de JGZ een kind na geboorte onderzocht moet hebben
om hartafwijkingen te signaleren?

0 Wanneer (frequentie en leeftijd) dient de JGZ kinderen te onderzoeken om hartafwijkingen te
kunnen signaleren?

Deze uitgangsegen zijn beantwoord op basis van een beperkt literatuuronderzoek en de mening

van experts.

4.3 Onderbouwing

4.3.1 Aangeboren hartafwijkingen

Om uitspraken te kunnen doen over de leeftijd en frequentie waarop de JGZ kinderen moet
onderzoeken in het kader vdrartafwijkingen, is het belangrijk om het doel van de onderzoeken
helder te formuleren. Het doel van de onderzoeken is het voorkomen van complicaties van
hartafwijkingen (zowel medisch als psychosociaal) door deze zo vroeg mogelijk te signaleren en de
behandeling op zo vroeg mogelijke leeftijd te starten. De complicaties van hartafwijkingen kunnen
zZijn: hartfalen, ritmestoornissen, hypoxie, een verminderde inspanningstolerantie en een
verminderde kwaliteit van leven.

Verloskundigen onderzoeken direct ppattum in principe alle zuigelingen die onder hun
verantwoordelijkheid zijn geboren. Daarnaast observeren verloskundigen de pasgeborene tijdens de
eerste levensweek, waarbij onder andere gelet wordt op tekenen van een nog niet ontdekte
hartafwijking, zoalénspanningsintolerantie en kleur (bleekheid, cyanose).

VolgensdeNHGt andaard ‘ Onderzoek van de pasgeborene’
direct na de geboorte wat betreft hartafwijkingen beperkt worden tot beoordeling van de kleur van
het kind,de hart en ademhalingsfrequentie (Apgarscore) en de inspanningstolerantie (voeding) in
de weken daarna. Een eenmalig onderzoek door een arts in de kraamperiode heeft volgens-de NHG
standaard geen meerwaarde als het neonatale onderzoek goed is gedaatedtean de

aangeboren hartafwijkingen geeft pas vanaf de tweede levensweek verschijnselen ten gevolge van
het dalen van de longvaatweerstand of bij vertraagde sluiting van de ductus (zie ook paragraaf 1.3).
Het huisbezoek in de tweede levensweek doojalgydverpleegkundige en het onderzoek door de
jeugdarts in de vierde levensweek zijn daarom belangrijke momenten voor de opsporing van
aangeboren hartafwijkingen.

Juttmann concludeerde in zijn proefschrift dat adequate screening op aangeboren hartaf@njking

een effectieve preventistrategie is (Juttmann 1999). Het door hem onderzochte protocol omvatte
een lichamelijk onderzoek op de leeftijd van 1, 3,142 24, 36 en 45 maanden. Juttmann

concludeerde tevens dat het optimaliseren van de scholing vaiptiEassionals de belangrijkste
voorwaarde is voor het verbeteren van de opbrengst van het screeningsprogramma. Een
kanttekening bij dit proefschrift is dat alle onderzoeken zijn verricht voor de landelijke invoering van
de 20 weken echografie in 2007. Wscent onderzoek van het Centrum voor Aangeboren
Hartafwijkingen Amsterdarieiden (CAHAL) blijkt dat tegenwoordig in de betrokken regio 59,7% van
alle ernstige aangeboren hartafwijkingen prenataal worden ontdekt, ten opzichte van 35,8% voor de
invoering varprenatale echocardiografie (van Velzen 2015). Van alle geisoleerde ernstige
aangeboren hartafwijkingen wordt 44,2% prenataal ontdekt, dit was 22,8%. De prevalentie van
kinderen met een nog niet opgespoorde aangeboren hartafwijking zal (in de door de JGZ

onderzochte populatie) door de 20 weken echo lager zijn, dit zal de validiteit van het screenen op
JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 31
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aangeboren hartafwijkingen door de JGZ beinvloeden. Hierover zijn echter (nog) geen cijfers bekend,
hernieuwd onderzoek naar deze validiteit is wenselijk.

Ookde eventuele invoering van zuurstofsaturatiemeting kort na de geboorte zal de prevalentie van
kinderen met een nog niet opgespoorde aangeboren hartafwijking (in de door de JGZ onderzochte
populatie) verlagen (zie paragraaf 2.2 en 5.3.4).

4.3.2 Aritmieénen verworven hartafwijkingen

In thema 7 worden de overwegingen naar aanleiding van de uitgangsvragen over aritmieén en
verworven hartafwijkingen beschreven. De werkgroep is tot de aanbeveling gekomen dat de JGZ niet
actief dient te screenen op aritmieén @erworven hartafwijkingen. Hiervoor worden derhalve geen
specifieke contactmomenten aanbevolen.

4.3.3 Risico op harten vaatziekten

Het proces van atherosclerose begint al op jonge leeftijd. Om deze reden is het van belang dat de
JGZ al vanaf jonge legdtaandacht heeft voor de risicofactoren voor hagh vaatziekten, zie thema

8. Hiervoor worden, behalve het contactmoment opIifs jaar, geen specifieke contactmomenten
aanbevolen.

434 WbASdzw{12YSNARAQ Ay RS WD%

Het komt regelmatig voor dat de JGZ eamdipas op latere leeftijd voor het eerst onderzoekt. Dit

kan diverse oorzaken hebben, zoals adoptie, een viucht uit het eigen land of immigratie om andere
redenen. Bij deze kinderen dient altijd een volledige anamnese en lichamelijk onderzoek te worden
uitgevoerd, met extra aandacht voor het verloop van de zwangerschap en doorgemaakte ziektes.
Men moet rekening houden met een grotere kans op hartafwijkingen in bepaalde groepen door:
Consanguiniteit (grotere kans op genetische afwijkingen)

Infectieziekten (Beptococcen/acuut reuma, Kawasaki, myocarditis of postvirale
myocardiopathie)

Lage vaccinatiegraad (Rubella)

Geen of minder goede pref perinatale screening op hartafwijkingen

O« O« O« O«

4.4 Overwegingen

De werkgroep heeft besloten deze uitgangsvragen voornanpetigtice based en op basis van
consensus te beantwoorden. De reden hiervoor is dat (internationale) literatuur over dit onderwerp
meestal niet toepasbaar is op de Nederlandse JGZ.

De werkgroep is van mening dat het eerste onderzoek door de JGZ (hetzugklmoor de
jeugdverpleegkundige) 14 (138) dagen na de geboorte plaats dient te vinden. Het eerste
onderzoek door de jeugdarts dient binnen 5 weken na de geboorte plaats te vinden. De werkgroep
verwacht geen gezondheidswinst van het vervroegen van éeste contactmoment door de JGZ,
zowel voor de jeugdverpleegkundige als de jeugdarts. De meest ernstige (ductusafhankelijke)
aangeboren hartafwijkingen manifesteren zich in de eerste week, als de verloskundige en de
kraamverzorgende nog betrokken zijn. Eemtactmoment rond de leeftijd van 14 dagen kan de
kinderen met ernstige nietluctusafhankelijke hartafwijkingen eruit halen, omdat deze kinderen
kunnen decompenseren tegen die tijd.

De werkgroep is van mening dat de onderzoeken tijdens de eerste 6 tegangen voor het

opsporen van aangeboren hartafwijkingen belangrijk zijn. Sommige aangeboren hartafwijkingen
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kunnen echter progressie vertonen of pas op latere leeftijd symptomen geven (aortastenose,
pulmonalisstenose, VSD). Op basis van deze overwegithg msultaten van de praktijktest, is deze
periode uitgebreid tot de leeftijd van 14 maanden. Indien er tijdens deze onderzoeken geen
afwijkingen zijn gevonden, acht de werkgroep de kans klein dat er later nog een significante
aangeboren hartafwijking wdt gevonden.

De werkgroep merkt op dat er onvoldoende bekend is over de validiteit van screening op
aangeboren hartafwijkingen door de JGZ sinds de invoering van de 20 weken echo. Ook zal deze
validiteit in de toekomst nog veranderen door de eventuele Hijke invoering van
zuurstofsaturatiemeting kort na de geboorte. Nader onderzoek naar de validiteit van de screening
en de optimale leeftijden voor screening is zeer wenselijk.
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5. Anamnese erichamelijk onderzoek

In dit thema wordt ingegaan op het uitvoeren van anamnese en onderzoek naar hartafwijkingen in
de JGZ. De inhoud van de anamnese en de aspecten van het lichamelijk onderzoek worden
beschreven.

51 Aanbevelingen

Het onderzoek, gerit op de opsporing van hartafwijkingen in de JGZ, omvat zowel anamnese als
lichamelijk onderzoek. Dit dient systematisch te worden uitgevoerd zoals beschreven in tabel 5.1.
Anamnestisch worden de onderwerpen zoals beschreven in tabel 5.2 nagevraagd.

Bij orvoldoende toename in gewicht of afbuigende gewichtscurve en bij een achterblijvende of
afbuigende lengtegroei dient het bestaan van een hartafwijking te worden overwogen. Op basis
van anamnese en lichamelijk onderzoek wordt besloten of een verwijzing abelijk is.

De jeugdverpleegkundige dient bij het eerste huisbezoek de pasgeborene ontbloot te
onderzoeken (zie ook bijlage 2). Er wordt gevraagd naar de zwangerschap, familieanamnese,
inspanningstolerantie tijdens drinken, en het gedrag (onrust). Er wagetdtt op de algemene
indruk van de pasgeborene (welbevinden, voedi ng
cyanose) en de ademhaling (tachypnoe, dyspnoe, subcostale intrekkingen, neusvleugelen,
stridor).

Voor inspectie tijdens het eerste huestoek moet ten minste het bovenlijf ontbloot zijn om een
goede indruk te krijgen van ademhaling, borstkas en huidskleur. Het is wenselijk bij het maken
van de afspraak voor het eerste huisbezoek van te voren bij de ouders aan te kondigen dat het
kind (deebk)uitgekleed moet worden.

Auscultatiekan alleenwvorden uitgevoerd door de jeugdarts of verpleegkundig specialist.

Bij ieder contactmoment waarbij het kind door een jeugdadfsieugdverpleegkundige wordt
onderzocht, dient het kind tot op het ondergoedt&leed te zijn/worden.

De JGZ gaat act i eindeaegiomzijn. Ritkan opwerschillenkieonmaegiares,’
bijvoorbeeld via meldingen vanuit de Basisregistratie personen (BRP) of via het onderwijs. Als
deze kinderen nog niet zijn onderzoclaat de jeugdarts, dient het kind binnen 3 maanden te
worden onderzocht door de jeugdarts.

De werkgroep ziet momenteel geen rol weggelegd voor de JGZ bij de zuurstofsaturatiemeting ter
opsporing van ernstige aangeboren hartafwijkingen.

(@] O«

O«

Ox¢
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O« O«
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5.2 Uitgangsvragen
0 Welk onderzoek dienen jeugdartsen uit te voeren bij een gesignaleerd hartgeruis?

‘ ’

paar waar jeugdart s staat, kan cecedpletgkuadigspeaatisydrevemtitieg s peci
zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch domein

combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij weqaéxipieeau.

Zij is binnen dit expertisegebied o0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen waar nodig is.

De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de arpertise v
collega’s en speciaal van de jeugdarts als het gaat om comj

0 Ni euwkomer s zijn jeugdigen die pas op |l atere leeftijd v
oorzaken hebben, zoals adoptie, een vliuchthdt eigen land of immigratie om andere redenen.
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0 Wat is de toegevoegde waarde van de zuurstofsaturatiemeting binnen de JGZ en hoe kunnen JGZ

professionals deze uitvoeren?

De uitgangsvraag over het uit te voeren onderzoeleanwoord op basis van handboeken op het

gebied van kindergeneeskunde en kindercardiologie, en op basis van de mening van de
werkgroepleden.

De uitgangsvraag over de toegevoegde waarde van de zuurstofsaturatiemeting binnenisle JGZ
beantwoord op basis vaeen beperkt literatuuronderzoek, in afwachting van de resultaten van de
POLARtudie. Er is vooral gebruik gemaakt van de beschikbare informatie uit de Nederlandse POLS

studie (Pulse Oximetry Leiden Screening Study). Vervolgens is de werkgroep oprbdsis va

literatuur en eigen overwegingen tot aanbevelingen gekomen.

5.3 Onderbouwing

Bij een kind dat ogenschijnlijk gezond is, kan bij onderzoek toch een (pathologisch) hartgeruis

gevonden worden; ook kan een kind bij afwezigheid van een hartgeruis afndene specifieke

verschijnselen toch een hartafwijking hebben. Een lege éopide gebruikelijke medische wijze)

uitgevoerd onderzoek, gericht op de opsporing van hartafwijkingen in de JGZ, omvat zowel

anamnese als lichamelijk onderzoek, zie tabel B.&. t

aanleiding van de bevindingen.

Beslisschema verwijzen
hartafwijkingen’ (bijlage 3) kan ondersteunen

n

Uit onderzoek naar de uitvoering v eaenaangenlijki cht | i j

deel van de JGirofessionals de richtlijn op een aantal punten niet volgt (Fleuren 2007, Scheppink
2012). Belangrijke punten waarop die richtlijn niet wordt gevolgd zijn: auscultatie met klokzijde van

de stethoscoop, het herhalen van aulfatie in een andere houding en het voelen van de
radialispols wanneer de femoralispols afwijkend lijkt of twijfelachtig is.

Tabel 5.1. Een overzicht van de onderdelen van het onderzoek, gericht op de opsporing van

hartafwijkingen in de JGZ. De onderdeleorden in de tekst toegelicht.

Onderdeel Bijzonderheden
1. Anamnese
2. Groei
3. Lichamelijk onderzoek
a. Inspectie:
0 Algemene indruk
0 Dysmorfieén
0 Huid
0 Thorax
0 Ademhaling
0 Hoofd-hals en extremiteiten
b. Palpatie Bij alle contactmomenten bij de jeugdarts in de
6 Pols leeftijldsperiode t/m 6 maanden; in ieder geval bij het eerste
® Ictus cordis (op indicatie, bij contactmoment (Iggftijd 4 weken) en het"tweede
hartgeruis) cc_)_nta_c_:tmoment (bljvoorbt_aeld op Qe leeftijd vamBaanden):
o . T .| Bij twijfel over de femoralispulsaties wordt (naast het palper
6 Thrills (op |r_1d|cat|e, bij hartgeruis) van de brachialisen of radialispulsaties) ook op de rug tusse
0 Lever en milt de schouderbladen geausculteerd.
c. Auscultatie Bij hartgeruis:
& Tweede intercostaal ruimte recht{ 0 Uitstraling van het hartgeruis kan worden vastgesteld do
te ausculteren op de vgénde plaatsen:
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naast sternumrand

o0 In de fossa suprasternalis Langs de carotiden

0 Tweede intercostal ruimte links 0 Onder de oksels

naast sternumrand 0 Op de rug Onderzoek in liggende en (afhankelijk van de
0 Vierde intercostaal ruimte links leeftijd van het kind) zittende of staande houding

naast sternumrand
0 Vijfde intercostaal ruimte op de

midclaviculairlijn links t.h.v. apex

d. Bloeddrukmeting (bij jeugdigen > 5
jaar met overgewicht)

Indien hypertasie wordt gevonden, kunnen de aa. femorale
gepalpeerd worden (door de jeugdarts of de kinderarts).

5.3.1 Anamnese

De anamnese kan worden uitgevoerd door de jeugdarts of jeugdverpleegkundige. De anamnese kan
veel aanwijzingen opleveren voor het bestavan een hartafwijking. De onderwerpen die

anamnestisch besproken dienen te worden staan vermeld in tabel 5.2. Bijzonderheden dienen te
worden geregistreerd in het DD JGZ.

Recidiverende luchtweginfecties kunnen een (aspecifieke) aanwijzing zijn vobaeafwijking.

Deze vraag kan onderdeel zijn van de aanvullende anamnese, bijvoorbeeld als bij auscultatie een
hartgeruis wordt gehoord.

Tabel 5.2. Cardiale anamnese: gegevens die kunnen wijzen op een hartafwijking en risicofactoren;
cursiefgedrukt zijnde factoren met een sterk verhoogde kans op aangeboren hartafwijkingen.

Wanneer Wat navragen? Wat is bijzonder/afwijkend?
navragen?

Huisbezoek en Zwangerschap: Geen 20 wekerecho

eerste Ols er een 20 wekencho Infectieziekten(Rubella)
contactmoment uitgevoerd? Waren er Diabetes mellitugsuikerziekte)
jeugdarts bijzonderheden op d echo? Medicijngebruik (lithium, fenytoine)

0 Verloop zwangerschap Verslavingen (roken, alcohol, drugs)
0 Ziekte tijdens zwangerschap?
O Medicatiegebruik tijdens

zwangerschap?

Huisbeoek, eerste
contactmoment
jeugdarts, leeftijd
12-18 jaar

Familieanamnese (specifiek op hart
en vaatziekten en plotseling overlijde
van Fen Z graads familieleden):

0 Heeft iemand in de familie, op jong
leeftijd (onder65 jaar) problemen
gehad aan/van art- en bloedvaten
(zoals bijvoorbeeld hartinfarct,
herseninfarct, hartritmestoornissen
plotselinge dood)?

0 Zo ja, welk familielid was dit?

Aangeboren hartafwijkingen
Syndromale afwijkingen
Wiegendood/plotselinge dood
Spierziekten

Ernstige, erfelijke tinestoornissen in
familie (zoals het lange @lyndroom)
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Alle Inspanningstolerantie bij voeding Eerste jaarTijdens voeden of huilen:
contactmomenten | en/of activiteiten Snel vermoeid
in eerste 6 Transpireren
maanden, verder Snelle ademhalinachypnoe)
op indicatie Wel honger, maar krijgt fles niet leeg
Stopt met drinken aan de borst
Blauwe of grauwe huidskleur
Peuterleeftijd:
Snelle vermoeidheid bij inspanning zoalg
(trap)lopen, fietsen
Onderbreking van het spel met hurkzit
Pijn in de benen
Ouder dan 4aar:
Wegrakingen (m.rbij inspanning
Snel vermoeid
Hartkloppingen
Pijn op de borst
Alle Algemene indruk die de oudersvand * Ont evr eden’ (bij
contactmomenten | zuigeling hebben indruk
in eerste 6
maanden, verder
op indicatie

Ten minste een
keer per jaar in de
periode 04 jaar,
ten minste
eenmaal in de
periode 412 jaar,
ten minste
eenmaal in de
periode 1218 jaar.

Doorgemaakte ziektes sinds laatste
contact JGZ

Diabetes Mellitus

Chronische nierziekten

Ziekte van Kawasaki

Chronighe inflammatoire aandoeningen
HIV infectie

Behandelingsresistent nefrotisch
syndroom

Ten minste
eenmaal in de
periode 412 jaar,
ten minste
eenmaal in de
periode 1218 jaar.

Syncope/wegrakingen (plotseling en

voorbijgaand verlies van bewustzijn,

vaakals f Il auwvall en’

0 frequentie van optreden

O duur van de episode

0 omstandigheden waaronder het
bewustzijnsverlies optrad:
plotseling, bij staande houding,
inspanning, ziekte, stress

0 prodromale verschijnselen die op
een vasovagale oorzaak kunnen
duiden, oals bleekheid,

misselijkheid, zweten

Syncope tijdens inspanning

Pijn op de borst voorafgaand aan syncoj
tijdens inspanning

Hartkloppingen voorafgaand aan syncop
De afwezigheid van prodromale
verschijnselen (bleekheid, misselijkheid,
zweten)

Syncope nachrikken, hard geluid of
emotionele stress

5.3.2 Groei

Een hartafwijking kan een onvoldoende groei tot gevolg hebben. Dit zal in eerste instantie blijken uit

een onvoldoende toename in gewicht of afbuigende gewichtscurve, pas in ernstiger of langer
bestaande gevallen zal de lengtegroei achterblijven of gaan afbuigen. Minder ernstige
hartafwijkingen hebben geen invloed op de groei.
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Bij onvoldoende toename in gewicht of afbuigende gewichtscurve en bij een achterblijvende of
afbuigende lengtegroei dientet bestaan van een hartafwijking te worden overwogen. Op basis van
anamnese en lichamelijk onderzoek wordt besloten of een verwijzing noodzakelijk is.

5.3.3 Lichamelijk onderzoek

Bij ieder contactmoment waarbij het kind door een jeugdarts of jeugdverglasdjge wordt
onderzocht, dient het kind tot op het ondergoed ontkleed te zijn/worden. Voor een nadere
toelichting wordt verwezen naar bijlage 2.

5.3.3.1 Inspectie

Inspectie van het kind geeft een goede eerste indruk van de gezondheidstoestand. Inkpectie
worden verricht door de jeugdarts of jeugdverpleegkundige. Voor inspectie moet ten minste het
bovenlijf ontbloot zijn om een goede indruk te krijgen van ademhaling, borstkas en huidskleur. Het is
aan te bevelen bij het eerste huisbezoek van te vorgddiouders aan te kondigen dat het kind
tijdens (of vlak voor) het onderzoek uitgekleed moet worden.

Bij inspectie wordt gelet op:

Algemene indruk: gemoedstoestand en voedingstoestand.

Dysmorfieén: tekenen van een syndromaal uiterlijk (let hierbij bijgeeld op de stand van de

ogen en oren).

Huid: bleekheid, cyanose, mate van transpiratie.

Thorax: zichtbare pulsaties precordiaal (naast het sternum).

Ademhaling (zie tabel 5.3): tachypnoe (snhelle ademhaling), dyspnoe (bemoeilijkte ademhaling),
subcostalantrekkingen, neusvleugelen, stridor.

Hoofdhals en extremiteiten: oedemen (oogleden en haad voetrug), trommelstokvingers en
tenen, horlogeglasnagels.

O¢ O« O¢ O«

O«

O«

Tabel 5.3. Normale ademhalingsfrequentie (Witsenburg 2005).

Leeftijd Ademhalingen per minuut
<1 par 3040
1-2 jaar 2535
2-5 jaar 25-30
5-12 jaar 20-25
>12 jaar 15-20

5.3.3.2 Palpatie

Palpatie kan worden verricht door de jeugdarts of verpleegkundig specialist. Tabel 5.4 geeft een
verkort overzicht van de momenten waarop palpatie verricht dienvorden, en de mogelijke
afwijkingen bij palpatie.

De pols

Bij twijfel aan de (kwaliteit van) de pulsaties worden de femoralispulsaties vergeleken met de
brachialispulsaties (en/of met de radialispulsaties). Tevens wordt bij twijfel aan de (kwalitederan
femoralispulsaties het ausculteren uitgebreid met het luisteren op de rug tussen de schouderbladen.
Als bij het tweede contactmoment door de jeugdarts (nog) getwijfeld wordt aan de (kwaliteit van de)
femoralispulsaties wordt (met kennisgeving aan afaverleg met de huisarts) verwezen naar
kinderarts of kindercardioloog.
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Het palperen van de pulsaties

Dearteria femoralidoopt in het midden van de lies tussen de symphysis pubica en de spina iliaca
superior, en is te voelen onder het inguinaal ligam®e femoralispulsaties worden met een matige
druk gepalpeerd met de wijen middelvinger. De kussentjes van de vingertoppen zijn het meest
gevoelig. Het is belangrijk dat dit simultaan gebeurt, zodat de kwaliteit (kracht) van de pulsaties
vergeleken ka worden.

Dearteria brachialigs te palperen aan de binnenzijde van de bovenarm, tussen de musculus biceps
brachii (biceps) en de musculus triceps brachii (triceps). Plaats de vingertoppen in de elleboogplooi
mediaal van de pees van de musculus bicepsHir. Oefen een zachte druk in de richting van de
radiuskop uit.

Ictus cordis

Er wordt naar de ictus cordis gevoeld als er een hartgeruis wordt gehoord.

Plaats: Op de thorax wordt gevoeld naar de ictus cordis, de puntstoot van de apex van het hart tegen
de borstwand. Onder normale omstandigheden wordt deze gevoeld binnen de midclaviculairlijn.
Wanneer de ictus cordis buiten de midclaviculair lijn wordt gevoeld, kan er sprake zijn van
cardiomegalie.

Sterkte: De sterkte van de ictus zegt iets over de arde? het hart verricht. Bij toegenomen arbeid

van de linker ventrikel zal de ictus versterkt zijn.

Thrills

Er wordt naar de thrills gevoeld als er een hartgeruis wordt gehoord.

Met de handpalm wordt op de thorax gevoeld naar een eventueel aanwezige \ttothties over de
thoraxwand. Een thrill ontstaat wanneer bloed van hoge naar lage druk stroom en tegelijkertijd veel
turbulenties in de bloedstroom ontstaan. Dit kan het gevolg zijn van bijvoorbeeld een obstructie. De
aanwezigheid van een thrill is idt geassocieerd met een hartgeruis.

Palpeer als volgt:

1. Onderzoek het kind in liggende positie.

2. Gebruik ook de handpalm, niet alleen de vingers.

Indien een thrill aanwezig is:

3. Bepaal het punctum maximum.

4. Palpeer met de vingers suprasternaalamgs de carotiden naar de voortgeleiding van de thrill.

De lever en de milt

Het vinden van een vergrote lever en/of milt bij de jonge zuigeling kan een belangrijke aanwijzing
Zijn voor de aanwezigheid van een hartafwijking. De lever en de milt kunnéreigiend
(rechter)hartfalen vergroot zijn door veneuze stuwing. Men palpeert met de vingertoppen
voorzichtig onder de rechter, respectievelijk linker ribbenboog (bij voorkeur in liggende positie). Een
door hartfalen gestuwde lever/milt is als een rond@daonder de ribbenboog te voelen.

Tabel 5.4. Overzicht van de momenten waarop palpatie verricht dient te worden, en mogelijke
afwijkingen bij palpatie, die kunnen wijzen op een hartafwijking.

Wanneer palperen? Wat palperen? Wat is afwijkend?

Bij alle cotactmomenten bij de Femoralispulsaties Zwakke of afwezige

jeugdarts in de leeftijdsperiode femoralispulsates of aanhoudende
t/m 6 maanden; in ieder geval bij twijfel
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het eerste contactmoment
(leeftijd 4 weken) en het tweede
contactmoment (bijvoorbeeld op
de leeftijd van 3 maanden)

Bij afwezige of twijfelachtige
femoralispulsaties

Vergelijking brachialigof radialis)
en femoralispulsaties

Verschil intensiteit armbeen
(benen zwakkere pulsaties)

Op indicatie (bij afwijkende
hartslag of afwijkende
femoralispulsaties)

Brachialis (of radialis)pulsaties

Brachialis of radialispulsaties
duidelijk sterker dan
femoralispulsaties.

Onregelmatige pols die toeneemt b

inspanning
Persisterende bradycardie
Bij alle contactmomenten bij de | Lever Hepatomegalie (=2
jeugdarts in de leeftijdseriode ribbenboog)
t/m 6 maanden; in ieder geval bij
het eerste contactmoment
(leeftijd 4 weken) en het tweede
contactmoment (bijvoorbeeld op
de leeftijd van 3 maanden),
daarna op indicatie
(bij verschijnselen hartfalen)
Bij alle contactmomenten bij de | Milt Splenomegalie (afwijkend als de mi

jeugdarts in de leeftijdsperiode
t/m 6 maanden; in ieder geval bij
het eerste contactmoment
(leeftijd 4 weken) en het tweede
contactmoment (bijvoorbeeld op
de leeftijd van 3 maanden),
daarna op indicatie

(bij verschijnselemartfalen)

palpabel is)

Op indicatie
(bij hartgeruis)

Thrills en ictus cordis

Thrills
Ictus cordis buiten de midclaviculair
lijn

Bij thrills

Suprasternaal en over carotiden

Voortgeleiding thrill over carotiden
en suprasternaal

Tabel 5.5: Normale frequentie van de hartslag in rust bij jeugdigen (Witsenburg 2005).

Leeftijd Slagen per minuut
<1 jaar 105-160

1-2 jaar 100-150

2-5 jaar 95-140

5-12 jaar 80—-120

> 12 jaar 60—100

5.3.3.3 Auscultatie

Auscultatie kan worden verricht door de jeugdarts of verpleegkundig specialist. Het is een essentieel
onderdeel van het onderzoek naar hartafwijkingen. Hierbij wordt geluisterd naar frequentie, ritme,
harttonen en eventuele hartgeruisen. Auscultatie geeformatie over hartklepfunctie

(insufficiénties en/of stenoses) en anatomische afwijkingen (zoals bijv. VSD). De interpretatie van
een hartgeruis vindt steeds plaats in relatie met andere bevindingen (anamnese en overig lichamelijk
onderzoek). Indien agsiltatie op de leeftijd van 4 weken niet goed mogelijk of niet goed te
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beoordelen is en er is twijfel over het welzijn van het kind, dan dient een extra contactmoment te
worden afgesproken, bijvoorbeeld op de leeftijd van 8 weken.
Zie tabel 5.6 voor een evzicht van aandachtspunten tijdens auscultatie.

Tabel 5.6: schema voor auscultatie.

1. Frequentie en ritme Tachycardie
Bradycardie
Irregulariteit

eerste toon

tweede toon
splijting tweede toon
3° en/of 4° toon
systolischen/of diastolisch
luidheid

punctum maximum
uitstraling

variatie met
adembhaling/houding

O¢ O¢ O«

2. Tonen

O« O¢ O¢

Ox¢

3. Extra tonen
4. Geruisen

O¢ O¢ O¢ O¢ O¢

Het onderzoek wordt in eerste instantie beperkt tot vier plaatsen op de voorste thoraxwand, met de
membraanzijde van de stethoscoop, bij voorkeur in liggende positiehet kind:

Tweede intercostaal ruimte rechts naast sternumrand (aortaklep)

Tweede intercostaal ruimte links naast sternumrand (pulmonalisklep, ASD, open ductus
arteriosus)

Vierde intercostaal ruimte links naast sternumrand (tricuspidalisklep, VSD)

Vijfdeintercostaal ruimte op de midclaviculairlijn links t.h.v. apex (mitralisklep, VSD)

O« O«

O« O«

Er wordt bij voorkeur in liggende positie geausculteerd omdat dit de meest logische houding is nadat
inspectie en palpatie (ook in liggende houding) zijn uitgevoerd. Raatns een zittende houding bij
de jonge zuigeling nog niet mogelijk.

Van een waargenomen hartgeruis wordt in ieder geval beschreven: of het een systolisch of
diastolisch geruis betreft, de luidheid, en waar zich op de thorax het punctum maximum bevindt.
Indien een hartgeruis wordt waargenomen wordt auscultatie als volgt uitgebreid:

0 Uitstraling van het hartgeruis kan worden vastgesteld door te ausculteren op de volgende
plaatsen:

o0 In de fossa suprasternalis (aorta stenose, coarctatio aortae)

0 Langs de caraden (aorta stenose, coarctatio aortae)

o Onder de oksels

o0 Opderug

Onderzoek in liggende, zittende en staande houding kan helpen om het onderscheid te maken
tussen een fysiologisch en een pathologisch hartgeruis. Voor de kleinere kinderen bij de ouder op

sdhoot; bij de grotere kinderen op een onderzoekstafel.

(@]
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Bij twijfel over de femoralispulsaties wordt (naast het palperen van de bractufliadialispulsaties)
ook op de rug tussen de schouderbladen geausculteerd. Indien een geruis wordt gehoord is de kan
groot dat er sprake is van een coarctatio aortae (CoAo0).

Wanneer een hartgeruis aanwezig is, moet ingeschat worden of het een pathologisch geruis is. Dat
kan met behulp van onderstaande tabel 5.7.

Tabel 5.7Auscultatie: onderscheid onschuldige en phlgische geruisen.

Kenmerk Kenmerken, dieneestalwijzen op| Kenmerken, dierijwel altijd
eenonschuldig geruis wijzen op eerpathologisch
geruis
Intensiteit Zacht muzikaal geruis (graae?)l | Luid geruis (graad 3 en luider)
Timing: systolisch vs. diadiszh | Systolisch ejectiegeruis (met Diastolisch, holosystolisch of
uitzondering van continu veneus| continu geruis
geruis)
Vorm Ejectiefase (ruitvormig, Holosystolisch (bandvormig)
crescendedecrescendo)
Lokalisatie (punctum Te horen in de twede of vierde | Tweede intercostaal ruimte recht
maximum) intercostaal ruimte links
Voortgeleiding Geen voortgeleiding Voortgeleiding naar rug, oksels
en/of hals
Houdingsafhankelijkheid Wisselende intensiteit bij Niet houdingsafhankelijk
verandering van houding (van (verdwijnt zelden)
zitten/staan naar ligen en
andersom) en/of bij ademhaling.
Luider bij inspanning
Aanwezigheid andere geluider] Geen 3e harttoon; 4e harttoon. Kan
vergezeld gaan van klik of
galopritme

hyaOKdzZ RAIS 6 WTdzy GatigerdiseS t SQ 2F WwWYdzZl A1l fSQ0 K
In het algemeen geldt dat alle onschuldige hartgeruisen in een toestand van verhoogde cardiale
output, met name bij koorts, versterkt worden of dan pas te horen zijn. Hieronder worden enkele
onschuldige geruisen beschreven. De karakteristiskanonschuldige en pathologische
hartgeruisen zijn samengevat in tabel 5.7.

1. Geruis van Still

Het meest voorkomende onschuldige geruis is het zogenaamde geruis van Still. Hoe het wordt
veroorzaakt is niet zeker. Aangenomen wordt dat een hoognormale aidelian de bloedstroom
door een laagnormale doorsnede van het uitstroomtraject van de linkerventrikel het geruis
veroorzaakt. Het is een muzikaal systolisch ejectiegeruis gr@addt toeneemt bij inspanning en
liggende houding en afneemt bij zitten etaan. Het is te horen tussen apex en linker sternumrand
in de vierde intercostaalruimte en het heeft weinig uitstraling.

2. Carotide arteriéle geruisen
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Carotide arteriéle geruisen zijn vaak als graggisystolisch ejectiegeruis te horen in het
supraclavialaire gebied bij kinderen vanID jaar. Zij kunnen echter op alle leeftijden voorkomen

en stralen soms naar de nek uit (rechts meer dan links). Deze geruisen ontstaan door een
standsverandering van het hoofd waardoor de bloedstroom in de halsarteriéigtrgin turbulenties
kunnen ontstaan. Zij nemen af bij hyperextensie van de schouders naar achter waarbij de kin wordt
geheven. Het geruis neemt toe bij inspanning en bij koorts.

o® +SySdza 3ASNHzZA A O6WPSy2dza KdzY Qo

De ‘venous hum’ wo r dttoomvirede venae pgularis. tMenkandet vabklibip e d s
kinderen van 38 jaar beluisteren. Het is een zachtblazend gra&d\aak continu geruis, dat in de
diastole iets luider klinkt. Het geruis is te horen in de suprasubclaviculaire regio met uitstraling

naar de hals. Het is zeer gevoelig voor houdingsverandering; het wordt minder luid wanneer het kind
ligt of als men zachte druk op de vena jugularis uitoefent in de fossa supraclavicularis.

4. Pulmonaal uitstroomgeruis

Het pulmonale uitstroomgeruis wordteroorzaakt door vibraties in het uitstroomgebied van de
rechterventrikel. Het komt voor bij kinderen in de leeftijd vat@@jaar. Het is een graad2l
systolisch ‘blazend’ ejectiegeruis aan de 2e int
noemensvaardige uitstraling. Het is duidelijker bij inspanning en in liggende houding en wordt vaker
waargenomen bij een mager kind met een smalle borstkas. Er is ook een pulmonaal uitstroomgeruis
bekend dat bij pasgeboren zuigelingen te horen kan zijn. Dit sydtel graad 2 geruis is maximaal
hoorbaar over de vierde intercostaalruimte links, straalt uit naar links en rechts over de axillae en
rug. Het geruis verdwijnt meestal tussen de 3e en 6e levensmaand.

5.3.3.4 Bloeddrukmeting

Voor meer informatie over dbloeddrukmeting wordt verwezen naar thema 8.

Indien een bloeddrukmeting wordt verricht (bijvoorbeeld in verband met overgewicht bij kinderen
>5 jaar) en hypertensie wordt gevonden, moet ook worden gedacht aan de mogelijkheid van een
CoAo. Om deze uit tédusten dan wel aan te tonen kunnen de aa. femorales gepalpeerd te worden
(door de jeugdarts of de kinderarts).

5.3.4 Zuurstofsaturatiemeting

Het is belangrijk om hartafwijkingen bij baby's zo vroeg mogelijk te ontdekken, zodat tijdig en zo
veilig mogelijkngegrepen kan worden. Met de 20eken echo tijdens de zwangerschap wordt
ongeveer 60% van de aangeboren hartafwijkingen opgespoord (van Velzen 2015). Helaas blijven de
40% nog overblijvende aangeboren hartafwijkingen ook bij de geboorte in veel gevallen
onopgemerkt, omdat verschijnselen pas enkele dagen later ontstaan.

Zuurstofsaturatiemeting is een eenvoudige en filatasieve manier om te screenen op ernstige
aangeboren hartafwijkingen bij zuigelingen. Een systematische review van 13 studies toonde een
sensitiviteit van 76,5%, een specificiteit van 99,9%, en een vals positief percentage van 0,14%
(Thangaratinam 2012). Bij zuigelingen met een-pafstieve test blijkt vaak sprake te zijn van

andere belangrijke pathologie, zoals minder ernstige aangebloaetafwijkingen, persisterende
pulmonale hypertensie, infectie en sepsis (Ewer 2011, Singh 2014).

Zuurstofsaturatiemeting is inmiddels geintroduceerd in de VS en Zwitserland, en wordt getest in
verschillende landen, waaronder het Verenigd Koninkrijk @naCfEwer 2011, Mahle 2012). In deze
landen worden kinderen meestal in het ziekenhuis geboren, en wordt de zuurstofsaturatiemeting
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tussen de 2 en 48 uur na de geboorte verricht. Vanwege de unieke Nederlandse situatie met veel
thuisgeboortes is in de regleeiden in een pilotstudie onderzocht of zuurstofsaturatiemeting door

de verloskundige thuis en poliklinisch haalbaar en effectief is. De zuurstofsaturatiemeting is in de
pilot >1 uur en 23 dagen na de geboorte verricht. Uit de pilotstudie bleek dat deestng haalbaar

is in de specifieke Nederlandse setting van de geboortezorg. De screening is in de regio Leiden in de
eerste, tweede en derde lijn inmiddels standaardzorg geworden. Een bijkomend voordeel van de
screening was dat naast aangeboren hartafinglen ook andere belangrijke problemen vroeg
opgespoord werden, zoals infecties en problemen met de ademhaling. Inmiddels is een grotere
vervolgstudie gestart: ziww.polarstudie.nl Over de uitkomsten van deze studie zal waarschijnlijk

in de loop van 201 meer bekend worden.

5.4 Overwegingen

De werkgroep hecht veel belang aan het afnemen van een goede anamnese en het uitvoeren van
een zorgvuldig lichamelijk onderzoek, omdat (uit eerdere studies en de knelpuntenanalyse voor deze
richtlijn) is gebleken dadit niet altijd goed of volledig gebeurt. De werkgroep heeft gekozen voor

een practicebased aanpak van de uitgangsvraag, en een uitgebreide beschrijving van de onderdelen
van het onderzoek naar hartafwijkingen.

De werkgroep is van mening dat auscultaikeen kanvorden uitgevoerd doode jeugdarts of
verpleegkundig specialist. Het beoordelen van de bevindingen bij auscultatie vraagt kennis van de
fysiologie. Daarnaast dient de interpretatie van een hartgeruis te worden gecombineerd met andere
bevindingen (anamnese en overig lichamelijk onderzoek).

De vervolgstudie naar de betrouwbaarheid en koseen verhouding van zuurstofsaturatiemeting
door de verloskundige (POLARIdie) is momenteel nog niet afgerond. Tot die tijd is er volgens de
werkgroep geemol weggelegd voor de JGZ bij de zuurstofsaturatiemeting ter opsporing van ernstige
aangeboren hartafwijkingen. Gezien de gewenste leeftijd waarop de zuurstofsaturatiemeting moet
worden verricht (1 uur 3 dagen na de geboorte) lijkt een rol voor de JGZinale toekomst niet

voor de hand te liggen. In deze periode is de JGZ meestal nog niet in beeld.

5.5 Conclusie
Niveau 3 | De huidige richtlijn JGZ wordt niet op alle punten gevolgd.

C Fleuren 2007, Scheppink 2012

Niveau 3 | Met de 20weken echo tijdens & zwangerschap wordt ongeveer 60% van de
aangeboren hartafwijkingen opgespoord.

C van Velzen 2015

Niveau 2 | Zuurstofsaturatiemeting is een betrouwbare methode ter opsporing van
ernstige aangeboren hartafwijkingen (sensitiviteit 76,5%, specificiteit 99,8k
positief percentage 0,14%).

B Thangaratinam 2012

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 44



http://www.jgzrichtlijn.nl/

- - Nederlands
Centrum
.‘ Jeugdgezondheid

5.6 Referenties

0 Ewer AK, Middleton LJ, Furmston AT, Bohayr A, Daniels JP, Thangaratinam S, Deeks JJ, Khan KS;
PulseOx Study Group. Pulse oximetry screening for congenital heart defects in newaots i
(PulseOx): a test accuracy stutdgincet 2011;378:78984.

Fleuren MAH, van Dommelen P, Kamphuis M, van VialdiHWM. Landelijke implementatie
JGZtandaard Vroegtijdige Opsporing van Aangeboren Hartafwijkingehj@ar. Leiden: TNO

Kwaliteit vanLeven, 2007.

Mahle WT, Martin GR, Beekman RH Ill, Morrow WR, Section on Cardiology and Cardiac Surgery
Executive Committee. Endorsement of Health and Human Services recommendation for pulse
oximetry screening for critical congenital heart dised®ediatrcs 2012;129:19e.

Scheppink H, ter Haar S, Douw K, Kamphuis M, EB@mraenkamp MM. Gebruik van de 3GZ
richtlijn “Vroegtijdige opsfd@rijma@arvanTaangelorn
jeugdgezondheidszorg 2012;44:26.

Singh A, Rasiah SV,dEwK. The impact of routine predischarge pulse oximetry screening in a
regional neonatal unitArch Dis Child Fetal Neonatal Ed 2014;99: F3%7

Thangaratinam S, Brown K, Zamora J, Khan KS, Ewer AK. Pulse oximetry screening for critical
congenital heardefects in asymptomatic newborn babies: a systematic review and-meta
analysisLancet 2012;379:245%4.

Witsenburg M, Strengers JLM, van OS#vers M. Praktische kindergeneeskunde:

Kindercardiologie. Bohn Stafleu van Loghum, 2005.

O«

O«

O«

O«

O«

O«

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 45



http://www.jgzrichtlijn.nl/

Nederlands

H N

Centrum
.‘ Jeugdgezondheid
o]

6. Coarctatio aortae

Coactatio aortae (CoAo, een vernauwing van de aorta) kan zich op verschillende manieren
presenteren. Soms zijn kort na de geboorte al symptomen herkenbaar en wordt de afwijking meteen
ontdekt en behandeld. Soms zijn er geen vroege symptomen en kan eenatimaocttdekt worden

via lichamelijk onderzoek door de JGZ.

Omdat er tijdens de knelpuntenanalyse voor deze richtlijn diverse vragen waren over het signaleren
van een CoAo, is er een apart thema aan dit onderwerp gewijd.

6.1 Aanbevelingen

0 De jeugdverpleegindige of verpleegkundig specialist dient bij het eerste huisbezoek de
pasgeborene ontbloot te onderzoeken (zie ook bijlage 2). Er wordt gevraagd naar de
zwangerschap, familieanamnese, inspanningstolerantie tijdens drinken, en het gedrag (onrust). Er
wordtgel et op de al gemene indruk van de pasgebore
to thrive'), kl eur (bleekheid, cyanose) en de
intrekkingen, neusvleugelen, stridor).

De jeugdart$' palpeert de aa. femoraldsij alle contactmomenten in de leeftijdsperiode t/m 6
maanden, in ieder geval bij het eerste contactmoment (leeftijd 4 weken) en het tweede
contactmoment (bijvoorbeeld op de leeftijd van 3 maanden). Bij twijfel aan de (kwaliteit van) de
pulsaties worden € femoralispulsaties vergeleken met de brachialispulsaties (en/of met de
radialispulsaties). Tevens wordt bij twijfel aan de (kwaliteit van) de femoralispulsaties ook op de
rug tussen de schouderbladen geausculteerd. Indien een geruis wordt gehoordargigrkot

dat er sprake is van een CoAo.

Als bij het tweede contactmoment door de jeugdarts (nog) getwijfeld wordt aan de (kwaliteit van
de) femoralispulsaties wordt (met kennisgeving aan of na overleg met de huisarts) verwezen naar
kinderarts of kindercatioloog. Er dient ook te worden verwezen als bij het eerste

contactmoment geen bijzonderheden waren, maar bij een later contactmoment wordt getwijfeld
aan de (kwaliteit van de) femoralispulsaties.

Indien een bloeddrukmeting wordt verricht (bijvoorbeeldvierband met overgewicht bij

kinderen >5 jaar) en hypertensie wordt gevonden, moet ook worden gedacht aan de

mogelijkheid van een CoAo. Om deze uit te sluiten dan wel aan te tonen kunnen de aa. femorales
worden gepalpeerd (door de jeugdarts of kinderarts).

[@]3

¢

[@]3

6.2 Uitgangsvragen

Hoe kunnen JGgrofessionals (met nieuwe methoden) coarctatio aortae diagnosticeren als het
voelen van de aa. radiales en/of aa. femorales niet lukt?

Op welke punten in de (voormalige) richtlijn kan het voelen van de arteria radialilewor
vervangen door de arteria brachialis?

O«

O«

‘ ’ ‘

Ypaar waar jeugdarts staat, kan ook verpleegkundig spec
preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die méedaa van het medisch

domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied 0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de
expertise van collega’s en speciaal van de jeugdarts als hi
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0 Wat is de uiterste termijn waarna moet worden verwezen bij het niet (goed) voelen van de aa.
femorales?

De uitgangsvragen zijn beantwoord na een beperkt literatuuronderzoek, gevolgd door discussie in de

werkgroep @ dus mede gebaseerd op ervaringen uit de praktijk.

6.3 Onderbouwing

6.3.1 Toelichting op de aandoening

Coarctatio aortae (CoA0) is een vernauwing van de aorta, die meestal thoracaal is gelokaliseerd. Bij
zuigelingen wordt de aorta descendens in de féeaeriode vanuit de rechter ventrikel van bloed
voorzien via de open ductus arteriosus. Sluiting van de ductus na de geboorte kan bij het bestaan
van een CoAo tot ernstig hartfal®eiden. Mogelijke symptomen van hartfalen zijn: snelle
ademhaling (tachypoe), hepatomegalie, oedeem van oogleden en extremiteiten, snelle hartslag
(tachycardie), bleekheid, transpiratie, koude extremiteiten.

De klachten waarmee patiénten zich presenteren variéren. Sommige kinderen hebben géén
verschijnselen, terwijl anderen estige klachten hebben, zoals koude/blauwe benen,
voedingsproblemen, dyspnoe, hartfalen en nierinsufficiéntie. Een (hart)geruis wordt niet bij alle
patiénten gehoord. Het klassieke teken voor het bestaan van een CoAo is een zwakke of afwezige
femoralispulatie. Bovendien bestaat er een verschil in intensiteit in pulsaties tussen desarde
beenvaten en een verhoogde bloeddruk in de bovenste lichaamshelft. Uit evaloatierzoek van

de vorige richtlijn bleek dat slechts een minderheid van de jeugdadseaadialispols palpeert bij
kinderen met twijfelachtige of afwijkende femoralispulsaties (Scheppink 2012; Fleuren 2007), terwijl
dit wel de aanbeveling is om een CoAo te signaleren.

Van alle aangeboren hartafwijkingen bij levendgeborenenr8%een Cod\ De geschatte incidentie

van CoAo is 1:2500 levendgeborenen. Afhankelijk van de ernst van de vernauwing presenteert de
infantiele vorm van CoAo zich kort na de geboorte met hartfalen. Deze levensbedreigende en
ductusafhankelijke vorm moet zo snel mogklbehandeld worden. Vaak zijn nog andere cardiale
defecten aanwezig (zoals bicuspide aortaklep, VSD, aortastenose) of is sprake van een syndromale
afwijking (zoals het syndroom van Turner en Noonan). Bij prenatale echografie is een CoAo vaak
moeilijk te dagnosticeren (Kenny 2011).

Minder ernstige vernauwingen van de aorta kunnen symptoomloos blijven, maar wel op termijn tot
hypertensie leiden. Vorming van collaterale vaten kan bijdragen aan het uitblijven van symptomen.
Voorheen was de mortaliteit hoogglfs na operatie, maar in de laatste decennia is veel minder
sprake van reoarctatie, aneurysmata of sterfte. Hypertensie blijft een complicatie op langere
termijn (Kenny 2011). De prognose is gerelateerd aan het moment van opereren, op jonge leeftijd
opereren geeft minder klachten op latere leeftijd.

2 Hartfalen (decompensatio cosji wordt gedefinieerd als de toestand waarbij het hart niet (meer) in staat is een op de
zuurstofbehoefte van het organisme afgestemde hoeveelheid bloed rond te pompen (absoluut of relatief falende
pompfunctie).
Als oorzaken worden genoemd:

Pathologischedestand van de hartspier zelf

Mechanische overbelasting van de pompfunctie (derikof volumeoverbelasting)

Biochemische verstoring van het interne milieu
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6.3.2 Signalering

Door het toepassen van zuurstofsaturatiemeting in de eerste dagen post partum kunnen ernstige
hartafwijkingen (zoals CoAo) opgespoord worden (Thangaratinam 2012).

Wetenschappelijk onderzéenaar gemiste diagnoses van aangeboren hartafwijkingen toonde aan
dat naast kwaliteit van de geboortekliniek, het type hartafwijking een belangrijke factor is: vooral de
hartafwijkingen die zich niet (altijd) met hypoxie presenteren (zoals CoAo en putsterzose)

worden relatief vaak gemist (Dawson 2013; Liberman 2014). CoAo behoort tot de aangeboren
hartafwijkingen die vaak pas na ontslag uit het ziekenhuis worden ontdekt. Peterson et al. (2014)
vonden dat CoAo in 62% van de gevallen later dan 3 dagsmpprtum werd gediagnosticeerd.

Na de geboorte kan CoAo worden opgespoord via het palperen van de femoralispols en/of het
meten van de bloeddruk (Thoele 1987; Ward 1990). Na een literatuuronderzoek bleken de oudere
onderzoeken van Thoele (1987) en W&kBl90) het meest gericht op (preventief) lichamelijk
onderzoek naar CoAo. Thoele vond bij 92% van de asymptomatische kinderen ouder dan 1 jaar een
verhoogde bloeddruk aan de arm. Ward et al. concludeerden dat voor vroege detectie van CoAo de
volgende aspeein van belang waren: zorgvuldig letten op symptomen van hartfalen (slecht drinken,
moeilijkheden bij ademhaling) en op de kwaliteit van de pulsaties (palpatie) en het meten van de
bloeddruk van armen en benen. Bepalend is het omgekeerde tensieverschihtaiga en been. De
normale bloeddruk aan het been is-20 mmHg hoger dan de druk in de armen, maar bij CoAo is de
druk in de armen hoger dan in de benen. Bij het vinden van hypertensie bij kinderen moet steeds
ook gedacht worden aan CoAo (Thoele 1987).

6.4 Overwegingen

Op basis van internationale ervaringen is de verwachting dat, als de screening met
zuurstofsaturatiemeting landelijk wordt ingevoerd, slechts een klein percentage kinderen met een
aangeboren hartafwijking wordt gemist. Toch blijft opsporiegr JGZ van belang omdat de
afwijkingen die gemist worden op latere leeftijd gezondheidsproblemen kunnen geven. CoAo leidt,
ook al op jonge leeftijd, tot hypertensie.

Voor de uiHogkumensGdofasaignals (met nieuwe methoden) coarctatiotaer
RAIF3y2aGA0OSNBy Ffa KSi @2StSy @FysuRS I & NI RAFT S
literatuuronderzoek gebleken dat er geen nieuwe (viomasieve) onderzoeksmethoden zijn. Op

basis van expert opinion adviseert de werkgroep om het palperen vaa dadiales te vervangen

door het palperen van de aa. brachiales. De aa. brachiales zijn groter en daardoor beter te voelen.
De jeugdarts is echter vrij om, op basis van eigen ervaringaardighedente kiezen voor het

palperen van de aa. radiales. &édéer geval moeten altijd de aa. femorales gepalpeerd worden door
de jeugdarts, op de leeftijd van 4 weken en bij het tweede contactmoment door de jeugdarts
(bijvoorbeeld op de leeftijld van 3 maanden). Soms kan de CoAo in de loop van de tijd in ernst
toenemen, en zijn de aa. femorales later minder goed palpabel. Pas in tweede instantie (bij twijfel)
wordt de kwaliteit van de femoralispulsaties vergeleken met de brachadlisdialispulsaties. Bij

een CoAo is een geruis soms alleen op de rug te horen. Daacet bij twijfel aan de (kwaliteit

van) de femoralispulsaties bij auscultatie ook op de rug tussen de schouderbladen worden
geluisterd.

Om het hartfalen bij de infantiele vorm van CoAo te signaleren dient de jeugdverpleegkundige bij
het eerste contact (mestal huisbezoek) de pasgeborene ontbloot te onderzoeken. Er wordt gelet op
de algemene indruk van de pasgeborene (wel bevino
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(bleekheid, cyanose) en de ademhaling (tachypnoe, dyspnoe, subcostale intrekkinge

neusvleugelen, stridor). Er wordt gevraagd naar de zwangerschap, familieanamnese,
inspanningstolerantie tijdens drinken, en het gedrag (onrust).

In de JGZ wordt op dit moment niet routinematig de bloeddruk bij kinderen gemeten. De werkgroep
is van menig dat het routinematig meten van de bloeddruk bij jeugdigen (met als doel het

opsporen van CoAo) niet nodig is, zie hiervoor ook paragraaf 8.3.2. Uit de (verouderde) literatuur
blijkt dat de bevindingen bij het palpem van de aa. femorateeen sterkere idicatie geven voor het
bestaan van een CoAo dan het resultaat van bloeddrukmeting. Bloeddrukmeting is in de praktijk
bovendien moeilijk betrouwbaar ulvérgewvieht vibpev eal thi |
bloeddrukmeting aan bij kinderen ouder dan 5 jaar met overgewjablgens de afkapwaarden die

in de richtlijn worden beschrevennhdien een bloeddrukmeting wordt verricht (bijvoorbeeld in

verband met overgewicht bij kinderen >5 jaar) en hypertensie wordt gevonden, moet ook worden
gedacht aan de mogelijkheid van een CoAo. Om deze uit te sluiten of aan te tonen kunnen de aa.
femorales gepalpeerd worden, dit kan door de jeugdarts of door de kamtdeworden gedaan.

De diagnose CoAo moet zo vroeg mogelijk gesteld worden. De werkgroep adviseert verwijzing naar
kinderarts of kindercardioloog (met kennisgeving aan of na overleg met de huisarts) als bij het
tweede contactmoment door de jeugdarts (nagptwijfeld wordt aan de (kwaliteit van de)
femoralispulsaties. Door juiste instructie en oefening en kennis van de fysiologie is het onderzoeken
van de femoralispulsaties en brachialispulsaties aan te leren. De werkgroep is van mening dat iedere
jeugdartsin staat moet zijn dit onderzoek goed uit te voeren.

6.5 Conclusie
Niveau 4 | CoAo kan bij prenatale echografie gemist worden door de open ductus arteriosus,
Mortaliteit en morbiditeit van CoAo zijn sterk verbeterd door vroeg opereren. Ook
operatieve corectie kan bij adolescenten hypertensie aanwezig zijn.

D Kenny 2011

Niveau 2 | Door middel van zuurstofsaturatiemeting kunnen ernstige cyanotische hartafwijkin
na de geboorte worden opgespoord.

B Thangaratinam 2012

Niveau 3 | De aanof afwezigheid &n een neonatale intensive care unit en het type aangeborg
hartafwijking zijn factoren die meespelen bij de kans op het missen van de diagno
ontslag uit de kliniek.

C Dawson 2013; Liberman 2014

Niveau 3 | CoAo wordt in 62% van de gevallen later @asagen post partum gediagnosticeerd.

C Peterson 2014

Niveau 3 | Na de geboorte kan CoAo worden opgespoord via het palperen van de
femoralispulsaties en/of het meten van de bloeddruk.
Een kind met hypertensie moet steeds onderzocht worden op CoAo.
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7. Aritmieén en verworven hartafwijkingen

In dit thema wordt nader ingegaan op aritmieén (hartritmestoornissen) en verworven
hartafwijkingen. Deze kunnen op iedere leeftijd ontstaan, en kunnen ongemerkt aanwezig zijn. Voor
dez richtlijn zijn de verworven hartafwijkingen beperkt tot de volgende meest voorkomende
ziektebeelden: cardiomyopathie, cardiovasculaire infecties, ziekte van Kawasaki en acuut reuma.

7.1 Aanbevelingen

0 De invoering van screening van alle jeugdigen op aritm&&verworven hartafwijkingen door

de JGZ wordt niet aanbevolen, omdat niet wordt voldaan aan belangrijke criteria voor het

invoeren van screening (zie paragraaf 7.3.3.2).

Jeugdartsett en jeugdverpleegkundigen dienen op de hoogte te zijn van de belastgrijk

signalen van een aritmie of verworven hartafwijking (bij anamnese en lichamelijk onderzoek).

Indien de jeugdarts tijdens auscultatie twijfelt over het hartritme, dienen de brachialispulsaties

gepalpeerd te worden. Bij anamnestische signalen van e@miarof verworven hartafwijking

wordt geausculteerd en de brachialf radialispols gepalpeerd (door de jeugdarts).

0 Bij klachten in combinatie met afwijkingen bij lichamelijk onderzoek en/of bij klachten in
combinatie met een positieve familieanamnesov aritmieén dient te worden verwezen naar de
kindercardioloog.

O«

0 Bij aanwezigheid van een van de volgende alarmsignalen dient te worden verwezen naar de
kindercardioloog:
osyncope (plotseling en voorbijgaandoemdr | i es \
tijdens inspanning
0 pijn op de borst voorafgaand aan syncope tijdens inspanning
o hartkloppingen voorafgaand aan syncope
o de afwezigheid van prodromale verschijnselen (bleekheid, misselijkheid, zweten) voor
syncope
0 syncope na schrikken, hard geluidenfiotionele stress
0 Bij de volgende klachten/bevindingen dient te worden verwezen naar de kindercardioloog:
0 onregelmatige pols die toeneemt bij inspanning, en/of
0 (anamnestisch) aanvallen van tachycardieén, en/of
0 persisterende bradycardie, en/of
0 positieve Amilieanamnese op ernstige, erfelijke ritmestoornissen (zoals het lange QT
syndroom)
0 De JGZ gaat act i e¥indeaegiomzijn. Adsrdezé kindegen mog etz s ’
onderzocht door de jeugdarts, dient het kind binnen 3 maanden te worden oodetrzioor de
Bpaar waar ‘jeugdarts’ staat, kan ook ‘verspecigisgkundi g spec!

preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch
domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op

expertniveau. Zis binnen dit expertisegebied o0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de
experti se vspatiaatvar de jeugdartsals ehgaat om complexe medische problematiek.

Y‘Ni euwkomer s’ zijn jeugdigen die pas op |l atere leeftijd vo
oorzaken hebben, zoals adoptie, een vlucht uit het eigen &drnichmigratie om andere redenen.
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jeugdarts, in verband met een grotere kans op niet ontdekte aangeboren of verworven
hartafwijkingen.

7.2 Uitgangsvragen

0 Wat zijn aritmieén (hartritmestoornissen), wat zijn oorzaken hiervan en hoe kunnen JGZ
professionals deze signaleren?

0 Hoe kunen JGzrofessionals, voor verschillende leeftijden, verworven hartafwijkingen
signaleren?

De uitgangsvragen zijn beantwoord op basis van een literatuuronderzoek waarna de gevonden

relevante literatuur is samengevat in een tabel. Vervolgens is de werkgmbpsis van deze

literatuur en eigen overwegingen tot aanbevelingen gekomen.

7.3 Onderbouwing

7.3.1 Achtergrondinformatie

7.3.1.1 Aritmieén

Een aritmie i®en stoornis die wordt gekenmerkt door een onregelmatigheid van het hartritme en
kanbij kinderen varvoorbijgaande of blijvende aard zijn. Aritmieén zijn ingedeeld naar de plaats van
de stoornis in de prikkelvorming of prikkelgeleiding en de daarbij behorende ECG afwijking. Het
voornaamste risico van een aritmie is de afname van de cardiale output, sngéwablg nog ernstiger
aritmieén, hartfalen, flauwvallen of zelfs plotse dood.

De meest voorkomende symptomen van aritmieén zijn: vermoeidheid, moeilijkheden met de
voeding en bleek zien (bij zuigelingen), zwakte of flauwte, hartkloppingen, duizeligigsd, |
bloeddruk.

De volgende aritmieén zijn relevant:

0 Persisterende tachycardie (neonaten > 200 slagen per minuut, zuigelingen >150 slagen per
minuut, oudere kinderen >120 slagen per minuut)

Bradycardie (neonaat < 90 slagen per minuut, zuigeling < 60 gi@geninuut, waarbij de
snelheid bij inspanning niet toeneemt)

Irregulaire (onregelmatige) hartslag

[@]3

[@]3

Over het algemeen geldt dat persisteren van de aritmie en/of het frequenter voorkomen ervan met
eventueel bijkomende verschijnselen (bijvoorbeeld sync@betseling en voorbijgaand verlies van
bewustzijn, vaak als ‘flauwvallen’ benoemd) dui c
bestaat over het hartritme tijdens auscultatie, dient de brachiafgadialispols gepalpeerd te

worden. De brachialiof radialispols wordt gepalpeerd om het effect van het hartritme op de

circulatie na te gaan.

Oorzaken van aritmieén

Aritmieén treden op bij meestal verder gezonde jeugdigen. Een aritmie kan aangeboren of
verworven zijn, en kan zowel voorkomen in een stuweel normaal hart als in een door een
aangeboren hartafwijking anatomisch veranderde hartstructuur. In dit laatste geval kan een aritmie
ook veroorzaakt worden door hemodynamische veranderingen ten gevolge van de hartafwijking.
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Ook kan chirurgische cattie van een aangeboren hartafwijking een oorzaak van geleid@ngs
ritmestoornissen zijn.

Aritmieén worden ingedeeld inbradyr i t mi eén ( met een ‘te l-angzame’
aritmieén (met een ‘te snel informatik)aen dverzichtyaneent i e ) .
verschillende soorten aritmieén.

Tabel 7.1. Indeling aritmieén naar hartfrequentie en lokalisatie (Witsenburg 2005).

Brady-aritmieén

A. Stoornissen sinusknoopfunctie

0 Sinusbradycardie Dit is meestal een teken van een gedithamelijke
conditie

0 Nodaal escaperitme Dit ritme ontstaat wanneer de sinusknoop uitvalt of
trager wordt dan een andere pacemaker in het hart (zo
de AVknoop). Dit kan bij kinderen in rust of slaap
optreden.

0 Sinusarrest of sinuspauze Een (tijdelike) stilstand van de sinusknoop.

B. Atrioventriculair blok

0 Tweede en derdegraads AYlok Een tweedegraads AMok kent twee types. Type | kan g

symptoom een onregelmatige pols hebben. Deze vorm
komt bij kinderen regelmatig voor en is onschuldig. Alle
als het blok zeer frequent of constant aanwezig is, dien
controle bij de kinderarts/kindercardioloog plaats te
vinden. Type Il is wel pathologisch en wordt vaker na
hartoperaties gezien.

Bij een derdegraads Aok is de geleiding tussen atriun
en ventrkel geheel afwezig.

Tachyaritmieén

A. Supraventriculair

0 Premature atriale contractie (PAC) Deze wordt vaak gezien als een irregulaire hartslag bij
gezonde kinderen en is onschuldig.

0 Supraventriculaire tachycardie of-entry | Hierbij is ereen extra geleidingsweg tussen atrium en

tachycardie. ventrikel aanwezig. Kenmerkend voor deenmstry
tachycardie is een acuut begin en een acuut einde.

0 Atriumflutter of atriumfibrilleren. Atriumflutter op jonge leeftijd komt vooral bij zuigelinge
voor. Op latere lettijd treedt het vaak op na een
hartoperatie, maar het kan ook een symptoom zijn van
myocarditis of cardiomyopathie.

B. Ventriculair

0 Premature Ventriculaire Contractie (PVq PVC’ s kunnen zowel onschy
verschil tussen deze twearianten is het afnemen
respectievelijk toenemen bij hogere hartfrequentie.

0 Ventrikeltachycardie Deze is zeldzaam bij jeugdigen. Ventrikeltachycardie k

een eerste symptoom zijn van cardiomyopathie,
myocarditis of het lange Q3yndroom.

Er zijn verdaillende aandoeningen die aritmieén kunnen veroorzaken. Bekende aandoeningen zijn:
0 Wolff-ParkinsoAwhite (WPW) syndroonidet WPWsyndroom is een vorm van
supraventriculaire tachycardie, en is meestal niet erfelijk bepaald. Bij WPW bestat extra
eleldrische verbinding tussen de atria en de ventrikels: de bundel van Kent. Hierdoor kunnen de
elektrische prikkels de AV knoop passeren zonder geremd te worden. Dit syndroom kan
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symptoomloos verlopen of met aanvallen van tachycardie, er is een risico cgtilstanhd. De
prevalentie wordt geschat op-55:10.000 (Engelfriet 2009).

Lange QT syndroom (LQTt LQTS is een aangeboren, erfelijke hartziekte waarbij het ECG een
verlengd QT interval vertoont. Deze aandoening kan symptoomloos aanwezig zijn, maar kan
leiden tot hartkloppingen, duizeligheid, syncope (plotseling en voorbijgaand verlies van
bewustzijn) of plotse dood. De prevalentie wordt geschat «35D00 (Engelfriet 2009). Van
bepaalde medicijnen is bekend dat zij een verlenging van héni@iival kunnen veroorzaken
(bijvoorbeeld methylfenidaat, domperidorrythromycine) Patiénten met het LQTS krijgen een

lijst met te vermijden medicatie van de behandelend cardioloog.

(@]

Onschuldige ritmevariaties

Bij jeugdigen kunnen diverse onschuldige ritmevagmtvorden gevonden (Witsenburg 2005):

0 Premature atriale contractie (PAC) of supraventriculaire extrasyddildetreft een (meestal)
enkele vroegtijdige atriale contractie en komt voor bij3®% van de jeugdigen.

Premature Ventriculaire Contractie (P\@Eyentriculaire extrasystoldit betreft een (meestal)
enkele vroegtijdige ventriculaire contractie en komt voor b§2B% van de jeugdigen. Bij een
toenemende hartfrequentie door bijvoorbeeld inspanning verdwijnt deze weer.

In rust of slaap:

o Nodaal ofventriculair escaperitme bij trage hartfrequentie €20%)

o0 Eerste en soms tweedegraads type HAdk (10%)

0 Sinuspauzen: bij zuigelingen tot 1,2 seconden, bij oudere kinderen tot 2,5 seconden
Onregelmatige hartfrequentie in relatie tot de ademhaling: iesjoire of sinusaritmie.

O«

O«

O«

7.3.1.2 Verworven hartafwijkingen

a. Cardiomyopathie

Cardiomyopathieén kunnen zowel aangeboren als verworven zijn. De twee meest voorkomende
vormen zijn hypertrofische cardiomyopathie en gedilateerde cardiomyopathie.
Hypertrofischecardiomyopathie (HCM) is een verdikking van de hartspier. Hierdoor wordt de
uitstroom (ernstig) beperkt. HCM kent een erfelijke vorm, maar kan ook veroorzaakt worden door
een syndroom (bijv. syndroom van Noonan), een metabole aandoening (bijv. ziekterage)Pof
idiopathisch (zonder bekende oorzaak) zijn. Hypertrofische cardiomyopathie is de meest frequente
oorzaak van plotse dood in jonge sporters (Behera 2011). HCM leidt tot inspanningsbeperking en/of
aritmieén.

De incidentie van HCM wordt geschattip00 (Maron 2006). Movahed et al. vonden bij Afro
Amerikaanse jongeren bij echografisch onderzoek vaker een verdenking op HCM vergeleken met
jongeren van andere afkomst: 6% (3/50) versus 0,8% (4/501), OR 7,93, p=0,002. Na multivariate
correctie voor leefid, geslacht, BMI en hypertensie bleef Afkmerikaanse afkomst een hogere

kans op verdenking HCM geven (OR 4,89, p=0,02) (Movahed 2010). Het aantal deelnemers in deze
studie was echter beperkt, en de studie geeft geen informatie of de verdenking op BICisl 0

bevestigd in verder cardiologisch onderzoek.

Bij gedilateerde cardiomyopathie (DCM) is de linker ventrikel verwijd. Hierdoor wordt de
contractiliteit (ernstig) beperkt. DCM kent een erfelijke vorm, maar kan ook veroorzaakt worden
door (virale) myocatitis, stofwisselingsziekten, toxische medicatie (bijv. adriamycine) of
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idiopathisch (zonder bekende oorzaak) zijn. DCM leidt tot inspanningsbeperking, aritmieén en/of
hartfalen.

b. Cardiovasculaire infecties

Cardiovasculaire infecties zijn onder te verdeleendocarditis, myocarditis en pericarditis. Dit zijn
zeldzame ziektes die echter ernstige consequenties kunnen hebben: de mortaliteit van endocarditis
bedraagt 3670% (Witsenburg 2005).

Endocarditis komt meestal voor bij kinderen met predisponerendtofan zoals reeds bestaande
hartafwijkingen, hartklepprothesen of ander cardiaal prothesemateriaal. Acute endocarditis uit zich
door koorts en hartgeruis van de onderliggende hartafwijking. Splenomegalie komt voor in ongeveer
70% en huidafwijkingen (zogietechién, rode noduli aan tenen of vingers) bij 50% van de kinderen
met endocarditis.

Myocarditis wordt meestal veroorzaakt door een virus. Als het hart door de ontsteking erg
beschadigd is, kunnen al binnen enkele weken na de koorts klachten vandradfaritmieén

ontstaan. Als het hart licht beschadigd is treden deze klachten soms pas veel later op. Myocarditis
kan ook chronisch verlopen met klachten als kortademigheid en vermoeidheid, en kan soms leiden
tot cardiomyopathie. Soms kan hepatomegaleygnden worden (bij virale myocarditis).

Pericarditis is een ontsteking van het hartzakje, en kan zowel acuut als chronisch voorkomen.
Pericarditis wordt meestal veroorzaakt door een virus, soms door een bacterie. Acute pericarditis
leidt tot klachten aleen felle pijn in de borststreek en kortademigheid. Bij onderzoek kan men het
typische pericardiale wrijven (knisperen) horen, meestal geen hartgeruis. Chronische pericarditis
geeft klachten als kortademigheid, hoesten en vermoeidheid. Chronische pdiig&dheestal niet
pijnlijk.

c. Ziekte van Kawasaki

De ziekte van Kawasaki is een gegeneraliseerde vasculitis, waarbij in de acute fase beschadiging kan
optreden van de arteriewand, de hartkleppen en het myocard, en heeft als bekendste complicatie
het optreden van coronaire aneurysmata. De ziekte wordt gekenmerktdooror t s gedur ende
dagen, niet reagerend op antibiotica, en door ten minste vier van de volgende symptomen:
bilaterale conjunctivitis, veranderingen aan de extremiteiten (oedeem, erytheem, vervellen
vingertoppen en tenen), exantheem, enantheem (lipp@nogopharynx) en cervicale

lymfadenopathie.

Sinds de introductie van de huidige standaardbehandeling met intraveneuze immunoglobulines is de
incidentie van aneurysmata in de acute fase gedaald #®¥®2(Briedé 2010). Binner2ljaar gaat 50

67% van deze aurysmata in regressie. De kleine groep patiénten met persisterende coronaire
aneurysmata blijft levenslang onder controle, aanvankelijk bij de kindercardioloog en later als
volwassene bij de cardioloog.

De ziekte komt vooral voor bij kinderen jonger daja&r (80% van de patiénten). De incidentie-is 5

10 gevallen per 100.000 per jaar. Tsuji et al. vonden geen verschillen in de bevindingen op ECG en
echo van het hart bij eerstejaars studenten met en zonder de ziekte van Kawasaki in de
voorgeschiedenis (TgR2007).

Volgens de American Heart Association (AHA) levert de ziekte van Kawasaki (ook als er geen sprake
iS geweest van coronaire aneurysmata) een verhoogd risico opédraxtaatziekten op latere leeftijd
(Kavey 2006). De AHA adviseert na het doormalan de ziekte van Kawasaki iedere 5 jaar een
cardiovasculaire risicoscreening te verrichten.

d. Acuut reuma
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Acuut reuma is een klassiek ziektebeeld dat wordt gekenmerkt door een immunologisch
gemedieerde ontstekingsreactie in gewrichten, hart, centraal nestelsel en huid na een
doorgemaakt e Kk e-admolytidcte steeptdkakigen uih groep 4. Het eerste symptoom
van acuut reuma is in 80% van de gevallen artritis. Het gaat daarbij om polyartritis met een
verspringend karakter, voornamelijk gelokaksd in de grote gewrichten van de onderste
extremiteiten. Bij ongeveer de helft van de patiénten met acuut reuma ontstaan bij de eerste aanval
hartafwijkingen, zoals myocarditis, pericarditis en endocarditis. De diagnose acuut reuma wordt
gesteld op basigan de Jones criteria. Bij doorgemaakt acuut reuma is continue antibiotische
profylaxe geindiceerd ter preventie van een recidief (Witsenburg 2005).

In het westen is de jaarlijkse incidentie van acuut reuma de afgelopen decennia sterk afgenomen.
Wereldwid is de aandoening echter een van de meest voorkomende oorzaken van verworven
hartafwijkingen. Vooral bij immigranten moet men bedacht zijn op (recent of doorgemaakt) acuut
reuma en het risico op verworven hartafwijkingen als gevolg van acuut reuma (WHQ 20

Kane et al. vonden in een cressctionele studie van 2005 leerlingen van scholen in Dakar (leeftijd 5
15 jaar en 1618 jaar) een prevalentie van reumatische hartafwijkingen van respectievelijk 5,4/1000
en 10,1/1000 (Kane 2013). In de oudere leeftjdep werden relatief ernstigere hartafwijkingen
gevonden.

7.3.2 Klachten en symptomen van aritmieén en verworven hartafwijkingen

Klachten en symptomen van aritmieén worden veroorzaakt door het effect van de aritmie op de
circulatie. Door de verscheidenheid aagrworven hartafwijkingen is het niet goed mogelijk een lijst
van symptomen en klachten te geven passend bij ieder ziektebeeld.

Wanneer als gevolg van genoemde ziekten hartafwijkingen ontstaan, kunnen de volgende klachten
en symptomen optreden:

Trage of aregelmatige pols

Vermoeidheid of inspanningsbeperking

Moeilijkheden bij de voeding (zuigelingen)

Hartkloppingen

Zwakte, flauwte, duizeligheid

Syncope (plotseling en voorbijgaand verlies
Hartstilstand en plate hartdood

NB: Syncope heeft in de meeste gevallen geen cardiale oorzaak. Dan voelt men meestal het
flauwvallen aankomen, er is sprake van zweten, misselijkheid en bleekheid. Mogelijke alarmsignalen
voor een cardiale oorzaak zijn: syncope tijdens inspapmijn op de borst voorafgaand aan

syncope tijdens inspanning, hartkloppingen voorafgaand aan syncope, syncope na schrikken, hard
geluid of emotionele stress (Task Force for the Diagnosis and Management of Syncope 2009; Hurst
2015).

O« O¢ O¢ O« O¢ O¢ O«

7.3.3 Signaleren van aritrieén en verworven hartafwijkingen in de JGZ

7.3.3.1 Toevalsbevinding

De JGprofessional kan een aritmie of verworven hartafwijking signaleren als toevalsbevinding
tijdens een contactmoment. Bij anamnese en lichamelijk onderzoek kunnen aanwijzingen moor ee
aritmie of verworven hartafwijking worden gevonden.
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7.3.3.2 Screening

Screening op aritmieén en verworven hartafwijkinglror de JGZ betekent dat op voorgeschreven
leeftijd(en) structureel onderzocht wordt of er op dat moment aanwijzingen zijn vooadénie of
verworven hartafwijking. Het doel van een dergelijke screening is het vroegtijdig opsporen van
aandoeningen, om de kans op ernstige gevolgen zoals hartfalen en plotse dood te voorkomen.

In bijlage 4 worden de criteria van Wilson en Jungner nhdschreven (Wilson 1968, Andermann
2008). Op twee belangrijke criteria zal hieronder verder worden ingegaan, omdat hierover relatief
veel bekend is (criteria 1 en 5). Veel van de gevonden literatuur betreft screening op aandoeningen
die plotse hartdood eroorzaken bij jonge (wedstrijd)sporters. Deze aandoeningen zijn o0.a.
hypertrofische cardiomyopathie (HCM), gedilateerde cardiomyopathie (DCM), larggn@Dom
(LQTS), WoHParkinsoAwhite syndroom (WPW), het Brugadasyndroom, klepafwijkingen, of een
abnormale oorsprong of verloop van coronair arterién. Literatuur die ingaat op specifieke screening
van de algemene populatie gezonde jeugdigen op één van de genoemde aandoeningen is alleen
beschikbaar over screening op lange QT syndroom met behulp vanediG. Meningen van

experts over de zinvolheid hiervan lopen uiteen (Skinner 2014, Saul 2014).

Criterium 1 (zie bijlage 4). De op te sporen ziekte moet een belangrijk gezondheidsprobleem zijn.
Bij screening op aritmieén en verworven hartafwijkingen wariét gescreend op één ziekte maar

op diverse aandoeningen. Dit maakt het moeilijker om een uitspraak te doen over de prevasentie
de onderliggende aandoeningen.

Over het algemeen betreft het aandoeningen met een lage prevalentie (zie paragraaf 7.3.1).
Anderson et al. (Anderson 2014a) vonden bij de screening van 659 gezonde adolescenten (leeftijd
14-18 jaar) bij 5 deelnemers (0,7%) cardiale afwijkingen met verhoogd risico op plotse dood. Ng et
al. vonden bij de screening van 18476 dienstplichtige marm@&irigapore (leeftijd 187 jaar) bij 19
(0,10%) personen een ECG passend bij Brugada syndroom, bij 25 (0,14%) passend bij WPW, en bij 31
(0,17%) passend bij LQTS (Ng 2012). Vetter et al. vonden bij de screening van 400 g&®onde 5
jarigen bij 7 jeugdige(i,8%) EC@fwijkingen passend bij ernstige hartafwijkingen (Vetter 2011).
Wilson et al. vonden bij de screening van 2720 jeugdigen (leeftigirj@ar) 9 kinderen (0,7%) met
hartafwijking die zou kunnen leiden tot een plotse hartdood (Wilson 2008).

Alshet voorkomen van plotse hartdood het doel van de screening is, speelt naast de prevalentie van
de aandoening zelf, ook het risico op plotse hartdood per aandoening een rol. De meeste studies in
de literatuur hebben betrekking op plotse dood bij sportétet RIVM heeft in 2009 een berekening
gemaakt van de incidentie van plotse dood per 100.000 sporterjaren (Engelfriet 2009). Men
concludeert dat de incidentie binnen een bandbreedte van 1 tot 10 per 100.000 ligt. De incidentie
van plotse hartdood is hogduij negroide sporters en er is een aanzienlijk verschil per geslacht, met
een manvrouwverhouding van ongeveer 9:1 (Engelfriet 2009, Vetter 2013). Daarnaast is het risico
op plotse hartdood niet op alle leeftijden gelijk. Uit een onderzoek naar het ogigotse

(hart)dood bij HCM bleek dat het risico significant hoger is gedurende de prepuberteit en de
puberteit-groeispurt (816 jaar oud), vergeleken met jong volwassenen (Ost@iaith 2013). Het

risico op plotse dood bij een bekende diagnose HCM wa&s vgh 913,9 jaar, en daalde naar 1,7%

na de leeftijd van 16 jaar.

Criterium 5 (zie bijlage 4). Er moet een betrouwbare opsporingsmethode bestaan.
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Als opsporingsmethode voor aritmieén en verworven hartafwijkingen zijn de drie belangrijkste
mogelijkheden{familie)anamnese, lichamelijk onderzoek en ECG.

De (familie)anamnese heeft tot doel om aanwijzingen voor mogelijke hartziekten te vinden in
symptomen of klachten, of in het voorkomen van h@mn vaatziekten en plotseling overlijden

binnen de familie. Bhet lichamelijk onderzoek worden kenmerken nagegaan die kunnen duiden op
eventuele anatomische of functionele afwijkingen (zoals geruisen).

Alhoewel experts het met elkaar eens zijn dat (familie)anamnese en lichamelijk onderzoek nuttig zijn
voor het opporen van hartafwijkingen, is er weinig bewijs voor de effectiviteit van deze
opsporingsmethoden als screeningsmethoden (Maron 2014). De American Heart Association (AHA)
heeft getracht structuur en uniformering aan te brengen in het screenen op aandoendigéot

een plotse hartdood kunnen leiden (Maron 2007). De 14 door de AHA aanbevolen onderdelen van
screening zijn weergegeven in tabel 7.2.

Tabel 7.2. De 14 onderdelen van screening op aandoeningen die tot een plotse hartdood kunnen
leiden, zoals doate AHA aanbevolen (Maron 2007).

Anamnese*

1. Klachten van pijn op de borst/ongemak/strak of drukkend gevoel borstkas gerelateerd aan inspa
2 Onver kl aarde syncope/ bijna syncopet
3. Ernstige en onverklaarde dyspnoe/vermoeidheid of hartkloppingdart§ of na inspanning
4 . Eerder gehoord hartgerui st
5
6
7

. Verhoogde systemische bloeddruk

. Eerdere beperking deelname sport

. Eerder hartonderzoek op indicatie van arts
Familieanamnese
8. Vroegtijdige dood (plotseling en onverwacht of anders) voerflet i j d 50 j aar do
familielid
9. Beperking door hartaandoening in nabije familie < 50 jaar oud
10. Hypertrofische of gedilateerde cardiomyopathie, langs@Tdroom, of andere iokanaal
aandoeningen, syndroom van Marfan, of klilisignificante aritmieén, genetisch cardiale aandoening
in de familie
Lichamelijk onderzoek
11. Hartgeruis
12. Femoralispulsaties ter uitsluiting coarctatio aortae
13. Uiterlijke kenmerken van syndroom van Marfan (zoals lange lengte, armen, vingeea&nen een
afwijkende vorm van de borstkas (pectus carinatum/kippenborst of excavatum/trechterporst)
14. Bl oeddruk (zittende houding)o-
* Aanvullende heteroanamnese bij ouders heeft de voorkeur bij jeugdigen tot en met het voortgezet onderwijs.
t Beoordeeld als niet neurocardiogeen (vasovagaal) veroor z.
¥f Hierbij worden har thijplgkroganisce zijn dn eiet alefysidlogidch &ijn heeosdeekl.c
o Bij voorkeur gemeten aan beide armen.

Het toevoegen van een ECG aan de (familie)anamnese en het lichamelijk onderzoek leidt tot een
verbeterde sensitiviteit, maar kan daarnaast leidehden verminderde specificiteit vanwege vals
positieve resultaten (Vetter 2013; Maron 2014).

De testeigenschappen van het ECG zijn van een aantal zaken afhankelijk. Zo speelt bijvoorbeeld
etniciteit een belangrijke rol in het beoordelen van het ECG-&wifkingen worden vaker

gevonden bij personen van Aflamerikaanse en Afr@aribische afkomst (Chandra 2014). Verder
spelen factoren een rol als de plaatsing van de electroden, de beschikbaarheid van de juiste

referentiewaarden voor leeftijd en geslacht da expertise van de beoordelaar (Maron 2014). De
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testeigenschappen van het ECG (zoals het aantal vals positieven) kunnen worden verbeterd door
referentiewaarden volgens leeftijd, geslacht, ras en etniciteit vast te stellen (Vetter 2013).

De AHAende Amerian Col |l ege of Cardiology (ACC) hebben ¢
over het gebruik van het ECG als screeningtest voor @anaatziekten in gezonde populaties jonge
mensen (125 jaar)(Maron 2014). Hierin beschrijven zij de v@or nadelen &n het screenen met

ECG in grote gezonde populaties, en komen tot de volgende conclusies:

0 Het gebruik van het ECG (of echocardiogram) in universele screening van jonge gezonde mensen
van 12 tot 25 jaar gericht op het identificeren van genetische/ aangebeneandere

cardiovasculaire afwijkingen wordt niet aanbevolen (geen bewijs van voordeel; bewijsniveau C).
Universele cardiovasculaire screening van algemene populaties van jonge gezonde mensen van
12 tot 25 jaar door middel van anamnese en lichamelijkesndek wordt niet aanbevolen (geen

bewijs van voordeel; bewijsniveau C).

O«

7.3.3.3 Kosteneffectiviteit van screening

In een economisch model is de kosteneffectiviteit onderzocht van screening van gezonde 12 jarigen
op hypertrofische cardiomyopathie (HCM) lamg Q¥syndroom (LQTS) (Anderson 2014b). De

auteurs vergeleken screening met behulp van anamnese en lichamelijk onderzoek met screening
met behulp van anamnese, lichamelijk onderzoek en ECG. Screening met ECG naast anamnese en
lichamelijk onderzoek ko§41.000/gewonnen levensjaar. De kosten werden vooral beinvioed door
onzekerheden over het effect van het opsporen en behandelen van personen met HCM. De kosten
werden niet significant beinvioed door de kosten en festakteristieken van het ECG of doorT)
parameters.

7.4 Overwegingen

De werkgroep komt op basis van de beschikbare literatuur tot de conclusie dat screenen op

aritmieén en verworven hartafwijkingen door de JGZ niet gewenst is. De belangrijkste argumenten
hiervoor zijn:

0 De lage prevalenties varegandoeningen

0 Het ontbreken van een betrouwbare opsporingsmethode die kan dienen als screeningstest

De werkgroep is daarnaast van mening dat het verrichten van een ECG geen taak is voor de JGZ.

De werkgroep wil benadrukken dat het van belang is datpiGBssionals op de hoogte zijn van de
belangrijkste signalen voor het bestaan van een aritmie of verworven hartafwijking. Op deze wijze
wordt de kans op het signaleren van een aritmie
tijdens een contactmoma zo groot mogelijk. Daarnaast stelt dit de J@afessional in staat om

adequaat om te kunnen gaan met vragen van ouders over bijvoorbeeld hartkloppingen en syncope

(pl otseling en voorbijgaand verlies sigmalanvinewust zi
een aritmie of verworven hartafwijking wordt auscultatie en palpatie van de aa. briachiales verricht.
Speciale aandacht is nodig bij het eerste (lichamelijke) onderzoek bij immigranten, vanwege een
verhoogd risico op verworven hartafwijkingafs gevolg van bijvoorbeeld acuut reuma of andere
doorgemaakte infecties (zie paragraaf 4.3.4).

7.5 Conclusie

Niveau 3 | Anamnese afnemen en/of doen van lichamelijk onderzoek zijn niet effectief voor h
screenend opsporen van adolescenten met een verha@ich op plotse dood.
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Het toevoegen van een ECG aan anamnese en lichamelijk onderzoek levert een |
sensitiviteit voor het opsporen van oorzaken van plotse hartdood.

C Wilson 2008

C Vetter 2011

C Anderson 2014a

D Vetter 2013

Niveau 3 | Universele caliovasculaire screening van algemene populaties van jonge gezonde
mensen 12 tot 25 jaar met alleen anamnese en lichamelijk onderzoek wordt niet
aanbevolen.

C Maron 2014

Niveau 3 | Het gebruik van het ECG (of echocardiogram) in universele screeningigan jo
gezonde mensen 12 tot 25 jaar gericht op het identificeren van genetische/
aangeboren en andere cardiovasculaire afwijkingen niet wordt aanbevolen.

C Maron 2014

Niveau 4 | Hypertrofische cardiomyopathie is de meest frequente oorzaak van plotse dood in
jonge sporters.

D Behera 2011

Niveau 3 | Mannen en personen van Aflimerikaanse afkomst hebben een verhoogd risico of
ECG afwijkingen en plotse dood door hypertrofische cardiomyopathie.

C Chandra 2014
D Behera 2011

Niveau 3 | Het risico op plotse hartubd bij patiénten met hypertrofische cardiomyopathie is he
hoogst gedurende de prepuberteit en de pubertgibeispurt.

C OstmanrSmith 2013

Niveau 3 | Toevoeging van ECG aan anamnese en lichamelijk onderzoek voor het screenen
hypertrofische cardiomyagthie (HCM) en lang @lyndroom (LQTS) levert een

toegenomen (incrementele) kosten effectiviteit van $41.400/gewonnen levensjaar
De kosteneffectiviteit wordt vooral beinvloed door onzekerheden over het effect v4
het opsporen en behandelen van personentrié€M.

C Anderson 2014b
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8. Risico op haren vaatziekten

Hart en vaatziekten (HVZ) zijn wereldwijd de belangrijkste doodsoorzaHiO(015). In 2012 was

wereldwijd ongeveer een derde van alle sterfgevallen te wijten aan HVZ (WHO 2015). HVZ worden

vaak veroorzaakt door atherosclerose. Het proces van atherosclerose begint al op jonge leeftijd

(NHLBI 2011). Om deze reden is het van letiat de JGZ al vanaf jonge leeftijd aandacht heeft voor

de risicofactoren voor HVZ. In dit thema wordt ingegaan op welke risicofactoren er zijn voor HVZ,

wel ke interventies er zijn voor de aanpak van de
om in dit kader gebruik van te maken.

8.1 Aanbevelingen

Ten aanzien van het bepalen van de kans op-learvvaatziekten:

0 Jeugdartsett en jeugdverpleegkundigen kennen de risicofactoren voor-leartvaatziekten (zie

tabel 8.1).

Jeugdartsen en jeugdverpleagidigen dienen regelmatig aandacht te besteden aan de
risicofactoren voor HVZ: voeding, beweging, roken, lengte/gewicht/ BMI. Hiervoor worden de
diverse richtlijnen gevolgd. In de leeftijdsperiodd (aar dienen deze risicofactoren ten minste
tweemaal aarde orde te komen, in de leeftijdsperiodel? jaar en 1318 jaar ten minste

eenmaal per periode. De J@Hyanisatie bepaalt zelf op welke wijze deze risicofactoren aan de
orde komen.

De aanwezigheid van iedere combinatie van risicofactoren dient opeeftgden aanleiding te

Zijn tot een intensivering van begeleiding, met de nadruk op leefstijl verandering.

Indien er sprake is van overgewicht of obesitas, dientderJGZ ht | i j n * Over gewi cht
gevolgd.

In de leeftijdsperiode 148 jaar wordt doad middel van JGdossieronderzoek en anamnese

en/of een persoonlijke (digitale) vragenlijst nagegaan of er sprake is (geweest) van ziektebeelden
met een verhoogd risico op hain vaatziekten (zie tabel 8.3). Indien een jongere een van de
genoemde ziektebelden heeft (gehad) is er reden voor extra aandacht voor de risicofactoren
voor HVZ. Dit kan tijdens een regulier consult (als decd@ahisatie alle jongeren op deze leeftijd
onderzoekt) of via een consult op indicatie (als de-dfganisatie jongerenmdeze leeftijd op
indicatie onderzoekt).

In de leeftijdsperiode 148 jaar kan door middel van anamnese en/of een persoonlijke (digitale)
vragenlijst worden nagegaan of er aanvullingen zijn op de tot dan toe bekende familie anamnese
met betrekking tot HVZ

De volgende vragen kunnen hiervoor worden gebruikt:

[@]3

[@]3

[@]3

¢

[@]3

®paar waar ‘jeugdarts’ staat, kan ook ‘verpleegkundig spec
preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden edisblet m

domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskuitigkbied en zij werkt op

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied 0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere temitadenan de
expertise van collega’s en speciaal van de jeugdarts als hi
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1. Heb jij, of iemand in je familie, op jonge leeftijd (onder 65 jaar) problemen gehad aan/van
hart- en bloedvaten (zoals bijvoorbeeld hartinfarct, herseninfarct, hartritmestoornissen,
plotselinge dood)?

2. 70 ja, welk familielid was dit?

Il ndien op vraag 1 ‘' ja’ wor d-toftweedagnabds fanileld, en bi |

wordt genoemd (dus broers & zussen, (groot)ouders, ooms & tantes) is er reden voor extra

aandacht voor de risicofactoren voor HN¥dens een regulier consult (als de J@ganisatie alle
jongeren op deze leeftijd onderzoekt) of een consult op indicatie (als derg@&isatie jongeren

op deze leeftijd op indicatie onderzoekt).

Ten aanzien van bloeddrukmeting binnen de JGZ:

0 De werkgoep ziet onvoldoende grond voor bloeddrukmeting bij alle kinderen in de JGZ ter

preventie van HVZ.

Vanaf de leeftijd van 5 jaar wordt in de JGZ de bloeddruk gemeten bij kinderen met overgewicht,

in navolgingvande J&Zi c ht | i j n Overgewicht'’

Bloeddrukméing kan worden verricht door jeugdarts&énjeugdverpleegkundigen en

doktersassistenten. De interpretatie van de uitslag is voorbehouden aan de jeugdarts en

jeugdverpleegkundige.

De bloeddruk wordt als volgt gemeten:

0 Meten nadat de jeugdige 5 minuten rigtheeft gezeten, idealiter aan de rechterarm.

o De jeugdige zit en de arm wordt op harthoogte ondersteund.

0 De bloeddrukmanchet moet 2/3 van de bovenarm bedekken, er zijn drie maten: small,
medium en large. Een te kleine manchet geeft een te hoge waar@eremne grote manchet
een te lage waarde van de bloeddruk.

o De bloeddruk wordt 3 x direct na elkaar gemeten, en de laagste waarde wordt vergeleken met
normaalwaarden (zie tabel 8.2).

olndien de lengt-2SDaof de+28Dgds g aenqgecttrigeeed bl oed
voor de lengte (zie tabel 8.2).

Indien de bloeddruk boven de P95 ligt (zie tabel 8.2), moet de bloeddruk nog een keer gemeten

worden na 36 weken. Indien de bloeddruk bij de tweede meting boven de P95 blijft wordt naar

de huisarts/kinderais verwezen voor verder onderzoek en behandeling. Echter: als de bloeddruk
bij de eerste metingk H N bovYeh d P95 ligt, moet meteen naar de kinderarts verwezen
worden.

Indien een bloeddrukmeting wordt verricht (bijvoorbeeld in verband met overgevhight

kinderen >5 jaar) en hypertensie wordt gevonden, moet ook worden gedacht aan de

mogelijkheid van een coarctatio aortae (CoAo0). Om deze uit te sluiten dan wel aan te tonen

kunnen de aa. femorales gepalpeerd te worden (door de jeugdarts of kinderarts).

(@]

O«

[@]3

[@]3

[@]3

[@]3

¥paar waar ‘jeugdarts’ staat, kan ook ‘verpleegkundig spec
preventieve zorg is een vyaleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch

domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied o.a.degd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de
expertise van coll ega’ s e nonsgompekeanadische @ablenthtek.j eugdarts al s hi
JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ooknapw.jgzrichtlijn.nl 65



http://www.jgzrichtlijn.nl/

. - Nederlands
Centrum
.‘ Jeugdgezondheid

Tabel 8.1. Risicofactoren voor hagh vaatziekten (bron: NHLBI 2011; NHG 2012).

Risicofactor

Korte toelichting

Positieve familie anamnese voor HVZ of
plotselinge dood.

Een positieve familieanamnese voor vroege HVZ of
plotselinge dood is geassocieerd neen verhoogd
cardiovasculair risicoprofiel en een verhoogd risico op
HVZ. Dit berust op zowel genetische als leefstijl
gerelateerde factoren.

Hogere leettijd

Atherosclerose is een langzaam progressief proces. In
feite is dit een Cces dateosen

bij sommigen versneld verloopt. Leeftijd is de sterkste
voorspeller van het risico op HVZ.

Mannelijk geslacht

Mannen hebben een verhoogd risico op bepaalde HVZ
Bij mannen is dit risico al op een jongere leeftijd
aanwezig in vergelijking e vrouwen. Dit berust op
zowel genetische als leefstgkerelateerde factoren.

Voeding/dieet

Er bestaat een verband tussen voeding en HVZ. Zo
verhoogt een teveel aan verzadigd en transvet in de
voeding het LDhehalte (Low Density Lipoproteine) en
veroorzaakt transvet een verlaging van het HDL (High
Density Lipoproteine) en een verhoging van de
triglyceriden. Te veel zout leidt tot een hogere bloeddry
en daarmee tot een hoger risico op HVZ.

Voeding kan ook beschermend werken. Het is
aangetoond dat borstyeding is geassocieerd met
cardiovasculaire voordelen op latere leeftijd. Onverzad
vet in de voeding heeft, mits het verzadigd vet vervang
de eigenschap het cholesterolgehalte te verlagen.
Groente en fruit zijn rijk aan voedingsvezels en kunner
bloeddruk reduceren.

Lichamelijke inactiviteit

Regelmatige lichamelijke activiteit beinvioedt het risico
op HVZ niet alleen rechtstreeks, maar ook door
bloeddrukdaling, cholesterolverlaging, een verhoging v
het HDLgehalte, een lagere BMI en verminderdsutine
resistentie.

Roken

Roken verhoogt het risico op HVZ in belangrijke mate.
Rokers lopen een 2 tot 6 keer zo hoog risico op HVZ a
niet-rokers. Het risico neemt toe met het roken van me
sigaretten en roken over een langere periode.

Hypertensie

Hypertensie geeft een verhoogd risico op
cardiovasculaire, renale en cerebrovasculaire
(orgaan)schade. Zie ook paragraaf 8.3.2.

Lipiden in bloed

Een verhoogd totaal cholesterol, vooral een verhoogde
LDLconcentratie, is een belangrijke risicofactor voor he
optreden van HVZ. Er is een sterk omgekeerd verband
tussen de HDLoncentratie en het risico op HVZ. Men
spreekt van ‘dyslipidemi
en/of totale triglyceriden in het bloed afwijkend is.

Overgewicht

Overgewicht is een beland«§ risicofactor voor HVZ. Er
een duidelijk verband tussen overgewicht en de
aanwezigheid van een verhoogde bloeddruk,
dyslipidemie en een verminderde gevoeligheid voor
insuline.

Diabetes mellitus en andere aandoeningg

Diabetes mellitus (zowel type 1saype 2) veroorzaakt
schade aan bloedvaten en hierdoor word het proces vé

atherosclerose versneld. Dit komt bij een aantal anders
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aandoeningen (zoals HIV en de ziekte van Kawasaki)
VOoor.

Perinatale factoren

Overgewicht bij de moeder is geassocibaret
zwangerschapsdiabetes, en een verhoogd risico op
overgewicht en type 2 diabetes mellitus bij het kind.
Roken tijdens de zwangerschap geeft een verhoogd ri
op foetale groeiretardatie. Een laag geboortegewicht is
geassocieerd met overgewicht, eearminderde
gevoeligheid voor insuline, een verminderde nierfunctig
en een verhoogd risico op HVZ.

Tabel 8.2: Bloeddruk afkapwaarden (P95) voor hypertensie bij kinderen (brerchilga

Overgewicht).
Leeftijd Systole Diastole
(jaren) (mmHg) (mmHg)
5 111 71
6 114 74
7 114 76
8 116 78
9 118 79
10 119 80
11 121 80
12 123 82
13 126 81
14 128 83
15 131 83
16 134 85
17 135 85
18 135 85

Correctie van de bloeddruk naar lengte:
0 lengte-2 SD: systole8 mmHg, diastole2 mmHg

8.2 Uitgangsvragen

0 Wat is de toegevoegde waarde van het bepalen van de kans opeharaatziekten (HVZ) bij

0 lengte +2 SD: syole +3mmHg, diastole +2 mmHg.

jongeren van 186 jaar door de JGZ?

(@]

Wat is de toegevoegde waarde van de bloeddrukmeting binnen de JGZ en hoeXBBnen

professionals deze uitvoeren?

De uitgangsvragen zijn beantwoord op basis van een literatuuronderzoek per uitgangsvraag waarna
de gevonden relevante literatuur is samengevat in een tabel. Vervolgens is de werkgroep op basis

van deze literatuur en eigenverwegingen tot aanbevelingen gekomen.
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8.3 Onderbouwing

8.3.1 Kans op harten vaatziekten (HVZ)

Er zijn diverse risicofactoren bekend voor atherosclerose en HVZ (zie tabel 8.1).

Om de directe relatie tussen het bestaan van risicofactoren op jonge leeftijebt bestaan van HVZ

op latere leeftijd vast te stellen zijn studies nodig met een zeer lange foifp@mmeer dan 20 jaar).
Daarom wordt vaak gekozen voor intermediaire aanwijzingen voor HVZ, zoals de dikte van de
vaatwand van de arteria carotis (cIMBratid intima media thickness) om risicofactoren op te

sporen.

De associatie tussen cardiovasculaire risicofactoren (lipidenspectrum, bloeddruk, BMI, roken) op
jonge leeftijd (318 jaar) en de cIMT is in Finland onderzocht in een cohort van 2229 pensmien

een followrup duur van 21 jaar (Raitakari 2003). Na correctie voor leeftijd en geslacht bleek er een
duidelijk verband te zijn tussen de cIMT op volwassen leeftijd en een aantal risicofactoren op jonge
leeftijd, namelijk LDL, hoge systolische bloeddhadge BMI en roken.

Juhola et al. combineerden de resultaten van 4 cohortstudies (n=4210) met een-tqdlgan

gemiddeld 23 jaar om het verband tussen de bloeddruk op jonge leeftijd en de bloeddruk en cIMT
op volwassen leeftijd te onderzoeken (Juhola20Zij vonden een significant verband tussen de

bl oeddruk op jonge en volwassen leeftijd (‘“track
bloeddruk had 42% hypertensie als volwassene, van de kinderen met hypertensie had 60%
hypertensie als volwassenblaast de bloeddruk onderzochten zij ook de cIMT op volwassen leetftijd.
Personen met hoge bloeddruk als kind en een normale bloeddruk als volwassene hadden geen
significant verhoogd risico op toegenomen cIMT vergeleken met personen die altijd een normale
bloeddruk hadden (RR=1,24, 95%BI|=0,%%). Volwassenen met een verhoogde bloeddruk,
ongeacht de bloeddruk als kind, hadden een significant verhoogd risico op toegenomen cIMT met
een relatief risico van 1,82 (95%BI=1238) voor degenen met aanhoudenbege bloeddruk en

1,57 (95%BI1=1,22,02) voor degenen met alleen verhoogde bloeddruk als volwassene.

IndedJGZ i chtlijn “Vroeg en/of small voor gestationa
beschreven dat uit onderzoek blijkt dat te vroeg/SGA gebdiaderen een verhoogde kans hebben

op onder andere hoge bloeddruk en insulineresistentie. Deze gevolgen kunnen wijzen op een
verhoogde kans op harén vaatziekten en diabetes.

8.3.1.1 Interventies

Indien er sprake is van overgewicht of obesitas, d=ndG£Z i cht |l i jn * Overgewicht’
gevolgd.In deze richtlijn wordt geadviseerd om al vanaf jonge leeftijd extra aandacht te besteden

aan een gezonde leefstijl. Voor de behandeling van overgewicht bij kinderen worden meervoudige
(leefstijl)interventies aanbevolen gericht op het bevorderen van lichamelijke activiteit en gezonde

voeding.

Voor adviezen over gezonde voeding kan gebruik worden gemaakt vandeiJ@zht | i j n ‘ Voedi
eetgedrag’ (2013). I n thema Dla g(edeizjoknsd ea avnobeedvi onl ge)n
hoeveel heden Basisvoedingsmiddelen’ zijn advieze

Er is relatief weinig bewijs voor het gebruik van leefstijlinterventies voor het verlagen van het risico
op HVZ. Veel studies zijn gerichtlmgt verminderen van individuele risicofactoren, en niet specifiek
op het verlagen van het risico op HVZ.
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Eagle et al. onderzochten het effect van een programma van 10 lessen op school, gericht op gezonde
voeding en bewegen bij jjarige kinderen (Eagle 28). Zij vonden bij 4021 kinderen een

verbetering van het voedingen beweegpatroon na 10 weken. Bij de 2118 kinderen die waren
gescreend op BMI, bloeddruk, lipidenspectrum en glucose vonden zij een verbetering in al deze
factoren. De resultaten op langetermijn zijn echter niet onderzocht.

8.3.1.2 Richtlijnen buitenland

De American Heart Ass o cGuadiieofa prin&Hrc)enthreoe ft i n 200
’ gepubliceerd, gevol gd
‘“scientificCstdtement! aver ‘! (Kavey 2003,

2006).In dezeAmerikaanse richtlijn worden twee strategieé€n voor primaire preventie geadviseerd

(Kavey 2003):

0 Populatiegerichte cardiovasculaire gezondheidsbevordering voor alle kinderen en jongeren,
gericht op voeding, beweging en (niet) roken.

6 ldentificeren van kindren en jongeren met een verhoogd risico op HVZ op basis van
familieanamnese, voedingn beweeggedrag, roken, lengte/gewicht/BMI, bloeddruk,
lipidenspectrum. Tevens zijn er acties gericht op het verlagen van het risico beschreven en
geadviseerd.

Het Ameikaanse National Heart, Lung, and Blood Institute (NHLBI) heeft in 20L&

gepubliceerd, gericht op cardiovasculaire gadheid en risicoreductie bij kinderen en adolescenten

(NHLBI 2011). Op basis van systematische reviews adviseert het NHLBI twee complementaire

strategieén om het toekomstige risico op HVZ te verminderen:

0 Het voorkomen van het ontstaan van risicofactoreodhet optimaliseren van de

cardiovasculaire gezondheid van jongs af aan.

Het screenen van kinderen op het bestaan van een aantal risicofactoren, gevolgd door

interventies om risicofactoren te beinvioeden.

o Jaarlijkse controle van lengte en gewicht, vaseleeftijd van 2 jaar de BMI bepalen.

o Jaarlijkse controle van bloeddruk vanaf de leeftijd van 3 jaar.

0 Screenen op afwijkingen in het lipidenspectrum door middel van bepaling vanuiater
non-HDL-C niveau op de leeftijd van 10 jaar.

Ook beschrijft de NLBI een aantal specifieke ziektebeelden met een verhoogd risico op HVZ (tabel

8.3). Bij de aanwezigheid van deze ziektebeelden adviseert het NHLBI een meer intensieve

begeleiding op risicofactoren.

(@]

Tabel 8.3. Ziektebeelden met een verhoogd risico op &anaatziekten (Bron: NHLBI 2011).

Risico Ziektebeelden Reden
categorie
Hoogrisico | 6 Diabetes Mellitus type 1 en type 2 Klinisch bewijs voor aantastin
0 Chronische nierziekten (stadium 3, 4, 5) en statug coronair vaten < 30 jaar.
niertransplantatie
0 Status na harttransplantatie
0 Ziekte van Kawasaki met bestaancbronaire
aneurysmata
Matig risico | 0 Ziekte van Kawasaki met in verleden coronaire Pathofysblogisch bewijs voor
aneurysmata versnelde atherosclerose.
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Chronische inflammatoire aandoeningen
HIV infectie
Behandelingsresistent nefrotisch syndroom

O« O«

Ox¢

8.3.2 Bloeddrukmeting

Hypertensie is een van de risicofactoren voor hart vaatziekten (HVZ). We spreken van
hypertensie als de bloeddruk boven een afgesproken waarde is gekomen die als schadelijk wordt
beschouvd. Voor jeugdigen wordt hiervoor de P95 van de bloeddruk naar leeftijd (of naar leetftijd,
geslacht en lengte) gebruikt. Er kan sprake zijn van primaire of secundaire hypertensie. Bij primaire
hypertensie is er geen aanwijsbare oorzaak bekend. Secundaiegtbgsie kan worden veroorzaakt
door een groot aantal onderliggende aandoeningen (zie paragraaf 8.3.2.7). In de beschreven
literatuur is geen onderscheid gemaakt tussen primaire en secundaire hypertensie, tenzij anders
beschreven.

Het beoogde doel van ssnen van asymptomatische jeugdigen is het vroeg opsporen en
behandelen van hypertensie, met mogelijk een vermindering van het aantal gevallen van HVZ op
volwassen leeftijd als gevolg. De belangrijkste risicofactor voor hypertensie bij kinderen is
overgewcht, daarnaast zijn een laag geboortegewicht, geslacht, etniciteit en een positieve
familieanamnese bekende risicofactoren (Thompson 2013).

8.3.2.1 Prevalentie hypertensie

De prevalentie van hypertensie bij asymptomatische jeugdigen is ongex&@ér(Lubbe 2010;
Obarzanek 2010). Bij jeugdigen met overgewicht is de prevalentie hoger (ongeveer 11%)(Sorof
2004). Uit Engelse en Amerikaanse studies blijkt dat de afgelopen jaren zowel de bloeddruk van
kinderen als het aantal kinderen met hypertensie is toegeaonrfDirDzietham 2007; Peters 2012;
Rosner 2013). Een deel van deze toename is te verklaren door de toename in het aantal kinderen
met overgewicht en obesitas. Men vond een hogere prevalentie van hypertensie bij negroide en
Mexicaans Amerikaanse jeugdigéevens was de prevalentie hoger bij jongens dan bij meisjes (Din
Dzietham 2007). Bij volwassenen blijkt de prevalentie van hypertensie mede afhankelijk te zijn van
etniciteit: bij personen van Surinaamse afkomst komt hypertensie twee tot drie keer zoeanhls

bij Nederlanders en begint de hypertensie op jongere leeftijd. Bij personen van zowel Turkse als
Marokkaanse afkomst is de prevalentie van hypertensie lager dan in de Nederlandse bevolking (NHG
2012).

8.3.2.2 Tracking

Met tracking wordt de assnatie tussen hypertensie op jonge leeftijd en hypertensie op volwassen

leeftijd bedoeld. De sensitiviteit en specificiteit van hypertensie op jonge leeftijd voor hypertensie

op volwassen leeftijd wisselen respectievelijk van-@%#6 en van 77%100% (Tbmpson 2013). De

positieve voorspellende waarde (dat wil zeggen de kans op hypertensie op volwassen leeftijd bij het
bestaan van hypertensie op jonge leeftijd) ligt tussen 18%% (Thompson 2013). Vier studies

rapporteerden een significante associatiessen hypertensie op jonge leeftijd en hypertensie op

volwassen leeftijd met odds ratio's (OR's) variérendvar4,1 5 en r el ati eve risico
9 (Thompson 2013). Het in paragraaf 8.3.1 beschreven onderzoek van Juhola et al. vonden een

signficant verband tussen de bloeddruk op jonge en volwassen leeftijd (Juhola 2013).
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8.3.2.3 Gevolgen hypertensie

Hypertensie leidt meestal niet tot lichamelijke klachten. Soms geeft het één of meerdere van de

volgende klachten: hoofdpijn, oorsuizingen, héotpingen, dansende vlekjes voor de ogen,

bloedneuzen, kortademigheid, spierzwakte, moeheid en krampen.

Hypertensie geeft een verhoogd risico op cardiovasculaire, renale en cerebrovasculaire

(orgaan)schade. De United States Preventive Services Task BSR®TF) heeft in een recente
systemati sche review geen RCT’s gevonden die het
op hypertensie bij jeugdigen op negatieve gezondheidsuitkomsten gerelateerd aan hypertensie

(Thompson 2013).

8.3.2.4 Manier van seenen/meten

Om de resultaten van bloeddrukmeting zo betrouwbaar mogelijk te laten zijn is het belangrijk dat de
bloeddrukmeting op de juiste wijze geschiedt. De bloeddruk moet na 5 minuten rust aan de
(rechter)arm worden gemeten, waarbij de jeugdige ritdee arm op harthoogte wordt ondersteund.

De literatuurstudie heeft geen studies opgeleverd die een uitspraak doen over wat de beste

methode van bloeddrukmeten is (handmatig versus elektronisch).

Het is van belang om de juiste maat manchet te gebruikerbi®edte van de manchet moet

ongeveer 2/3 van de bovenarm bedekken. Een te kleine manchet geeft een te hoge waarde en een
te grote manchet een te lage waarde van de bloeddruk. Herhaalde meting@ke&r) zijn nodig om

te bepalen of de bloeddruk daadwaeslijk verhoogd is.

De normaalwaarden voor de bloeddruk zijn afhankelijk van leeftijd, geslacht en lengte.

Internationaal zijn hier tabellen voor opgesteld (voor kinderenvdn® j aar ) en gepublic
Fourth Report on the Diagnosis, Evaluation, areatment of High Blood Pressure in Children and
Adol escents’ (NHBPEP 2004). I n tabel 8.2 worden
kinderen beschreven, zoals gebruiktinde-dGZc ht I i j n ‘ Over gewi cht’
Thompson et al. rapporteren op basis van eénstudies van redelijke kwaliteit een sensitiviteit van

0,65 respectievelijk 0,72 en een specificiteit van 0,75 respectievelijk 0,92 voor bloeddrukmeting ter
voorspelling van hypertensie, waarbij hypertensie werd vastgesteld door middel van een 24 uurs
meting of herhaalde metingen in de loop van de tijd (Thompson 2013). De positief voorspellende
waarde in beide studies was laag (0,17 respectievelijk 0,37). Twaalf andere studies voldeden niet aan
de inclusiecriteria van de systematische review, zoals hgitaderen van een referentiestandaard.

Over de negatieve effecten van screenen op hypertensie is weinig bekend. Er is slechts 1 studie
bekend waarbij bleek dat kinderen met hypertensie niet vaker ziek of afwezig waren van school,
vergeleken met kinderen zaer hypertensie (Thompson 2013). Over andere mogelijke negatieve
effecten zoals angst en onrust zijn geen studies bekend.

8.3.2.5 Rol interventies

Na een systematische review komen Thompson et al. tot de conclusie dat (kortdurende) studies
hebben aangetond dat medicatie effectief kan zijn in de behandeling van hypertensie bij kinderen
(Thompson 2013). Het bewijs voor interventies gericht op leefstijl (al dan niet gecombineerd met
medicatie) is beperkt en spreekt elkaar tegen. Thompson et al. vergeleleamisystematische

review de resultaten van 6 onderzoeken naar het effect van leefstijl interventies op de bloeddruk bij
kinderen (Thompson 2013). Slechts 1 studie toonde een significante bloeddruk daling bij kinderen
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met hypertensie, in deze studie krag&inderen 5 in plaats van 2 gymlessen per week. De overige 5
studies toonden geen verschil in bloeddruk tussen de interveatiecontrolegroepen.

Er zijn geen studies die hebben onderzocht wat het effect is van de behandeling van hypertensie bij
kinderenop het voorkémen van haren vaatziekten op volwassen leeftijd (Thompson 2013).

8.3.2.6 Kosteneffectiviteit

Wang et al. hebben op basis van een combinatie van bekende gegevens en een rekenmodel diverse
vormen van screening en interventies bij hypertensij adolescenten vergeleken (Wang 2011). De
vergeleken strategieén waren: screening van adolescenten gevolgd door verschillende individuele
interventies (zoals afvallen, meer bewegen, verminderen zoutinname) indien er sprake was van
hypertensie; populaé gerichte interventies (zoals extra bewegen voor jeugdigen met overgewicht,
campagne om zoutinname te verminderen). Alle strategieén werden vergeleken met de verwachte
kosten zonder screening of interventie.

Bij de verschillende screeningsstrategieén waginematige screening in combinatie met de
behandeling van adolescenten met hypertensie en linker ventrikel hypertrofie of secundaire
hypertensie het meest kosteneffectief. Selectieve screening van adolescenten met overgewicht was
meer kosteneffectief da screening van alle adolescenten. Uit het rekenmodel bleek dat populatie
gerichte interventies (zoals het verminderen van de zoutinname of meer gymlessen) het meest
kosteneffectief waren.

8.3.2.7 Secundaire hypertensie

Het opsporen van secundaire hypemte wordt soms genoemd als motivatie voor de invoering van
screening op hypertensie, omdat behandeling kan worden gestart van de onderliggende aandoening
(Flynn 2014). Mogelijke oorzaken voor secundaire hypertensie zijn nierparenchymziektes (bijv.
glomerdonefritis, renale littekens door reflux nefropathie, polycysteuze nierziekte en chronisch
nierfalen) of renovasculaire ziekte (bijv. fiboromusculaire dysplasie). Minder vaak voorkomende
oorzaken zijn coarctatio aortae, endocriene afwijkingen (bijv. feaolcytoom, hyperthyreoidie) of
medicatie gerelateerd (bijv. orale anticonceptiva bij adolescenten, sympathicomimetica (sommige
soorten astmamedicatie zoals salbutamol), voedingssupplementen (efedra/efedrine, ginseng)). Ook
het gebruik van drop of zoethoutee kan een rol spelen (Boganen 2007). Bij kinderen met
secundaire hypertensie kunnen ook andere klachten aanwezig zijn. De verhoogde bloeddruk is dan
waarschijnlijk niet de enige klinische manifestatie van de onderliggende aandoening. In sommige
gevallenkan de bloeddruk normaliseren door de behandeling van de onderliggende oorzaak, terwijl
in andere gevallen de bloeddruk blijvend verhoogd is. Behandeling van de onderliggende oorzaak zal
niet altijd leiden tot een normale bloeddruk.

Gegevens over de prewtie van secundaire hypertensie zijn afhankelijk van de bestudeerde
populaties, er zijn geen accurate prevalentiecijfers voor asymptomatische kinderen in de eerste lijn.
De meeste studies betreffen populaties in de tweede of derde lijn. Bij jonge kindeztn

hypertensie is de kans op secundaire hypertensie groter dan bij oudere kinderen en adolescenten.
Bij kinderen tot 12 jaar is hypertensie in-88% van de gevallen secundair, bij adolescenten is dit
ongeveer 5 procent (Thompson 2013).
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8.4 Overwegingen

Dewerkgroep heeft besloten om HVZ te definiéren als de volgende aandoeningen: hartinfarct,
angina pectoris, hartfalen, perifeer arterieel vaatlijden, aneurysma aortae.

De werkgroep is van mening dat het bepalen van de kans op HVZ alleen zin heeft als er ook
effectieve interventies beschikbaar zijn om gevonden risicofactoren te beinvioeden. Daarom is
literatuur gezocht over risicofactoren en over interventies. Aanvullend op de literatuur volgen hier
diverse afwegingen.

De werkgroep is van mening dat het bepalean risicofactoren waarvoor bloedonderzoek nodig is
(zoals het bepalen van lipidenspectrum) niet in de JGZ thuishoort. Om deze reden zijn een aantal
artikelen niet meegenomen in de onderbouwing.

De werkgroep heeft besloten in deze richtlijin geen gebtru&k ma ken van de risicof a
syndroom’ . Het metabool syndroom is een cluster:i
diabetes en nierziekten: hypertensie, hyperglykemie, dislipidemie en (abdominaal) overgewicht. De
redenen voor dit besluitijn het ontbreken van: een duidelijke etiologie, consensus over de definitie
en bewijs van voldoende kwaliteit over de behandeling bij kinderen en jongeren (Battista 2009,
NHLBI 2011). De werkgroep ziet onvoldoende meerwaarde voor het gebruik van eerbgeserde
ri-sd croe’ in de JGZ.

Er is weinig literatuur beschikbaar over de directe relatie tussen risicofactoren bij jongeren en het
voorkomen van HVZ op volwassen leeftijd. Vaak is gebruik gemaakt van intermediaire maten. Dit
maakt uitspraken overeake relatie minder betrouwbaar.

De werkgroep vindt dat Jg#ofessionals op de hoogte dienen te zijn van de in tabel 8.1 genoemde
risicofactoren voor HVZ. Het proces van atherosclerose begint al op jonge leeftijd (NHLBI 2011). Om
deze reden is het van belg dat de JGZ regelmatig aandacht besteedt aan de risicofactoren voor
HVZ: voeding, beweging, roken, lengte/gewicht/ BMI. In de leeftijdsperieti@@r dienen deze
risicofactoren ten minste tweemaal aan de orde te komgmjonge leeftijd wordt de basigelegd

voor een gezonde leefstijh de leeftijdsperiode 4.2 jaar én in de leeftijdsperiode 4B jaar ten

minste eenmaal per periode. De JGZ kan zo nodig interventies inzetten op de aanwezige
risicofactorenDe genoemde frequenties zijn gebaseerd opezkppinion.

Op dit moment is er bij veel J@&Zganisaties geen persoonlijk contact metl jarigen. In sommige
JGZorganisaties wordt alle jongeren een persoonlijk consult aangeboden. Andei@d&usaties
werken met vragenlijsten, die soms worden gkt als selectiemiddel om te bepalen of een
persoonlijk consult wenselijk is. De werkgroep ziet wel meerwaarde in het persoonlijk consult op
deze leeftijd, omdat dit het makkelijker maakt om eventuele risicofactoren op te sporen en te
bespreken met de jogere. De werkgroep beschikt niet over literatuur om een onderbouwd advies
voor een van de twee vormen te geven. Om deze reden zijn beide werkwijzen beschreven.

De werkgroep vindt dat Jg#ofessionals op de hoogte dienen te zijn van de in tabel 8.3 gedeem
ziektebeelden met een verhoogd risico op HVZ. De werkgroep adviseert in de leeftijdsperibéle 12
jaar de ziektegeschiedenis op aanwezigheid van deze-fisiog ziektebeelden na te gaan door

middel van JGdossieronderzoek, anamnese en/of een persdkal{digitale) vragenlijst. De

werkwijze van de organisatie (consult voor alle jongeren of consult op indicatie) is bepalend voor de
te gebruiken methode: anamnese of persoonlijke (digitale) vragenlijst. Indien een jongere een van
de genoemde ziektebeelddreeft (gehad) is er reden voor extra aandacht voor de risicofactoren
voor HVZ tijdens een regulier consult (als de-d@anisatie alle jongeren op deze leeftijd
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onderzoekt) of een consult op indicatie (als de-d@&janisatie jongeren op deze leeftijd omlicatie
onderzoekt).
Daarnaast geeft de werkgroep het advies om te overwegen om in de leeftijdsperieti@jaar de
familieanamnese met betrekking tot HVZ nog eens na te vragen. Hiertoe kunnen de volgende vragen
gesteld worden:
1. Hebjij, of iemand in jéamilie, op jonge leeftijd (onded5jaar) problemen gehad aan/van hart
en bloedvaten (zoals bijvoorbeeld hartinfarct, herseninfarct, hartritmestoornissen, plotselinge
dood)?
2. Zoja, welk familielid was dit?
In de vragenlijst kan als tip worden toegevoetad de jongere dit eventueel aan de ouders kan
vragen als hij/zij het zelf niet (zeker) weet. Hoewel de werkgroep het belang van de familieanamnese
onderkent, realiseert zij zich dat het in de praktijk voor jongeren niet altijd mogelijk is om de vragen
te beantwoorden.
Il ndien op vraag 1 ‘' ja’ wor d-toftweedagnabds farilield wordt n b i |
genoemd (dus broers & zussen, (groot)ouders, ooms & tantes) is er reden voor extra aandacht voor
de risicofactoren voor HVZ tijdens een riguconsult (als de J@¥#ganisatie alle jongeren op deze
leeftijd onderzoekt) of een consult op indicatie (als de-dfgAnisatie jongeren op deze leeftijd op
indicatie onderzoekt).
Op basis van het literatuuronderzoek naar bloeddrukmeting is de werggrae mening dat er
onvoldoende bewijs is om bloeddrukmeting in de JGZ in te voeren ter preventie van HVZ. De
belangrijkste argumenten zijn: de lage prevalentie van hypertensie op jonge leeftijd, het gebrek aan
bewijs voor een verband tussen het screengnhypertensie en gezondheidswinst op volwassen
leeftijd en het gebrek aan bewijs voor de kosteneffectiviteit van deze screening. Daarnaast spelen
praktische overwegingen een rol: herhaalde metingen zijn nodig om te bepalen of de bloeddruk
daadwerkelijk venoogd is.
Omdat overgewicht de belangrijkste risicofactor is voor hypertensie bij jeugdigen besluit de
werkgroep de aanbevelinguitdeJG4 chtl i jn * Overgewicht’® over te 1
overgewicht vanaf 5 jaar de bloeddruk te meten.
Er lopen mmenteel meerdere longitudinale studies in Nederland die in de toekomst mogelijk meer
informatie kunnen geven over het verband tussen risicofactoren op jonge leeftijd en HVZ op latere
leeftijd. In de toekomst zal deze informatie gebruikt kunnen worden eeor update van deze
richtlijn.

8.5 Conclusie

Niveau 3 | Atherosclerose, de voorloper voor diverse ham vaatziekten, begint in de
kindertijd.

C NHLBI 2011

Niveau 3 | Er is bewijs voor een verband tussen het bestaan van risicofactoren voor
atherosclerose ofpnge leeftijd en op volwassen leeftijd (tracking). Dit geldt
vooral voor overgewicht, en in mindere mate voor cholesterol en bloeddruk.

C NHLBI 2011; Juhola 2013
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Niveau 3

Er is een verband tussen het bestaan van risicofactoren op jonge leeftijd (LI
systolische bloeddruk, BMI en roken) en het hebben van een verdikte vaatw
(cIMT) op latere leeftijd.

C Raitakari 2003; Juhola 2013

Niveau 3

De belangrijkste risicofactor voor primaire hypertensie bij jeugdigen is
overgewicht. Andere risicofactorerjrzieen laag geboortegewicht, geslacht,
etniciteit en een positieve familieanamnese.

C Thompson 2013

Niveau 3

Er is een verband tussen de bloeddruk op jonge leeftijd en de bloeddruk op
volwassen leeftijd.

C Juhola 2013; Thompson 2013

Niveau 3

Hyperensie als kind geeft geen significant verhoogd risico op toegenomen
als de bloeddruk op volwassen leeftijd is genormaliseerd.

Hypertensie op volwassen leeftijd geeft een significant verhoogd risico op
toegenomen cIMT ongeacht de bloeddruk op jongdtiige

C Juhola 2013; Thompson 2013

Niveau 3

Bloeddrukmeting kan de aanwezigheid van hypertensie vaststellen met een
sensitiviteit van 0,6%,72 en een specificiteit van 0,7692. De positief
voorspellende waarde is laag 0;0737.

C Thompson 2013

Niveau 3

Populatiegerichte interventies ter verlaging van de bloeddruk (zoals het
verminderen van de zoutinname of meer gymlessen) zijn meer kosteneffect
dan screeningsprogramma’s op hoge
interventies.

Selectieve scening van adolescenten met overgewicht is meer kosteneffect
dan screening van alle adolescenten.

C Wang 2011
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9 Endocarditisprofylaxe en vaccinaties bij kinderen met een (aangeboren)

hartafwijking
In dit thema wordt een overzicht gegeven van de indicaties voor emdiisgprofylaxe en
(contra)indicaties voor vaccinaties bij kinderen met een (aangeboren) hartafwijking.

9.1 Aanbevelingen

0 Jeugdartset en jeugdverpleegkundigen dienen de in deze richtlijn beschreven basiskennis te
hebben van (indicaties voor) endocarditiefylaxe bij kinderen met een (aangeboren)
hartafwijking. De indicatie voor endocarditisprofylaxe wordt gesteld door de behandelend
specialist. Voor gedetaill eerde informatie wor
Endocar dit irserdseWHartstichtng. Ne d e

Jeugdartsen en jeugdverpleegkundigen geven bij kinderen met een (rest)hartafwijking extra
voorlichting over het belang van preventie van gaatjes in tanden en kiezen (cariés) en
tandvleesontsteking. Deze extra voorlichting voor kimaiemet een (rest)hartafwijking wordt
(indien van toepassing) ten minste tweemaal gegeven in de perigbg8r, ten minste eenmaal
in de periode 412 jaar en ten minste eenmaal in de periodeli®jaar.

Jeugdartsen en jeugdverpleegkundigen dienen ketenieebben van (contra)indicaties voor
vaccinaties van het RVP bij kinderen met een (aangeboren) hartafwijking.

(@]

[@]3

9.2 Uitgangsvragen

Wat moeten jeugdartsen weten over endocarditis profylaxe bij kinderen met een (aangeboren)
hartafwijking?

Wat moeten jeugdartsn weten over vaccineren bij kinderen met een (aangeboren)

hartafwijking?

De uitgangsvragen zijn beantwoord op basis van bestaande richtlijnen en handboeken, een beperkt
literatuuronderzoek en de mening van de werkgroep.

[@]3

¢

9.3 Onderbouwing

9.3.1 Endocarditis

Bacteriéle endocarditis ontstaat door bacterién die terechtkomen in de bloedbaan (bacteriémie) en
zich nestelen op hartkleppen of de (beschadigde) binnenwand van het hart. Een ontsteking kan de
hartkleppen ernstig beschadigen waardoor hartfalen kan omtst@Nederlandse Hartstichting, 2008;
2011). De veroorzakende bacterién zijn bijvoorbestidptococcenstafylococcerf enterococcen
(Nederlandse Hartstichting, 2008). Behalve dat er embolieén via de bloedbaan bij andere organen
(voornamelijk in de hersam en de longen) terecht kunnen komen en nieuwe infecties veroorzaken,
kunnen zich ook andere complicaties voordoen. Bij een aantal hartafwijkingen is de kans op een
bacteriéle endocarditis duidelijk verhoogd (zie hieronder).

YDaar waar ‘jeugdarts’ staat, kan ook ‘verpleegkundig speci
preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamhedemealishbt

domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied 0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig isDe verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de
expertise van collega’s en speciaal van de jeugdarts als hi
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9.3.1.1 Endocarditisprofylaxe

Endocarditigporofylaxe is een preventieve maatregel die wordt genomen bij patiénten die als gevolg
van een aangeboren of verworven hartafwijking een verhoogde kammdpcarditishebben na een
ingreep waarbij een bacteriémie kan ontstaan. De patiéngkdan antibiotica toegediend voor de
ingreep. De indicatie voor endocarditisprofylaxe wordt gesteld door de behandelend specialist.

Bij kinderen komt endocarditis weinig voor en ontstaat de ziekte vooral bij gecompliceerde
afwijkingen van de grote vatemals bij de tetralogie van de Fallot (Van den Brink 2002).

Het risico op endocarditis hangt af van de cardiale afwijking, de aard van de ingreep en het micro

organisme dat daarmee samenhangend in de circulatie komt. Endocguifigaxe isalleen

geindceerd bij patiénten met (Nederlandse Hartstichting, 2008):

Eerder doorgemaakte endocarditis

Hartklepprothese (inclusief bioprothese, allograft en contijit

Bepaalde aangeboren hartafwijkingen:

0 Onbehandelde cyanotische hartafwijkingen

0 Met shunts of condu# behandelde cyanotische hartafwijkingen

0 Eerste 6 maanden na volledige correctie van een hartafwijking als prothesemateriaal is
gebruikt

o Restafwijking bij patch of device waardoor de normale endothelialisatie belemmerd Wordt

O¢ O¢ O«

Bij bepaalde ingrepen is endarditisprofylaxe van toepassing voor de beschreven risicogroep, deze
zijn terug te vinden in de richtlijn *Preventie
Hartstichting.

9.3.1.2 Preventie endocarditis

Voorlichting over gebitsverzorging behoort tott basispakket JGZ voor alle kinderen. Voorlichting
over goede mondhygiéne is voor jeugdigen met een (rest)hartafwijking van zeer groot belang,
omdat endocarditis soms ontstaat vanuit het gebit. Preventie van gaatjes in tanden en kiezen
(cariés) en tandelesontsteking is belangrijk. Een goede dagelijkse verzorging, regelmatige controle
door de tandarts en eventueel begeleiding door de mondhygiéniste is hierbij van belang
(Nederlandse Hartstichting, 2011).

Voor voorlichting over gebitsverzorging kan gebmdeden gemaakt van het basisadvies

mondhygiéne en andere informatie van de website van het Ivoren Kruis, en een voorlichtingsfilm via
TNO:

A Poets de tanden en kiezen 2x per dag 2 minuten met de juiste fluoridetandpasta, afhankelijk van
de leeftijd.

A Kinderen van 0 en 1 jaar 1x per dag tandenpoetsen met fluoridepeutertandpasta.

AAdviseer ouders of verzorgers de tanden van Kki
poetsen.

18 Een bioprothese is een hartklep gemaakt vpacsaal bewerkt weefsel van dieren (varkens of runderen) of het is een
donorklep van een mens (een allograft of homograft). Een conduit is een buis ter vervanging van een deel van de aorta of
de arteria pulmonalis, vaak met een klep er in.

¥Een patch isen stukje weefsel of kunstmateriaal dat wordt gebruikt om bijvoorbeeld een septumdefect te sluiten. De
aanwezigheid van een restgaatje kan soms de normale endothelialisatie belemmeren.
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9.3.2 Vaccinaties

De meeste kinderen met een aangeboren hartafwijking kunnen eobezwaar de vaccinaties
volgens het Rijksvaccinatieprogramma (RVP) krijgen. Er gelden geen anderdratioaties dan
voor gezonde kinderen. Zie voor de meest recente informatie de website van het RIVM.

Het routinematig toepassen van paracetamolpiafe bij vaccinaties moet niet worden geadviseerd
door JGArofessionals, tenzij de behandelend specialist deze adviseert. Het preventief toedienen
van paracetamol bij vaccinaties kan aangewezen zijn om temperatuurverhoging en pijn te
voorkomen of verlagende indicatie hiertoe wordt door de kindercardioloog gesteld. Bij
temperatuurverhoging en bij heftig huilen wordt het hart namelijk extra belast en bij ernstige
congenitale hartafwijkingen met hemodynamische consequenties zal men deze extra belasting liev
niet willen laten optreden (Burgmeijer 2011). Uit onderzoek is echter ook gebleken dat het gebruik
van paracetamol voorafgaand aan een vaccinatie resulteert in een verminderde hoeveelheid
antistoffen (Doedée 2014).

Relatieve contraindicaties

Sommigekinderen met een (aangeboren) hartafwijking krijgen orale antistolling. Vanwege het risico
op het ontstaan van een spierbloeding moet een diepe, intramusculaire injectie liefst vermeden
worden. In veel gevallen is het mogelijk om als vervanging een sarinjectie te geven.

Voor hoe hier mee om te gaan verwijzen we naar de website van het RIVM.

Griepvaccinatie

Griepvaccinatie bij patiénten met een aangeboren hartafwijking is slechts bij enkele
patiéntengroepen geindiceerd en pas zinvol vanaf eenijdefan zes maanden.

Kindercardiologische indicaties voor griepvaccinatie zijn: afwijkingen met cyanose, een grete links
rechts shunt en/of hemodynamisch belangrijke restproblemen (ook na een Fopimatie bij
univentriculaire harten). De kindercardiolgatelt de indicatie en de huisarts verzorgt de vaccinatie.

RSvaccinatie (Respiratoir syncytieel virus)

De Nederlandse Hartstichting raadt aan om de behandelend kindercardioloog te raadplegen om na
te gaan of een RS vaccinatie geindiceerd is (Nedegardgstichting, 2013). De hoofdbehandelaar

is hiervoor verantwoordelijk.

9.4 Overwegingen

De oorspronkel i j kVat moeteh jgugdartsesndoea asgij eeregsruis horen, en
wanneer moeten zij verwijzen, wat moet de jeugdarts weten over emdibis profylaxe en voelen
gy RS 7T Bewerkgroepisiv&n@neéning dat de uitgangsvraag in deze vorm overlap vertoont
met de ui t gHloe kusnerrjeaugdartsen 8envoudig nader onderzoek uitvoeren bij een
3SaAr3dyl t SSNR eibakindg$ IGHraféssoRals (met nieuwe methoden) coarctatio
aortae diagnosticeren als de iy LJ2 f & Y S (i k Pede twek deign varndde uittla@ysvraag
zijn daarom weggel aten uit de wuitgangsvraag en L
De werkgoep is van mening dat J@rofessionals, naast kennis over endocarditisprofylaxe, ook
kennis moeten hebben van (contra)indicaties voor vaccinaties bij kinderen met een (aangeboren)
hartafwijking. Om deze reden is hierover een uitgangsvraag toegevoegd.
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10. Interventies en begeleiding
Dit thema bevat geen specifieke uitgangsvraag, omdat het edatefds van de voorgaande richtlijn
(zonder bijbehorende uitgangsvraag).

10.1 Aanbevelingen

0 Wees vanaf het eerste moment van een vermoeden van een (aangeboren) hartafwijking open en
duidelijk naar de ouders toe. Bespreek met ouders het beleid met betrgh&ireventuele

controle en/of verwijzing.

Zorg dat ouders beschikken over contactgegevens voor de JGZ, liefst van een vaste
contactpersoon, zodat ouders bij vragen contact op kunnen nemen.

JGZrofessionals dienen kennis te hebben van de sociale kaarbatetkking tot (aangeboren)
hartafwijkingen.

De verwijzende jeugdaf&dient na te gaan wat het resultaat is geweest van de verwijzing. Op
welk moment en welke wijze de verwijzing wordt nagegaan is aan de professionele inschatting
van de jeugdarts.

De primaire verantwoordelijkheid voor de begeleiding en nazorg ligt bij de behandelend
specialist. De interventies en begeleiding die de JGZ biedt zijn aanvullende zorg.

De JGZ biedt ouders waar nodig aanvullende uitleg en informatie, opvoedadvies en
opvoedondesteuning. Dit kan op initiatief van de J@dfessional preventief worden ingezet of
naar aanleiding van vragen van ouders. In alle gesprekken met jeugdigen en ouders wordt de
behoefte aan ondersteuning samen onderzocht. De informatie in dit hoofdstuklkdrasis

worden gebruikt. De advisering over de opvoeding en aanpak van het kind met een aangeboren
hartafwijking is in principe hetzelfde als bij een kind zonder hartafwijking.

Het is raadzaam om ouders en patiénten te wijzen op de activiteiten enasitde
Patiéntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen (lotgenotencontact, informatie en
belangenbehartiging).

JGZprofessionals dienen aandacht te hebben voor de mogelijke psychosociale gevolgen van een
(aangeboren) hartafwijking. In de anamnese tijdens eamtact met ouders en/of jeugdigen

wordt gevraagd naar het psychosociaal functioneren van de jeugdige. Indien er twijfel is over het
psychosociale functioneren van de jeugdige kan worden overlegd met of (terug)verwezen naar de
behandelend kindercardioloog

Bij schoolverzuim door ziekte is het een taak van de JGZ om samen met de ouders/jeugdige en
school te bepalen hoe het onderwijs optimaal gevolgd kan worden: wat heeft de jeugdige nodig
om wel naar school te gaan? Hiervoor kan bijvoorbeeld gebruik gemamiien van de

onderbouwde interventie M@zI.

JGZprofessionals stimuleren sport en beweging bij kinderen met een (aangeboren) hartafwijking.
De behandelend kindercardioloog kan duidelijkheid geven over eventuele beperkingen op het
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®bDaar waar jeugdarts’ staat , enlgelezende kerpleeglemdig specalistk undi g s peci
preventieve zorg is een verpleegkundige met een BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch
domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebiedektzp

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied 0.a. bevoegd om zelfstandig te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van d
expertise van collega’s en speciaal van de jeugdarts als hi
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gebied van sport en beweg. Voor de meeste jeugdigen met een aangeboren hartafwijking

dient de JGZ de normale adviezen te hanteren: dagelijks 60 minuten of langer matig tot intensief
bewegen.

Adviseer ouders om op vakantie medische informatie (met in elk geval de diagnose en een
medicijnoverzicht) op schrift mee te nemen en zich op de hoogte te stellen van de medische
voorzieningen in het land van bestemming, voor het geval er toch iets gebeurt

De JGaprofessional dient voor individuele voorlichting over anticonceptie te verwijzar de
behandelend cardioloog, omdat deze aangepast dient te worden aan de hartafwijking en
gezondheidstoestand van de jeugdige.

O«

O«

10.2 Controle en verwijzing

10.2.1 Vermoeden (aangeboren) hartafwijking

Het vermoeden op een (aangeboren) hartafwijking taes door een afweging van verschillende
anamnestische factoren en bevindingen uit lichamelijk onderzoek. Deze staan beschreven in thema
5 (anamnese en lichamelijk onderzoek). Hoewel de aanwezigheid en beoordeling van een hartgeruis
vaak een centrale ropeelt, zijn andere afwegingen ook van belang.

Ongeveer 1 procent van alle pasgeborenen heeft een hartgeruis,-86%lvan deze kinderen heeft

een structurele hartafwijking (Frank 2011). Deze kans is tegenwoordig, na de invoering van de
prenatale echograé¢, mogelijk anders. Hierover is, voor zover bekend, geen recentere literatuur
beschikbaar.

Bij een kind dat ouder is dan een jaar, is een hartgeruis meestal onschuldig (maar niet altijd). Verder
betekent de afwezigheid van een hartgeruis niet dat er gesafwijking is. De luidheid van het

geruis zegt niet altijd iets over de grootte van de afwijking. Wanneer een hartgeruis aanwezig is,
moet ingeschat worden of het een pathologisch geruis is. Dat kan met behulp van tabel 5.7.

10.2.2 Communicatie met oudrs

Het bestaan van een vermoeden op een (aangeboren) hartafwijking kan aanleiding zijn tot veel zorg
en onrust bij de ouders. Wees daarom vanaf het eerste moment van een vermoeden open en
duidelijk naar de ouders toe. Ouders hebben behoefte aan uitleg@dweeden van het vermoeden
(welke symptomen en aard van de zorgen), eventueel te nemen vervolgstappen (controle en/of
verwijzing) en overwegingen voor deze vervolgstappen. Bespreek met ouders wat hun wensen zijn
t.a.v. eventuele controle en/of verwijzingorg dat ouders beschikken over contactgegevens voor de
JGZ, liefst van een vaste contactpersoon, zodat ouders bij vragen contact op kunnen nemen.
Wanneer een onschuldig hartgeruis wordt vermoed, moet dat aan de ouders verteld worden met
duidelijkeuittey over het ontstaan van dat hartgerui s.
auscultatie als er wervelingen ontstaan bij het uitpompen van het bloed. Dit komt vaak voor bij
jonge kinderen, zonder dat er sprake is van een hartafwijking. Het geoudtt daarom dan ook
onschul dig genoemd. "’ Daarnaast moet benadrukt
betekenis heeft voor de gezondheid en de opvoeding van het kind, omdat er immers geen sprake is
van een (anatomische) afwijking. Bespreek meaders het beleid met betrekking tot eventuele

controle en/of verwijzing.

10.2.3 Verwijzen

Vermoeden (aangeboren) hartafwijking

Het beslisschema behorend bij deze richtlijn beschrijft of en wanneer kinderen moeten worden
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verwezen indien er een vermoed&nop een aangeboren hartafwijking (zie bijlage 3). Hierbij is een
onderscheid gemaakt tussen verwijzingen met spoed en gewone verwijzingen.

Spoedig (telefonisch) contact met de kinderastsirdioloog is noodzakelijk wanneer een aandoening
wordt vermoed de op korte termijn een ernstige bedreiging voor de gezondheid vormt.
Alarmsymptomen hierbij zijn: centrale cyanose en/ of kortademigheid. De jeugdverpleegkundige
overlegt bij een dergelijk vermoeden direct met de jeugdarts.

Indien een hartafwijking wordtermoed die niet acuut bedreigend lijkt, is schriftelijke verwijzing
naar de kinderarts-tardioloog voldoende. Er kan rechtstreeks worden verwezen, waarbij de
huisarts wordt geinformeerd. Als er sprake is van twijfel over de aard van het hartgeruis biyordt
zuigelingen een vervolgafspraak gemaakbmaximaalvier weken. Indien na die vervolgafspraak
twijfel blijft bestaan, wordt alsnog verwezen.

De jeugdarts dient kennis te hebben van de sociale kaart om te bepalen waar het kind het beste naar
toe verween kan worden. Niet overal is een kindercardioloog in de directe omgeving beschikbaar.
Veel perifere ziekenhuizen beschikken wel over een kinderarts met kindercardiologie als
aandachtsgebied, een Cardkiderarts. Om te voorkomen dat ouders meerdere antseoeten
bezoeken voor een definitieve diagnose wordt gesteld, heeft verwijzen naar een &amdexarts

of kindercardioloog de voorkeur. Indien rechtstreeks verwijzen naar de kinderatdioloog niet
mogelijk is, wordt naar de huisarts verwezen.

Hetis een taak van de verwijzende jeugdarts om na te gaan wat het resultaat is geweest van de
verwijzing. Op welk moment en welke wijze de verwijzing wordt nagegaan is aan de professionele
inschatting van de jeugdarts. Dit kan bijvoorbeeld tijdens een regedietactmoment zijn, maar
hiervoor kan ook een extra contact worden afgesproken (bijvoorbeeld telefonisch of via mail).

10.3 Sociaalmedische begeleiding

10.3.1 Algemeen

Bij kinderen met een (gecorrigeerde) hartafwijking is de kinderarasflioloog debelangrijkste

raadgever, omdat deze voor elke individuele situatie een inschatting kan maken van de
belastbaarheid en mogelijkheden van het kind en het gezin. Binnen de JGZ kan aanvullende uitleg en
informatie gegeven worden, onder meer over de patiéntamveging, relevante websites (zie bijlage

1), mogelijke ondersteuning bij de aanschaf van hulpmiddelen en over het aanbod aan psychosociale
hulp. Ook kan worden stilgestaan bij de onzekerheden en angsten die ouders hebben. In alle
gesprekken met jeugdigesn ouders wordt de behoefte aan ondersteuning samen onderzocht.
Opvoedadvies erondersteuning kunnen ouders helpen bij het bieden van structuur en veiligheid.

Een kind kan en mag vaak meer dan ouders en omgeving denken. Om te voorkbmen dat een kind als
‘izeke’ wordt behandeld is het belangrijk dat de
school) worden ingelicht over de aandoening en de beperkingen die daar al dan niet bij horen. De
verantwoordelijkheid hiervoor ligt bij de ouders. Zij kunneerim worden ondersteund vanuit het
Ziekenhuis of de JGZ. Bij psychosociale problemen van de ouders (bijv. hechtingsproblemen,
opvoedingsproblemen, problemen met broertjes/zusjes, praktische en financiéle problemen) is
verwijzing naar een (gespecialiseeyaeaatschappelijk werkende of psycholoog raadzaam.

Bij emotionele, gedragsmatige, intellectuele of sociale problemen van het kind kan verwijzing naar
een (gespecialiseerde) psycholoog nodig zijn. Binnen de meeste academische centra voor
aangeboren hartafijkingen zijn deze aanwezig. Voor de soeiatlische begeleiding van een

jeugdige met een hartafwijking is samenwerking met het onderwijs, voorschoolse voorzieningen en
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de gemeente (sociale wijkteams) belangrijk.

Wanneer in de familie meer mensen met essngeboren hartafwijking voorkomen of als er
aanleiding is om aan een erfelijke factor te denken, is het raadzaam de ouders op de mogelijkheid
van klinisch genetisch onderzoek te wijzen. Dit is primair de verantwoordelijkheid van de
behandelend specialist.

Het is raadzaam om ouders en patiénten te wijzen op de activiteiten en site van de
Patiéntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen (lotgenotencontact, informatie en
belangenbehartiging). Deze vereniging organiseert themaweekenden, contactdagavoaden
waarin alle aspecten van het dagelijkse leven aan bod komen.

Broers en zussen kunnen vaak veel geduld opbrengen voor het kind met een hartafwijking. Als zij
daarin goed ondersteund worden door de ouders, wordt een bepaald evenwicht gevonden in de
manierwaarop met elkaar wordt omgegaa®@uders kunnen hun kinderen ondersteunen door

eerlijke, open en op de leeftijd afgestemde uitleg te geven over de hartafwijking en de bijbehorende
klachten, medicatie en behandeling. Zij kunnen hierin worden ondersteumgitaet ziekenhuis of

de JGZ. Een duidelijke dagindeling en positieve (individuele) aandacht bieden broers en zussen steun
en houvast. Ook de mogelijkheid tot ontspanning en om dingen te ondernemen buiten het gezin is
van groot belang voor het welbevindean de broers en zussen. Wiavw.brusjes.nis meer

informatie te vinden, voor zowel broers en zussen als voor ouders en professionals.

Grootouders kunnen zich buitengesloten voelen, wanneer zij niet goed opatgenrijn van de
hartafwijking van hun kleinkind en de gevolgen daarvan. Zij kunnen zich veel zorgen maken, niet
alleen over het kleinkind maar ook over hun kind (de moeder of de vader). Ook hier kunnen ouders
duidelijkheid geven door openheid en uitlegeo\de hartafwijking. Grootouders kunnen een
belangrijke steun vormen voor ouders door hen zowel emotioneel als in praktische zin te
ondersteunen.

Baby/ zuigeling

Wanneer een pasgeboren kind met een gediagnosticeerde aangeboren hartafwijking door de JGZ
wordt onderzocht, is het kind meestal al uitgebreid onderzocht en heeft het soms ook al een
operatieve ingreep ondergaan. Na het horen van de diagnose beleven de ouders een bijzonder
emotionele, stressvolle, onzekere en verdrietige periode, waarbij geveeian schuld over de
hartafwijking van hun kind een rol kunnen spelen. Voor ouders kan het hebben van een kind met
een aangeboren hartafwijking een ingrijpende verandering in hun leven betekenen, dit kan zijn
weerslag op de relatie van de ouders hebben.JB&professional kan vragen krijgen over het

gedrag van een kind met een aangeboren hartafwijking. Ouders kunnen hierdoor erg bezorgd zijn en
onzeker worden.

Begeleiding kan bijvoorbeeld nodig zijn als het drinken aan de borst het kind te veel vermaksd e
moeder ongerust maakt. Adviseer in dit geval (in overleg met de kindercardioloog) om de
borstvoeding af te kolven en/of frequenter en kortere tijd te voeden. Een lactatiekundige kan in een
dergelijke situatie begeleiding bieden.

Peutet/ kleuter
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Deadvisering over de opvoeding en aanpak van het kind met een aangeboren hartafwijking is in
principe hetzelfde als bij een kind zonder hartafwijking: veiligheid bieden, sensitief op problemen
ingaan en het belonen van gewenst gedrag en negeren van ongegedistg. Verwennen en

toegeven werkt averechts en kan kinderen ontevreden en onzelfstandig maken (zie bijlage 1; boek
"Gewoon een bijzonder kind").

Na een hartoperatie, als het kind geen of lichte beperkingen heeft in het dagelijks functioneren,
moet in Keine stapjes de eventuele toegeeflijkheid van voor de operatie ontwend worden en
structuur geboden worden aan het kind.

Door de reacties van de omgeving weet ook een klein kind dat er iets aan de hand is. Het geeft
duidelijkheid en structuur als op eergrijpelijke manier aan het kind verteld wordt waarom het

niet net als leeftijdsgenoten alles kan of mag doen. Benadrukt moet worden dat het kind niet zielig
is, dat het vervelend is dat het sommige dingen niet kan, maar dat het andere dingen weer wel goed
kan. Het benoemen en stimuleren van compenserende activiteiten is belangrijk voor het
zelfvertrouwen van het kind.

Na ziekenhuisopnames en operaties kunnen verwerkingsproblemen optreden (zie thema 3). Het
verdient aanbeveling hierbij weer een gevoel vailigheid te bieden. De verwerking van een
ziekenhuisopname kan geruime tijd duren (zowel voor ouders als kind) en verschilt per individu. Bij
vastlopende problematiek dient adequate verwijzing naar een gespecialiseerde kinderpsycholoog
(voor kind) of matschappelijk werkende (voor ouders) plaats te vinden.

Schoolgaand kind

De JGZ dient aandacht te hebben voor de mogelijke psychosociale gevolgen op deze leeftijd (zie
thema 3). Uitleg, opvoedadvies emndersteuning kan ouders helpen bij het omgaan metdexrag
van hun kind.

Indien er twijfel is over het psychosociale functioneren van het kind kan worden (terug)verwezen
naar de behandelend kindercardioloog.

Adolescent

De JGZ dient aandacht te hebben voor de mogelijke psychosociale gevolgen op dgdddesefti

thema 3). Indien er twijfel is over het psychosociale functioneren van de jeugdige kan worden
(terug)verwezen naar de behandelend kindercardioloog.

Soms dient bij de keuze van vervolgonderwijs rekening te worden gehouden met de mogelijke
beperkinge als gevolg van de hartafwijking. De JGZ kan, met toestemming van de ouders/jeugdige
en op basis van informatie van de behandelend kindercardioloog, adviseren bij deze keuze.

10.3.2 Onderwijs

De in paragraaf 3. 1. 3 be s arbpsyehelegische of istéllectaeles o p
problemen bij kinderen met aangeboren hartafwijkingen kunnen leiden tot problemen in het
onderwijs. ledere school heeft een zorgoverleg waarin zorgen en signalen rond leerlingen
besproken kunnen worden met ouders en angléetrokkenen. Gezamenlijk wordt er gekeken

welke stappen ondernomen kunnen worden. De samenstelling van het zorgoverleg kan per school
wisselen, mogelijke deelnemers zijn een intern begeleider, schoolmaatschappelijk werker,
orthopedagoog en JGatofessioral.

De JGZ kan ouders en (met toestemming van ouders) school voorlichting geven over de grotere
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kans op ontwikkelingsproblemen bij deze kinderen. Bij twijfels over de ontwikkeling of het gedrag is
het raadzaam om te verwijzen naar het kindercardiolog@sttrum voor nadere evaluatie.

School kan voor advies zo nodig de schobbnderwijsbegeleidingsdienst inschakelen. In het kader
van ‘Passend Onderwijs’™ zullen de meeste kindere
kunnen vinden. Het merendeel vaie kinderen met een aangeboren hartafwijking volgt regulier
onderwijs. Speciaal onderwijs kan geindiceerd zijn wanneer het kindoliegedragsproblemen

heeft waarbij de begeleiding binnen het regulier onderwijs onvoldoende haalbaar of effectief is, of
indien dit nodig is voor eventuele lichamelijke beperkingen.

Bij schoolverzuim door ziekte is het een taak van de JGZ om samen met de ouders/jeugdige en
school te bepalen hoe het onderwijs optimaal gevolgd kan worden: wat heeft de jeugdige nodig om
wel naarschool te gaan? Ook hier speelt voorlichting aan ouders en school een belangrijke rol:
scholen ondernemen niet altijd actie op teveel verzuim omdat het als 'geoorloofd verzuim' gezien
wordt. Hiervoor kan bijvoorbeeld gebruik gemaakt worden van de onderleuwnterventie M@zI.

Indien er sprake is van veel schoolverzuim door ziekte kan de school een beroep doen op de
consulenten onderwijsondersteuning zieke leerlingen (OZL), zie bijlage 1 voor relevante websites.
Deze helpen leraren, de zieke leerling en asdaj het verzorgen van passend onderwijs thuis of in

het ziekenhuis. Scholen en samenwerkingsverbanden kunnen rechtstreeks een beroep doen op OZL
voor leerlingen met een ziekte en (dreigende) schoolproblemen. Indien er twijfel is over het
psychosocialeunctioneren van de jeugdige of zijn/haar ouders of over de geldende adviezen is het
van groot belang terug te verwijzen naar de behandelend kindercardioloog.

Ouders zijn zelf verantwoordelijk voor het op de hoogte brengen van de leerkracht (en eventueel de
klasgenoten). Soms is het raadzaam om de klasgenoten van een kind op de hoogte te brengen van
de (gevolgen van de) hartafwijking, dit kan bijvoorbeeld door middel van een spreekbeurt. De
afweging om dit wel of niet te doen is vooral afhankelijk van desgarvan de ouders en jeugdige,

en de aanwezigheid van beperkingen in het dagelijks functioneren. De JGZ kan met (toestemming
van de ouders) een verbindende rol spelen tussen ouders, de behandelend kindercardioloog en de
leerkracht.

10.3.3 Sport en spel

Smorten is ook voor kinderen met een aangeboren hartafwijking een belangrijke manier om de
inspanningstolerantie en de kwaliteit van leven te vergroten. In navolging van de Europese richtlijn
over sport en beweging voor jeugdigen met een aangeboren hartafgidient de JGZ de normale
adviezen te hanteren: dagelijks 60 minuten of langer matig tot intensief bewegen (Takken 2012).
Voor enkele groepen zijn specifieke adviezen en/of voorzorgsmaatregelen nodig, zoals voor
jeugdigen met matigernstige aortaof pumonalisstenose, (operatief of anatomisch gecorrigeerde)
transpositie van de grote vaten, na een Fontaeratie wegens een univentriculaire hartafwijking,

en na harttransplantatie (Takken 2012). Voor jeugdigen met Marfan syndroom zijn de adviezen
samengea t iFkn cdhet |f (2013)2 De belangrijkste adviezen voor sporten bij
Marfan syndroom zijn: kinderen moeten zoveel mogelijk norhagl kunnen nemen aan

schoolgym en buitenspeelactiviteiten, deelname aan recreatieve taagatig-intensieve sporten

kan in de regel worden toegestaan, betracht terughoudendheid met betrekking tot
wedstrijdsporten, grote piekinspanningen en intensistatische inspanningen.

De JGZ kan (met toestemming van ouders en jeugdige) voorlichting geven op een sportclub over de
specifieke adviezen rond kinderen met een hartafwijking.
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Voor sport en andere specifieke activiteiten (zoals babyzwemmen of de saoeapen individueel
advies aan de behandelend arts worden gevraagd. Deze kan duidelijkheid geven over eventuele
beperkingen.

De (PAH heeft op de websiteeen folder met
informatie over sport en bewegen:
http://www.aangeborenhartafwijking.nl/pool/15/documents/Sport%20en%20bewegen%20
%20200907.pd

10.3.40p vakantie

Adviseer ouders om medische informatie (met in elk geval de diagnose en een medicijnoverzicht) op
schrift mee te nemen en zich op de hoogte te stellen van de medische voorzieningen in het land van
bestemming, voor het geval er toch iets gebeurt

Via de webs#s van deHartstichtingen dePAHzijn adviezen te vinden over het op vakantie gaan

met kinderen met een aangeboren hartafwijking.

10.3.5Verzekeringen

Soms zijn er problemen met het verkrijgen van leverisanvullende ziektekostenverzekeringen,
zoals hogere premies of zelfs afwijzingen. Omdat dit niet altijd terecht is, is het belangrijk dat
ouders/jeugdige navraag doen bij de behandelend kinderamdsdlioloog. Tevens kan geadviseerd
worden bij verschillende verzekeringsmaatschappijen informatie in te winnen, omdat beleid op dat
gebied nogal kan verschillen. Bé Hkan hierbij raadgever zijn.

10.36 Voortplanting

In het algemeen geldt dat seksuele voorlichting niet anders hoeft te zijn dan voor gezonde
leeftijdsgenoten.

De individuele voorlichting over anticonceptie dient aangepast te worden aan de hartafwijking en
gezondheidstoestand van de jeligd en kan het beste worden gegeven door de behandelend
cardioloog. Meisjes/vrouwen met een verhoogd risico op een troraimolie kunnen beter geen
oestrogeenhoudende anticonceptie gebruiken. Het spiraaltje geeft mogelijk een verhoogd risico op
endocardits maar kan in bepaalde gevallen met profylactische antibiotica toch de beste optie zijn.

10.4 Referenties

0 Frank JE, Jacobe KM. Evaluation and Management of Heart Murmurs in CiildrEam
Physicia. 2011;84:79300.

Richtlijn Marfan Syndroom. VerenigiKginische Genetica Nederland, 2013.

Takken T, Giardini A, Reybrouck T, Gewillig M, H&iglieh HH, Longmuir PE, McCrindle BW, Paridon
SM, Hager A. Recommendations for physical activity, recreation sport, and exercise training in
paediatric patients wittcongenital heart disease: a report from the Exercise, Basic & Translational

O« O«

Research Section of the European Association of Cardiovascular Prevention and Rehabilitation, the

European Congenital Heart and Lung Exercise Group, and the Association folmBurapdiatric
CardiologyEur J Prev Cardiol 2012;19:163!
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11  Samenwerking met andere partijen

Goede samenwerking en afstemming tussen de verschillende disciplines die betrokken zijn bij de
signalering, beoordeling en behandeling van kinderen met een diijlkg) hartafwijking zijn

essentieel om de continuiteit in de zorg voor kind en ouders te waarborgen.

11.1 Aanbevelingen

0 JGZorganisaties dienen op lokaal en/of regionaal niveau afspraken te maken met de
kinderarts/kindercardioloog over de terugrapportageer de bevindingen en ingezette
behandeling na verwijzing.

De JGZ ontvangt idealiter een kopie van alle brieven van de kinderarts/kindercardioloog aan de
huisarts.

JGZrofessionals verwijzen ouders en jeugdigen naar een maatschappelijk werker of
gespealiseerde psycholoog voor psychosociale begeleiding indien er sprake is van (zorgen over)
een verstoord psychosociaal functioneren. Dit kan rechtstreeks of via het (sociale) wijkteam.
JGZprofessionals verwijzen ouders en jeugdigen naar een schoolpsychoitern begeleider

of remedial teacher voor ondersteuning op school indien er in de schoolsituatie sprake is van
zorgen over het gedrag of de cognitieve ontwikkeling.

O«

O«

O«

11.2 Uitgangsvragen

0 Welke samenwerkingsafspraken moet de JGZ met welke andere paréijem over signalering
en/of beoordeling van hartafwijkingen?

Deze uitgangsvraag is practicased beantwoord.

11.3 Onderbouwing
Naast de JGZ kunnen de volgende partijen betrokken zigle lipoordeling, behandeling en
begeleiding van kinderen met hartaijkingen:

- Verloskundige

- Kraamverzorgende

- Huisarts

- Kinderarts/kindercardioloog

- Verpleegkundige in ziekenhuis

- Kinderhartchirurg

- Maatschappelijk werker, orthopedagoog, psycholoog

- Diétist(e), fysiotherapeut
De verloskundige en kraamverzorgende zullen bijsdamvan een mogelijke hartafwijking de ouders
vragen contact te zoeken met de huisarts. Over het algemeen zal de JGZ pas vanaf het eerste
huisbezoek van de jeugdverpleegkundige actief bij het gezin betrokken zijn. Op lokaal niveau dienen
afspraken gemaake worden over de overdracht van gegevens tussen verloskundigen, kraamzorg
en JGZ.
De KNMG stein haarv i s/ergerk! dat artsen ieder voor zich en
gezamenlijk verantwoordelijk zijn voor kwalitatief goede en samenhangende zorg, hetgeen ook
betekent dat zij onderling afspraken maken over verwijzing, terugverwijzing, consultatie,
berichtgeving/gegevensuitwisselimm verdeling van verantwoordelijkheden (KNMG 2013).
De huisarts en kindercardioloog zijn de spil in de zorg voor kinderen met een (mogelijke)
hartafwijking. De JGZ kan sociaal medische begeleiding bieden en biedt daarnaast de reguliere JGZ
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activiteiten. Vor een optimale begeleiding is het van belang dat de JGZ op de hoogte is van het
beloop van de behandeling, en zo nodig actief naar recente informatie vraagt bij de behandelend
specialist. Met de behandelend specialisten dienen (op lokaal niveau) afspyekerakt te worden
over verwijzen en gegevensuitwisseling.

Voor de sociaaiedische begeleiding van een jeugdige met een hartafwijking is samenwerking met
het onderwijs, voorschoolse voorzieningen en de gemeente (sociale wijkteams) belangrijk- De JGZ
professional kan scholen, sportclubs en wijkteams adviseren over d@bafwezigheid van
(lichamelijke) gevolgen van een hartafwijking, ook kan voor advies de sofiool
onderwijsbegeleidingsdienst ingeschakeld worden.

11.4 Overwegingen

Deze uitgangsvraag practice based beantwoord. De werkgroep heeft de partijen benoemd die
betrokken (kunnen) zijn bij de signalering, beoordeling en behandeling van kinderen met
hartafwijkingen.

Met de mogelijkheid van rechtstreeks verwijzen kan de JGZ kinderen snelldézearnaar de
kinderarts/kindercardioloog. De verwijzende jeugdarts dient altijd bericht terug te ontvangen van de
kinderarts/kindercardioloog over de bevindingen en ingezette behandeling. Zo nodig moet de
jeugdarts hier actief om vragen. Op deze wijze #a JGZ haar sociaakdische begeleiding

optimaal aanpassen aan de situatie.

11.5 Referenties

0 KNMGuvisie Versterking medische zorg aan jeugdigen, Koninklijke Nederlandsche Maatschappij
tot bevordering der Geneeskunst, juni 2013. http://knmg.artsennet.nl/
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Totstandkoming richtlijn

a. Doel & doelgroep

DeJGZ£ i chtlijn *“Hartafwijkingen’ b e o o gptofessienals r i c ht |
in hun contacten met individuele kinderen en/of jongeren vat8jaar en/of hun

ouders/verzorgers. De titlijn geeft zicht op de werking van het hart, voorlichting,

(vroeg)signalering, begeleiding en verwijzing voor medische en psychosociale problemen.

De doelgroep voor deze richtlijn zijn J@@dfessionals (jeugdartsen, verpleegkundig specialisten,
jeugdvepleegkundigen, doktersassistenten).

b. Afbakening

DedGZ i chtlijn “Hartafwijkingen’ i s aangepast op ¢
uitgevoerd door de Argumentenfabriek (Argumentenfabriek 2013). Bij de knelpuntenanalyse waren

diverse JGprofessionals betrokken. De aldaar geformuleerde uitgangsvragen zijn beantwoord (zie

tabel hieronder).

Daarnaast zijn onderdelen van de oorspronkelijke richtlijn Hartafwijkingen uit 2005 overgenomen,

dit betreft de onderdelen waar geen uitgangsvragen voor wanegesteld: thema 1, 2, 3 en 10. De
oorspronkelijke tekst is op enkele plaatsen aangepast en voorzien van nieuwere informatie op basis

van recente inzichten en expert opinion.

Tabel: De uitgangsvragen die in deze richtlijn zijn beantwoord.

1. Wat is de toegvoegde waarde van de bloeddrukmeting binnen de JGZ en hoe kunnen JGZ
professionals deze uitvoeren? (voor beantwoording zie thema 8)

2. Wat is de toegevoegde waarde van het bepalen van de kans opdmavhatziekten bij jongeren van
15-16 jaar door de JGZ4%oor beantwoording zie thema 8)

3. Hoe kunnen JG{rofessionals, voor verschillende leeftijden, verworven hartafwijkingen signalere
(voor beantwoording zie thema 7)

4. Wat zijn aritmieén (hartritmestoornissen), wat zijn oorzaken hiervan en hoe kunneprd@&asionals
deze signaleren? (voor beantwoording zie thema 7)

5. Wat zijn nieuwe inzichten in preventie, diagnostiek en behandeling van hartafwijkingen sinds de
huidige richtlijn? (deze vraag is niet in een specifiek thema beantwoord, maar in de gehele
richtlijntekst)

6. Wat is de toegevoegde waarde van de zuurstofsaturatiemeting binnen de JGZ en hoe kunnen J
professionals deze uitvoeren? (voor beantwoording zie thema 5)

7. Hoe kunnen JG{rofessionals (met nieuwe methoden) coarctatio aortae diagnosticeren als het
voelen van de aa. radiales en/of aa. femorales niet lukt? (voor beantwoording zie thema 6)

8. Hoe kunnen jeugdartsen eenvoudig nader onderzoek uitvoeren bij een gesignaleerd hartgeruis
beantwoording zie thema 5)

9. Op welke punten in de (voormalige) ridhtlkan het voelen van de arteria radialis worden vervangg
door de arteria brachialis? (voor beantwoording zie thema 6)

10.Wat is het belang van kinderen zien zonder kleding en wat moetempdEssionals hierbij verplicht
registreren? (voor beantwoordindezbijlage 2)

11.Wat moeten jeugdartsen minimaal doen als zij een geruis horen, en wanneer moeten zij verwijz
wat moet de jeugdarts weten over endocarditis profylaxe en voelen van de aa. femorales? (voo
beantwoording zie respectievelijk thema’s

12.Wat is de maximale termijn waarbinnen de JGZ een kind na geboorte moet zien om hartafwijkin
signaleren? (voor beantwoording zie thema 4)

13.Wanneer (frequentie en leeftijd) moet de JGZ kinderen minimaal zien om hartafwijkingen te kun
signaleren? (vor beantwoording zie thema 4)
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14.Wat is de uiterste termijn waarna moet worden verwezen bij het niet (goed) voelen van de aa.
femorales? (voor beantwoording zie thema 6)

15 Welke samenwerkingsafspraken moet de JGZ met welke andere partijen maken over sigealefir
beoordeling van hartafwijkingen? (voor beantwoording zie thema 11)

DedJGZ i chtlijn *Hartafwijkingen’” sluit aan bi]j ric
Genootschap (NHG) en de Nederlandse Vereniging voor KindergeneeskundebiiNxijd)onder

andere:

0 Richtlijn Endocarditisprofylaxe

0 NHGenKNOW t andaard ‘Onderzoek van de pasgeborene’

0 NHGst andaard ‘' Cardiovasculair risicomanagement’

0 Multidisciplinaire richtlijn voor de medische begeleiding van kinderen met Downsyndroom

0 Richtlin® Mar fan syndr oom’

C. Werkwijze

Een projectgroep van TNO (J. Deurloo en N. Heerdink) heeft de teksten voor de conceptrichtlijn
geschreven. Voor de start van het project is een werkgroep samengesteld, deze werkgroep is bij alle
fasen van de ontwikkeling van dehtlijn intensief betrokken geweest. De werkgroep is

samengesteld uit experts op het gebied van hartafwijkingen en/of JGZ. Zie voor de leden van de

werkgroep paragraaf ‘e’ . Met el k werkgroeplid zi
rolenn el ke fase van het project. De tool "organi s
richtl i j nont Wirikgkr@ecis megbij alswitgangspumttgenomen.

Tijdens de erste werkgroepvergadering zijn de uitgangsvragen besproken en zo nodig nader
gespecificeerd. Hierna is een systematisch literatuuronderzoek verricht op de uitgangsvragen. De
leden van de projectgroep hebben de literatuur bestudeerd en samengevat. Dertekaten voor

de deelnemers aan de werkgroep inzichtelijk en te bewerken op Google Drive. Deze teksten zijn
tijdens vier werkgroepvergaderingen doorgenomen en aangepast, en er zijn aanbevelingen

opgesteld.
Tevens is een klankbordgroep samengesteld. Zie dealeelnemers aan de klankbordgroep
paragraaf *f ' . De klankbordgroep voor de start v

conceptrichtlijn van commentaar te voorzien.

Naar aanleiding van de reacties van de klankbordgroep bleek informatietilhde ma’' s 3 en 10
te zijn verouderd. Deze zijn voorzien van meer recente informatie. Voor deze hoofdstukken is niet
naar literatuur gezocht naar aanleiding van de uitgangsvragen. Lisbeth Utens is medeauteur van
deze herziene thema’s.

Op basis van de imud van de richtlijn zijn een registratieprotocol en indicatoren opgesteld.

Het eerste concept van de richtlijn is o1 22015 beoordeeld door de RAC. Hierna is gestart met
een praktijktest gedurende 4 maanden bij 5 organisaties, om de werkbaarheicorakkik te
onderzoeken. De conceptrichtlijn is in deze periode ook verspreid voor de landelijke
commentaarronde.

Het registratieprotocol is beoordeeld door de redactieraad BDS van het NCJ.

Na het verwerken van de resultaten van de praktijktest en de Iljkdecommentaarronde is de

richtlijn op 169-2016 opnieuw beoordeeld door de RAC. Naar aanleiding van deze bespreking is de
inhoud van de richtlijn opnieuw bijgesteld. Qfr-11-2016heeft de RAC de richtlijn definitief
geautoriseerd.
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d. Medeauteur
Lisbeth Ut ns i s medeauteur van de thema’s 3 en 10.

e. Leden van de werkgroep

Naam Functie Organisatie

Monique Basten Verpleegkundig specialist Zorgboog, namens V&VN
Vakgroep Jeugd

Anneke DriessenSmits | Jeugdverpleegkundige CJG Rijnmond, namens V&VN
Vakgroep Jeugd

Selma van der Harst Arts Maatschappij & Gezondheid Jong Florence, namens AJN

Roos de Jonge Ervaringsdeskundige Patiéntenvereniging Aangeboren
Hartafwijkingen

Wilfred de Koning Huisarts ErasmusMC, namens NHG

Marry Rijlaarsdam Kindercardioloog LUMC, narans NVK

Hetty van Velzen Arts Maatschappij & Gezondheid, nj Onafhankelijk voorzitter

Gea Vrieze Arts Maatschappij & Gezondheid GGD Hart voor Brabant

Rixt Ytsma Consulent Steunpunt Speciaal Namens Ouders & Onderwijs

Onderwijs Fryslan

f. Klankbordgroep en raelezers
Naam Functie Organisatie
Magda BoereBoonekamp Arts Maatschappij & Gezondheid Universiteit Twente
Joana Kisvan Holthe (Thema 8] Kinderarts vVUmc
Lisbeth Utens Klinisch psycholoog BIG/ UHD | ErasmusM&Sophia
Mark Weghorst -Revalidatie maatschaelijk Roessingh Revalidatie
werker
-Themaadviseur Ouders & Onderwijs
Mascha Kamphuis Jeugdarts KNMG TNO
JGZ ZuidHolland West
Margot Fleuren Implementatiedeskundige TNO
Annelies Broerse Deskundige
indicatorenontwikkeling
Carla Stegemande Jong Jaugdarts KNMG, stafarts GGD Groningen
Marjanne de Graaf Arts Maatschappij & Gezondheid GGD Drenthe
/Jeugdarts
Lisette van den Brink Jeugdarts STMR
Mark Eisinger Jeugdarts en huisarts Jeugdgezondheidszorg
Kennemerland
Martine de Leeuw Ervaringsdeskundiggongere met
aangeboren hartafwijking)
Bas van de Riet Ervaringsdeskundige (jongere m
aangeboren hartafwijking)
Tijmen Hilhorst Ervaringsdeskundige (jongere m
aangeboren hartafwijking)
Merlijn van der Wijngaart Ervaringsdeskundige (jongere m
aangeboren hartafwijking) en
student geneeskunde
Claudia Lamans Hartstichting

g. Cliéntenparticipatie

De cliéntenparticipatie bij de ontwikkelingvandedGZc ht | i j n * Har t af wi j ki ngen
door deelname van de oudervereniging PRidt{Entenveraiging Aangeboren Hartafwijkingeadn

alle werkgroepvergaderingen.
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h. Referenties
Argumentenfabriek. Knelpuntenanalyses jeugdgezondheidszorg. December 2013.
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0
Verantwoording

a. Wetenschappelijke bewijsvoering

Als eerste stap bij de ontwikkeling van de rightiverd gestart met een systematisch
literatuuronderzoek op een aantal onderwerpen/uitgangsvragen (zie tabel zoekstrategieén).
Gevonden artikelen werden door twee leden van het projectteam (JD en NH) beoordeeld op
relevantie. Bij verschil van mening tuasge twee beoordelaars werd in onderling overleg consensus
bereikt. Relevante artikelen werden vervolgens gewaardeerd aan de hand van drie aspecten,
namelijk methodologische kwaliteit, toepasbaarheid in de praktijk en toepasbaarheid binnen de
Nederlandse gzondheidszorg. Voor het beoordelen van de methodologische kwaliteit werd gebruik
gemaakt van de EBRYstematiek (Evidence Based Richtlijn Ontwikkeling), ontwikkeld door het
kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg CBO.

De richtlijntekst is zoveel megjk gebaseerd op bewijs uit de literatuur, maar dat bleek niet altijd
mogelijk, bijvoorbeeld omdat er geen literatuur voorhanden was of omdat de kwaliteit van de
gevonden literatuur onvoldoende was. Daar waar het niet mogelijk was uit te gaan vandogen,

de projectgroep uitgevoerd, systematisch literatuuronderzoek werd gebruik gemaakt van richtlijnen,
protocollen en verslagen van nationale en internationale gezondheidsorganisaties,
beroepsorganisaties en wetenschappelijke verenigingen. Pas als onletiatogelijk was is gezocht
naar consensus binnen de werkgroep van de richtlijn.

Aanbevelingen in deze richtlijn zijn kortom daar waar mogelijk gebaseerd op wetenschappelijk
bewijs, aangevuld met kennis, ervaring en mening van de werkgroep leden. \tdorrhaleren van
aanbevelingen zijn daarnaast andere aspecten van belang, bijvoorbeeld: voorkeuren van jongeren
en ouders, kosten, beschikbaarheid, randvoorwaarden of organisatorische aspecten.

b. Zoekstrategie

Voor het zoeken van literatuur werden de PubmesdCochrane databases geraadpleegd. Er is
gezocht naar artikelen in het Nederlands en Engels. De in Pubmed gehanteerde zoekstrategieén en
de bijbehorende resultaten worden hieronder weergegeven.

Tabel: Gehanteerde zoekstrategieén.

Onderwerp Gehanteerde zek strategieén Aantal
artikelen
Bloeddrukmeting (e ("Myocardial Ischemia'[Mesh]) OR "Coronary 51

Disease"[Mesh]) OR "Myocardial Infarction"[Mesh]) OR "Angi
Pectoris"[Mesh]) OR "Heart Failure"[Mesh]) OR "Peripheral
Vascular Diseases"[Mesh]) ORc Aneurysm“[Mesh])) AND
(("Secondary Prevention“[Mesh]) OR "Primary
Prevention"[Mesh]))) OR ((((((((("Myocardial Ischemia"[Mesh]
OR "Coronary Disease"[Mesh]) OR "Myocardial
Infarction"[Mesh]) OR "Angina Pectoris"[Mesh]) OR "Heart
Failure"[Mesh]) OR ®#ipheral Vascular Diseases"[Mesh]) OR
"Aortic Aneurysm"[Mesh])) AND ("prevention and
control"[MeSH Subheading])))) AND ((("Blood Pressure
Determination”[Mesh]) OR "Hypertension/diagnosis"[Mesh])
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OR "Hypertension"[Mesh]))) AND (("Child"[Mesh]) OR
"Adolesceat"[Mesh]) AND (("Costs and Cost Analysis"[Mesh])
OR "CosBenefit Analysis"[Mesh]) OR "Cost Savings"[Mesh]

Bepalen kans HVZ

Search (((("Epidemiologic Studies"[Mesh]) AND
(("Adolescent"[Mesh]) AND ((((((((((("Cardiovascular
Diseases/prevention and caini"[Mesh])) OR ("Myocardial
Infarction/prevention and control"[Mesh])) OR ("Myocardial
Ischemia/prevention and control"[Mesh])) OR ("Angina
Pectoris/prevention and control"[Mesh])) OR ("Heart
Failure/prevention and control"[Mesh])) OR ("Peripheral
Vascula Diseases/prevention and control"[Mesh])) OR ("Aortig
Aneurysm/prevention and control"[Mesh])) OR
("Hypertension/prevention and control"[Mesh]))) AND (("Life
Style"[Mesh]) OR "Risk Factors"[Mesh])))) AND screening)) A
mass screening[MeSH Terms] AND ¢(escents and screening
and cardiovascular and risk)) AND "epidemiologic
studies"[MeSH Terms]

54

Verworven
hartafwijkingen

Search ((((((((((((*Cardiovascular Infections"[Mesh]) OR
"Cardiomyopathies"[Mesh])) OR (("kawasaki
disease"[Title/Abstract]) AND hefTitle/Abstract])) OR
"kawasaki disease"[Title/Abstract]) OR (("Mucocutaneous
Lymph Node Syndrome"[Mesh]) AND "Heart"[Mesh])) OR
(("Rheumatic Fever'[Mesh]) AND "Heart"[Mesh])) OR
("rheumatic fever" and heart)) OR ("kawasaki" and heart))))
AND (((((("masscreening"[MeSH Terms]) OR "primary
prevention'[MeSH Terms]) OR "secondary prevention"[MeSH
Terms]) OR screening]Title]) OR early diagnosis[MeSH Term
AND ((("child"[MeSH Terms]) OR "adolescent"[MeSH Terms]
AND (("CosBenefit Analysis"[Mesh]) ORd€ls and Cost
Analysis"[Mesh])

209

Aritmieén

((((((((("Mong gt syndrome™) OR "wolarkinsonwhite
syndrome") OR "ion channel defects") OR "cardiac
arrhythmias") OR "sudden cardiac death™)) AND
((((((screening[Title/Abstract]) OR
guestionnaires[Title/Alsact]) OR
guestionnaire[Title/Abstract])) OR "mass screening") OR mas
screening[MeSH Terms])) AND ((((((("cost") OR benefits) OR
"cost-benefit analysis")) OR ((((#28) OR #19)) AND ((("cost")
benefits) OR "cogbenefit analysis"))) OR cost[MeSH Terms])
OR (("Costs and Cost Analysis"[Mesh]) OR “Beseéfit
Analysis"[Mesh])))) AND (("child"[MeSH Terms]) OR
"adolescent"[MeSH Terms])

54

Coarctatio aortae

((("Aortic Coarctation"[Mesh])) AND "Neonatal
Screening"[Mesh] AND "Pulse"[Mesh] and "infant” [MesNPA
"Physical Examination"[Mesh] AND (("nmvasive techniques")
AND ((("Aortic Coarctation/diagnosis"[Mesh]) AND "Diagnosti
Techniques and Procedures"[Mesh])) AND infantfMeSH Tern

(("Neonatal Screening"[Mesh]) AND ( "Aortic
Coarctation/analysis"[MeshDR "Aortic

Coarctation/diagnosis"[Mesh] OR "Aortic

83
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Coarctation/epidemiology”[Mesh] OR "Aortic
Coarctation/prevention and control"[Mesh] OR "Aortic
Coarctation/therapy"[Mesh] )) AND "Blood Pressure

Determination"[Mesh]

C.

Voor bewijstabellen, zie bijlagen. Hieronder wordt de indeling van methodologische kwaliteit van

Bewijstabellen en niveau van beygvoering (als pdf)

individuele studies en niveau van conclusies gegeven.

Tabel: Indeling van methodologische kwaliteit van individuele studies.

Interventie Diagnostisch accuratesse Schade/bijwerkingen*,
onderzoek etiologie, prognose
Al | Systematische review van ten minste twee onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoek
A2-niveau
A2 | Gerandomiseerd Onderzoek ten opzichte van Prospectief cohortonderzoek
dubbelblind vergelijkend een referentietest (een van voldoende omvang en
klinisch onderzoek van ‘gouden st and al follow-up, waarbij adequaat
goade kwaliteit van tevoren gedefinieerde gecontroleerd is voor
voldoende omvang afkapwaarden en ‘confounding’
onafhankelijke beoordeling var follow-up voldoende is
de resultaten van test en uitgesloten.
gouden standaard, betreffende
een voldoende grote s& van
opeenvolgende patiénten die
allen de indexen
referentietest hebben gehad
B Vergelijkend onderzoek, Onderzoek ten opzichte van Prospectief cohoxnderzoek,
maar niet met alle een referentietest, maar niet | maar niet met alle kenmerken
kenmerken als genoemd met alle kenmerken die onder | als genoemd onder A2 of
onder A2 (hieronder valt A2 zijn genoemd retrospectief cohortonderzoek
ook patiéntcontrole of patiéntcontrole onderzoek.
onderzoek,
cohortonderzoek).
C Niet-vergelijkend onderzoek
D Mening van deskundigen

* Deze classificatie is alleen van toepassing in situaties waarin onctethid andere redenen gecontroleerde
trials niet mogelijk zijn. Zijn die wel mogelijk dan geldt de classificatie voor interventies.

Tabel: Niveau van conclusie.
Conclusie gebaseerd op

1 Onderzoek van niveau Al
of ten minste 2 onafhankelijk van elkaaitgevoerde onderzoeken van niveau
A2

2 1 onderzoek van niveau A2

of ten minste 2 onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken van nivez
1 onderzoek van niveau B of C
4 Mening van deskundigen

w
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d. Overwegingen

De werkgroep heeft onderling afeaken gemaakt over te hanteren definities en terminologie. Deze
overwegingen van de werkgroep zijn per onderwerpp
e. Kennislacunes

De werkgroep is tot de conclusie gekomen dat op de volgende onderwerpen sprake is van
kennslacunes:

0 Eris nog onvoldoende kennis over de resultaten vardée naar de effectiviteit en de
kostenbaten balans van zuurstofsaturatiemeting door verloskundigen.

In de toekomst zullen digitale meatn ondersteuningsmogelijkheden mogelijk een grotere rol

gaan spelen, ook in relatie tot hartafwijkingen. Te denken valt aan health apps en meetmethoden
(zoals armbanden) voor voeding, beweging, hartritme, zuurstofsaturatie, etc. Over de
toegevoegde waarde vadeze mogelijkheden is nog onvoldoende bekend.

Er is nog onvoldoende bekend over de rol die de JGZ kan spelen bij het signaleren en begeleiden
van psychosociale problemen bij kinderen met een aangeboren hartafwijking.

Wetenschappelijk onderzoek naar de em@aarde van lichamelijk onderzoek op specifieke
leeftijdsmomenten is wenselijk, hierover is onvoldoende kennis beschikbaar.

Wetenschappelijk onderzoek naar de validiteit van screenen op aangeboren hartafwijkingen door
de JGZ is wenselijk. Dit is wensadijkdat de prevalentie van kinderen met een nog niet
opgespoorde aangeboren hartafwijking veranderd is door de 20 weken echo, en naar
verwachting zal veranderen na de eventuele landelijke invoering van de zuurstofsaturatiemeting.
Diverse uitgangsvragen zigxpert based beantwoord, omdat wetenschappelijke kennis en
onderbouwing op diverse onderwerpen ontbreekt.

(@]

O«

(@]

[@]3

¢

f. Knelpuntenanalyse (als pdf, via Argumentenfabriek)

g. Belangenverstrengeling
Alle deelnemers aan de projectgroep en werkgroep hebben een belangemirglitagevuld. Er zijn
geen mogelijke belangenverstrengelingen gemeld.
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Bijlage 1: Bronnen voor meer informatie
Boeken:

~

0 Kindercardiologie. Uit de serie Praktische Kindergeneeskunde. Witsenburg et al, 2005.-ISBN 90
31336564.

0 Leerboek Kindergeneeskundéeymans HSA, Derksenobsen G, Draaisma JMTh, van Goudoever

JB, Nieuwenhuis EES (red). 2015. ISB58968271-8.

Nelson textbook of pediatrics. Kliegman R, Stanton B, St. Geme J, Schor N, Behrman R. (eds).

2011.1SBN 148770-7556.

Aangeboren hartafwijkigenbij volwassenen. Mulder BJM, Meijboom FJ, Pieper PG, Hamer

JPM(red.). 2013. ISBI90-3680-306-3.

Voor ouders en hul pverleners: ‘' Gewoon een bij z:¢

opvoeden van chronisch zi eke AkeurnMbma Scmet. Ui t gave

Eindredactie: Jolanda Keesom, Lucia Tielen. Ni@télnummer E 32261, ISBNSU60646-1

O«

O«

O«

Websites voor ouders, jeugdigen (en professionals):

~

0 www.hartstichting.nl/ Op de website st filmpjes over de werking van het hart, hagh
vaataandoeningen en behandelingen, tevens zijn er brochures te bestellen en te downloaden.

0 www.aangeborenhartafwijking.nl/De website van de Patitenvereniging Aangeboren

Hartafwijkingen. De PAH speelt een belangrijke rol in de informatievoorziening over aangeboren

hartafwijkingen en is er voor alle patiénten en alle ouders. Voor ernstige en minder ernstige

hartafwijkingen.

www.hartekind.nl Stiching Hartekind zet zich in voor kinderen met een (aangeboren)

hartafwijking.

www.hartpas.nl De HartPas is voor kinderen met een hartafwijking. Zo is altijd alle informatie bij

de hand. Bijvoorbeeld welke medicijnen worden gebruikt, welke aandoening eemé&eft, en

wat mensen in geval van nood moeten doen. Een digitale variant wordt getest, er is ook een app

beschikbaar.

www.vsop.nl/ De VSOP richt zich op zeldzame en genetische aandoeningen. De activiteiten van

de VSOP zijn gericht op verschillende soorten aandoeningen. Bij de VSOP zijn ongeveer 70

patiéntenorganisaties aangesloten.

www.npcf.nl/. Patiéntenfederatie NPCF vertegenwoordigt ruim 160 patiéngen

consumentenorganigies. Ze verstevigen de positie van patiénten in de spreekkamer en in het

zorgstelsel. Patiéntenfederatie NPCF biedt via haar kanalen, zoals npcf.nl en

ZorgkaartNederland.nl, informatie die mensen helpt bij het maken van keuzes in de zorg.

www.gehandicaptensport.nl/Gehandicaptensport Nederland stimuleert sport en bewegen voor

mensen met een handicap. Sport maakt immers gezond, draagt bij aan de persoonlijke groei en

brengt je in contact met anderen.

www.leefwijzer.nl/ Leefwijzer is de grootste internet community over het leven met een

handicap of chronische ziekte in Nederland en Belgié.

www.kindenziekenhuis.nl/Stichting Kind en Ziekenhuis is de pati€éngm

consumentenorganisatie voor kinderen in de zorg. Algemene informatie over ziekenhuisopname

voor ouders en verzorgenden.

www.cyberpoli.nl/ De cyberpoli is eemtine en interactieve ontmoetingsplaats voor kinderen

en jongeren met een chronische ziekte.

http://www.corience.org/ (Engelstalig) Een Europese website over aangeboren hartafwijkingen

voor ouders en professionals.

www.passendonderwijs.nl. Op deze websge/oor zowel ouders als professionals veel

informatie over Passend Onderwijs te vinden.
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www.erfelijkheid.nl Op deze websites is veel informatie te vinden over (de erfelijkheid van)
diverse aandoeningen.
www.brusjesnl. Informatie voor broers en zussen, ouders en professionals over het hebben van
een broer of zus met een chronische ziekte, beperking of psychisch probleem.

| Landelijk netwerk ziek zijn en onderwijs, een landelijk expertisecentrum. berare
van het primair, voortgezet en het beroepsonderwijs kunnen gebruik maken van een consulent
onderwijsondersteuning zieke leerlingen.

nOnderwijsconsulentekunnen ouders/verzorgersn scholen adviseren

en begeleiden bij onderwijskwesties rond een kind met een handicap, ziekte of stoornis.

O«

O«

O«

O«
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Bijlage 2: Wat is het belang van lichamelijk onderzoek van kinderen in ontklede
toestand en wat dienen JG@rofessionals hierbij verplicht teegistreren?

In deze bijlage wordt ingegaan op redenen waarom lichamelijk onderzoek do@rdféZsionals
dient te geschieden bij ontklede kinderen. Dit beperkt zich niet tot het onderzoek gericht op
hartafwijkingen.

a. Aanbevelingen

Ten aanzien van belangivontkleden:

0 Bij het eerste huisbezoek dient de jeugdverpleegkundige de pasgeborene ontkleed te
onderzoeken omdat er signalen zichtbaar kunnen zijn van een aangeboren hartafwijking. Er
wordt gelet op de algemene indruk van de pasgeborene (welbevindedjngstoestand), kleur
(bleekheid, cyanose) en de ademhaling (tachypnoe, dyspnoe, subcostale intrekkingen,
neusvleugelen, stridor).

Een groot aantal JGZ richtlijnen geeft het belang weer van lichamelijk onderzoek bij het kind voor
de opsporing van diversdvaijkingen en aandoeningen. Het doen van een lichamelijk onderzoek

bij het ontklede kind wordt dus aanbevolen om diverse redenen.

Gezien dit belang, dient door wetenschappelijk onderzoek bepaald te worden of er ook specifieke
leeftijdsmomenten zijn waaropen lichamelijk onderzoek aanbevolen dient te worden.

O«

O«

Ten aanzien van aanpak:

0 De JGZ dient ouders en kinderen voor te bereiden op wat er tijdens een contactmoment gaat
gebeuren en wat er van hen wordt verwacht (bijvoorbeeld via brief, folder, website,
ouderportaal). Hieronder valt ook dat het kind ontkleed onderzocht gaat worden en een
toelichting daarop.

Vanaf de leeftijd van ongeveer 3 jaar is het kind alleen ontkleed tijdens het onderzoek, direct
daarna mag het zich weer aankleden.

De onderzoeksruimtegnderzoeksmaterialen en handen van de onderzoeker dienen een
aangename temperatuur te hebben en de privacy dient te allen tijde te worden gewaarborgd.
Bij ieder contactmoment waarbij het kind door een jeugdarts of jeugdverpleegkundige wordt
onderzocht, dent het kind tot op het ondergoed ontkleed te zijn/worden. Dit geldt voor kinderen
tot en met de basisschodeftijd. Na deze leeftijd vraagt de jeugdarts of jeugdverpleegkundige
de jeugdige, indien hier reden toe is, om zich tot op het ondergoed teenhdkl ten behoeve van
een uit te voeren lichamelijk onderzoek.

0 Reqgistratie: volgt bij B otocol.

O«

(@]

O«

b. Uitgangsvragen
0 Wat is het belang van lichamelijk onderzoek van kinderen in ontklede toestand en wat dienen JGZ
professionals hierbij verplicht te registrefen

Deze uitgangsvraag is practisased en op basis van diverse J{BHtlijnen beantwoord.

c. Onderbouwing

Achtergrond

Een volledig en adequaat lichamelijk onderzoek is alleen mogelijk bij een ontklede jeugdige. Over het
algemeen worden in de JGZ kinderen Qanot 4 jaar ontkleed onderzocht, eventueel met luier of in
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ondergoed. Kinderen van 5 jaar houden bij het contactmoment meestal hun ondergoed aan. Oudere
kinderen worden steeds minder vaak ontkleed onderzocht. Daarbij komt dat de persoonlijke
contacten inde JGZ steeds vaker worden vervangen door vragenlijsten, groepsconsulten etc.

Hartafwijkingen

Voor het opsporen van (aangeboren) hartafwijkingen is, naast een zorgvuldige anamnese, ook
lichamelijk onderzoek nodig. Voor inspectie, palpatie en auscuhabet ten minste het bovenlijf
ontbloot zijn om een goede indruk te krijgen van ademhaling, borstkas en huidskleur. Voor palpatie
van de aa. femorales moeten ook de liezen ontbloot zijn.

Overige richtlijnen

Onderzoek van een kind zonder kleding kan ookhelang zijn bij het toepassen van de volgende
JGZichtlijnen:

0 ‘Astma bij kindereh : Bij aanwezighei d vwordenmhamnmesren en/ of
lichamelijk onderzoek uitgebreid. Voor het beoordelen van de ademhaling (verhoogde
adembhalingsfrequentie, intrekkingen, gebruik hulpademhalingsspieren), vorm en symmetrie van
de thorax en voor auscultatie dient het bovenlichaam ontbl@ozijn.

‘Huidafwijkingen : I n deze richtlijn is benoemd dat i
huidafwijkingen en specifiek de opsjing van kindermishandeling en automutilatie, het
wenselijk is dat ‘kinderen frequenter bloot
‘Overgewicht : Kinderen worden bij voorkeur zonder
klinische blik of een kind overgewicht heeft of niet, gebaseerd op kunde en ervaring, kan de
doorslag geven als de BMI op de grens van normaal gewicht en overgewicht ligt

[@]3

[@]3

[@]3

zichtbaar als een kind ontkleed wordt onderzocht. Voorbeelden van dergelijke signalen zijn:
blauwe plekken, brandwonden, snikral en bijtwonden, het kind is angstig om zich uit te
kleden of heeft angst voor lichamelijk onderzoek.

‘Seksuele ontwikkeling: v bewmardelshgevan de puberteitskenmerken moet het kind zonder
kleding onderzocht worden.

‘Kleine lichaamslengte:  Wa n n e e rrdelimg van dd groeibueve vmlgens de criteria sprake
is van een (te) kleine lichaamslengte, dient een algemeen lichamelijk onderzoek uitgevoerd te
worden. Voor inspectie van de voedingstoestand, de huid, genitalién, puberteitskenmerken en
auscultatie van art en longen moet het kind zonder kleding onderzocht worden.

[@]3

[@]3

O«

voorkeurshouding en/of schedelvervorming omvat het opsporen van gelokaliseerde of
gegeneraliseerd asymmetrie door problematiek in hoofd/hals/schouders/armen, wervelkolom,
heupen/benen of door een neurologische aandoening.

O«

inspectie plaats te vinden door de jeugdarts. Hedtdaerbij om inspectie van de genitalia

(aspect, beschadigingen), rug en sacrum (spina bifida, open rug; mildste vorm: een of meerdere
wervels zijn misvormd, maar wel bedekt door huid, soms zichtbaar door een dimple of plukje
haar op rug). Naast inspectitndt palpatie plaats van de buik (obstipatie, weerstanden) en de
rug/het sacrum (zie eerder, spina bifida).

JGZichtlijn Hartafwijkingen (2017). Bekijk deze richtlijn ookaopw.jgzrichtlijn.nl 102

‘Voorkeurshouding en schedelvervorming h et | i ¢ h a medigelipgenbg nder z oek

Wo |
k|

‘Secundaire preventie kindermishandefing Veel signalen van kinder mi

\

‘Zindelijkheid van urine en feces Naast een goede anamnese dient


http://www.jgzrichtlijn.nl/
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=5
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=7
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=10
http://h
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=2
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=13
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=14
https://www.ncj.nl/programmalijn-kennis/richtlijnen/jgzrichtlijnenwebsite/details-richtlijn/?richtlijn=19

. - Nederlands
Centrum
.‘ Jeugdgezondheid

0 ‘Nietscrotaletestis: voor het signaleren van niet scrot al
het probleem is onderzoek van de genitalién nodig. Dit dient in elk geval plaats te vinden in het
eerste half jaar door een jeugdafts

De volgende onderwerpen zijn (nog) geerderdeel van JGichtlijnen, maar ook voor deze

onderzoeken dient het kind (deels) ontkleed te zijn:

Van Wiechen onderzoek

BaeckeFassaert motoriektest

Dysplastische heupontwikkeling

O« O« O«

Mogelijke bezwaren

Soms hebben ouders of kinderen zelf bezwaar tegdhkleding bij lichamelijk onderzoek. Dit kan
allerlei redenen hebben, zoals angst, cultuur of het niet begrijpen van de reden voor het onderzoek.
Een goede uitleg en voorlichting en een rustige benadering zijn hierbij van belang. Het is belangrijk
vooraf utleg te geven wat tijdens het lichamelijk onderzoek gaat gebeuren. Daarnaast is het kind
alleen ontkleed tijdens het onderzoek en eventuele vaccinaties, direct daarna mag het kind zich
weer aankleden.

Er kunnen bezwaren zijn tegen de setting waarin hetesndek wordt uitgevoerd. De
onderzoeksruimte, onderzoeksmaterialen en handen van de onderzoeker dienen een aangename
temperatuur te hebben en de privacy dient te allen tijde te worden gewaarborgd.

Verplicht registreren
Hier zal in het bij de richtlijn mende BD$rotocol aandacht aan worden besteed.

d. Overwegingen

De werkgroep heeft besloten deze uitgangsvragen voornamelijk practice based en op basis van
consensus te beantwoorden.

De werkgroep is van mening dat jeugdigen voor een goede kwaliteit varZoepl&@le leeftijden tot

op het ondergoed ontkleed worden onderzocht voor het opsporen van een grote diversiteit aan
aandoeningen. Het wordt ook benoemd in meerdere JGZ richtlijnen. Helaas is het lastig aan te
bevelen op welke leeftijden dat zinvol is. V¢gh indicaties aan te geven, zie hiervoor thema 4.
Omdat dit buiten het bestek van deze uitgangsvraag gaat, bevelen we aan om hier nader onderzoek
op te verrichten. In verband met mogelijke weerstanden en in verband met praktische
overwegingen heeft de erkgroep gekozen voor de aanbeveling kinderen tot en met de basisschool
leeftijd ontkleed te onderzoeken, daarna worden jeugdigen op indicatie tot op het ondergoed
ontkleed onderzocht.

Bijlage 3: Beslisschema verwijzen aangeboren hartafwijkingen

‘ ’ ‘

2'Daar waar jeugdarts staat, kan ook verpleegkundi g speci
preventieve zorg is een verpleegkundigetreen BIG geregistreerde masteropleiding die werkzaamheden van het medisch

domein combineert met die van het verpleegkundig domein binnen het eigen deskundigheidsgebied en zij werkt op

expertniveau. Zij is binnen dit expertisegebied 0.a. bevoegd om ametfigt te werken, diagnoses te stellen en te verwijzen

waar nodig is. De verpleegkundig specialist is lid van het JGZ team, zij maakt net als de andere teamleden gebruik van de
expertise van coll ega’s en speci addcheprabtematiek. j eugdarts al s hi
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" Bij twijfal over de aard van hat hartgeruis, wordt bij zuigelingen ean vervolgafspraalk gemaakt na maximaal vier weken, Bij oudere kinderen kan
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Bijlage 4: Informatie over screening

Om te kunnen bepalen of een screening wenselijk en verantwoord is, moet aan een aantal
voorwaarden worden voldaan. Deze criteria zijn beschreven door Wilson en Jungner (Wilson 1968)
en worden hier kort samengevat:

De op tesporen ziekte moet een belangrijk gezondheidsprobleem zijn.

Er moet een algemeen aanvaarde behandelingsmethode voor de ziekte zijn.

Er moeten voldoende voorzieningen voorhanden zijn voor diagnose en behandeling.

Er moet een herkenbaar latent of vroeg sywpatisch stadium van de ziekte zijn.

Er moet een betrouwbare opsporingsmethode bestaan.

De opsporingsmethode moet aanvaardbaar zijn voor de bevolking.

Het natuurlijke verloop van de op te sporen ziekte moet bekend zijn.

Er moet overeenstemming bestaan owde vraag welke personen behandeld moet worden.

De kosten van opsporing, diagnostiek en behandeling moeten in een acceptabele verhouding
staan tot de kosten van de gezondheidszorg als geheel.

10 Het proces van opsporing moet een continu proces zijn en eieteenmalig project.
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