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PATIENTEN EN HUN NAASTEN BELANDEN IN MEDISCH NIEMANDSLAND

Wie met ernstig hersenletsel de acute fase overleeft, loopt het

gevaar tussen wal en schip te raken. Er is veel misdiagnose,

gespecialiseerde revalidatie is niet voor iedereen toegankelijk
en de chronische zorg is versnipperd en onderbelicht. Een drin-
gend pleidooi voor een samenhangend expertisenetwerk.

oor wie na een ongeval, hersen-

bloeding of hartstilstand in

coma raakt, staat direct na

het incident geavanceerde
middelen ter beschikking, zoals trauma-
helikopters, defibrillatoren, complexe
operaties en intensive care units. Daarmee
is de kans op overleving toegenomen.
Maar met als keerzijde dat men vervol-
gens soms niet meer of slechts minimaal
bij bewustzijn komt.
Als de ogen opengaan zonder tekenen
van bewustzijn, spreekt men van een
vegetatieve toestand, sinds 2010 niet-
responsief waaksyndroom genoemd (VT/
NWS)."! Dat kan een tijdelijke of een blij-
vende toestand zijn. Tijdelijk betekent
dat VI/NWS overgaat in een laagbewuste
toestand, dat wil zeggen met minimaal,
maar toch duidelijk gedragsmatig bewijs
van zelfbewustzijn of omgevingsbewust-
zijn.?
Echter als de dood is afgewend en de
medische situatie gestabiliseerd valt het
medische circuit stil. Terwijl families na
een periode van wanhoop weer hoop op
herstel koesteren, ontstaat in het zieken-
huis een afwachtende fase. De vraag is
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dan wat er moet gebeuren en waar. Het
ontbreken van een antwoord op die vraag
was voor familieleden reden om de stich-
ting Zorgen na Coma op te richten. Deze
is kort geleden geintroduceerd in een
televisieprogramma van het IKON, wat
leidde tot Kamervragen aan de minister
van VWs.?

Als de dood 1s
afgewend, valt
het medische
circuit stil

Vanwege de lage prevalentie van enkele
tientallen mensen in VI/NWS, onlangs
vastgesteld als de laagste ter wereld, kun-
nen slechts weinig hulpverleners exper-
tise ontwikkelen om de benodigde regie
te voeren.* Recentelijk werd duidelijk dat
in 2012 in totaal 24 tot 33 patiénten in VT/

Seter zorgen na coma

NWS verbleven, met een misdiagnose
van 39 procent, waarbij meer dan de helft
van die patiénten geen revalidatie heeft
ontvangen.’ Hoe vaak een laagbewuste
toestand voorkomt is onbekend, terwijl
juist in die groep verder herstel mogelijk
blijkt.

Juist in de afwachtende fase bestaat er
dus grote behoefte aan sturing en ade-
quate behandelprogramma’s, toekomst-
scenario’s en kennis over vervolgtrajec-
ten. En die ontbreken grotendeels.

Uit jarenlange expertise en onderzoek in
de postacute en chronische fase weten wij
welk zorgtraject voor deze kwetsbare
patiénten en hun naasten passend en
mogelijk is. Wij doen een voorzet.

Niet uit te leggen

Voor mensen in niet-responsieve of in
laagbewuste toestand met een leeftijd
tot 25 jaar is vanaf eind jaren tachtig het
behandelprogramma Vroege Intensieve
Neurorevalidatie (VIN) ontwikkeld en
wetenschappelijk onderzocht.® Dit is een
integraal programma, waarin naast de
aanpak van medische complicaties, voor-
al een actieve revalidatiebehandeling van
sensorische, motorische en communica-
tieve functies plaatsvindt én intensieve
educatie en begeleiding van de naasten.
De resultaten van het onderzoek waren
voldoende om VIN voor patiénten tot 25
jaar op te nemen in de basisverzekering.
Inmiddels blijkt elders dat eenzelfde
soort behandelprogramma bij volwasse-
nen tot vergelijkbare herstelcijfers leidt.”
Uit recente literatuur en praktijkervarin-



gen concluderen wij dat meer neuro-
logisch en functioneel herstel mogelijk
is dan decennia lang werd gedacht.
Inmiddels is ook duidelijk dat snelle
overplaatsing naar gespecialiseerde
neurorevalidatie tot grotere herstelkan-
sen van de patiént leidt én tot kostenre-
ductie in het ziekenhuis. Met name voor
de mensen in laagbewuste toestand zijn
er goede mogelijkheden tot volledig

herstel van het bewustzijn.

Echter, wie ouder is dan 25 jaar wordt
verwezen naar de langetermijnzorg,
waar, op twee verpleeghuizen na, geen
behandelaanbod is voor revalidatie. Soms
zoeken families daarom hun heil in het
buitenland, wat af en toe ook door Neder-
landse verzekeraars, op basis van coulan-
ce, wordt vergoed. Dat is bijvoorbeeld
gebeurd bij een 32-jarige patiénte voor

wie een Nederlandse verzekeraar een
VIN-behandeling van 180.000 euro
vergoedde in Belgié, terwijl die behande-
ling in Nederland vanwege de leeftijd niet
mogelijk is.?®

Wij pleiten ervoor om de beste diagnos-
tiek, behandeling en begeleiding voor
iederéén mogelijk te maken die er moge-
lijk baat bij heeft, onafhankelijk van leef-
tijd, postcode, verzekeraar of assertieve
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familieleden. Want het is niet uit te
leggen dat een VIN-programma op basis
van dezelfde wetenschap in het buiten-
land voor iedereen en in Nederland alleen
voor jongeren tot 25 jaar mogelijk is.

Engelengeduld

Niet alleen mensen in laagbewuste toe-
stand, ook patiénten die wél langzaam
bij bewustzijn zijn gekomen, maar nog
ernstige cognitieve of communicatieve
beperkingen hebben, komen in Neder-
land niet in aanmerking voor revalidatie,
ondanks aantoonbare herstelmogelijk-
heden. De behandeling van deze patién-
ten is intensief en voor functioneel herstel
is tijd nodig, met als uiteindelijk gevolg
een hoger niveau van functioneren.’ Zo’n
behandeling vereist een gespecialiseerd
team dat de compassie en expertise voor
deze doelgroep combineert met engelen-
geduld. En bijpassende financiéle en
organisatorische voorwaarden om dat
mogelijk te maken. Voor dit behandel-
programma introduceren wij de term
Stap-voor-stap Intensieve Neurorevalida-
tie (SIN, Slow Intensive Neurorehabilitation).
Dit is wat in sommige verpleeghuizen al
gebeurt, maar slechts incidenteel, ver-
snipperd, athankelijk van toevallige
omstandigheden en met onvoldoende
financiéle randvoorwaarden. Veel moge-
lijke patiénten komen niet in zo’n setting
terecht.

Chronische fase

Als na het benutten van alle mogelijk-
heden tot herstel een eindtoestand is
bereikt, treedt de chronische fase in.
Maar de langetermijnzorg voor mensen
met niet-aangeboren hersenletsel (NAH)
is een black box. Uit de praktijk blijkt dat
lang nietiedereen op de goede plek
terechtkomt, voor zover die al te vinden
is. Er is vanuit alle betrokkenen behoefte
aan duidelijkheid, waarbij instellingen
beschrijven en naar buiten treden met
wat zij wel en niet bieden qua persoons-
gerichte zorg, behandeling, begeleiding
en ondersteuning van mensen met NAH
en hun naasten. Het in januari van dit
jaar gepubliceerde prevalentieonderzoek
van VI/NWS laat zien dat er nog steeds
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Gewenste systeemveranderingen

Van

e Versnipperde expertise

e Doorgeschoven verantwoordelijkheid

e Concurrentie

e Verborgen kennis

e Verdwijnen van kennis

o Over doelgroepen en naasten

¢ |Instellingen en aanbod centraal

e Structuur en organisatie centraal
Inhoud volgt hokjesgerichte financiering

patiénten langdurig worden doorbehan-
deld, soms langer dan 25 jaar.® Wij zijn
ervan overtuigd dat een betere identifica-
tie van (minimaal) bewustzijn, gekoppeld
aan een integraal behandel- en begelei-
dingsprogramma, voor iedereen die kans
heeft op herstel in de postacute fase het
uitzichtloos doorbehandelen in de chro-
nische fase kan voorkomen.

Soms worden
patiénten langer
dan 25 jaar
behandeld

Expertisenetwerk

We hebben recentelijk tientallen instel-
lingen bezocht waar langetermijnzorg
wordt geboden voor mensen met ernstig
hersenletsel. We signaleren een grote
behoefte van gedreven professionals om
specialistische zorg te kunnen bieden,
om kennis te delen en om de expertise te
koppelen aan onderwijs, opleiding en
onderzoek. Daarvoor is een geintegreerd
expertisenetwerk nodig met ‘verbinding’
als trefwoord. In de onlangs uitgebrachte
Zorgstandaard Traumatisch Hersenletsel
staat de wens geformuleerd tot boven-

Naar

Bundeling expertise

Gedeelde verantwoordelijkheid
Samenwerking

Gedeelde kennis
Vermeerderen van kennis

Mét doelgroepen en naasten
Patiénten en naasten centraal
Inhoud centraal

Financiering volgt inhoud

regionale en landelijke organisatie van
zorg voor volwassenen met ernstig
hersenletsel en langdurige bewustzijns-
stoornissen.'® Wij doen een voorzet voor
een zorgketen.

In de acute fase zou een landelijk exper-
tiseteam ingeschakeld moeten kunnen
worden voor diagnostiek, advies en bege-
leiding naar vervolgtrajecten. Een doel-
gericht transmuraal behandelplan is
daarvoor de basis, met adequate diagno-
se, prognose en (veronderstelde) wensen
en waarden van de patiént, met traject-
begeleiding voor naasten en verbinding
met een te ontwikkelen landelijk experti-
secentrum voor aanvullende, onder meer
technische, diagnostiek.

Voor VIN zouden drie tot vier landelijke
expertisecentra nodig zijn, verspreid over
hetland in de nabijheid van en in samen-
werking met een topklinisch ziekenhuis.
Zoals in de Zorgstandaard bepleit, is kop-
peling aan onderzoek van belang. Dit is
ons inziens de enige weg om de huidige
kip-eidiscussie te doorbreken: zonder
behandeling is geen onderzoek mogelijk,
en zonder bewijs uit onderzoek wordt
geen behandeling mogelijk.

Dichter bij familie

Voor SIN zijn supraregionale expertise-
centra de oplossing, dichter bij de familie
als belangrijke partner in het langzame
herstel. Met voor deze doelgroep gepas-
sioneerde én gespecialiseerde hulpverle-
ners die met veel geduld en een actieve



houding alle mogelijkheden voor herstel
blijven benutten. Wij denken dat deze
benadering te vinden is bij expertise-
centrain de langetermijnzorg, waar al
ervaring is met geriatrische revalidatie.
Daarvoor is een aparte financiering nood-
zakelijk die aansluit bij wat nodig is en
niet tussen wal en schip valt van de geria-
trische revalidatie (Zorgverzekeringswet)
en de langdurige zorg (Wet langdurige
zorg). Ons advies is om dat in een lande-
lijke expertgroep uit te werken, waarbij
de eerste instellingen met interesse zich
hebben gemeld en de stap naar de verze-
keraar hebben gezet. Dat vereist de ook
door de overheid uitgedragen verande-
ring ‘van systeem naar mensen’, zodat
inhoud en persoonsgerichte zorg maat-
gevend worden (zie tabel).

Langetermijnzorg

Voor de langetermijnzorg bepleiten wij
in eerste instantie het beschrijven van de
doelgroepen, probleemgebieden, exper-
tise en randvoorwaarden, zodat duidelijk
wordt wie wat doet. Daarnaast is onder-
zoek naar de kwaliteit van leven en het
daarbij passende zorgaanbod van belang,
evenals meer aandacht voor deze doel-
groepen in de opleiding van betrokken
hulpverleners. De eerste stappen voor het
inkaart brengen van de doelgroepen zijn
gezet, zoals studies naar prevalentie en
kenmerken van de landelijke groep
patiénten in VI/NWS en locked-in-syn-
droom en patiénten met ernstige restge-
volgen van NAH in drie verpleeghuizen.
Dat laatste zal ook landelijk uitgerold
worden, evenals een prevalentiestudie
naar de laagbewuste toestand.

Niet meer tussen wal en schip

Het zal duidelijk zijn dat ernstig hersen-
letsel, in het bijzonder een langdurige
of blijvende bewustzijnsstoornis, een
dramatische uitkomst is van een acuut
incident en het medisch handelen dat
daarop volgde. Dit schept dan ook een
verantwoordelijkheid voor maximale
aandacht in het vervolg, ook voor mini-
maal herstel. Het zoveel mogelijk terug-
geven van een stem aan de patiénten zelf
is daarbij onze missie. Het beter identifi-

PRAKTIJKPERIKEL

DOKTER SLAPEN?

Mijn dochter van ruim 2 jaar had een zich steeds verder uitbreidende rode
vlek op haar been. We wonen buiten, maar we hadden geen teek gezien en
er was ook geen wondje. De huisarts vertrouwde het toch niet en verwees
ons naar een ZBC dermatologie, omdat daar de wachttijden kort waren. We
kregen nog dezelfde week een afspraak, maar keerden onverrichterzake
terug, want de dermatoloog had zich verslapen. Dat maakte indruk op onze
dochter, want bij ieder volgend bezoek merkte ze op: ‘Dokter slapen?’
Tijdens de nieuwe afspraak de volgende week waren er geen excuses,

ook geen lichamelijk onderzoek, maar wel de conclusie dat alleen op het
verhaal al M. Lyme moest worden uitgesloten. Mm, dat had de huisarts
dan misschien ook wel telefonisch af gekund? Het bloed werd geprikt op
de prikpost van het ziekenhuis met wachtlijst, en bleek tijdens een latere
belafspraak met de dermatoloog inderdaad positief te zijn. Opnieuw een
afspraak gemaakt met de dermatoloog. Na 45 minuten wachten moest

ze eigenlijk alleen het gewicht van mijn dochter weten om de juiste dosis
amoxycilline te kunnen uitrekenen. De batterij van de weegschaal was

op. Kan gebeuren, maar had iemand niet kunnen bedenken haar in die 45
minuten alvast te wegen? Of we weer even in de wachtkamer wilden wachten
tot er een nieuwe batterij in de weegschaal zat.

Weer terug in de spreekkamer kreeg ik zonder uitleg een recept voor één
flesje van 100 ml voor driemaal daags 5 ml gedurende veertien dagen. lk
merkte op dat dat niet genoeg was, en nee, twee flesjes ook nog niet. Met
het aangepaste recept meteen naar de apotheek. De assistente kwam terug
met de mededeling dat de dosis ruim onder de minimumgrens zat voor het
gewicht en verdubbeld moest worden. Ze had de kliniek gebeld, maar de
dermatoloog was niet bereikbaar en ook niet iemand anders. Ik heb zelf
ter plekke maar een recept uitgeschreven. Van de dermatoloog niets meer

vernomen. Dokter slapen?

Heeft u ook een perikel?

Stuur uw verhaal naar redactie@medischcontact.nl

ceren van de doelgroepen en het optima-
liseren van de behandelmogelijkheden
zien we als de belangrijkste stap naar
persoonsgerichte zorg in de postacute

en chronische fase voor iedereen die door
dit dramatische lot is getroffen.

Wij hebben als onderzoeksgroep Nie-
mand tussen Wal en Schip in samenwer-
king met diverse instellingen en Vilans in
december 2014 een start gemaakt met het
opbouwen van een expertisenetwerk, met
een landelijke dag in het verschiet. En als
professionals, onderzoekers en families
de handen ineenslaan en de overheid en

verzekeraars dit faciliteren, hoeven in dit
land geen kwetsbare mensen meer tussen
wal en schip te vallen.m

contact
jan.lavrijsendradboudumc.nl
cc: redactie@medischcontact.nl

Geen belangenverstrengeling gemeld
web
De voetnoten en eerdere MC-artikelen over dit

onderwerp vindt u onder dit artikel op medisch-
contact.nl/artikelen.
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