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Inleiding 

Een dwarslaesie of een caudalaesie, en dan? Niemand wil voor deze 
vraag komen te staan. Maar als dat toch gebeurt, kunt u maar beter 
goed geïnformeerd zijn. Wat staat u en uw naasten te wachten?  
Hoe gaat uw leven eruit zien? Wat kunt u nog wel, wat niet meer?  
Wat is goede zorg? Wat kunt u zelf doen om weer zo zelfstandig 
mogelijk te zijn? Waar kunnen u en uw naasten terecht voor hulp en 
steun? In deze brochure leest u er meer over. 

Een routekaart voor goede zorg 
Behandelaars van, en mensen met een dwarslaesie of een caudalaesie 
hebben landelijke afspraken gemaakt over goede zorg. Die afspraken 
staan in de ‘Zorgstandaard Dwarslaesie’. Deze brochure is de publieks-
versie van deze afspraken. De zorgstandaard en deze publieksversie 
zijn gemaakt door Dwarslaesie Organisatie Nederland (DON), in 
samenwerking met beroepsverenigingen van behandelaars, waaron-
der het Nederlands-Vlaams Dwarslaesie Genootschap (NVDG). 
Deze publieksversie is als een routekaart die u de weg wijst naar goede 
zorg in de verschillende behandelfases. Daarnaast leest u over de 
kennis en ervaringen van mensen met een dwarslaesie of caudalaesie. 
Professionele kennis en ervaringskennis komen samen. 

Voor mensen met een laesie én hun naasten
‘Een dwarslaesie of een caudalaesie heb je niet alleen’, is de ervaring. 
Niet alleen uw leven staat op zijn kop, maar ook dat van uw partner, 
kinderen of andere mensen die dichtbij staan. Met de aanspreekvorm 
‘u’ richten we ons tot u allemaal. We hebben er natuurlijk geen bezwaar 
tegen als ook hulpverleners deze routekaart als informatiebron 
gebruiken. 

‘’
‘Ik wist meteen dat ik weer wat van mijn leven zou gaan maken.’ 
	 Andrea, 41 jaar – hoge dwarslaesie 
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Routekaart voor goede zorg 
bij dwarslaesie en caudalaesie 

In de ‘Zorgstandaard Dwarslaesie’ staan de afspraken van 
behandelaars over goede zorg aan mensen met een dwarslaesie 
of caudalaesie en hun naasten. Hieronder geven we u in het kort 
de adviezen per behandelfase. In de volgende hoofdstukken leest 
u meer over deze adviezen. 

Routekaart voor goede zorg bij dwarslaesie en caudalaesie       11

Informatiebron
Een beschadiging van het ruggenmerg heeft veel gevolgen. In deze 
brochure krijgt u de belangrijkste informatie. Wilt u meer weten over 
een onderwerp? We verwijzen naar betrouwbare en actuele sites.  
U kunt uw vragen natuurlijk ook bespreken met uw behandelaars. 
Niet alle informatie in deze brochure zal op u van toepassing zijn. 
Misschien bent u in sommige onderwerpen niet geïnteresseerd.  
U kunt elk onderdeel apart lezen en zo precies de informatie kiezen 
waar u behoefte aan heeft. 
Voor de leesbaarheid gebruiken we de term ‘hij’, maar daarmee 
bedoelen we mannen én vrouwen. De cursieve woorden staan  
uitgelegd in de woordenlijst. 

Wegwijs door deze brochure 
Uit ervaringen van mensen met een laesie én uit onderzoek blijkt dat 
het beter met u gaat als u de regie in eigen hand neemt. Meer daarover 
staat in het eerste hoofdstuk. 
In het tweede hoofdstuk krijgt u informatie over een dwarslaesie of 
caudalaesie en de gevolgen. De volgende hoofdstukken zijn de eigenlijke 
routekaart. We beschrijven goede zorg vanaf het ontstaan van de 
laesie tot en met de nazorg. Hoe kunt u alle ingrijpende veranderingen 
verwerken? Dat komt in hoofdstuk 8 aan bod. Hoofdstuk 9 is voor 
partners en kinderen. In bijlage 2 vindt u een woordenlijst met uitleg 
over niet-alldaagse begrippen.

Alles uit het leven halen
Na het ontstaan van de laesie zijn er veel veranderingen in uw leven en 
dat van uw naasten. Wij hopen dat deze brochure u helpt om uw leven 
weer op de rails te krijgen en alles eruit te halen wat er in zit!

10       Dwarslaesie of caudalaesie, en dan...?

‘’
‘Toen ik de caudalaesie kreeg, stortte mijn wereld in. Ik had niet 
verwacht dat mijn toekomstdromen voor een deel gewoon zijn 
uitgekomen. Ik heb mijn studie afgemaakt en werk nu parttime. 
Mijn man en ik hebben drie kinderen. Ja, ik heb meer beperkingen 
dan gezonde mensen van mijn leeftijd, maar er is heel veel dat 
het leven de moeite waard maakt.’ 

Ellen, 39 jaar – caudalaesie
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Goede zorg in het ziekenhuis of traumacentrum
bij dwarslaesie en caudalaesie
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k

Goede zorg in het ziekenhuis of traumacentrum

Advies in de zorgstandaard
•	� Uw behandelaars maken in overleg met u een individueel 

behandelplan. 
•	� Het plan gaat over de behandeling van lichamelijke aspecten 

én over ondersteuning bij het verwerken van de situatie. 
•	� Is mogelijk een operatie aan de wervelkolom op korte 

termijn nodig? U en uw naasten krijgen goede informatie 
over de redenen om wel of niet te opereren. Zo kunt u in 
overleg met de artsen beslissen wat u wilt. 

•	� De behandeling gebeurt mede volgens afspraken in het 
ziekenhuisprotocol van het Nederlands-Vlaams Dwarslaesie 
Genootschap.

•	� Binnen 72 uur na het ontstaan van de dwarslaesie of  
caudalaesie is er overleg met een revalidatiearts. 

•	� Binnen drie dagen na het ontstaan van de dwarslaesie of 
caudalaesie wordt het standaardformulier voor neuro- 
logische uitval (ASIA) ingevuld. Hierna wordt dit formulier 
elke week weer ingevuld om uw herstel in kaart te brengen. 

 

k

Een goede overgang naar het revalidatiecentrum

Advies in de zorgstandaard 
•	� Ga zo snel mogelijk revalideren.
•	� Als de dwarslaesie of caudalaesie het belangrijkste probleem 

is, is het advies om te kiezen voor een hierin gespecialiseerd 
revalidatiecentrum. 

•	� Reisafstand kan ook een overweging zijn bij de keuze van 
een revalidatiecentrum. 

•	� Het ziekenhuis of traumacentrum draagt uw gegevens over 
aan het revalidatiecentrum.

	 De huisarts krijgt een kopie. U kunt ook een kopie krijgen. 

Goede zorg direct na het ongeval
bij dwarslaesie of caudalaesie door trauma
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De keuze van het ziekenhuis 

Advies in de zorgstandaard 
•	�� Is er levensgevaar? Dan gaat de ambulance of traumaheli-

kopter naar het dichtstbijzijnde ziekenhuis om het levens- 
gevaar te behandelen. Als de patiënt buiten levensgevaar is, 
dient hij overgeplaatst te worden naar een traumacentrum 
voor goede behandeling van de schade aan de wervelkolom. 
Als het ziekenhuis van eerste opname een traumacentrum 
is, kan de patiënt hier blijven. 

•	� Is er (kans op) bewegingsproblemen door schade aan de 
wervelkolom en is er geen levensgevaar? Dan kan de patiënt 
het beste naar een traumacentrum gebracht worden. 

•	� Is er geen (kans op) schade aan de wervelkolom? Zijn er geen 
problemen met bewegen? Dan kan de behandeling in elk 
ziekenhuis gebeuren. 

k

Goede eerste hulp op de plaats van het ongeluk
door ambulance (en traumahelikopter)

Advies in de zorgstandaard 
•	� Vaststellen of er (risico op) levensgevaar is en dit onder 

controle krijgen.
•	 Vaststellen of er (risico op) neurologische schade is.
•	� Bij (risico op) neurologische schade de wervelkolom  

stabiliseren. 
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k

Start zo snel mogelijk met woningaanpassing

Advies in de zorgstandaard
Zet vanaf het begin van de revalidatie woningaanpassing 
(of verhuizing) hoog op de agenda. Medewerkers van het 
revalidatiecentrum helpen u hierbij. 

k

Start zo snel mogelijk met re-integratie

Advies in de zorgstandaard
•	� Start zo snel mogelijk met de voorbereidingen van uw 

terugkeer naar werk (= re-integratie) of school. 
•	� Onderhoud het contact met uw werkgever of opleiding,  

of laat uw naasten dit contact onderhouden. 

k

Goede afronding van de revalidatie

Advies in de zorgstandaard
•	� Het revalidatiecentrum spreekt met u af bij wie u  

terechtkunt met uw vragen na ontslag uit het centrum. 
•	� Het revalidatiecentrum vertelt u hoe u in contact kunt 

komen met ervaringsdeskundigen (ervaringswerkers in het 
revalidatiecentrum en/of contactpersonen van Dwarslaesie 
Organisatie Nederland). 

•	� Het revalidatiecentrum draagt informatie over uw situatie 
over aan de huisarts en andere hulpverleners en therapeuten 
met wie u thuis te maken krijgt (bijvoorbeeld thuiszorg of 
fysiotherapie). 

Goede revalidatie 
bij dwarslaesie en caudalaesie 
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Hoe lang duurt revalidatie? 

Advies in de zorgstandaard 
•	 Revalidatie duurt zo kort mogelijk. 
•	� Een opname in een revalidatiecentrum duurt ook zo kort 

mogelijk, meestal tussen de drie en negen maanden. Daarna 
volgen vaak nog maanden van poliklinische revalidatie.

•	� Binnen twee weken na opname in het revalidatiecentrum 
krijgt u te horen hoe lang de opname naar verwachting 
duurt. 

k

Onderwerpen in uw individueel behandelplan 

Advies in de zorgstandaard
•	� In overleg met u en uw naasten stelt de revalidatiearts een 

individueel behandelplan op. 
•	 Onderwerpen in het behandelplan: 
	 - Wat zijn uw revalidatiedoelen? 
	 - �Welke behandelingen en therapieën krijgt u om deze 

doelen te bereiken? 
	 - Welke behandelaars geven de behandeling? 
	 - Hoe vaak krijgt u deze behandelingen? 
	 - Welk resultaat mag u verwachten? 
	 - Hoe wordt het behandelplan geëvalueerd? 
	 - Wie is uw aanspreekpersoon? 
•	 U krijgt een exemplaar van het behandelplan. 
•	�� U krijgt informatie over hoe u in contact kunt komen  

met ervaringsdeskundigen (ervaringswerkers in het  
revalidatiecentrum en/of contactpersonen van Dwarslaesie  
Organisatie Nederland).

•	� Op afspraak, maar tenminste elke twee maanden  
evalueren de behandelaars, samen met u en uw naasten, 
het behandelplan
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1	 Zelfmanagement

1.1	 Voorbeelden van zelfmanagement

1.2	� Zelfmanagement en eigen regie, waarom? 

1.3	 Eigen regie verwerven

1.4	 Ervaringsdeskundigheid

Goede nazorg 
bij dwarslaesie en caudalaesie
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Goede medische controles

Advies in de zorgstandaard
•	� Jaarlijkse controle van blaas en nieren door de uroloog  

(dit kan ook gedaan worden via de revalidatiearts), om 
problemen te voorkomen of vanaf het begin te behandelen. 

•	� Op afspraak of tenminste elke twee jaar, een nazorgcontrole, 
afwisselend bij de revalidatiearts en bij de multidisciplinaire 
nazorgpoli. 

•	� Zelf contact opnemen met de revalidatiearts bij: 
	 - een drukplek (decubitus)
	 - meer spasmes
	 - (meer) pijn 
	 - (meer) problemen met zitten
	 - problemen met de rolstoel 
	 - problemen met blaas of darmen
	 - �toename van uw beperkingen, bij bewegen, uw handen 

gebruiken of bij seksualiteit
	 - �problemen met werk of opleiding die met de dwarslaesie te 

maken hebben

k

Goede nazorg door revalidatiecentrum 

Advies in de zorgstandaard
•	� Het revalidatiecentrum heeft bij uw ontslag afgesproken 

met welke behandelaars en ervaringswerkers u contact 
kunt opnemen bij vragen of problemen. 

•	� Kort na het ontslag belt het revalidatiecentrum om te 
vragen hoe het thuis gaat. 

•	� Een aantal weken na het ontslag heeft u een afspraak met 
de revalidatiearts en/of nazorgverpleegkundige. Hierin 
komt ook aan de orde hoe het thuis gaat. 
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1  Zelfmanagement 

Hoe verder na het ontstaan van een dwarslaesie of caudalaesie?  
Hoe krijgt u weer een goed leven, samen met de mensen die belangrijk 
voor u zijn? In dit hoofdstuk komt aan bod wat u zelf kunt doen om uw 
lichaam in een goede conditie te houden (zelfmanagement). Ook 
bespreken we in dit hoofdstuk wat u kunt doen om zelf de regie te 
voeren. 

1.1  Voorbeelden van zelfmanagement
Zelfmanagement gaat over alle activiteiten die u zelf uitvoert om uw 
lichaam in goede conditie te houden en een goed leven te hebben. 
Voorbeelden zijn:
•	� Goed voor uw lichaam (laten) zorgen (zie hoofdstuk 6). 
•	� Uw gevoelens over alle veranderingen serieus nemen en bespreken 

(zie hoofdstuk 8).
•	� Actief meedenken met de behandelingen, revalidatie en de zorg en 

begeleiding die daarna nodig kunnen zijn.
•	� Zo open en eerlijk mogelijk zijn over vragen en problemen die u 

ondervindt. Hoe duidelijker uw vragen, hoe beter de antwoorden.
•	� Hulp en hulpmiddelen regelen die aansluiten bij uw wensen en 

opkomen voor datgene waar u recht op heeft.
•	 Belangen behartigen, bijvoorbeeld voor meer toegankelijkheid. 

1.2  Zelfmanagement en eigen regie, waarom? 
Er komt steeds meer aandacht voor de eigen regie van mensen met 
beperkingen. Mensen die zelf de regie voeren, zijn tevredener over hun 
leven en behandelingen leveren betere resultaten op. Dat blijkt elke 
keer weer in de praktijk en uit onderzoek. 

Zelfmanagement       1918
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1.3  Eigen regie verwerven 
Zelf de regie voeren is makkelijker gezegd dan gedaan. Je moet het 
leren, zo is de ervaring van mensen met een dwarslaesie of caudalaesie. 
Vooral kort na het ontstaan van de laesie is het niet gemakkelijk. Al 
doende wordt u er steeds beter in. 

Tips om eigen regie te verwerven 
•	�� Stel uw vragen aan artsen en andere behandelaars. 
	� Bereid een bezoek aan de arts voor door van tevoren een lijstje met 

onderwerpen te maken die u wilt bespreken. U zult niet de enige 
zijn die pas als de arts weer weg is, of die pas na het bezoek aan de 
arts, weet wat hij had willen vragen. Bij een aantal onderwerpen 
geven we voorbeelden van vragen aan behandelaars. 

•	� Verzamel informatie over een dwarslaesie/caudalaesie en de 
gevolgen. In deze brochure staat veel informatie en we verwijzen 
naar actuele en betrouwbare websites. 

•	� Denk actief mee tijdens uw behandeling en verzorging, in het 
ziekenhuis, revalidatiecentrum en thuis. 

•	 Bespreek verschil van inzicht met uw behandelaars.

1.4  Ervaringsdeskundigheid 
Al doende zult u steeds beter weten welke zorg uw lichaam nodig 
heeft, wat u bij (medische) problemen moet doen en hoe u deze 
mogelijk kunt voorkomen. U leert steeds beter hoe u de gevolgen van 
de dwarslaesie in uw dagelijks leven kunt hanteren. Bijvoorbeeld in uw 
verzorging, het regelen van hulp en hulpmiddelen, opkomen voor uzelf 
bij instanties, uw activiteiten afstemmen op uw energie en onbegrip 
hanteren. Kortom: u wordt deskundige over uw eigen lichaam en uw 
nieuwe situatie. U bent ervaringsdeskundig. Een dwarslaesie of 
caudalaesie komt niet veel voor. U weet er na verloop van tijd zelf vaak 
meer van dan hulpverleners die niet veel mensen met een laesie zien. 
Met uw ervaringsdeskundigheid kunt u deze hulpverleners informeren. 
U kunt er ook desgewenst andere mensen met een laesie mee verder 
helpen. en uw nieuwe situatie. 
Een dwarslaesie komt niet veel voor. U weet er na verloop van tijd zelf 
vaak meer van dan hulpverleners die niet veel mensen met een 
dwarslaesie behandelen. Uw ervaringsdeskundigheid gaat u ook 
gebruiken om deze hulpverleners te informeren. 

Met uw ervaringsdeskundigheid kunt u desgewenst ook andere 
mensen met een dwarslaesie verder helpen. 

20       Dwarslaesie of caudalaesie, en dan...?

‘’
‘Zelfregie, ik kon me er in het begin maar weinig bij voorstellen.  
Ik heb de kunst afgekeken van andere revalidanten. Ik zag dat ze 
vragen stelden en in discussie gingen als ze het ergens niet mee 
eens waren. Later heb ik veel gehad aan de verhalen van andere 
mensen met een dwarslaesie op de contactdagen van de  
patiëntenvereniging. Zo ben ik steeds mondiger geworden.  
Nu help ik anderen op weg.’

Halida, 29 jaar – hoge dwarslaesie
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2	 Wat is een dwarslaesie 

	 of caudalaesie?

2.1	 Hoe werkt het zenuwstelstel?

2.2 	 Wat is een dwarslaesie? 

2.3 	 Waardoor ontstaat een dwarslaesie?

2.4 	 Hoeveel mensen hebben een dwarslaesie? 

2.5 	 Levensverwachting bij dwarslaesie

2.6 	 Wat is een caudalaesie?

2.7 	 Waardoor ontstaat een caudalaesie?

2.8 	 Hoeveel mensen hebben een caudalaesie?

2.9 	 Levensverwachting bij caudalaesie
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2  Wat is een dwarslaesie 
	  of caudalaesie? 

Bij een dwarslaesie of caudalaesie zijn het ruggenmerg en/of de 
zenuwen beschadigd geraakt. Dit hoofdstuk begint met informatie 
over het zenuwstelsel en de werking. Vervolgens komt aan bod welke 
gevolgen beschadiging van het ruggenmerg en/of de zenuwen heeft 
bij dwarslaesie en caudalaesie. 

2.1  Hoe werkt het zenuwstelstel? 
De hersenen, het ruggenmerg en de zenuwen vormen samen het 
zenuwstelstel. Er is een deel van het zenuwstelsel waar we invloed op 
hebben. We kunnen bijvoorbeeld kiezen of we gaan lopen, of we urine 
ophouden of niet. Dit deel van het zenuwstelsel heet het willekeurige 
zenuwstelsel.
Het zenuwstelsel regelt ook allerlei zaken die van levensbelang zijn, 
zoals ademhaling en hartslag. Dit gebeurt automatisch. Dit deel van 
het zenuwstelsel heet het onwillekeurige of autonome zenuwstelsel. 

Wat is een dwarslaesie of caudalaesie?       2524

i
Dwarslaesie Organisatie Nederland heeft een online cursus voor 
mensen die net een dwarslaesie of caudalaesie hebben, hun 
familie en andere naasten. Er is een cursus over dwarslaesie en 
over caudalaesie. De cursus geeft informatie over een dwarslaesie 
en een caudalaesie, de gevolgen en over (zelf)zorg. 

			            Kijk op 
			            www.weeropweg.info/over-weer-op-weg
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Wervelkolom 
De zenuwen van en naar de 
hersenen zitten in een bundel in 
het ruggenmerg. Het ruggen-
merg is erg kwetsbaar. Om het 
goed te beschermen, zitten er 
wervels omheen. Die lopen van 
de nek tot aan het stuitje.

De wervels in de wervelkolom 
zijn in vier groepen verdeeld. 
Elke groep heeft een naam. De 
wervels in elke groep hebben 
een nummer (zie illustratie en 
schema). C1 is bijvoorbeeld de 
bovenste nekwervel, L3 is een 
wervel onderaan in de rug. 

De wervels staan niet direct op elkaar. 
Er zit een elastische stof tussen om 
schokken op te vangen. Links en rechts 
van de wervels is een uitsparing. 
Hierdoor gaan de zenuwen het lichaam 
in. Elke zenuw staat in verbinding met 
een onderdeel van het lichaam. 

2.2  Wat is een dwarslaesie?
Een dwarslaesie is een beschadiging van 
het ruggenmerg en de zenuwen in het 
ruggenmerg. Zenuwen die beschadigd 
zijn, kunnen tot nu toe niet wezelijk 
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‘’
Het leek in het begin wel geheimtaal als ik revalidanten C7 
hoorde zeggen, of L1. Later kwam ik erachter dat het verwijst 
naar een wervel. Je weet dan ongeveer welke gevolgen de  
dwarslaesie heeft.
	 Anton, 24 jaar – lage dwarslaesie

Om alle zaken te kunnen regelen,stuurt het zenuwstelsel berichten 
naar het lichaam en naar de hersenen. Er zijn drie soorten berichten:
•	� informatie om te gaan bewegen (= motorisch), bijvoorbeeld lopen 

of iets oppakken;
•	� informatie over aanraking  

(= sensorisch), bijvoorbeeld voelen dat het buiten koud  
is of dat een schoen knelt; 

•	� bescherming via reflexen, bijvoorbeeld automatisch  
de hand terugtrekken bij  
het aanraken van iets heets. 

Bij een dwarslaesie en bij een caudalaesie kunnen zowel het willekeuri-
ge als het autonome zenuwstelsel beschadigd zijn. De beschadigde 
zenuwen zullen allerlei lichamelijke functies niet meer goed aansturen  
(= neurologische uitval). In het schema in paragraaf 2.2. staan voorbeel-
den. 

26       Dwarslaesie of caudalaesie, en dan...?

Wervelkolom

Nederlandse naam	 medische naam	 afkorting

nekwervels	 cervicale wervels 	 C

(7 wervels)	 cervicaal is alles wat met  

	 de hals te maken heeft	

bovenste deel van de rug 	 thoracale wervels 	 T

(12 wervels)	 thoracaal is alles wat met 

	 de borstkas te maken heeft	

onderste deel van de rug 	 lumbale wervels	 L

(5 wervels)	 lumbaal is alles wat met 

	 de lendenen te maken heeft	

heiligbeen 	 sacrum	 S

(5 wervels, deze zijn aan 	 sacraal is alles wat met het 

elkaar gegroeid)	 onderste stukje van de wervel-

	 kolom te maken heeft

Cervicale wervels (nek)

Thoracale wervels (hoge rug)

Lumbale wervels (lage rug)

Sacrale wervels (stuitje)
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ademhaling

werking van het hart 

lage bloeddruk

schommelingen in 
lichaamstemperatuur 

reflexen 

armen en handen gebruiken

spasmes

zenuwpijn

blaas, problemen met urine 
ophouden of lozen 

darmen, problemen met 
ontlasting ophouden of lozen 

Seksuele problemen, 
minder of geen gevoel in 
geslachtsorganen; geen 
orgasme of erectie kunnen 
krijgen 

zitten, de romp bewegen

de benen bewegen, lopen, 
staan, evenwicht 

huid, gevoelloosheid, 
decubitus, wondgenezing

Beschadigde wervels

* alleen bij T1

herstellen. Wel kunnen andere zenuwen soms een deel van het werk 
van de zenuw overnemen. Welk herstel nog optreedt is meestal 
duidelijk binnen drie maanden na het ontstaan van de laesie. Nadere 
informatie over dit mogelijke herstel: zie de dwarslaesie- wiki op www.
dwarslaesie.nl.

Op de plaats van de beschadiging kunnen de zenuwen gedeeltelijk of 
helemaal beschadgd zijn. Een gedeeltelijke beschadiging heet een 
incomplete laesie. De zenuwen werken nog voor een deel. Bij een 
complete laesie werkt de zenuw helemaal niet meer. 

Wat zijn de gevolgen? 
De gevolgen van een dwarslaesie hangen af van de hoogte van de 
beschadiging. Op de plaats van de beschadiging werken de zenuwen 
niet meer goed. Ook alle zenuwen onder de beschadiging van het 
ruggenmerg werken niet meer goed. 

Veel voorkomende problemen bij beschadiging op alle hoogtes van de 
wervelkolom 
•	 Motoriek: de benen en voeten gebruiken, zoals bij lopen en staan.
•	 Controle over blaas en darmen.
•	 Seksualiteit: minder gevoel, geen erectie, droge vagina. 
•	 Gevoel: warmte, kou, aanraking of druk op de huid opmerken.
•	 Kans op drukplekken (= decubitus).
•	 Pijn.

Veelvoorkomende problemen bij een hoge dwarslaesie (T6 en hoger) 
•	 Problemen met de ademhaling, op de korte of lange(re) termijn. 
•	 Problemen met de werking van het hart. 
	� Vlak na het ontstaan van de laesie kan de hartslag te traag of te 

snel zijn. De hartslag wordt weer stabiel. 
•	 Lage bloeddruk.
	� Direct na de laesie is de bloeddruk vaak instabiel. Daarna stelt de 

bloeddruk zich in op een lager niveau in. 
•	 Risico op autonome dysregulatie. 
	� Op een pijnprikkel onder de laesie (door de zenuwbeschadiging 

kunt u deze pijnprikkel niet voelen) treedt een plotselinge en 
heftige stijging van de bloeddruk op (zie paragraaf 6.5).
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Problemen met
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reflexen onder het niveau van de laesie terugkomen, is de shock aan 
het overgaan. Dan is een inschatting te maken over de gevolgen. 
Bij een niet-traumatische dwarslaesie treedt meestal geen spinale 
shock op. Als er wel een spinale shock optreedt, duurt die maar kort.

2.3  Waardoor ontstaat een dwarslaesie?
De beschadiging aan het ruggenmerg kan ontstaan door een ongeval. 
Dit heet een traumatische dwarslaesie. Als de dwarslaesie een andere 
oorzaak heeft, is er sprake van een niet-traumatische dwarslaesie. 
Deze termen verwijzen alleen naar de manier waarop de dwarslaesie is 
ontstaan. In de volksmond betekent trauma een ingrijpende gebeurte-
nis. Hoe een dwarslaesie ook is ontstaan, het is altijd een ingrijpende 
gebeurtenis die het leven op de kop zet. 

Oorzaken van een niet-traumatische dwarslaesie
•	 Schade aan de bloedvaten rond het ruggenmerg. 
•	 Infecties aan het ruggenmerg.
•	 Ziektes, bijvoorbeeld kanker of multiple sclerose (MS).
•	� Complicaties (= schadelijke gevolgen) bij een operatie aan de 

wervelkolom.
•	� Het niet volgroeien van de ruggenwervels voor de geboorte  

(= spina bifida).
•	� Beschadiging van zenuwen onder de eerste of tweede lendenwervel 

door bijvoorbeeld een hernia in de rug (= caudalaesie).

2.4  Hoeveel mensen hebben een dwarslaesie? 
Naar schatting hebben in Nederland 8.000 tot 15.000 mensen een 
dwarslaesie. Elk jaar komen er zo’n tweeduizend mensen bij. 

•	 Schommelingen in lichaamstemperatuur. 
	� De lichaamstemperatuur wordt weer stabiel, maar in een koude óf 

hete omgeving reageert het lichaam te traag. 
•	 Problemen met reflexen.
•	 Spanning in de spieren (spasmes).
•	 Problemen met zitten.
•	 Armen en handen minder goed kunnen gebruiken (bij C7 en hoger).

Als u weet welke wervels bij u beschadigd zijn, kunt u in het schema op 
pagina 29 ongeveer nagaan welke gevolgen er kunnen zijn. 
Dit schema is ontleend aan een schema van het NVDG, de vereniging 
van en voor professionals die werken op gespecialiseerde afdelingen 
voor dwarslaesierevalidatie.

Welke gevolgen bij u? 
Welke gevolgen een dwarslaesie heeft, hangt af van de hoogte van  
de beschadiging. Ook speelt mee of het ruggenmerg voor een stukje 
beschadigd is, of helemaal. Bij een gedeeltelijke beschadiging werken 
de zenuwen nog een beetje. Wat de zenuwen dan nog wel en niet doen, 
is per persoon verschillend. Daarom heeft de ene persoon met een 
gedeeltelijke beschadiging van de onderste wervels bijvoorbeeld nog 
wel gevoel in de benen en de andere persoon niet. 
Als is vastgesteld op welk niveau uw ruggenmerg beschadigd is, kan de 
arts u een algemene inschatting geven van de gevolgen. 
De lichamelijke beperkingen hebben vaak ook gevolgen in uw dagelijks 
leven, bijvoorbeeld in de taakverdeling in huis, in werk, in wat u in uw 
vrije tijd kunt doen. Hoe u hiermee kunt omgaan, komt aan bod in 
hoofdstuk 5 en 8. 

Spinale shock 
Bij een dwarslaesie door een ongeval, kan het ruggenmerg meteen na 
het ongeval in een shock raken. Dit heet spinale shock (spinaal is alles 
wat te maken heeft met de wervelkolom). Onder het niveau van de 
dwarslaesie kunt u niet bewegen. U heeft er ook geen gevoel en de 
reflexen werken niet. 
Een spinale shock kan enkele uren tot enkele maanden duren. In deze 
periode zijn de beschadigingen niet vast te stellen. Geen gevoel in de 
benen kan bijvoorbeeld komen door de laesie of door de shock. Als de 
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i
Meer weten over een dwarslaesie en de lichamelijke gevolgen? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl.

?
Wilt u meer weten over de gevolgen van een dwarslaesie in uw 
situatie? Bespreek dit met uw arts. 
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De oorzaak is: 
•	 Traumatisch / een ongeval (200 volwassenen). 
•	� Niet-traumatisch / een ontsteking, ernstige problemen met de 

bloedvaten of een goedaardige tumor (200 volwassenen).
•	� Een kwaadaardige tumor (1.450–1.770 volwassenen, waarvan velen 

binnen een jaar komen te overlijden vanwege de kwaadaardige 
tumor).

De laatste jaren is er een verschuiving in oorzaken. Er ontstaan meer 
incomplete dwarslaesies en de oorzaak is vaker een tumor of andere 
medische problemen. Er komen ook meer oudere mensen (70+) met 
een dwarslaesie. 

2.5  Levensverwachting bij dwarslaesie 
Een dwarslaesie als gevolg van een ongeluk hoeft geen grote invloed 
op de levensverwachting te hebben. Als u de lichamelijke gevolgen 
goed leert hanteren (zie hoofdstuk 6) kunt u er oud mee worden. 
Bij een dwarslaesie als gevolg van een andere ziekte, kan die andere 
ziekte invloed hebben op de levensverwachting. 

2.6  Wat is een caudalaesie?
Bij de lendenwervels (L1 en L2) gaat het ruggenmerg over in zenuwwor-
tels. De zenuwen zien eruit als een paardenstaart. De medische term is 
cauda equina. 

De zenuwen in de paardenstaart zijn erg kwetsbaar. Als er druk op 
komt, beschadigen ze. De zenuwen werken dan niet goed of helemaal 
niet meer. Dan is er sprake van een caudalaesie. Een caudalaesie heeft 
vaak meerdere gevolgen. Daarom spreekt men ook wel over syndroom. 
De gevolgen kunnen per persoon erg verschillend zijn. 

Veel mensen hebben de volgende problemen: 
•	 Werking van de spieren.
	� De spieren in de heupen, billen, benen en voeten werken niet goed 

meer of niet meer. Dit kan problemen geven met zitten, lopen, 
staan en het evenwicht. 

•	 Urine ophouden of lozen.
•	 Ontlasting niet kunnen ophouden, verstopping. 
•	 Minder gevoel in het rijbroekgebied/benen/voeten.
	� In de heupen, billen en dijen (= rijbroekgebied) is minder gevoel, 

wondjes worden dan vaak niet op tijd gesignaleerd en ze genezen 
moeilijker.

•	 Seksuele problemen. 
	� Verminderd of geen gevoel in vagina of penis, geen orgasme of 

erectie kunnen krijgen. 
•	 (Zenuw)pijn in de onderrug, de pijn kan uitstralen naar de benen.
•	 (Zenuw)pijn in de benen/voeten. 

2.7  Waardoor ontstaat een caudalaesie? 
Een caudalaesie kan ontstaan door:
•	 een hernia
•	 een breuk in de wervels
•	 een vernauwing (= stenose) in de wervelkolom 
•	 kanker
•	� andere oorzaken, zoals bestraling, een ontsteking, een bloeding of 

een zwelling

2.8  Hoeveel mensen hebben een caudalaesie? 
Het aantal mensen met een caudalaesie in Nederland is niet bekend. 
Dit wordt niet geregistreerd. Schattingen over het aantal mensen dat 
jaarlijks een caudalaesie krijgt, lopen van 60 tot enkele honderden.

?
Heeft u vragen over uw levensverwachting? 
Bespreek deze met uw arts. 

i
Meer weten over dwarslaesie? Ervaringsverhalen? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl
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2.9  Levensverwachting bij caudalaesie
Een caudalaesie hoeft geen invloed op de levensverwachting te 
hebben. Als u de lichamelijke gevolgen goed leert hanteren (zie hoofd-
stuk 6) kunt u er oud mee worden. 

?
Heeft u vragen over uw levensverwachting? 
Bespreek deze met uw arts. 

i
Meer weten over caudalaesie? Ervaringsverhalen? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl/caudalaesie

3	� Eerste medische zorg 

	 na ongeval

3.1 	 Eerste hulp op de plaats van het ongeval

3.2 	 Naar welk ziekenhuis? 
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3  Eerste medische zorg na ongeval 

Veel dwarslaesies ontstaan door een ongeval, dus plotseling. Een 
caudalaesie kan ook door een ongeval ontstaan. Het is belangrijk dat 
u op de plaats van het ongeval meteen goede zorg krijgt. Daarover 
gaat dit hoofdstuk. 

3.1  Eerste hulp op de plaats van het ongeval
Als iemand na een ongeval armen of benen niet meer goed kan  
bewegen, kan er schade zijn aan de zenuwen of aan wervelkolom. 
Soms is dit meteen duidelijk. 

Bij schade aan de zenuwen is goede eerste hulp nodig. Daarom is het 
belangrijk om een ambulance te bellen. Als deze er te lang over zou 
doen om op de plaats van het ongeval te komen, komt een trauma-
helikopter. Wanneer bij de eerste melding van het ongeval direct een 
vermoeden bestaat dat er een slachtoffer met wervelletsel kan zijn, 
stuurt de meldkamer ook direct een Mobiel Medisch Team (MMT) in  
een traumahelikopter naar de plaats van het ongeval. In een MMT zit 
een medisch specialist (anethesioloog of chirurg met specialisatie 
spoedeisende hulp), een gespecialiseerd verpleegkundige en een 
helikopterpiloot. 
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‘’
‘Toen het ongeluk gebeurde, wist ik meteen dat er iets goed fout 
was. De ambulancebroeder zei dat ik vooral stil moest blijven 
liggen. ‘Denk maar niet dat ik opsta’, flapte ik eruit. Ik heb 
meteen zelf de regie genomen. Daarmee hoef je niet te wachten 
tot in het ziekenhuis of revalidatiecentrum.’

Bob, 36 jaar – hoge dwarslaesie
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Wanneer kan de patiënt naar het dichtstbijzijnde ziekenhuis? Wanneer 
is een traumacentrum nodig? In het kader hieronder staat welke 
afspraken behandelaars hierover gemaakt hebben. 
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k

De keuze van het ziekenhuis 

Advies in de zorgstandaard 
•	�� Is er levensgevaar? Dan gaat de ambulance of trauma- 

helikopter naar het dichtstbijzijnde ziekenhuis om het 
levensgevaar te behandelen. Als de patiënt buiten levens- 
gevaar is, dient hij overgeplaatst te worden naar een 
traumacentrum voor goede behandeling van de schade  
aan de zenuwen. Als het ziekenhuis van eerste opname een 
traumacentrum is, kan de patiënt hier blijven. 

•	� Is er (kans op) schade aan de wervelkolom en is er geen 
levensgevaar? Dan kan de patiënt het beste naar een 
traumacentrum gebracht worden. 

•	� Is er geen (kans op) schade aan de wervelkolom? Zijn er geen 
problemen met bewegen? Dan kan de behandeling in elk 
ziekenhuis gebeuren. 

Totdat de hulpverleners er zijn, mag de persoon die het ongeluk heeft 
gehad, zich niet bewegen. Het is ook belangrijk dat omstanders de 
persoon niet verplaatsen. Dit is nodig om verdere schade aan de 
zenuwen te voorkomen. Medewerkers van hulpdiensten weten hoe  
zij de persoon zo stabiel mogelijk kunnen verplaatsen. 
 
De medewerkers van de ambulance of traumahelikopter gaan  
allereerst na of er levensgevaar is. Is de persoon bij bewustzijn?  
Zijn er bloedingen? Hoe is de ademhaling en de bloeddruk? 
Bij levensgevaar doen de hulpverleners wat ze kunnen om de  
problemen ter plaatse onder controle te krijgen. 

Als het vermoeden bestaat dat de de wervelkolom beschadigd is, 
leggen de medewerkers de persoon op een brancard. Vanaf dan is het 
belangrijk dat de persoon zo stil mogelijk blijft liggen (= stabiliseren) 
om verdere schade aan de zenuwen te voorkomen. Dat kan met een 
vacuümmatras (voorkeur) of op de brancardmatras met headblocks.
Vervolgens wordt de persoon met een ambulance naar een ziekenhuis 
of traumacentrum gebracht. Als dit te lang duurt, kan het vervoer 
gebeuren met een traumahelikopter. 

3.2  Naar welk ziekenhuis?
Na de eerste hulp op de plaats van het ongeval wordt de patiënt naar 
een ziekenhuis of traumacentrum gebracht. Een traumacentrum is 
onderdeel van een ziekenhuis. Het is gespecialiseerd in de eerste 
behandelingen na een ernstig ongeluk. 
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k

Goede eerste hulp op de plaats van het ongeluk
door personeel van de ambulance (en traumahelikopter)

Advies in de zorgstandaard
•	� Vaststellen of er (mogelijk) levensgevaar is en dit onder 

controle krijgen.
•	 Vaststellen of er (mogelijk) neurologische schade is.
•	� Bij (mogelijk) neurologische schade de wervelkolom  

stabiliseren. 

i
Wilt u weten waar in Nederland traumacentra zijn? 
Kijk op www.lnaz.nl. Dit is de website van het landelijk netwerk 
acute zorg, waarbij de acht academische ziekenhuizen zijn 
aangesloten, evenals Isala in Zwolle, het Medisch Spectrum 
Twente in Enschede en het Elisabeth-TweeSteden Ziekenhuis in 
Tilburg. 
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4	� In het ziekenhuis

4.1 	 Hoe wordt de diagnose dwarslaesie gesteld? 

4.2 	 Hoe wordt de diagnose caudalaesie gesteld?

4.3 	 Eerste lichamelijke gevolgen na een ongeluk

4.4 	 Eerste overleg met revalidatiearts 

4.5 	 Behandelplan

4.6 	 De wervelkolom wel of niet opereren? 

4.7 	 Het herstel in kaart brengen

4.8 	 Gaan revalideren
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4  In het ziekenhuis

Bij een dwarslaesie of caudalaesie na een ongeval kan de eerste 
behandeling het beste gebeuren in een traumacentrum. Een trauma-
centrum is een onderdeel van een ziekenhuis. Het is gespecialiseerd in 
de eerste hulp en behandeling na een ernstig ongeluk.
In het traumacentrum behandelt men de eerste lichamelijke gevolgen. 
Als uw situatie stabiel is, gaat u naar het revalidatiecentrum voor 
verdere behandelingen.
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?
Ligt u in een ziekenhuis dat geen traumacentrum is en vraagt u 
zich af of u hier de juiste behandelingen krijgt? Of vraagt uw 
familie zich dit af?
Bespreek deze vraag met uw behandelaar en de revalidatiearts 
van het ziekenhuis. U kunt ook contact opnemen met het 
dichtstbijzijnde traumacentrum en met een behandelaar daar 
overleggen of overplaatsing wenselijk is. 

42

i
Traumacentra in Nederland
Kijk op www.lnaz.nl. Dit is de website van het landelijk netwerk 
acute zorg, waarbij de acht academische ziekenhuizen zijn 
aangesloten, evenals Isala in Zwolle, het Medisch Spectrum 
Twente in Enschede en het Elisabeth-TweeSteden Ziekenhuis in 
Tilburg. 
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klachten en vastgesteld met behulp van een CT en/of MRI-scan en 
controle van de reflexen. Het gaat voor wat betreft de klachten met 
name om: 
•	� minder goed of helemaal niet kunnen bewegen van beide benen 

en/of voeten
•	� minder gevoel waarnemen in de billen of in beide benen en/of 

voeten
•	 minder gevoel in het gebied rondom de anus
•	 problemen met urine en/of ontlasting
•	 verstoring van seksuele functies

Deze klachten kunnen verschillende oorzaken hebben. Daarom wordt 
lang niet altijd gedacht aan een caudalaesie, met name wanneer er 
aan de benen geen ernstige verlammingsverschijnselen zijn. Het kan 
dan ook enige tijd duren voordat de diagnose wordt gesteld. 
Als de huisarts aan een caudalaesie denkt, zal hij doorverwijzen naar 
een neuroloog. Er is vooral onderzoek nodig naar de problemen met de 
blaas en ontlasting en naar de werking van de zenuwen. Dit kan alleen 
door een neuroloog gebeuren. 

4.3  Eerste lichamelijke gevolgen na een ongeluk
Welke lichamelijke veranderingen merkt u direct na het ongeval?  
Dat verschilt van persoon tot persoon. U kunt te maken krijgen met  
de volgende lichamelijke veranderingen: 
•	 armen en benen niet goed kunnen bewegen, of helemaal niet 
•	 druk op de huid niet voelen 
•	 overvolle blaas, niet kunnen plassen 
•	 overvolle darmen, de darmen niet kunnen legen 
•	 een te hoge spanning in de spieren (= spasmes bij een dwarslaesie) 
•	� een hogere of lagere lichaamstemperatuur (bij een hoge dwarslaesie)
•	� een lage bloeddruk, vooral bij zitten (de eerste periode na de 

dwarslaesie)
•	� moeite met het in balans houden van uw lichaam en alleen met 

steun kunnen zitten (bij een dwarslaesie). 
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4.1  Hoe wordt de diagnose dwarslaesie gesteld? 

Na een ongeval
Bij dwarslaesie na een ongeval krijgt u vaak als eerste te maken met 
een traumatoloog. Deze arts is gespecialiseerd in behandelingen 
direct na een ernstig ongeluk. De traumatoloog stelt de diagnose.  
Hij zal hierbij samenwerken met een neuroloog. Een neuroloog is 
gespecialiseerd in aandoeningen van het zenuwstelsel. Hieronder 
staan de onderzoeken die gebeuren. 

Dwarslaesie door een andere aandoening
Als een andere aandoening leidt tot een dwarslaesie, ontstaan de 
klachten vaak geleidelijk. Er is geen spoedeisende hulp nodig. De 
diagnose zal meestal in het ziekenhuis gesteld worden door een 
neuroloog. Deze arts is gespecialiseerd in aandoeningen van het 
zenuwstelsel. Hieronder staan de onderzoeken die gebeuren.
Bij problemen met bewegen, blaas of darmen of minder gevoel hebben 
in de huid wordt niet altijd gedacht aan een dwarslaesie. Het kan 
daarom enige tijd duren voordat de diagnose wordt gesteld. 

Onderzoeken
Om vast te stellen of u een dwarslaesie heeft, krijgt u allerlei onder-
zoeken die het ruggenmerg in kaart brengen. Aan de hand van een 
standaardformulier gaat de specialist na welke bewegingen u nog kunt 
maken en waar u aanraking voelt (ASIA). Zo wordt duidelijk op welke 
hoogte het ruggenmerg beschadigd is en hoe ernstig de beschadigingen 
(neurologische uitval) zijn. Het formulier moet worden ingevuld binnen 
drie dagen nadat duidelijk is dat u een dwarslaesie heeft. 

4.2  Hoe wordt de diagnose caudalaesie gesteld? 
Of iemand een caudalaesie heeft, wordt meestal afgeleid uit de 
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i
Meer weten over de gevolgen van een dwarslaesie?
 Zie paragraaf 2.2 of kijk op www.dwarslaesie.nl. 

i
Het ASIA standaardformulier neurologische uitval staat in het 
ziekenhuisprotocol van het Nederlands Vlaams Dwarslaesie 
Genootschap (NVDG).
 Kijk op www.dwarslaesie.nl/downloads 
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Behandeling van een dwarslaesie door een andere ziekte:
	 - operatie aan de wervelkolom.
	 - de wervelkolom stabiliseren met een nekkraag of corset.
	 - pijnstillers.
	 - bestraling, hormoontherapie en/of chemotherapie bij kanker.

4.6  De wervelkolom wel of niet opereren?

Er zijn in grote lijnen twee operaties bij letsel aan de wervelkolom 
•	 Een operatie om de wervelkolom stabiel te maken (= stabilistatie).
•	� Een operatie om in de wervelkolom weer genoeg ruimte te maken 

voor het ruggenmerg (= decompressie; de druk wegnemen).	
	 Deze operaties kunnen gecombineerd worden. 

Overwegingen om wel stabilisatie te doen 
•	 Deze operatie lukt bijna altijd.
•	 Revalidatie kan sneller beginnen en levert dan meestal meer op. 

Overwegingen om geen stabilisatie te doen
•	 De werking van de zenuwen zal niet altijd verbeteren.
•	� Een operatie aan het ruggenmerg is een ingrijpende operatie.  

Er kunnen complicaties (= schadelijke gevolgen) optreden.

Overwegingen om wel een decompressie te doen 
•	� Bij een gedeeltelijke beschadiging van het ruggenmerg (= restfunctie): 

er is een grote kans dat de restfunctie behouden blijft. 
•	� Bij een toename van neurologische uitval: de situatie gaat niet 

verder achteruit. 
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4.4  Eerste overleg met revalidatiearts 
Het ziekenhuis dient binnen 72 uur na het ontstaan van de dwarslaesie 
of caudalaesie een revalidatiearts te raadplegen die ervaring heeft 
met dwarslaesie/caudalaesie. De revalidatiearts hoeft niet te worden 
ingeschakeld als er nog levensgevaar is of als iemand een korte 
levensverwachting heeft. 
Een revalidatiearts is gespecialiseerd in de revalidatiebehandeling en 
in het bereiken van een zo groot mogelijke zelfstandigheid. De revali-
datiearts kan de specialisten in het ziekenhuis adviezen geven. Hij 
praat met u en uw naasten over uw revalidatie. Hij bespreekt ook wat 
u, naar verwachting, in de toekomst wel en niet meer zult kunnen. 

4.5  Behandelplan
De behandelaars in het ziekenhuis maken een plan voor uw behande-
ling. Dat wordt helemaal afgestemd op uw situatie. Daarom heet het 
ook wel: individueel behandelplan. Uw aanspreekpersoon en/of 
andere behandelaars zullen het plan met u en uw naasten bespreken. 
U kunt het plan op schrift krijgen. 

In uw behandelplan staat: 
•	� Welke behandelingen u krijgt en wat het te verwachten resultaat is. 
	� De behandelingen dienen mede gebaseerd te zijn op landelijke 

afspraken in het ziekenhuisprotocol van het NVDG (Nederlands- 
Vlaams Dwarslaesie Genootschap). 

	� U kunt behandelingen krijgen om de werking van uw lichaam te 
verbeteren, bijvoorbeeld: 

	 - ademhaling reguleren;
	 - doorbloeding stimuleren;
	 - armen en benen (laten) bewegen;
	 - blaas en darmen legen; 
	 - een goede lighouding om drukplekken (= decubitus) te voorkomen;
	 - rechtop zitten langzaam opbouwen.
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?
Meer weten over de gevolgen van een dwarslaesie in uw situatie? 
Bespreek dit met uw behandelend arts. 

?
Heeft u vragen over uw behandeling? Wilt u hulp bij het  
verwerken van de situatie? Wilt u uw behandelplan op schrift? 
Bespreek het met uw aanspreekpersoon. 
 

i
Bent u geïnteresseerd in het ziekenhuisprotocol?
Kijk op www.dwarslaesie.nl/downloads
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Overwegingen om geen decompressie te doen
•	� Vooraf is niet goed te voorspellen of een decompressie iets  

oplevert. Bij de helft van de patiënten blijven problemen bestaan, 
ook lang na de operatie.

•	� Een operatie aan het ruggenmerg is een ingrijpende operatie.  
Er kunnen complicaties (= schadelijke gevolgen) optreden.

		
In de Zorgstandaard Dwarslaesie staat dat in de meeste gevallen  
een operatie is aangewezen binnen 24 uur na het ontstaan van de 
dwarslaesie of caudalaesie.

4.7  Het herstel in kaart brengen
Om de diagnose te stellen, wordt een standaardformulier voor neuro-
logische uitval gebruikt (ASIA). Dit formulier moet elke week worden 
ingevuld. Zo ontstaat inzicht in uw herstel. 

4.8  Gaan revalideren
Na de periode in het ziekenhuis/traumacentrum, gaan de meeste 
mensen met een dwarslaesie of caudalaesie revalideren. Hierover gaat 
het volgende hoofdstuk. Hieronder staan de onderwerpen die van 
belang zijn voor een goede overgang van het ziekenhuis naar het 
revalidatiecentrum. 
 
Zo snel mogelijk gaan revalideren
Het streven is om kort in het ziekenhuis of traumacentrum te blijven 
en zo snel mogelijk te gaan revalideren. Dan is de revalidatie het meest 
effectief. 
Als er geen complicaties zijn, duurt de opname in het ziekenhuis 
meestal twee tot drie weken. Revalidatie kan al in het ziekenhuis 
beginnen. 

Wat is een goed revalidatiecentrum? 
Wanneer de dwarslaesie het belangrijkste probleem is, is het advies 
om te revalideren in centra die gespecialiseerd zijn in dwarslaesies (zie 
bijlage 1). Ook bij een caudalaesie is het advies om in gespecialiseerde 
dwarslaesiecentra te gaan revalideren. Een caudalaesie lijkt immers 
heel erg op een lage dwarslaesie. 
In een gespecialiseerd centrum hebben de behandelaars veel kennis 
over revalidatie bij dwarslaesie/caudalaesie. Ze hebben hier ook veel 
ervaring mee. In de gespecialiseerde centra revalideren meer mensen 
met een dwars- of caudalaesie. U kunt uw verhaal kwijt, ziet bij elkaar 
dat herstel met pieken en dalen gaat, u kunt van elkaar leren en veel 
aan elkaar hebben. In bijna alle gespecialiseerde centra werken 
ervaringsgenoten. Dit zijn mensen die zelf een dwarslaesie of cauda-
laesie hebben en uit eigen ervaring veel weten over het leven met een 
laesie. In alle gespecialiseerde centra kunt u in contact komen met 
ervaringsdeskundige contactpersonen van Dwarslaesie Organisatie 
Nederland. 
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?
Heeft u / hebben uw naasten vragen over wel of niet opereren? 
Bespreek uw vragen met de arts en overweeg de voor- en 
nadelen in uw situatie. 

k

Goede zorg in het ziekenhuis of traumacentrum

Advies in de zorgstandaard 
•	� Uw behandelaars maken in overleg met u een individueel 

behandelplan. 
•	� Het plan gaat over de behandeling van lichamelijke aspecten 

én over ondersteuning bij het verwerken van de situatie. 
•	� Is mogelijk een operatie aan de wervelkolom nodig? U en uw 

naasten krijgen goede informatie over de redenen om wel of 
niet te opereren. Zo kunt u in overleg met de artsen beslissen 
wat u wilt. 

•	� De behandeling gebeurt mede volgens afspraken in het 
ziekenhuisprotocol van het Nederlands-Vlaans Dwarslaesie 
Genootschap (NVDG).

•	� Binnen 72 uur na het ontstaan van de dwarslaesie of  
caudalaesie is er overleg met een revalidatiearts.

•	� Binnen drie dagen na het ontstaan van de dwarslaesie of 
caudalaesie wordt het standaardformulier voor neuro- 
logische uitval (ASIA) ingevuld. Hierna wordt dit formulier 
elke week weer ingevuld om uw herstel in kaart te brengen. 
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Familie en vrienden zijn belangrijk voor uw revalidatie. Zij kunnen zelf 
soms ook hulp gebruiken bij het verwerken van alle veranderingen. Dat 
kan een overweging zijn om toch te kiezen voor een revalidatiecentrum 
in de buurt van uw woonplaats. Ook voor de nazorg kan dit praktisch 
zijn. 

Goede overdracht van informatie
Als u naar het revalidatiecentrum gaat, zal het ziekenhuis de  
noodzakelijke informatie over uw situatie doorgeven aan het  
revalidatiecentrum. Uw huisarts krijgt hiervan een afschrift. 
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?
Wit u weten welke informatie het ziekenhuis naar het revalidatie-
centrum stuurt? 
Vraag aan uw aanspreekpersoon of u ook een afschrift krijgt. 
 

k

Een goede overgang naar het revalidatiecentrum

Advies in de zorgstandaard 
•	� Ga zo snel mogelijk revalideren.
•	� Als de dwarslaesie of caudalaesie het belangrijkste probleem 

is, is het advies om te kiezen voor een gespecialiseerd 
revalidatiecentrum (zie bijlage 1). 

•	� Reisafstand kan ook een overweging zijn bij de keuze van 
een revalidatiecentrum. De steun van familie en vrienden is 
immers een belangijke pijler onder uw revalidatie.

•	� Het ziekenhuis of traumacentrum draagt uw gegevens over 
aan het revalidatiecentrum.

 	 De huisarts krijgt een kopie. U kunt ook een kopie krijgen.

5	� In het revalidatiecentrum

5.1 	 Hoe lang duurt revalidatie?

5.2 	 Revalidatiedoelen 

5.3 	 Individueel behandelplan

5.4 	 Uitvoering van het behandelplan 

5.5 	 Lichamelijke verzorging 

5.6 	 Medicijnen

5.7 	 Oefentherapieën 

5.8 	 Hulpmiddelen uitzoeken en regelen  

5.9 	 Wonen 

5.10 	 Werk of scholing

5.11 	 Dagbesteding  

5.12 	 Voeding, bewegen en sport 

5.13 	 Aandacht voor uw naasten 

5.14 	 Seksualiteit 

5.15 	 Financiële compensatie bij letselschade

5.16 	 Ervaringsdeskundigen  

5.17 	 Wanneer is revalidatie klaar? 
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5  In het revalidatiecentrum 

Hoe kunt u weer zo zelfstandig mogelijk zijn? Dat leert u in de  
revalidatie. De revalidatie heeft vier belangrijke pijlers, partijen  
die zich inzetten om u uw zelfstandigheid te laten herwinnen:
•	 Uzelf; u voert zelf de regie
•	 Gespecialiseerde professionals (zorgverleners)
•	 Ervaringsdeskundige lotgenoten
•	 Familie en vrienden

Het is gebruikelijk om in de revalidatie onderscheid te maken tussen 
revalidatie na het ontstaan van het letsel en de periode daarna. Dit 
hoofdstuk gaat over revalidatie nadat de dwars- of caudalaesie is 
ontstaan. De zorg daarna komt aan bod in hoofdstuk 6 en 7.
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‘Na de dwarslaesie was bijna niets meer hetzelfde als daarvoor. 
Het was alsof ik mezelf opnieuw moest uitvinden. In de revalidatie 
heb ik geleerd hoe ik zo zelfstandig mogelijk kan zijn.’

 Farouk, 68 jaar – hoge dwarslaesie

‘’

‘Nadat de neuroloog een caudalaesie had vastgesteld, verwees 
hij me naar een gespecialiseerd revalidatiecentrum. Ik voelde me 
in het begin helemaal niet thuis tussen al die mensen in een 
rolstoel. Ik kon nog lopen en wilde dat oefenen. Dat hebben we 
ook gedaan. En we hebben de problemen met m’n ontlasting 
aangepakt. Al met al heb ik er dus toch veel aan gehad.’

 Karin, 43 jaar – caudalaesie

‘’
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vaak nog korter, maar ook dan kan een revalidatieprogramma met 
korte opname uw situatie mogelijk verbeteren. 

5.2  Revalidatiedoelen 
Waar gaat u in de revalidatie aan werken? Wat wilt u bereiken? Wat zijn 
uw wensen? En die van uw familie? Wat is haalbaar? Kortom: wat zijn 
de revalidatiedoelen? 

Zelfredzaamheid is meestal een van de doelen. U leert hoe u dingen 
weer zelf kunt doen, welke hulpmiddelen u kunt gebruiken en hoe u uw 
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‘Toen ik de eerste keer bij de revalidatiearts kwam, vroeg hij me 
wat ik met de revalidatie wilde bereiken. Ik was verbaasd en wist 
niet wat ik moest antwoorden. De man tegenover me was toch 
arts. Hij zou het toch wel weten? Later was ik blij dat hij me 
meteen vanaf het begin liet meedenken. Je werkt dan tenminste 
aan de dingen die je zelf belangrijk vindt.’

Mark, 64 jaar – caudalaesie

‘’

In revalidatie leert u wat u weer zelf kunt doen. Als dit niet (helemaal) 
haalbaar is, leert u welke hulpmiddelen u kunt gaan gebruiken. Bijna 
altijd gaan in de revalidatie uw lichamelijke mogelijkheden vooruit, net 
als uw vaardigheden om met beperkingen om te gaan. 
	
Revalidatie begint vooral met het herstel van uw lichamelijke mogelijk-
heden. Al tijdens de revalidatie komt er steeds meer aandacht voor hoe 
u en uw naasten met de nieuwe situatie kunnen leren leven. Dit heeft 
ook wel psychosociale of mentale revalidatie. 

5.1  Hoe lang duurt revalidatie?
Het streven is: zo kort mogelijk. Als u opgenomen bent in het revalida-
tiecentrum, gaat u zodra dat kan, de weekenden naar huis. Dat is niet 
alleen prettig omdat u dan even uit de ‘behandelsfeer’ bent; het is ook 
een goede manier om u (met uw eventuele huisgenoten) voor te 
bereiden op de periode na thuiskomst. U merkt ook welke  
aanpassingen in huis misschien nog nodig zijn. 
Een opname in het revalidatiecentrum (= klinische revalidatie) duurt bij 
mensen met een dwarslaesie door een ongeval meestal drie tot negen 
maanden. Daarna zal vaak nog een periode van enkele maanden met 
poliklinische revalidatie volgen. 
Voor mensen met een niet-traumatische dwarslaesie of caudalaesie 
kan de situatie anders zijn. 
Bij patiënten met kanker wordt het revalidatieprogramma aangepast 
al naar gelang de aard van de aandoening en de levensverwachting. 
De opnameperiode zal meestal ca. 6 weken in beslag nemen als uw 
conditie en vooruitzichten redelijk goed zijn. Als de dwarslaesie is 
veroorzaakt door uitzaaiingen in het ruggenmerg is de opnameduur 
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k

Hoe lang duurt revalidatie? 

Advies in de zorgstandaard 
•	 Revalidatie duurt zo kort mogelijk.
•	� Een opname in een revalidatiecentrum duurt ook zo kort 

mogelijk, meestal tussen de drie en negen maanden. Met 
daarna vaak nog maanden poliklinische revalidatie.

•	� Binnen twee weken na opname in het revalidatiecentrum 
krijgt u te horen hoe lang de opname naar verwachting 
duurt. 

?
Weet u nog niet hoe lang uw revalidatie duurt? 
Vraag ernaar bij uw behandelaars. 

 

?
Revalideert u in een revalidatiecentrum dat niet is gespecialiseerd 
in dwarslaesie? 
U en/of uw naasten kunnen met uw behandelaars bespreken of 
dit voor u de beste plaats is om te revalideren. U of uw naasten 
kunnen ook contact opnemen met een gespecialiseerd revalida-
tiecentrum en bespreken of overplaatsing wenselijk is. U vindt 
de gespecialiseerde centra in bijlage 1.
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5.3  Individueel behandelplan
Na het vaststellen van de revalidatiedoelen zoekt de revalidatiearts uit 
welke behandelingen en therapieën nodig zijn om de doelen te bereiken. 
Alle afspraken komen in een plan: uw individueel behandelplan. Dat 
geldt zowel voor dwarslaesie als voor caudalaesie; alleen de uitge-
breidheid van het plan kan sterk uiteenlopen. Regelmatig wordt 
gekeken naar uw vorderingen. Zijn de revalidatiedoelen haalbaar?  
Is bijstelling nodig? Heeft u andere vragen gekregen? 

U krijgt individuele therapie, groepstherapie, scholing over dwarslaesie, 
begeleiding om thuis de draad weer op te pakken, en beweging en 
sport. Veel revalidatiecentra hebben een ‘proefwoning’. Tegen het 
einde van de revalidatie kunt u hier met uw naasten enkele dagen 
ontdekken hoe het straks thuis zal gaan. 

5.4  Uitvoering van het behandelplan 
Tijdens de revalidatie gaat u uw individuele behandelplan uitvoeren. 
Verschillende behandelaars en therapeuten gaan met u aan het werk. 
Hieronder staan behandelingen die veel voorkomen. 
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? Heeft u vragen over uw behandelplan of uw vorderingen? Wilt u 
uw behandelplan op schrift? Vindt u uw behandeling te zwaar of 
te licht? Wilt u bij de evaluatie van het behandelplan aanwezig 
zijn? Bespreek deze vragen met uw revalidatiearts. 

? Heeft u vragen over uw behandeling? Bespreek deze met uw 
revalidatiearts en/of andere behandelaars.

blaas en darmen kunt legen. Revalidatie gaat niet alleen over lichame-
lijke zaken. Is uw woning nog geschikt? Kunt u (weer) gaan werken? 
Welke activiteiten kunt u in uw vrije tijd doen? Ook deze vragen komen 
aan bod. Evenals de prioriteiten; soms is het niet mogelijk om aan alle 
doelen tegelijk te werken. Anders gezegd: revalidatie gaat over herstel 
van lichaamsfuncties, activiteiten en maatschappelijke participatie. 

Verwachtingen
In uw behandelplan staan de doelen die u wilt bereiken. Die doelen 
hebben alles te maken met uw herstel: welke lichamelijke mogelijk- 
heden komen naar verwachting terug en welke beperkingen zijn 
blijvend? Bij een spinale shock (zie paragraaf 2.2) is dit moeilijk vast te 
stellen. Daarnaast zijn sommige mensen met een dwarslaesie, zeker  
in het begin, optimistischer over het herstel dan behandelaars. 
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? Denken u en uw behandelaars verschillend over wat haalbaar is? 
Probeer in overleg tot overeenstemming te komen. Een andere 
mogelijkheid is om na een paar weken therapie, de vorderingen 
in kaart te brengen. Aan de hand daarvan is meestal te voor-
spellen wat haalbaar is. 

i
Bij het bespreken van uw revalidatiedoelen maken behandelaars 
onder andere gebruik van landelijke afspraken in het ‘NVDG 
Behandelkader Dwarslaesie’. 
Kijk op www.dwarslaesie.nl/downloads

‘De revalidatiearts gaf me het advies om voor lange afstanden 
een rolstoel te gaan gebruiken. Daar wilde ik helemaal niet aan. 
Ik kende veel mensen met een caudalaesie die nog konden 
lopen. Na heel wat oefenen kon ik wel weer kleine afstanden 
lopen, maar ik kon er niet onderuit dat lange afstanden er 
gewoon niet meer in zat. Daar heb ik me nu min of meer bij 
neergelegd.’ 

Marieke, 31 jaar – caudalaesie

‘’

‘De revalidatiearts dacht dat ik mijn handen niet meer zou 
kunnen gebruiken. Na veel oefenen gaat dat nu toch weer een 
beetje.’

Barend, 39 jaar – hoge dwarslaesie

‘’
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5.7  �Oefentherapieën 
door fysiotherapeut en ergotherapeut

Kunt u uw voeten, benen, armen en handen bewegen? Kunt u kracht 
opbouwen? Kunt u een handeling wel doen op een andere manier? 
Welke hulpmiddelen helpen om iets toch te kunnen? In de oefen-
therapie gaat u samen met de fysio- en ergotherapeut op zoek 
naar oplossingen om uw lichaam weer zo goed mogelijk te kunnen 
gebruiken, zodat u ten minste in en om het huis zelfredzaam bent en 
zo zelfstandig mogelijk mobiel. 

5.8  �Hulpmiddelen uitzoeken en regelen 
met ergotherapeut, fysiotherapeut, maatschappelijk werker

De fysio- en/of ergotherapeut zoeken samen met u uit welke hulpmid-
delen u nodig heeft en voor u het meest geschikt zijn. Belangrijk voor-
beeld is een geschikte rolstoel. Er zijn allerlei regelingen die hulpmid-
delen vergoeden (zorgverzekering, gemeente). Uw ergotherapeut of 
maatschappelijk werker vertellen u hier meer over. U kunt ook hulp 
krijgen bij het aanvragen van voorzieningen. Waar dat nodig is schrij-
ven uw zorgverleners de medische verklaringen die gevraagd worden 
om de hulpmiddelen vergoed te krijgen die het beste bij u passen.

5.9  �Wonen 
door ergotherapeut, maatschappelijk werker

Hoe woont u? Kunt u de keuken gebruiken, of de douche? Kunt u nog 
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5.5  �Lichamelijke verzorging 
door verpleegkundigen, verzorgenden en ergotherapeut

Als u net in het revalidatiecentrum bent, neemt de verpleging uw 
verzorging op zich. Snel wordt gekeken wat u weer zelf kunt en hoe u 
dat kunt gaan doen. Bij de lichamelijke verzorging gaat het ook om het 
regelen van urine en ontlasting. Samen met u wordt uitgezocht welke 
oplossing goed werkt. U, of uw verzorgers, leren deze oplossing 
toepassen. Het voorkómen van decubitus (= drukplekken, zie paragraaf 
6.6) is een ander belangrijk onderdeel van de lichamelijke verzorging.

5.6  �Medicijnen 
door revalidatiearts

Tijdens de revalidatieperiode kunt u medicijnen krijgen. Voorbeelden 
zijn pijnstillers, of antibiotica tegen een infectie van de urinewegen 
(blaasontsteking) of medicijnen om spasticiteit te verminderen.
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i
Meer weten over de vergoeding van hulpmiddelen? 
Kijk op de website van uw zorgverzekeraar en uw gemeente.

i
Meer weten over de keuze van hulpmiddelen? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl, www.hulpmiddelenwijzer.nl en
www.rolstoel.org.

k

Onderwerpen in uw individueel behandelplan 

Advies in de zorgstandaard
•	� In overleg met u en uw naasten stelt de revalidatiearts een 

individueel behandelplan op. 
•	 Onderwerpen in het behandelplan:
	 - Wat zijn uw revalidatiedoelen? 
	 - �Welke behandelingen en therapieën krijgt u om deze 

doelen te bereiken? 
	 - Welke behandelaars geven de behandeling? 
	 - Hoe vaak krijgt u deze behandelingen? 
	 - Welk resultaat mag u verwachten? 
	 - Hoe wordt het behandelplan geëvalueerd? 
	 - Wie is uw aanspreekpersoon?  
•	 U krijgt een exemplaar van het behandelplan. 
•	� U krijgt informatie over hoe u in contact kunt komen met 

ervaringsdeskundigen (ervaringswerkers in het revalidatie-
centrum en/of contactpersonen van Dwarslaesie Organisatie 
Nederland). 

•	� Op afspraak, maar tenminste elke 2 maanden evalueren de 
behandelaars, samen met u en uw naasten, het behandelplan. 

 

? Heeft u vragen over uw medicijnen? 
Bespreek deze met de revalidatiearts.
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U kunt aan het begin van de revalidatie al een aanvraag voor woning- 
aanpassing indienen. Tegen de tijd dat de gemeente de aanvraag in 
behandeling neemt, is meestal wel duidelijk welke aanpassingen nodig 
zijn. 

5.10  �Werk of scholing 
door maatschappelijk werk, ergotherapeut, leerkrachten, 
consulent arbeidsre-integratie

Kunt u na de revalidatie weer aan het werk of terug naar school? Het 
antwoord hangt af van uw situatie en uw beperkingen. Veel mensen 
met een dwarslaesie hebben betaald werk, gaan naar school of volgen 
een opleiding. Ze gaan terug naar hun oude werk of opleiding, soms 
met aanpassingen of voor minder uren. Anderen hebben zich omge-
schoold en hebben ander werk gevonden. 

Na een ziekte weer aan het werk of naar een opleiding gaan, heet 
re-integratie. De consulent arbeidsre-integratie van het revalidatie- 
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traplopen? Dit zijn misschien vragen waar u in het begin van de 
revalidatie nog helemaal niet aan toekomt. Toch is het belangrijk om 
een geschikte woonplek vanaf de start van de revalidatie aan te 
pakken. Als u er niet op tijd mee begint, is de kans groot dat er aan het 
einde van uw klinische revalidatie nog geen voor u geschikte woning is. 
U moet dan langer in het revalidatiecentrum blijven, tijdelijk verblijven 
in een verpleeghuis of u thuis heel erg behelpen. Helaas komt dit veel 
voor. 

Aanpassing van de woning
De ergotherapeut adviseert u over aanpassingen in uw huis.  
Voorbeelden: 
•	 Drempels weghalen.
•	 Deuren verbreden of verplaatsen.
•	 Beugels in toilet en douche.
•	 Toilet verhogen.
•	 Douchezitje of doucherolstoel.
•	 Verlaging van het aanrecht en de keukenkastjes.
•	 Geen kastjes onder het aanrecht. 
•	 Elektrische openers op deuren en ramen.
•	 Een slaapkamer/badkamer beneden of boven met een traplift.

Vergoeding van woningaanpassingen
Er is een bijdrage mogelijk voor woningaanpassingen via de Wmo, de 
Wet maatschappelijke ondersteuning. De gemeente voert de Wmo uit. 
Een aanvraag voor vergoeding dient u in bij uw gemeente. 
Elke gemeente voert de Wmo anders uit. Sommige gemeenten vergoe-
den woningaanpassing niet. U krijgt het advies te verhuizen naar een 
woning die al aangepast is. Men vergoedt dan (een deel van) de 
verhuiskosten. 
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i
Meer weten over de Wmo? 
De ergotherapeut en maatschappelijk werker kunnen u meer 
vertellen over de Wmo. Meer informatie staat ook op de website 
van uw gemeente. 

‘Toen ik van de Mavo afkwam, ben ik meteen gaan werken in de 
thuiszorg. Ik kon wel doorleren, maar had daar toen geen zin in. 
Nadat ik een caudalaesie had gekregen, kon ik mijn werk niet 
blijven doen. Ik vond het fijn om met mensen te werken en heb 
me laten omscholen tot maatschappelijk werker. Dit vind ik nog 
leuker dan het werk dat ik eerst deed.’ 

Agaath, 39 jaar – caudalaesie

‘’

k

Start zo snel mogelijk met woningaanpassing

Advies in de zorgstandaard
Zet vanaf het begin van de revalidatie woningaanpassing (of 
verhuizing) hoog op de agenda. Medewerkers van het revalida-
tiecentrum helpen u hierbij. 

? Is woningaanpassing nog niet met u besproken? 
Vraag ernaar bij uw aanspreekpersoon. 
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5.11  �Dagbesteding 
door activiteitentherapeut, maatschappelijk werk 

Is betaald werk of een opleiding volgen (voor een langere periode)  
niet mogelijk of niet relevant? De maatschappelijk werker en/of de 
activiteitentherapeut zoeken samen met u uit hoe u uw tijd op een 
andere manier kunt invullen. Wat vindt u leuk om te doen? Welk 
vrijwilligerswerk zou u kunnen doen? Welke hobby kunt u oppakken? 
Een actieve en zinvolle invulling van uw leven en meedoen in de 
samenleving zijn van groot belang voor uw welzijn en dat van uw 
naasten. Mensen die hun leven als zinvol ervaren en die actief zijn in 
de samenleving, hebben vaak ook een betere gezondheid. 

5.12  �Voeding, bewegen en spor 
door diëtist, fysio- of sporttherapeut 

Het is voor iedereen belangrijk om gezond te eten en genoeg te 
bewegen. Het is goed voor een gezond gewicht en een goede conditie. 
Wanneer u uw leven (voornamelijk) zittend zult doorbrengen, is het 
noodzakelijk uw eetpatroon daarop aan te passen. Maak hiervoor een 
plan met de diëtist. Anders is er een grote kans dat u last krijgt van 
overgewicht, met alle ongemakken en risico’s van dien. 
De fysio- en/of sporttherapeut helpen u om uit te zoeken hoe u actief 
in beweging kunt blijven. U kunt bewegen bijvoorbeeld inbouwen in uw 
dagelijks leven. Op veel plaatsen in Nederland zijn sportverenigingen 
voor mensen met een handicap. Samen sporten is behalve gezond ook 
gewoon leuk. En een goede manier om na de klinische revalidatie in 
contact te blijven met anderen; dat stimuleert om uit het leven te 
halen wat erin zit.
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centrum, of een andere medewerker, maakt samen met u een plan 
voor uw re-integratie. Het plan kan gaan over het hervatten van uw 
werk of opleiding, of over het vinden van werk of een opleiding die 
beter past bij uw mogelijkheden nu. U kunt hier het beste vroeg in de 
revalidatie al mee beginnen. Het kost immers (veel) tijd om uit te 
zoeken wat u wilt en kunt, en om alles te regelen. 
De wetgeving biedt goede kansen voor re-integratie. Uw werkgever  
is bijvoorbeeld verplicht om eraan mee te werken. Mede daarom is  
het van belang om contact te (laten) houden met uw werkgever en 
collega’s, of met de school en klasgenoten. 
De terugkeer naar werk of opleiding is een onderdeel van uw  
revalidatieplan. Als u dat wilt, kunnen de medewerkers van het revali-
datiecentrum contact hebben met de bedrijfsarts, werkgever en 
verzekeringsgeneeskundige. Zij kunnen dan aangeven wat nodig is voor 
uw re-integratie. Het revalidatiecentrum heeft geen rol in het vaststel-
len van uw arbeidsgeschiktheid of de toekenning van een uitkering. 
Daar zijn apate instanties voor. Op het gebied van werk is dat het UWV. 
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? Heeft u vragen over voeding, gewicht, bewegen of sporten?
Bespreek deze met de diëtist of de fysio- of sporttherapeut.

i
Meer weten over voeding, gewicht of sporten met een handicap? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl en www.gehandicaptensport.nl.
Boek: Hoe blijf je fit met een dwarslaesie? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl.

k

Start zo snel mogelijk met re-integratie

Advies in de zorgstandaard 
•	� Start zo snel mogelijk met de voorbereidingen van uw 

terugkeer naar werk (=re-integratie) of school. 
•	� Onderhoud het contact met uw werkgever of opleiding, of 

laat uw naasten dit contact onderhouden.

? Is de vraag naar hoe u kunt werken of leren nog niet aan bod 
gekomen? Vraag ernaar bij uw behandelaars. 

i
Meer weten over ziektewet, arbeidsongeschiktheid en  
re-integratie? 
Kijk op www.landelijkeclientenraad.nl 
en www.uwv.nl/particulieren
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en zaadlozing te krijgen. Samen op ontdekking gaan en praten over 
wat wel en niet kan, helpt om andere manieren te vinden om seksuali-
teit te beleven. 

5.15  Financiële compensatie bij letselschade
Als de dwarslaesie is ontstaan door een ongeval en/of schade veroor-
zaakt door iemand anders, kan dit aanleiding zijn om de veroorzaker 
van het ongeval of de schade aansprakelijk te stellen. Een dwarslaesie 
brengt immers de rest van uw leven extra kosten met zich mee.  
Het is raadzaam om hierbij de hulp in te schakelen van adviseurs die 
gespecialiseerd zijn in letselschade en kennis hebben van de gevolgen 
van een dwarslaesie.

5.16  Ervaringsdeskundigen en ervaringswerkers 
Ervaringsdeskundigen hebben zelf een dwarslaesie of caudalaesie. 
Zij weten hoe het is om een laesie te krijgen, te revalideren en ermee te 
leven. In een aantal revalidatiecentra maakt een ervaringsdeskundige 
deel uit van het team. Daarnaast zijn er contactpersonen van  
Dwarslaesie Organisatie Nederland.  

Zelfs topsport is mogelijk. Er zijn veel sporters met een dwarslaesie die 
medailles hebben gewonnen op de Paralympics, de Olympische Spelen 
voor gehandicapten. 

5.13  �Aandacht voor naasten 
door revalidatiearts, maatschappelijk werk

Niet alleen voor de persoon met een dwarslaeise of caudalaesie, maar 
ook voor de partner, kinderen en andere naasten verandert er veel. 
Sommige revalidatiecentra bieden tijdens de revalidatie ondersteuning 
aan uw naasten. Tevens biedt Dwarslaesie Organisatie Nederland 
‘partners voor partners’ en partnercontactdagen. Hierover staat meer 
in hoofdstuk 9.

5.14  �Seksualiteit 
door revalidatiearts, seksuoloog

Door de beschadiging van het ruggenmerg kan er op seksueel gebied 
van alles veranderen. En dus in de beleving van intimiteit in uw relatie. 
We noemen een aantal gevolgen die de laesie kán hebben op het 
gebied van seksualiteit. Bij mannen en vrouwen kan het gevoel voor 
aanraking verminderd of afwezig zijn. U kunt pijn hebben tijdens het 
vrijen. Bij vrouwen kan de vagina droog zijn. Mannen krijgen misschien 
geen erectie of zaadlozing of hebben daar geen controle over. Bij 
vrouwen met een laesie kan de menstruatie stoppen. Na verloop van 
tijd komt de menstruatie terug. 
Misschien leiden deze veranderingen tot een andere rolverdeling 
tussen u en uw partner. Er kunnen spanningen ontstaan in uw relatie. 
Het is goed om u te realiseren dat veel mensen met een laesie manieren 
hebben gevonden om van seksualiteit te genieten. Andere lichaams- 
delen worden gevoeliger voor aanraking en streling. Voor eventuele 
problemen zijn vaak oplossingen voorhanden. Bij een droge vagina 
kunt u een glijmiddel gebruiken. Er zijn hulpmiddelen om een erectie 
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i
Meer weten over financiële compensatie bij een ongeval? 
Op www.dwarslaesie.nl staat meer informatie. Hier staan ook 
namen van adviseurs die met dwarslaesie bekend zijn. 

? Heeft u als partner of kind behoefte aan ondersteuning? Of 
willen uw naasten dit? Vraag in het revalidatiecentrum of men 
ondersteuning aan naasten biedt. En/of kijk op www.dwarslae-
sie.nl bij ‘dagelijks leven’ onder ‘relatie’. 

? Heeft u vragen over seksualiteit, vruchtbaarheid of kinderwens?
Bespreek ze met uw revalidatiearts. U kunt uw vragen ook 
bespreken met de seksuoloog van bijvoorbeeld het revalidatie-
centrum. 

i
Meer lezen over seksualiteit, vruchtbaarheid of kinderwens?
Over vruchtbaarheid en zwangerschap leest u meer in paragraaf 
6.10. Zie ook www.dwarslaesie.nl en www.weeropweg.info.
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In het revalidatiecentrum krijgt u informatie over dwarslaesie/
caudalaesie en alle gevolgen. Veel revalidatiecentra houden 
voorlichtingsavonden voor u en uw naasten. U krijgt ook informatie 
van DON (Dwarsalesie Organisatie Nederland). Dit is de patiënten-
vereniging van mensen met een dwars- of caudalaesie en hun naasten. 
Het revalidatiecentrum vertelt u ook hoe u in contact kunt komen met 
ervaringsdeskundigen. Dit zijn mensen die uit eigen ervaring weten 
hoe het is om te leven met een dwars- of caudalaesie. 

Zij hebben zelf een dwarslaesie/caudalaesie of hebben een partner of 
kind met een dwarslaesie. Ze houden voorlichtingsbijeenkomsten in 
revalidatiecentra of gaan daar op bezoek bij mensen met een dwars-
laesie of caudalaesie. 

5.17  Wanneer is revalidatie klaar? 
De klinische revalidatie (opname in een revalidatiecentrum) wordt 
afgesloten als de behandeldoelen zijn bereikt en als u verantwoord 
thuis of elders kunt verblijven. 
Als u langere tijd in het revalidatiecentrum opgenomen bent geweest, 
is er meestal een overgangsperiode. U gaat een paar keer het weekend 
naar huis en bent dan door de week in het revalidatiecentrum. Zo 
kunnen u en uw gezin wennen aan de nieuwe situatie en nagaan welke 
aanpassingen thuis nodig zijn. 
Na de revalidatie in het centrum kan poliklinische revalidatie nodig 
zijn. U woont weer thuis of elders en gaat naar het revalidatiecentrum 
voor therapieën. Ook bij poliklinische behandeling maakt de behande-
laar samen met u een individueel behandelplan (zie paragraaf 5.3). 
Sommige mensen krijgen therapieën bij behandelaars in de buurt. Het 
revalidatiecentrum kan in overleg met u informatie aan hen doorgeven. 

66       Dwarslaesie of caudalaesie, en dan...?

?
Wilt u in contact komen met een ervaringsdeskundige? 
Vraag aan uw aanspreekpersoon hoe dit in uw revalidatie-
centrum is geregeld. Op www.dwarslaesie.nl staan de 
contactpersonen van Dwarslaesie Organisatie Nederland. 

‘De verpleging had me al een paar keer gevraagd of ik niet eens 
met een ervaringsdeskundige wilde praten, maar ik wilde 
helemaal geen contact met lotgenoten. Op een dag rolde een 
energieke man naar mijn bed. Hij vroeg of ik mee ging kijken 
naar zijn auto. Ik wist helemaal niet dat je met weinig kracht in je 
armen nog auto zou kunnen rijden.’

John, 32 jaar – hoge dwarslaesie

‘’
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k

Goede afronding van de revalidatie

Advies in de zorgstandaard 
•	� Het revalidatiecentrum spreekt met u af bij wie u terecht-

kunt met uw vragen. 
•	� Het revalidatiecentrum vertelt hoe u in contact kunt komen 

met ervaringsdeskundigen (ervaringswerkers in het revali-
datiecentrum en/of contactpersonen van Dwarslaesie 
Organisatie Nederland). 

•	� Het revalidatiecentrum draagt informatie over uw situatie 
over aan de huisarts en andere hulpverleners en therapeu-
ten met wie u thuis te maken krijgt (bijvoorbeeld thuiszorg 
of fysiotherapie). 

? Heeft u vragen over de afronding van uw revalidatie? 
Stel deze aan uw revalidatiearts en/of andere behandelaars. 

i
Wilt u meer informatiemateriaal?
Vraag ernaar bij uw behandelaars of kijk op www.dwarslaesie.nl. 
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6	 Weer thuis

6.1	 Nazorg door revalidatiecentrum

6.2 	 Afspraken met zorgverleners

6.3 	 Problemen thuis

6.4 	 Zelfzorg 

6.5 	 Autonome dysregulatie 
	 (alleen bij een dwarslaesie op T6 en hoger)

6.6 	 Decubitus (drukplek) 

6.7 	 Zelf doen of hulp vragen? 

6.8 	 Werk, dagbesteding, hobby’s

6.9 	 De weg vinden in regelingen 
	 en voorzieningen

6.10 	 Vruchtbaarheid en zwangerschap
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6  Weer thuis 

Uw revalidatie is afgelopen. Alles wat geleerd heeft, gaat u nu in 
praktijk brengen, van de zorg voor uzelf tot het oppakken of ‘opnieuw 
uitvinden van uw leven’. Dit kan een hele klus zijn, voor u en voor uw 
naasten. In dit hoofdstuk vertellen we er meer over. U leest ook waar 
u terecht kunt voor hulp. 
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‘Na de dwarslaesie was alles anders geworden. Je moet dan de 
boel van a tot z weer op een rijtje zetten. Tijdens de revalidatie 
maak je daar een begin mee, maar thuis leer je pas echt hoe je 
weer een goed leven kunt hebben.’

Bea, 34 jaar – lage dwarslaesie

‘’

70

i
Weer op weg. 
Dwarslaesie Organisatie Nederland heeft een online cursus voor 
mensen die net een dwarslaesie of caudalaesie hebben, hun 
familie en andere naasten. Er is een cursus over dwarslaesie en 
over caudalaesie. De cursus geeft informatie over een dwarslaesie 
en een caudalaesie, de gevolgen en over (zelf)zorg. 

			            Kijk op 
			            www.weeropweg.info/over-weer-op-weg
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U kunt ook uw voordeel doen met de ervaringen van andere mensen 
met een dwars- of caudalesie. Zij hebben, meestal met vallen en 
opstaan, ontdekt wat ervoor nodig is om het leven thuis weer op de 
rails te krijgen.

6.2  Afspraken met zorgverleners
Het is belangrijk dat er duidelijke afspraken zijn tussen u en uw  
zorgverleners. Bijvoorbeeld: 
	 - Welke zorgverlener is waarvoor verantwoordelijk?
	 - Welke poli-afspraken heeft u met het revalidatiecentrum?

Welke zorgverlener is waarvoor verantwoordelijk?
Meestal hebben mensen met een dwars- of caudalaesie met meerdere 
zorgveleners te maken, bijvoorbeeld de revalidatie-arts, fysiotherapeut 
en huisarts. De nazorg kan het best gecoördineerd worden door de 
revalidatiearts van het in dwarslaesie gespecialiseerde revalidatiecen-
trum. Zorg dat u inzicht hebt in wie wat doet. Hebben zij daarover 
afspraken met u en met elkaar gemaakt? Is er één zorgverlener die als 
contactpersoon fungeert of moet u zelf bepalen wie u kunt benaderen 
als u vragen of problemen hebt? Hebt u van alle zorgverlners de 
contactgegevens of kunt u contact maken via een portal met beveiligde 
inlog? Het is raadzaam om na uw revalidatie een informatief gesprek 
met uw huisarts te hebben. 
In het algemeen gaat u met ‘gewone’ vragen over uw gezondheid en 
welzijn, naar uw huisarts. Bij vragen die met de dwars- of caudalaesie 
te maken hebben, kunt u het beste contact opnemen met de  
revalidatiearts. 

Welke poli-afspraken hebt u in het eerste jaar na ontslag?
Het is normaal dat u 3, 6 en 12 maanden na ontslag een poli-afspraak 
hebt op het revalidatiecentrum. U kunt de afspraak hebben met de 
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6.1  Nazorg door revalidatiecentrum 
Na afronding van de revalidatie staat u er niet ineens alleen voor.  
Als u vragen heeft, of problemen tegenkomt, kunt u contact opnemen 
met het revalidatiecentrum. Hieronder staan de afspraken die behan-
delaars hierover hebben gemaakt. 

In het gespecialiseerde revalidatiecentrum zijn aparte spreekuren voor:	
•	 decubituswonden;
•	 spasme / Baclofenpompen / behandeling van plaatselijke spasmen;
•	 incontinentie van urine of vaste ontlasting;
•	 vruchtbaarheidsvraagstukken / seksualiteit;
•	 pijnklachten;
•	 orthesen / schoenen / voetproblemen;
•	 zitadvies;
•	 handenproblematiek.
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k

Goede nazorg door revalidatiecentrum 

Advies in de zorgstandaard
•	� Het revalidatiecentrum heeft bij uw ontslag afgesproken 

met welke behandelaars en ervaringswerkers u contact 
kunt opnemen bij vragen of problemen.

•	� Kort na het ontslag belt het revalidatiecentrum om te 
vragen hoe het thuis gaat. 

•	� Een aantal weken na het ontslag heeft u een afspraak met 
de revalidatiearts. 

‘Als contactpersonen van Dwarslaesie Organisatie Nederland 
zeggen we altijd tegen revalidanten: blijf er niet mee zitten als 
het thuis niet goed gaat. In het centrum is alles geregeld, maar 
thuis kom je er pas achter hoe anders je leven is geworden. Voor 
veel problemen zijn oplossingen en het lucht sowieso op om te 
vertellen hoe het is.’

Jacco, 48 jaar – middelhoge dwarslaesie

‘’

i
Bent u benieuwd naar de ervaringen van andere mensen met een 
dwars- of caudalaesie? Wilt u in contact komen met ervarings-
deskundigen? Kijk op de website van Dwarslaesie Organisatie 
Nederland, www.dwarslaesie.nl. 
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revalidatie-arts of met een zorgverlener die werkt onder verantwoor-
delijkheid van de revalidatiearts. De revalidatiearts neemt meestal de 
afpsraak een jaar na ontslag zelf voor haar/zijn rekening, mogelijk in 
combinatie met een multidisciplinaire nazorgpoli (zie paragraaf 7.1). 

6.3  Problemen thuis
Weer thuis merken u en uw naasten meestal pas goed welke gevolgen 
de dwarslaesie of caudalaesie heeft. Uw dagelijkse routine is anders, 
uw lichaam heeft verzorging nodig, u gebruikt hulpmiddelen, op straat 
kijken mensen, gebouwen zijn slecht toegankelijk en sommige vrienden 
laten het afweten. 
Uit een enquête van Dwarslaesie Organisatie Nederland is gebleken 
dat maar 8% van de mensen met een dwarslaesie thuis geen enkel 
probleem ervaart. De overgrote meerderheid heeft één of meerdere 
problemen met: 
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acceptatie van de 
nieuwe fase
�

weer onder de mensen 
gaan

actief bewegen, sport, 
mobiliteit	

toename gewicht

medische problemen

�

seksuele problemen

52%

32%

34%

34%

40%

33%

‘In het revalidatiecentrum hoef je maar op de bel te drukken en er 
is hulp. Het was thuis erg wennen dat dat niet zo was. Ik herinner 
me nog dat mijn vrouw op haar werk was en de hulp was net 
naar huis. Ik ging een boterham smeren voor de lunch. Het lukte 
niet goed en ’t brood belandde met beleg en al op de grond. De 
hond heeft er smakelijk van gegeten, maar ik had honger tot 
mijn vrouw thuiskwam. Je leert zo wel goed vooruitdenken.’ 

Dennis, 44 jaar – middelhoge dwarslaesie

‘’

Er is geen onderzoek beschikbaar naar problemen die mensen met een 
caudalaesie ondervinden. De verwachting is dat deze vergelijkbaar zijn 
met de problemen van mensen met een dwarslaesie.

6.4  Zelfzorg 
Als u weer thuis bent, draagt u zelf de verantwoordelijkheid voor uw 
lichaam. In het revalidatiecentrum heeft u geleerd hoe u dit kunt doen. 

Meestal gaat het om de volgende onderwerpen: 
•	 Urine en ontlasting regelen.
•	 Autonome dysregulatie voorkomen of er meteen op reageren.*
•	 Drukplekken voorkomen of er meteen op reageren.* 
•	 Infecties aan de urinewegen voorkomen of er meteen op reageren. 
•	 Pijn behandelen of leren hanteren.
•	 Een gezond gewicht houden of krijgen.

* Over autonome dysregulatie en drukplekken (decubitus) krijgt u 
hieronder meer informatie. 

6.5  Autonome dysregulatie (alleen bij een dwarslaesie op T6 en hoger)
Heeft u een dwarslaesie in het bovenste deel van uw rug of uw nek  
(T6 t/m C1)? Dan kunt u een plotselinge en heftige verhoging krijgen 
van de bloeddruk. Dit heet autonome dysregulatie of autonome 
dysreflexie. Dit is erg gevaarlijk en soms zelfs levensbedreigend. 
Daarom is het goed om te weten hoe u het kunt voorkomen, hoe u  
het kunt herkennen en wat u eraan moet doen. 

Wat is autonome dysregulatie?
Autonome dysregulatie ontstaat door een ‘pijnprikkel’ onder het 
niveau van de dwarslaesie. Omdat het een prikkel is onder het niveau 
van de laesie, voelt u deze prikkel niet. Het zenuwstelsel reageert op  
de pijnprikkel door onder de laesie de bloedvaten samen te trekken. 
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i
Op de site van de DON vindt u een keuzehulp voor de behande-
ling, en informatie over ziekenhuisprotocollen
Kijk op www.dwarslaesie.nl 

7

8

9

B
ijla

g
en

http://www.dwarslaesie.nl


Weer thuis       77

te informeren over autonome dysregulatie. Veel artsen en verpleeg-
kundigen weten niet wat dit is. 

6.6  Decubitus (drukplek) 
Decubitus (= van rode drukplek tot (diepe) wond) kan snel erger worden 
én de wonden genezen moeilijk. In een paar uur tijd kan een diepe 
wond ontstaan. Het kan weken of maanden duren voordat de wond 
genezen is. Daarom is voorkomen zo belangrijk. U en uw verzorgers 
kunnen hier zelf veel aan doen. 

Geen gevoel in de huid
Is het water van de douche te warm? Knelt een schoen? Is de huid 
geschaafd of is er een wondje? Zenuwen in de huid geven deze  
signalen automatisch door aan de hersenen. De hersenen geven via 
zenuwen opdrachten aan de spieren, bijvoorbeeld om onder de hete 
straal vandaan te stappen of andere schoenen aan te trekken. 
Bij een dwarslaesie voelt u geen druk of beschadiging van de huid. U en 
uw verzorgers moeten zelf in de gaten houden of de huid rood wordt. 

Risicoplaatsen 
Het risico op decubitus is het grootste op plaatsen met weinig weefsel 
tussen de botten en de huid. Bijvoorbeeld: op de stuit, hielen, achter-
hoofd, ellenbogen en de onderkant van de rug.

Van drukplek naar (diepe) wond 
Decubitus begint met een rode huid. De roodheid gaat niet weg bij 
zachte druk. Daarna kan een oppervlakkig wondje ontstaan. Dat kan 
(snel) dieper worden. Er is dan kans op ontstekingen, ook van het 
onderliggende bot. 

Hierdoor gaat de bloeddruk snel en veel omhoog. Het zenuwstelsel 
probeert de bloeddruk te verlagen door boven de laesie de bloedvaten 
te verwijden. Dit is vaak onvoldoende om de bloeddruk weer normaal 
te krijgen. Als u niet ingrijpt, kan de hoge bloeddruk leiden tot een 
hersenbloeding en zelfs tot overlijden. 

Wat zijn de signalen bij autonome dysregulatie? 
Boven de dwarslaesie treden de volgende signalen op: 
•	 rode huid 
•	 zweten
•	 bonkende hoofdpijn (soms)

Welke prikkels kunnen autonome dysregulatie uitlokken?
•	 overvolle blaas (dit is meestal de oorzaak)
•	 overvolle darm
•	 scherpe voorwerpen die tegen de huid drukken
•	 prikkeling van de huid bij decubitus
•	 orgasme

Als u autonome dysregulatie heeft gehad, zullen behandelaars samen 
met u nagaan welke prikkel de dysregulatie heeft uitgelokt. 

Wat moeten u en/of uw verzorgers doen? 
•	� Zorg dat de blaas leeg is (door de blaas met een slangetje leeg te 

maken (= katheterisatie) of door het doorgankelijk maken van een 
verstopt slangetje (= katheter).

•	� Ga meteen rechtop zitten en laat uw benen afhangen (of vraag uw 
hulp om dit te doen). Zo kan het bloed in de lagere delen van het 
lichaam beter stromen. De bloeddruk kan hierdoor lager worden. 

•	 Maak strak zittende kleding of hulpmiddelen los.
•	� Ga na waardoor de autonome dysregulatie is ontstaan (zie de 

vorige alinea over welke prikkels autonome dysregulatie kunnen 
uitlokken). Neem de prikkel weg als dat kan. 

Als u of uw verzorgers de adviezen hierboven niet kunnen toepassen, 
schakel dan meteen medische hulp in en bel zonodig 112.  
Het revalidatiecentrum heeft hierover afspraken met u gemaakt.  
Als u medische hulp inschakelt, is het belangrijk om de hulpverleners 
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? Heeft u vragen over autonome dysregulatie in uw situatie? 
Bespreek deze met uw revalidatiearts.

? Wilt u een kaartje met informatie over autonome dysregulatie 
voor uzelf, uw familieleden, uw verzorgers en/of uw behandelaars? 
Vraag een informatiekaartje op bij Dwarslaesie Organisatie 
Nederland: www.dwarslaesie.nl of bij uw revalidatiecentrum.
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gezinsleden, buren of vrienden. U kunt ook, al dan niet via een  
vrijwilligerscentrale, vrijwilligers zoeken. 
Er zijn regelingen om hulp, bijvoorbeeld bij verzorging, te vergoeden. 
De ergotherapeut, maatschappelijk werker of een ervaringsdeskundige 
kunnen u meer vertellen over de vergoeding van hulp thuis, bijvoorbeeld 
in de vorm van een persoonsgebonden budget (PGB). 

6.8  Werk, dagbesteding, hobby’s
Deze onderwerpen zijn tijdens uw revalidatie al aan bod gekomen.  
Na ontslag uit het revalidatiecentrum kunt u ook hierbij hulp krijgen, 
zowel door medewerkers uit het revalidatiecentrum als door  
ervaringsdeskundigen (bijvoorbeeld van DON). 

6.9  De weg vinden in regelingen en voorzieningen
Er zijn allerlei regelingen voor de vergoeding van woningaanpassing, 
hulpmiddelen en hulp. Deze regelingen worden door verschillende 
instanties uitgevoerd. De uitvoering is ook weer per instantie verschil-
lend en kan lang duren. Kortom: het kost vaak veel energie, en soms 
ook frustratie, om voorzieningen aan te vragen. De ergotherapeut, 
maatschappelijk werker en ervaringsdeskundigen kunnen u helpen. 
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Wat kunnen u en uw verzorgers doen om decubitus te voorkomen? 
•	� Controleer de huid 2-3 keer op een dag, doe dit met name bij de 

risicoplekken.
•	� Gebruik een matras of zitkussen dat de druk goed verdeelt  

(= decubitusmatras of -kussen). 
•	� Zorg dat er weinig of geen druk komt op de drukplekken. Ga bijvoor-

beeld niet onderuit gezakt zitten, want dan wordt de druk op de 
huid bij uw stuitje te groot.

•	� Zorg dat er in uw beddenlaken of zitkussen geen plooien zitten. 
Vraag uw verzorgers om hierop te letten.

•	 Ga niet op een slang liggen, bijvoorbeeld van een infuus of katheter.
•	� Probeer lekkage van urine en/of ontlasting zo veel mogelijk te 

voorkomen. 

Decubitus vanaf begin goed behandelen
Als er toch een drukplek ontstaat, is het belangrijk om deze vanaf het 
begin goed te behandelen. Dit doet u door:
•	� De druk waardoor de drukplek is ontstaan, zo veel mogelijk weg te 

nemen. Ga na hoe u het lijstje bij het vorige punt kunt toepassen,  
of overleg hierover met uw verzorgers. 

•	� Neem bij een beginnende drukplek direct contact op met het 
revalidatiecentrum. Veel revalidatiecentra hebben een spreekuur 
voor decubitus. Als er al een wond is, leert u (of uw verzorgers) hoe 
u de wond moet verzorgen. 

6.7  Zelf doen of hulp vragen? 
De zelfzorg kan veel of teveel energie vragen. Thuis kan blijken dat dit 
te vermoeiend is. Dan kunt u overwegen om hulp te vragen. U houdt 
dan meer energie over voor andere activiteiten. 

De meeste mensen vinden het lastig om hulp nodig te hebben en  
te vragen. Als ze eenmaal hulp hebben geregeld, vragen ze zich af 
waarom ze het niet eerder hebben gedaan. U kunt hulp vragen aan 

? Wilt u meer weten over decubitus en hoe u dit kunt voorkomen? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl bij ‘Weer op Weg’.

‘Ik was gewaarschuwd voor decubitus, maar dacht dat het zo’n 
vaart niet zou lopen. Voor de dwarslaesie had ik soms een 
wondje aan mijn voeten, maar dat was altijd binnen een paar 
dagen genezen. Toen ik na de dwarslaesie een wondje aan mijn 
voet kreeg, vond ik het overdreven om daarmee naar een dokter 
te gaan. Dat heb ik geweten. De wond genas niet, maar werd 
dieper en ging ontsteken. Het heeft een hele tijd geduurd 
voordat de wond weer dicht was. Door schade en schande wijs 
geworden, controleer ik nu elke dag mijn voeten. Als ik nu een 
drukplekje vermoed, bel ik meteen met het revalidatiecentrum.’

Monique, 51 jaar – caudalaesie

‘’

? Wilt u actuele informatie over vergoedingen van hulp? 
Kijk op www.dwarslaesie.nl en/of www.pgb.nl.
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6.10  Vruchtbaarheid en zwangerschap	
Bij vrouwen heeft een dwarslaesie of caudalaesie geen blijvende 
invloed op de vruchtbaarheid. Na een ongeval kan de menstruatie 
stoppen; deze komt na verloop van tijd wel weer terug. Bij mannen  
met een dwarslaesie zijn het krijgen van een erectie en zaadlozing 
vaak verstoord. De productie van sperma gaat meestal door, maar 
vaak is de kwaliteit van het sperma minder. Desondanks zijn er soms 
mogelijkheden om kinderen te krijgen met hulp van zelfinseminatie of 
moderne bevruchtingstechnieken zoals IVF. IVF is een afkorting van 
In-VitroFertilisatie. Bij IVF vindt de bevruchting plaats buiten het 
lichaam. 
Zwangerschap en bevalling zijn dus mogelijk. Hierbij is goede  
medische begeleiding belangrijk. Het is aan te raden om al tijdens  
de zwangerschap na te denken over de verzorging van de baby. 

‘Na twee jaar IVF-pogingen ben ik zwanger geraakt. We hebben 
een gezonde zoon gekregen. Robert begint nu te lopen. Het 
allerleukste vindt hij tikkertje spelen met zijn vader. Dat die 
toevallig in een rolstoel zit, maakt voor hem niets uit.’ 

Marcia, 32 jaar

‘’

? Heeft u vragen over seksualiteit? 
Zie paragraaf 5.14.

? Heeft u vragen over uw kinderwens? 
Bespreek deze met uw revalidatiearts. Deze kan u, als u dat wilt, 
verwijzen naar een gespecialiseerd centrum.

	 Nazorg na het eerste jaar   

7.1	 (Medische) nazorg bij dwarslaesie

7.2	 (Medische) nazorg bij caudalaesie
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7  Nazorg na het eerste jaar

Bij een dwarslaesie of caudalaesie gebruikt u uw lichaam intensiever. 
Allerlei dagelijkse handelingen kosten meer moeite. Dit kan op de 
lange termijn een wissel trekken op uw energie. Beperkingen kunnen 
toenemen. Bij veel mensen met een dwars- of caudalaesie ontstaan er 
op de langere termijn (meer) problemen met blaas, darmen of de huid. 
Goede nazorg blijft dan ook nodig. Problemen kunnen zo misschien 
worden voorkomen (= preventie). Als zich problemen voordoen, 
kunnen deze snel worden aangepakt. 

7.1  (Medische) nazorg bij dwarslaesie
Het advies is jaarlijks of ten minste tweejaarlijks met de revalidatiearts 
of nazorgverpleegkundige te bespreken hoe het gaat. 
Revalidatiecentra sturen u hiervoor vooraf een vragenlijst toe. Op 
basis van uw antwoorden kunnen polibezoeken worden ingepland bij 
de revalidatiearts en/of bij een andere specialist. Waarschijnlijk komt u 

‘Na mijn revalidatie was ik het medisch gedoe beu. Ik wilde 
helemaal niets meer met het revalidatiecentrum te maken 
hebben. Na een aantal jaren kreeg ik schouderklachten. Het werd 
te zwaar om met de handbewogen rolstoel te rollen. En op een 
contactdag van Dwarslaesie Organisatie Nederland hoorde ik 
hoe belangrijk het is om je blaas regelmatig te laten controleren. 
Nu ga ik regelmatig naar de revalidatiearts voor een APK.’

Peter, 56 jaar – lage dwarslaesie 

‘’
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7.2  (Medische) nazorg bij caudalaesie 
Ook bij mensen met een caudalaesie is ten minste de eerste jaren  
na het ontstaan van de laesie een regelmatige controle door de 
revalidatiearts en uroloog nodig, bijvoorbeeld jaarlijks of om het jaar. 
Daarna hangt het af van uw situatie of controles bij de revalidatiearts 
nodig blijven, evenals bij de uroloog betreffende de blaas en nieren. 
Als dit niet nodig is, kunt u met uw vragen bij de huisarts terecht. 
Als u fysiotherapie nodig heeft, kan een revalidatiearts u verwijzen 
naar een fysiotherapeut bij u in de buurt. Als deze fysiotherapeut niet 
voldoende is op de hoogte van caudalaesie, kan hij advies vragen aan 
het revalidatiecentrum. 

in een schema van de ene keer alleen de revalidatiearts en de volgende 
keer een multidisciplinaire nazorgpoli waarbij de controle wordt 
verricht door – naast de revalidatiearts – verschillende disciplines, 
minimaal ergotherapie, fysiotherapie, verpleegkunde en maatschap-
pelijk werk of psychologie. Het revalidatiecentrum zorgt er ook voor 
dat u informatie ontvangt over nazorgactiviteiten. Als er weinig of 
geen problemen zijn, kunt u afspreken dat u bij vragen of problemen 
zelf contact opneemt. Het is belangrijk om jaarlijks naar de uroloog te 
gaan voor een controle van de blaas. In sommige revalidatiecentra kan 
dit via de revalidatiearts worden verzorgd. Problemen met de blaas 
kunnen op termijn leiden tot (blijvende) schade aan de nieren. Het is 
daarom belangrijk om problemen met de blaas te voorkomen of vroeg 
op te sporen en te behandelen. 
Bij een plotselinge verslechtering is het belangrijk om contact op te 
nemen met de revalidatiearts. Deze gaat na wat de oorzaak is en of er 
wat aan te doen is. Veel revalidatiecentra hebben aparte spreekuren, 
bijvoorbeeld voor blaas, darmen, decubitus, pijn en/of spasmes. 
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? Heeft u vragen over medische controles? 
Bespreek deze met de revalidatiearts.

k

Goede medische controles bij dwarslaesie

Advies in de zorgstandaard
•	� Jaarlijkse controle van blaas en nieren, door de uroloog (dit 

kan ook gedaan worden via de revalidatiearts) om problemen 
te voorkomen of vanaf het begin te behandelen. 

•	 Op afspraak of teminste elke twee jaar een nazorgcontrole. 
•	 Zelf contact opnemen met de revalidatiearts bij: 
	 - een drukplek (decubitus)
	 - meer spasmes
	 - (meer) pijn 
	 - (meer) problemen met zitten
	 - problemen met de rolstoel 
	 - problemen met blaas of darmen
	 - �toename van uw beperkingen bij bewegen, uw handen 

gebruiken of bij seksualiteit
	 - �problemen met werk of opleiding die met de dwarslaesie te 

maken hebben
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8	 Een ingrijpende verandering 	

	 verwerken

8.1	 Verlies verwerken

8.2 	 Gevoelens hanteren 

8.3	 Aandacht en respect voor 
	 de gevoelens van de ander

8.4	 Professionele hulp?

8

9

B
ijla

g
en



88

8  Een ingrijpende verandering 
     verwerken

Door de dwarslaesie of caudalaesie verandert er veel in uw leven.  
U kunt uw lichaam misschien niet meer vanzelfsprekend gebruiken  
en u heeft hulpmiddelen of hulp nodig. Het kost tijd en moeite om 
hiermee te leren leven. Dat geldt niet alleen voor u, maar ook voor  
de mensen om u heen. 

8.1  Verlies verwerken
Verlies aan gezondheid lijkt op het verliezen van een dierbare naaste. 
U kunt allerlei emoties hebben, zoals: 
•	 ontkenning, doen alsof de veranderingen u niet raken
•	 woede
•	 neerslachtigheid, depressie
•	 eenzaamheid
•	 onzekerheid
•	 angst 
•	 kwetsbaarheid
•	 verdriet
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‘Ik ben boos geweest op alles en iedereen, en misschien ook wel 
op mezelf. Op een gegeven moment zag ik in dat ik zo geen steek 
verder kwam. Het hielp dat mijn beste vriendin en de revalidatie-
arts tegen me bleven zeggen dat ik de energie van het boos zijn 
beter kon gebruiken voor mijn herstel.’

Carlo, 19 jaar – caudalaesie

‘’
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verwerkt dan uzelf. Dat kan spanningen geven en leiden tot een 
verwijdering, juist in een periode waarin de behoefte aan steun zo 
groot is. Met elkaar praten en aandacht en respect hebben voor de 
gevoelens van de ander, helpt om elkaar weer te vinden en goed verder 
te kunnen met elkaar. Overigens kan dit (ten dele) ook aan de orde zijn 
bij uw mantelzorger(s).

8.4  Professionele hulp?
Het verwerken van ingrijpend verlies kan 1 tot 2 jaar duren. 
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? Blijft u lange tijd nergens zin in houden en vraagt u zich af of dit 
nog klopt? Ziet u het niet meer zitten? Wilt u professionele hulp 
om uit te zoeken hoe u en/of uw partner met de nieuwe situatie 
kunnen omgaan? Bespreek dit met uw revalidatiearts of huisarts. 
U kunt dan bespreken of professionele hulp wenselijk is. 
U kunt ook zelf contact opnemen met een maatschappelijk 
werker of psycholoog. 
 

Deze gevoelens kunnen snel wisselen. Het is alsof u in een emotionele 
achtbaan zit. U bent deze gevoelens misschien helemaal niet gewend 
van uzelf. Het zijn echter hele normale reacties om ingrijpende gebeur-
tenissen te verwerken en verder te kunnen gaan met uw nieuwe leven. 
Uw naasten kunnen deze gevoelens en reacties ook hebben (zie 
hoofdstuk 9).
U kunt onbegrip ontmoeten, zeker van mensen die verder van u weg 
staan. Zij zijn minder geneigd zich in te leven in uw situatie. Bovendien 
is een deel van de gevolgen / beperkingen onzichtbaar; daar heeft 
niemand weet van. Bij verliesverwerking hoort ook het leren omgaan 
met onbegrip; dat is immers een verlies van de mogelijkheid om op een 
vanzelfsprekende manier in contact te staan met andere mensen.

8.2  Gevoelens hanteren 
U kunt een aantal dingen doen om de wirwar aan gevoelens te  
hanteren. Het helpt bijvoorbeeld om stil te staan bij uw gevoelens,  
ze te erkennen en erover te praten. Dit klinkt makkelijker dan het is. 
Pijnlijke reacties willen we meestal het liefste met een grote boog 
vermijden. Maar juist het erkennen van de gevoelens lucht op. U kunt 
weer even verder.

Andere tips, voor u en uw naasten:
•	 Rust voldoende uit en ontspan waar mogelijk.
•	� Vertel hoe u zich voelt, praat over wat u meemaakt en hoe dat voor 

u is.
•	 Blijf gezond door verstandig te eten en regelmatig te bewegen. 
•	� Vermijd het gebruik van alcohol en drugs. Deze verdoven wel, maar 

ze lossen niets op. 
•	 Heb geduld, neem het leven dag voor dag.

Na verloop van tijd worden de emoties minder heftig. Het lukt steeds 
beter om de draad van het leven weer op te pakken. Er komt weer een 
moment dat u denkt: ‘Hé, ik heb gelachen en was echt blij.’ 

8.3  Aandacht en respect voor de gevoelens van de ander 
Welke gevoelens bij het verwerken van verlies optreden, verschilt van 
persoon tot persoon. Ieder mens doet het ook in zijn eigen tempo. De 
kans is groot dat uw partner alle gebeurtenissen op een andere manier 
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‘Na de dwarslaesie stond mijn leven op zijn kop. Ik heb er hard 
voor moeten werken om er weer wat van te maken. Ook mijn 
vrouw en kinderen hebben het voor de kiezen gekregen. Ook al 
had ik het ongeluk liever niet gehad, het is gelukt om weer iets 
goeds van mijn leven te maken. Door de dwarslaesie ben ik 
bijvoorbeeld gaan nadenken over wat echt belangrijk voor me is. 
Ik maak nu veel meer tijd voor mijn gezin en dat is een verrijking 
voor mijn leven.’

Bram, 52 jaar – lage dwarslaesie

‘’
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9	 Partner en kinderen 

9.1 	 Een ander leven

9.2 	 Zorgt u voor uw partner? 
	 Zorg dan ook goed voor uzelf!

9.3 	 Kinderen 
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9  Partner en kinderen 

Is bij uw partner een dwarslaesie of caudalaesie ontstaan? Dan is dit 
hoofdstuk voor u. Er is voor u immers ook veel veranderd. 

9.1  Een ander leven
Na het ontstaan van de laesie is niet alleen het leven van de persoon 
met de laesie veranderd, maar ook dat van u. Misschien kunt u de 
activiteiten die u samen deed, niet meer doen. Vaak is een andere 
verdeling nodig van huishoudelijke taken. Uw partner heeft misschien 
hulp nodig. Er is veel te regelen. Er kunnen ook veranderingen zijn in 
seksualiteit. 
Wat betekenen al deze veranderingen voor ú? Het is belangrijk om bij 
deze vraag stil te staan. Hoe bezorgd u ook bent en hoeveel u ook van 
uw partner houdt, het is heel normaal om moeite te hebben met alle 
veranderingen. De kans is groot dat u de nieuwe situatie anders 
verwerkt dan uw partner (zie ook hoofdstuk 8). U kunt bijvoorbeeld 
met uw partner van mening verschillen over diens inzet bij de  
therapieën. Neemt hij of zij de adviezen wel goed in acht? 
Dit alles kan spanningen opleveren in uw relatie. Het is de kunst om de 
verschillen waar te nemen zonder en er geen verwijten over te maken. 
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‘Toen mijn vrouw een dwarslaesie kreeg, wilde ik stoppen met 
mijn wekelijkse kaartavond. Mijn vrouw vond dat geen goed 
plan. Zij wilde dat ik mijn eigen dingen bleef doen. Dat was ze 
zelf ook van plan. Mijn vrouw is vrijwilligerswerk gaan doen en  
ik heb mijn kaartavond in ere gehouden.’ 

Wim, 45 jaar

‘’
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9.3  Kinderen 
Heeft u kinderen? Voor hen zijn er ook ingrijpende veranderingen. 
Sommige ouders willen hun kinderen niet belasten met hun gevoelens. 
Maar al praat u er niet over, kinderen voelen het meestal haarfijn aan 
als er zorgen zijn of spanningen. En ook zij missen hun vertrouwde 
ouder. 

Sommige kinderen uiten hun emoties niet gemakkelijk, of ze weten 
zich er geen raad mee. Ze weten bijvoorbeeld geen manier om te uiten 
hoe erg ze het vinden dat hun vader of moeder een dwarslaesie heeft. 
Machteloosheid of verdriet kan naar buiten komen als boosheid of ‘in 
je schulp kruipen’. 

Het is belangrijk om een manier te vinden om, passend bij de leeftijd 
van uw kind, emoties aan bod te laten komen. Praat met uw kind over 
de nieuwe situatie en wat die met zich meebrengt. Het werkt ook goed 
als u met uw kind praat over hoe ú alle veranderingen ervaart. 
Zijn uw kinderen jong als de dwarslaesie ontstaat? Of heeft u kinderen 
gekregen na de dwarslaesie? Ze zullen de situatie meestal als vanzelf-
sprekend ervaren. Zeker als ze jong zijn, voegen ze zich meestal 
gemakkelijk naar wat wel en niet kan. Ze vinden het meestal fijn om te 
helpen. 
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Een volgende stap is om er met elkaar over in gesprek te gaan. U kunt 
er ook met behandelaars over praten of andere professionele hulp 
zoeken. Tevens biedt Dwarslaesie Organisatie Nederland de inzet  
van ervaringsdeskundigheid door ‘partners van’ via ‘partners voor 
partners’ en tijdens partnercontactdagen.

9.2  Zorgt u voor uw partner? Zorg dan ook goed voor uzelf! 
Zorgt u voor uw partner? Dan is het belangrijk dat u ook goed voor 
uzelf zorgt. Het is bijvoorbeeld belangrijk om niet meer te doen dan  
u aankunt. Tijd en energie voor vrienden en hobby’s zijn eveneens 
belangrijk. 
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‘We hebben het moeilijk gehad in onze relatie. Ik wilde praten 
over wat er was gebeurd en hoe het verder moest. Mijn man zei 
dat alles wel goed zou komen. Daarmee was voor hem de 	kous 
af. We groeiden uit elkaar. Later hebben we manieren gevonden 
om met elkaar te praten.’

Petra, 31 jaar 

‘’

‘Mijn vrouw heeft veel hulp nodig. Ik ben met pensioen en doe  
de meeste hand- en spandiensten. Daardoor kwam ik er helemaal 
niet meer toe om te gaan fietsen. Dat was en is mijn grootste 
hobby. We zijn met vrienden om de tafel gaan zitten. Bij toerbeurt 
komen vrienden één middag in de week. Ik heb dan alle rust om 
te gaan fietsen of iets anders voor mezelf te doen.

Cas, 73 jaar

‘’

i
Wilt u meer informatie over zorgen voor iemand anders én goed 
voor uzelf zorgen? Mensen die voor een naaste zorgen, zijn 
mantelzorger. Mezzo behartigt de belangen van mantelzorgers 
en wijst de weg naar informatie en steun. 
Kijk op www.mezzo.nl. 
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Bijlage 1 
Revalidatiecentra gespecialiseerd in dwarslaesie/caudalaesie

Reade
Overtoom 283
1054 HW  Amsterdam
020 607 16 07
www.reade.nl

De Hoogstraat
Rembrandtkade 10
3583 TM  Utrecht
030 256 12 11
www.dehoogstraat.nl

Maartenskliniek
Hengstdal 3
6522 JV  Nijmegen
024 365 99 11
www.maartenskliniek.nl

UMCG, Centrum voor Revalidatie
locatie Groningen
Hanzeplein 1
9713 GZ  Groningen
050 361 61 61
www.umcg.nl/NL/UMCG/Afdelingen/centrumvoorrevalidatie

locatie Beatrixoord
Dilgtweg 5
9751 ND  Haren (Gr)
050 533 89 11
www.umcg.nl/NL/UMCG/Afdelingen/centrumvoorrevalidatie
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Adelante
Zandbergsweg 111
6432 CC  Hoensbroeck
045 528 23 01
www.adelante-zorggroep.nl

Heliomare
Relweg 51
1949 EC  Wijk aan Zee
0251 28 88 88
www.heliomare.nl

Rijndam
Westersingel 300
3001 KD  Rotterdam
010 241 24 12
www.rijndam.nl

Roessingh
Roessinghsbleekweg 33
7522 AH  Enschede
053 487 58 75
www.roessing.nl

102       Dwarslaesie of caudalaesie, en dan...?

Bijlage 2
Woordenlijst

autonome dysreflexie............ �zie hieronder bij autonome dysregulatie 
autonome dysregulatie......... �een plotselinge en heftige stijging van de 

bloeddruk 
autonome zenuwstelsel........ �het deel van het zenuwstelsel dat  

automatisch werkt, het regelt bijvoorbeeld 
hartslag en ademhaling

cauda equina................................ �bundel zenuwen die vanaf het onderste 
deel van het ruggenmerg, ter hoogte van 
de wervels L1 of L2, doorloopt als een 
‘paardenstaart’ 

caudalaesie.................................... �aandoening waarbij de cauda equina is 
beschadigd

complete dwarslaesie............. �het ruggenmerg is op de plaats van de 
laesie geheel beschadigd

complicatie.................................... ongunstig gevolg
decompressie............................... de druk ervan af halen 
decubitus........................................ �beschadiging van de huid door druk of  

wrijving
incomplete dwarslaesie........ �het ruggenmerg is op de plaats van de 

laesie gedeeltelijk beschadigd 
individueel behandelplan.... �plan met afspraken over uw behandeling
IVF........................................................ �medisch geassisteerde voortplantings-

techniek; de bevruchting vindt buiten het 
lichaam plaats door een zaadcel in een 
eicel te injecteren, waarna de bevruchte 
eicel wordt teruggeplaatst in de baarmoeder 

katheter........................................... dun slangetje
katheteriseren............................. een dun slangetje inbrengen
klinische revalidatie................ �revalidatie waarbij u in het  

revalidatiecentrum bent opgenomen
mantelzorger................................ �iemand die zorgt voor een ziek/gehandi-

capt familielid of andere persoon in de 
directe omgeving

mentale revalidatie.................. �zie psychosociale revalidatie 
motorisch........................................ �alles wat met bewegen te maken heeft
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Bijlage 3 		
Over deze routekaart en de makers

De Zorgstandaard Dwarslaesie is een initiatief van Dwarslaesie 
Organisatie Nederland (DON), de landelijke patiëntenorganisatie van 
en voor mensen met een dwarslaesie. DON heeft hierbij samengewerkt 
met onder andere het Nederlands-Vlaams Dwarslaesie Genootschap 
(NVDG, de vereniging van en voor professionals werkzaam op  
gespecialiseerde afdelingen voor dwarslaesierevalidatie). 

De Zorgstandaard Dwarslaesie is voor het eerst opgesteld in 2013 en 
met ingang van 2014 opgenomen in het Register van het Kwaliteits-
instituut van het Zorginstituut Nederland. In 2017 is een geactualiseerde 
versie uitgekomen. Hierin is onder andere meer aandacht voor  
caudalaesie. Het is de bedoeling dat ook de geactualiseerde versie 
wordt opgenomen in het Register van het Zorginstituut Nederland. 

Deze routekaart is de publieksversie van de ‘Zorgstandaard Dwars-
laesie’ uit 2017. In de zorgstandaard staan de landelijke afspraken die 
behandelaars hebben gemaakt over goede zorg bij dwarslaesie en 
caudalaesie. Het zijn geen vrijblijvende afspraken. Hulpverleners in de 
ambulancezorg, in het ziekenhuis en in de revalidatiecentra werken 
volgens deze afspraken. Ze gebruiken de zorgstandaard eveneens om 
de kwaliteit van de zorg vast te stellen. Daarnaast is het de bedoeling 
dat de zorgverzekeraars de zorgstandaard (blijven) gebruiken bij hun 
zorginkoop c.q. het vergoeden van zorg. 
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neurologische uitval................ �zenuwen die niet meer goed werken
niet-traumatische 
dwarslaesie.................................... �dwarslaesie die niet door een ongeluk is 

ontstaan 
poliklinische revalidatie........ �voor behandeling naar het revalidatiecen-

trum toegaan 
preventie......................................... �zorgen dat problemen niet ontstaan of 

minder ernstig worden
psychosociale revalidatie.... ��hulp om de gevolgen van een ziekte of 

ongeval te verwerken
re-integratie.................................. �na langdurige ziekte weer aan het werk 

gaan of een opleiding starten
restfunctie..................................... ��zenuwen werken nog gedeeltelijk en 

daarmee ook de spieren
revalidatie...................................... �behandelingen om weer zoveel mogelijk 

(zelf) te kunnen rijbroekgebied de heupen, 
billen en dijen

sensorisch....................................... alles wat met voelen te maken heeft
spasme.............................................. te hoge spanning in de spieren
spina bifida.................................... �een aandoening waarbij tijdens de  

zwangerschap de wervelkolom aan de 
achterkant niet goed gesloten is; hierdoor 
is het ruggenmerg beschadigd 

spinale shock................................ �shock van het ruggenmerg na het ontstaan 
van een dwarslaesie 

stabiliseren.................................... �zorgen dat beweging niet mogelijk is
stenose............................................. �vernauwing
syndroom........................................ ��combinatie van samenhangende  

verschijnselen, waarvan de oorzaak (nog) 
niet bekend is

traumacentrum.......................... �de afdeling van een ziekenhuis, de afdeling 
is gespecialiseerd in de eerste hulp en 
behandeling van ernstige ongelukken

traumatische dwarslaesie... �dwarslaesie als gevolg van een ongeluk
vitale functies.............................. �dat wat voor het lichaam van levensbelang 

is
willekeurig zenuwstelsel...... �deel van het zenuwstelstel waar we invloed 

op hebben, bijvoorbeeld bij bewegen 
zenuwstelstel............................... �ruggenmerg, de zenuwen en de hersenen  
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Bijlage 4 		
Behandelrichtijnen, standaarden en protocollen

De ‘Zorgstandaard Dwarslaesie’ is gebaseerd op afspraken van de 
verschillende behandelaars. Die afspraken zijn onder andere vastge-
steld in de volgende richtlijnen, protocollen en behandelstandaarden: 

Ziekenhuisprotocol Dwarslaesie 
Vastgesteld door het Nederlands-Vlaams Dwarslaesie Genootschap 
(NVDG).

Kernprotocol voor mensen met een dwarslaesie
Beknopte samenvatting van het Ziekenhuisprotocol Dwarslaesie.

Behandelkader Dwarslaesie
Opgesteld door het NVDG en vastgesteld door de Nederlandse  
Vereniging van Revalidatie-artsen (VRA).

Richtlijn Dwarslaesierevalidatie
Opgesteld op initiatief van de VRA door het Kennisinstituut van de 
Federatie Medisch Specialisten. 

 Deze en andere richtlijnen staan op www.dwarslaesie.nl/downloads
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Een dwarslaesie of claudalaesie, en dan… Niemand wil 

voor deze vraag komen te staan. Maar als dat toch 

gebeurt, kunt u maar beter goed geïnformeerd zijn. 

Wat staat u, de persoon met een dwarslaesie, en uw 

naasten te wachten? Hoe gaat uw leven eruit zien? 

Wat kunt u nog wel, wat niet meer? Wat is goede zorg? 

Wat kunt u zelf doen om weer zo zelfstandig mogelijk 

te zijn? Waar kunnen u en uw naasten terecht voor 

hulp en steun? In deze brochure leest u er meer over. 




