Internationale aanbevelingen voor het herkennen en

behandelen van TSC-gerelateerde neuropsychiatrische
stoornissen (TAND)

Inleiding Externe Links

In 2023 publiceerde het TAND-consortium internationale  Klik op, of scan één van de volgende links:
aanbevelingen om te helpen bij het herkennen en aanpakken
van TSC-gerelateerde neuropsychiatrische stoornissen ] ] -
(TAND). Dit is een korte samenvatting van die  ° Eenkorte film over deinternationale

aanbevelingen. Ze zijn bedoeld om mensen met TSC, hun aanbevelingen
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families en de professionals die hen begeleiden, beter te

¢ De TAND toolkit

ondersteunen.

¢ Het TAND consortium

De belangrijkste aanbevelingen

De overkoepelende aanbeveling is: screen - handel -

SCREEN

Screening zorgt voor vroegtijdige
identificatie van mogelijke
aandachtspunten.

Omdat iedereen met TSC risico loopt op
TAND, is jaarlijkse screening aanbevolen.
Gevalideerde instrumenten zoals de
TAND-L (klinisch interview) of TAND-
SQ (zelfrapportage, op papier of via de
TAND Toolkit App) kunnen hierbij
ondersteunen en zijn vrij beschikbaar.

TAND Vragenlijsten

De 10 Kernprincipes

We hebben tien kernprincipes vastgesteld voor de identificatie en behandeling van TAND
die belangrijk zijn voor alle mensen met TSC. Ze worden weergegeven in de afbeelding.

ledereen met TSC kan
TAND ontwikkelen.

Hoe vroeger TAND wordt
herkend en aangepakt,
hoe beter.

Betrokkenheid van familie en
verzorgers bij de aanpak van
TSC en TAND is essentieel,
zij kennen de persoon met
TSC immers het beste.

herhaal

HANDEL

Wacht niet af in de hoop dat dingen
vanzelf beter worden - onderneem
actie.

Zodra er aandachtspunten zijn, is het
belangrijk om snel te handelen. Afhankelijk
van de situatie kan dat gaan om medische
hulp (zoals medicatie), psychologische
begeleiding (zoals therapie of gesprekken)
of praktische ondersteuning (zoals hulp bij
financién, wonen of werk) voor de persoon

met TSC én voor de familie.

Mensen met TSC hebben
levenslange opvolging nodig,
omdat TAND op elk moment
kan ontstaan.

Verschillende TAND-
kenmerken komen vaak
tegelijk voor.

Maak een plan van aanpak dat
rekening houdt met zowel
lichamelijke en mentale
kenmerken, als met de context
waarin de persoon leeft.

HERHAAL

Nieuwe TAND-kenmerken

kunnen op elke leeftijd ontstaan,
en bestaande kenmerken kunnen
in de loop van de tijd veranderen.

Om deze reden moeten screening
en interventie regelmatig worden
herhaald, om ervoor te zorgen dat
de juiste ondersteuning op het
juiste moment voor de juiste
zaken wordt aangeboden.

Screen

vz

Screen minstens één keer
per jaar voor TAND, en
onderneem actie wanneer
dat nodig is.

Houd altijd rekening met de
invloed van lichamelijke
klachten en medicatie op
TAND.

Laat je leiden door
wetenschappelijk
onderbouwde kennis en
inzichten.

Streef naar optimale levenskwaliteit en zelfredzaamheid, in elke fase van het leven met TSC.


https://tandconsortium.org/checklists/
https://link.springer.com/epdf/10.1186/s11689-023-09500-1?sharing_token=A6qXT7ZOAtKfL1vG9kU2G2_BpE1tBhCbnbw3BuzI2RNfMGO0azzDFQ8GLmipPPqkIxaSYBgEkREKpvL_yR6EcbLYKp50UYn58GrcnGZjXS06XEy1Zhz8bEF4ePViKLsTOc11m0J2hA_fLLxmpJNK9Yal3gy7aaKDkOLtwNlqh4w%3D
https://tandconsortium.org/consensus-recommendations-for-tand-presentation/
https://tandconsortium.org/checklists/
https://link.springer.com/epdf/10.1186/s11689-023-09500-1?sharing_token=A6qXT7ZOAtKfL1vG9kU2G2_BpE1tBhCbnbw3BuzI2RNfMGO0azzDFQ8GLmipPPqkIxaSYBgEkREKpvL_yR6EcbLYKp50UYn58GrcnGZjXS06XEy1Zhz8bEF4ePViKLsTOc11m0J2hA_fLLxmpJNK9Yal3gy7aaKDkOLtwNlqh4w%3D
https://tandtoolkit.org/
https://tandconsortium.org/
https://www.qrcodechimp.com/page/tand-consortium

Aanbevelinge
per cluster

Autisme Cluster

* Autisme komt vaak voor bij mensen met TSC. Het kan zich op
verschillende manieren uiten,{Jijvoorbeeld in de communicatie (laat of
niet beginnen te praten, woorden of zinnen herhalen), in sociaal contact
(weinig oogcontact, moeilijk aansluiting vinden bij leeftijdsgenoten) enin
gedrag (steeds dezelfde handelingen uitvoeren, vasthouden aan vaste
gewoontes of routines).
Omdat deze kenmerken vaak pas laat worden opgemerkt of vastgesteld,
is het belangrijk dat iedereen bij wie autisme-achtige kenmerken worden
gezien, wordt doorverwezen voor een officieel onderzoek naar
communicatieproblemen en autisme.
Jonge kinderen met TSC en autisme kunnen baat hebben bij begeleiding
die aansluit bij hun natuurlijke ontwikkeling en daéelijkse situaties.
Volwassenen met TSC en autisme-achtige kenmerken kunnen geholpen
worden met ondersteuning op het gebied van sociale vaardigheden.
Autisme gaat bij mensen met TSC vaak samen met lichamelijke klachten,
andere ontwikkelingsproblemen en psychische klachten. Het is belangrijk
om dit gedurende het hele leven in de gaten te houden en tijdig de juiste
hulp in te zetten.

Cluster Stemming en Angst

I

Stemmings- en angstproblemen, zoals angstgevoelens, neerslachtigheid,
extreme verlegenheid of stemmingswisselingen, komen heel vaak voor bij
mensen met TSC.
Deze problemen worden vaak pas laat of helemaal niet herkend. Toch zijn
er bemoedigende resultaten van zowel niet-medicamenteuze als
medicamenteuze behandelingen.
Om vroegtijdige herkenning en behandeling mogelijk te maken, is het
belangrijk om zowel kinderen als volwassenen regelmatig op te volgen.
Extra aandacht is nodig bij mensen met een verstandelijke beperking of
andere ontwikkelingsproblemen, omdat angst of neerslachtigheid zich bij
hen anders kan uiten, bijvoorbeeld als terugtrekken uit sociale contacten,
verlies van interesse in din%en die vroeger leuk waren, verminderde
eetlust, of meer ontregeld gedrag.
Houd er ook rekening mee dat stemming- en angstklachten soms een
gevolg kunnen ziﬂ'n van lichamelijke problemen of de behandeling
aarvan, zoals epileptische aanvallen en anti-epileptica, nierproblemen
of chronische pijn.
Omdat elke persoon met TSC anders is, wordt een aanpak op maat
aanbevolen.

A Cluster School en Leren

Leermoeilijkheden komen vaak voor bij mensen met TSC, ongeacht hun
intellectuele capaciteiten.

Een vertraagde taalontwikkeling, moeite met communiceren of het later
bereiken van andere ontwikkelingsmijlpalen kunnen een vroeg signaal
zijn voor latere leermoeilijkheden.

Veel kinderen met TSC hebben baat bij extra ondersteuning op school.
Het is belangrijk om hen regelmatig op te volgen en te screenen op
moeilijkheden met lezen, schrijven, spelling en rekenen.

Voor elk kind met TSC zou op school een individueel aangepast
ondersteuningsplan, ook wel bekend als een IAC (individueel aangepast
curriculum) of GIP (geindividualiseerd instructieplan) moeten worden
overwogen.

Aangepaste onderwijsstrategieén en praktische aanpassingen kunnen
een groot verschil maken, zoals aangepast leesmateriaal, een zitplaats
dicht bij de leerkracht, extra tijd bij taken of toetsen, of een rustige ruimte
om te werken.

Begin op tijd met het voorbereiden van elke overgang in de
schoolloopbaan, ook die naar de periode na het secundair onderwijs.

A Cluster Hyperactiviteit en Impulsiviteit

* Hyperactief en impulsief gedrag komt vaak voor bij mensen met TSC,
zowel bij kinderen als volwassenen. Het is belangrijk om hier bij iedereen
met TSC op te letten.

Daarnaast zou bij iedereen met dit soort gedrag een formeel onderzoek
naar ADHD moeten worden overwogen.

Als ADHD wordt vastgesteld, kan dit worden behandeld met
gedragsbegeleiding of medicatie, net zoals bij mensen zonder TSC.

Er is nog meer onderzoek nodig om hyperactiviteit, rusteloosheid en
impulsiviteit bij TSC beter te begrijpen.

Over het TAND-consortium en het TANDem-1 project

N TAND komt heel vaak voor, bijna iedereen met TSC krijgt er op een bepaald moment mee te maken.
Om het overzichtelijker te maken, worden TAND- kenmerken ingedeeld in acht clusters. Hieronder
staan de belangrijkste aanbevelingen voor elk cluster.

&) | Cluster Ontregeld Gedrag

* Problemen van agressie, driftbuien of zelfverwonding zijn een zware belasting voor
mensen met TSCen hun families.

* Er kunnen veel verschillende oorzaken zijn voor ontregeld gedrag. Het kan te maken
hebben met moeite met communiceren, impulsiviteit, angst, overgevoeligheid voor
prikkels, het vermijden van eisen of verwachtingen, weinig flexibiliteit in denken,
trauma of pijn.

* Het kan ook een gevolg zijn van lichamelijke aspecten van TSC, zoals een groeiende
SEGA (een goedaardig gezwel in de hersenen), epileptische aanvallen, of bijwerkingen
van medicatie.

* Er bestaat geen eenvoudige oplossing of medicijn die ontregeld gedrag zomaar
'oplost’. Afhankelijk van de oorzaak kunnen verschillende vormen van begeleiding
helpen, zoals logopedie om de communicatie te ondersteunen, cognitieve
ge(ﬁa stherapie bij angst of rigiditeit, of sensorische strategieéen bij
prikkelgevoeligheid.

* Om ontregeld gedrag goed te begrijpen, is een grondige analyse nodig, samen met een
beeld van het intellectuele en neuropsychologische profiel van de persoon met TSC.

* Bij plots ontstaan of onverwacht ontregeld gedrag wordt een dringend lichamelijk
onderzoek aanbevolen. Medicatie mag alleen worden ingezet na zorgvuldige
evaluatie, en altijd in combinatie met een niet- medicamenteuze aanpak, zoals een
gedragsplan.

Over eetproblemen bij mensen met TSC is nog weinig bekend. Eetproblemen kunnen
zich uiten als te veel eten, te weinig eten of het eten van ongewone dingen. Ze kunnen
s?mgnhangen met autisme-gerelateerde beperkte eetgewoonten, medicatie, ziekte
of pijn.

e Er zijn geen voedingssupflementen of speciale diéten die TAND-kenmerken

verbeteren. Zo heeft het bekende ketogeen dieet wisselende effecten op TAND.

Slaapproblemen, zoals moeite met inslapen of doorslapen, komen op alle leeftijden

vaak voor bij mensen met TSC. Oorzaak en gevolg lopen vaak door elkaar.

Slaapproblemen kunnen andere TAND- kenmerken uitlokken of er net het gevolg van

zijn, en ook neurologische problemen of medicatie kunnen een rol spelen. Slecht

slapen kan bijvoorbeeld stemmingsproblemen veroorzaken, en stemmingsproblemen
kunnen op hun beurt de slaap verstoren.

Slaapproblemen kunnen ook te maken hebben met het gebruik van schermen voor

het jlapengaan of met de behoefte aan contact met een verzorger bij het wakker

worden.

* Het is aan te raden om eerst eventuele lichamelijke oorzaken of pijn oF te sporen en
te behandelen. Daarna kunnen psychiatrische oorzaken van slaapproblemen worden
onderzocht en aangepakt. Niet-medicamenteuze voorstellen, zoals voorlichting over
slaap en goede slaar)iewoonten, hebben altijd de voorkeur boven medicatie %zoals
melatonine of vergelijkbare middelen).

 Bij zowel eet- als slaapproblemen is het belangrijk om de aanpak af te stemmen op de

individuele noden en het profiel van de persoon met TSC.

é Cluster Neuropsychologisch Functioneren

* Ongeveer de helft van de mensen met TSC heeft een normale intelligentie (IQ hoger
dan 80), terwijl 40 tot 50% een verstandelijke beperking heeft.

* Problemen met neuropsychologisch functioneren, zoals moeilijkheden met
aandacht, geheugen of plannen en organiseren, kunnen het dagelijks leven
bemoeilijf(en, bijvoorbeeld op het werk, op school of in relaties met anderen.

» Dit geldt vooral voor mensen met TSC die ook een andere ontwikkelingsstoornis
hebben, zoals autisme, ADHD of een leerstoornis.

* Bijiedereen met TSC zou bij de diagnose een uitgebreid onderzoek naar intellectuele
capaciteiten moeten plaatsvinden. Daarna is regelmatige (minstens jaarlijkse)
opvolging en screening op neuropsychologische moeilijkheden belangrijk.

* Problemen met neuropsychologisch functioneren kunnen een grote invloed hebben
op het dagelijks leven en zich op verschillende manieren uiten, zoals angst, ontregeld
gedrag, moeifijkheden op school of problemen op het werk.

* Begeleiding, training of andere aanpassingen zonder medicatie verdienen de voorkeur
om deze moeilijkheden aan te pakken.

&)  Cluster Psychosociaal Welzijn

» TSC kan een grote impact hebben op het welzijn van mensen met TSC zelf, maar ook
op dat van hun gezinnen en verzorgers.

» Voor de persoon met TSC is het belangrijk om het psychosociaal welzijn regelmatig in
kaart te brengen. Denk hierbij aan zelfvertrouwen, stress binnen het gezin,
moeilijkheden in relaties met broers, zussen of ouders, en de mogelijkheid om sociale
contacten te onderhouden of vooruit te komen op school, in opleiding of op het werk.

» Ook families en verzorgers hebben behoefte aan aandacht voor hun eigen welzijn.
Hun behoeften zouden in kaart moeten worden gebracht, en zij zouden waar nodig
gecodrdineerde en afgestemde ondersteuning moeten krijgen.

* Het ondersteunen van een goede levenskwaliteit, voor zowel de persoon met TSC als
voor diegenen die voor hen zorgen, is van groot belang.

Het TAND-consortium is een internationale, multidisciplinaire groep van onderzoekers, clinici en vertegenwoordigers van patiénten en families
die zich bezighouden met TSC. Het TANDem-1 project ontwikkelde een smartphone- app om families te ondersteunen bij TAND met als doel
de kloof tussen het herkennen en behandelen van TAND-kenmerken verkleinen. Als onderdeel van dit project werden praktische aanbevelingen
ontwikkeld voor de herkenning en behandeling van TAND, gebaseerd op de tien kernprincipes die hierboven zijn beschreven. Dit gebeurde op
een systematische manier, met als doel actuele, op kennis gebaseerde aanbevelingen te ontwikkelen die wereldwijd bruikbaar zijn.

Voor meer informatie over het TAND-consortium, klik hier. Deze samenvatting werd opgesteld door Katie Smith, Jan-Paul Wagenaar en het

TAND-consortium. September 2025
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