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De onzichtbare gevolgen van

hersenletsel
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Veel mensen met niet-aangeboren hersenletsel ondervinden
nog jaren later problemen in het dagelijks functioneren en
in het maatschappelijk leven. Er is voldoende goede zorg
beschikbaar, maar lang niet iedereen krijgt die op het juiste
moment. Zorgverleners herkennen de (chronische) gevol-
gen vaak niet of zijn niet bekend met de regionale zorg- en
ondersteuningsmogelijkheden. Meestal is de huisarts
degene van wie de patiént afhankelijk is voor het herkennen
en gericht doorverwijzen bij problemen door hersenletsel.
Deze nascholing biedt praktische handvatten.

Niet-aangeboren hersenletsel kan ontstaan door trauma (her-
senschudding, hersenkneuzing) of door een beroerte, hersen-
ontsteking of zuurstoftekort. De twee voornaamste oorzaken
zijn beroerte en trauma door een ongeval. De acute medische
zorg is sterk verbeterd en patiénten worden ook steeds sneller
ontslagen na ziekenhuisopname en revalidatie. Na een jaar

Niet-aangeboren hersenletsel is geen medische diagnose en kan betrekking hebben op zeer verschillende ICPC-
diagnoses.

CASUS: MENEER AALBERS KLAAGT OVER SPANNING

Meneer Aalbers (30 jaar] kamt bij de huisarts en klaagt over span-
ning op zijn werk. Hij lijkt zijn taken niet meer aan te kunnen en wordt
gehinderd doar hoofdpijn, vermoeidheid en drukte als er meer mensen
tegelijk in de kamer zijn. Hij is niet bekend met dit soort klachten.

Hij maakt zich zorgen aver wat er aan de hand zou kunnen zijn. Bij
doorvragen blijkt dat meneer Aalbers drie maanden geleden op de fiets
is aangereden. Hij is op zijn hoofd gevallen en twintig minuten buiten
bewustzijn geweest. In het dossier vindt de huisarts de brief van zijn
bezoek aan de Spoedeisende Hulp, waar hoofdletsel werd vastgesteld
zonder aanwijzingen vaor hersenletsel op de scan. Advies was ‘het even
rustig aan te doen’. Na enkele dagen is hij weer aan het werk gegaan,
maar vorige week heeft hij zich ziekgemeld.

woont 95% weer thuis, maar voor sommigen heeft het her-
senletsel langetermijngevolgen die de kwaliteit van leven, de
dagelijkse activiteiten en zelfs de deelname aan het maatschap-
pelijk verkeer ernstige schade toebrengen.'” Het blijft vaak
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DE KERN

m Niet-aangeboren hersenletsel komt vaak voor; zelfs
ogenschijnlijk licht neurologisch letsel kan langdurige
gevolgen hebben voor het functioneren.

m Hersenletsel heeft voor iedereen een andere impact
op het dagelijks functioneren en de maatschappelijke
participatie.

= In Nederland is voldoende goede zorg beschikbaar; het
is van belang het regionale zorgaanbod te kennen zodat
men gericht kan doorverwijzen.

lastig om die gevolgen te herkennen en gericht aan te pakken.
Niet-aangeboren hersenletsel is geen medische diagnose en
heeft geen eenduidige definitie. Het kan betrekking hebben
op zeer verschillende ICPC-diagnoses, zoals CVA/TIA (K89,
K90), Multipele traumata/inwendige letsels (A81), Laat gevolg
van letsel (A82), Hersenschudding/hoofdtrauma (N79), Frac-
tuur schedel (L76.01), Ander letsel hoofd (N80), Meningitis/
encefalitis (N71), Benigne neoplasma zenuwstelsel (N75) en
Intoxicaties (A84, A86, D73, P16).

Uit de NIVEL-zorgregistraties blijkt dat er bij huisartsen-

Het kan gaan om zeer verschillende
|ICPC-diagnoses

praktijken in 2016 in totaal 645.000 personen met niet-aan-
geboren hersenletsel bekend waren.® Dat is meer dan de
enkele CVA-patiént die veelal in gedachten komt als er over
niet-aangeboren hersenletsel wordt gesproken. Binnen het
Research Network Family Medicine Maastricht vonden we op
basis van de hierboven genoemde ICPC-codes een preva-
lentie van 29,6 patiénten met niet-aangeboren hersenletsel
per 1000 ingeschreven patiénten — dat is 64 patiénten per
normpraktijk. Patiénten met CVA en TIA vormen de grootste
groep (65%), gevolgd door patiénten met traumatisch hersen-
letsel (15%). Dat laatste is waarschijnlijk een onderschatting,
want de meeste hersentrauma’s (zon 80%) zijn niet zo zwaar
dat men ermee naar de huisarts gaat.®

LICHTE SCHADE GEEN GARANTIE VOOR VOLLEDIG HERSTEL
Bij een TIA, een tijdelijke afsluiting van een bloedvat in de
hersenen, zijn de neurologische verschijnselen van voor-
bijgaande aard. Dit betekent echter niet dat er geen restver-
schijnselen kunnen optreden die interfereren met dagelijkse
bezigheden. Hetzelfde geldt voor een mild or minor stroke,
waarvoor de patiént meestal niet hoeft te worden opgenomen.
In een onderzoek waarbij patiénten met TIA of minor stroke
werden geinterviewd, rapporteerde 51% vier maanden na het
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incident vijf of meer klachten die vergelijkbaar waren met
klachten na een CVA.” De meest voorkomende klachten waren
vermoeidheid, cognitieve en communicatieproblemen.
Vergelijkbare restverschijnselen werden gevonden bij mensen
met licht traumatisch hersenletsel (LTH), gedefinieerd als een
score van 13-15 op de Glasgow Coma Scale en een periode
van posttraumatische amnesie korter dan 24 uur of bewust-
zijnsverlies korter dan dertig minuten.® Meestal blijft het voor
deze patiénten bij één bezoekje aan de SEH en dat zou gezien
de gunstige prognose ook voldoende moeten zijn. Maar in een
recent grootschalig Nederlands onderzoek bij 910 LTH-pa-
tiénten bleek dat 84% na twee weken een of meer posttrauma-
tische klachten had. Na zes maanden had 72% minstens één
posttraumatische klacht en ondervond 44% beperkingen in
het dagelijks functioneren; van de patiénten tussen de 16 en 64
jaar was 28% nog niet teruggekeerd naar zijn of haar werk.’
Een ander recent onderzoek laat zien dat patiénten vier jaar
na een LTH significant meer cognitieve problemen en minder
maatschappelijke participatie rapporteren dan de controle-
groep.'” Ook licht neurologisch letsel kan dus langdurig func-
tionele gevolgen hebben die zelfs chronisch kunnen worden.
De neurologische ernst van hersenletsel blijkt een slechte
voorspeller van eventuele functionele gevolgen. De aspecifieke
cognitieve en emotionele klachten die optreden zijn vergelijk-
baar bij de verschillende diagnoses.

IEDEREEN IS ANDERS

Uit het voorgaande blijkt wel dat het voor de patiént van groot
belang is dat we vanuit een breder perspectief kijken naar de
persoon en diens omgeving. Dit is al gebruikelijk in de reva-
lidatiegeneeskunde, waar men uitgaat van de International
Classification of Functioning (ICF) en behandeldoelen stelt
die betrekking hebben op dagelijkse activiteiten en maat-
schappelijke participatie.

Hersenletsel treft niet slechts het brein maar een uniek
persoon, die leeft in een wereld die unieke eisen stelt aan
deze persoon en dit beschadigde brein. Een onderzoek onder
325 CVA-patiénten, van wie 73% rechtstreeks naar huis was
ontslagen, wees uit dat de maatschappelijke participatie zes
maanden na het CVA minder was dan voor het CVA; patién-
ten ervoeren meer beperkingen en waren minder tevreden
over de participatie."

Dezelfde 325 patiénten zijn een jaar na het CVA gevraagd
naar hun kwaliteit van leven. Er bleek een onderscheid te zijn
tussen een groep met een gunstige uitkomst en een groep
met een ongunstige uitkomst."”” De ongunstige uitkomst werd
voorspeld door psychologische factoren en niet door demo-
grafische factoren, zoals leeftijd of letselgerelateerde factoren
zoals de ernst van het CVA. Ongunstige psychologische fac-
toren bleken ondermeer pessimisme, neuroticisme, passieve
coping, gevoelens van hulpeloosheid, minder zelfeffectiviteit
en minder aanpassing aan de veranderingen door het letsel.
Uit het eerder aangehaalde onderzoek bij LTH-patiénten bleek
dat ook bij hen de mate van herstel na zes maanden werd
voorspeld door emotionele distress en passieve coping.” Het



Figuur

Beslisregel voar het opsparen van niet-aangeboren hersenletsel in de huisartsenpraktijk

Klachten patiént
cognitief (geheugen, concentratie, denktempo)
emotioneel (somber, zorgen, angst, schuldgevoel)
vermoeidheid, beperkt belast, slecht slapen
prikkelovergevoelig, snel geirriteerd
zelf geen klachten, gestuurd door naasten

Klachten naasten over de patiént

- initiatiefverlies
« snel geirriteerd
« verlies van sociale contacten

EN/OF

« gedrags- en karakterveranderingen

« verschil van mening met patiént over de klachten

Klachten verklaarbaar?
Is patiént bekend met burnout, depressie, werkstress,
gezins- of relatieproblemen, oververmoeidheid, recent
life-event (bv. sterfgeval in de omgeving, hartinfarct)?

JA

Bied gepaste

zorg volgens

de richtlijnen
(POH-GGZ)

NEE

Ervaren last?

Is er interferentie met het dagelijks leven:
werk(hervatting), relatie, sociale contacten,
huishouden, administratie, hobby’s?

NEE -1

Geruststellen, klachten

monitoren

Denk aan hersenletsel (vasculair of traumatisch)

« letsel kan jaren geleden zijn, problemen kunnen later op de voorgrond komen

« letsel kan in eerste instantie (neurologisch) licht zijn, maar heeft toch klachten tot gevolg
+ hoge(re) eisen uit de omgeving kunnen klachten verergeren (bv. nieuwe functie)

+ door stress, angst en/of somberheid kunnen klachten aan de oppervlakte komen

Ga dossier na
is patiént bekend met:
- vasculair hersenletsel (CVA, TIA, SAB)
- traumatisch hersenletsel door val of ongeval
« zuurstoftekort (hartstilstand, bijna-verdrinking, vergiftiging)
« ruimte-innemend proces (tumor, abces, cyste)

Doorvragen aan patiént
«val, ongeval

« SEH, ziekenhuisopname

« bewustzijnsverlies

NEE

NEE
A J

- infecties (meningitis, encefalitis)
« bezoek SEH (brief?)

- amnesie

hersenletsel
onwaarschijnlijk:
JA geruststellen,
klachten monitoren

Verwijs voor diagnose

(eventueel multi- of interdisciplinair)
Geef altijd informatie over gevolgen van hersenletsel
(eventueel door POH-GGZ, POH-S, Thuisarts.nl)
wijs op patiéntenvereniging Hersenletsel.nl, informatie op internet
zie NHG-Standaard Beroerte en Hoofdtrauma

Verwijs door voor verdere exploratie van klachten en hulpvraag
(bv. revalidatiepoli, gespecialiseerd nazorgverpleegkundige)

Raadpleeg de regionale sociale kaart
voor verdere doorverwijzing, ondersteuning,
begeleiding en behandeling

JA
» neuroloog (beeldvormend onderzoek)
< JA « neuropsycholoog
v - revalidatiearts

NEE

Ontwikkeld door C. van Heugten, N. Sillekens, J. Metsemakers en M. van den Akker met steun van Hersenstichting, Stichting Gehandicaptenzaorg Limburg,

Maastricht University en Expertisecentrum Hersenletsel Limburg, juni 2018.
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VERVOLG CASUS

Meneer Aalberse heeft naar alle waarschijnlijkheid een licht trauma-
tisch hersenletsel met initieel goed herstel, maar nu de cognitieve
belasting toeneemt [nieuwe functie, hoger prestatieniveau, grotere
uitdagingen) duiken er toch restverschijnselen op. De informatie die de
huisarts heeft gegeven, was niet valdoende om zijn activiteiten te kun-
nen hervatten. Meneer Aalberse krijgt daarom een karte paliklinische
revalidatiebehandeling, waarna hij een goede balans weet te vinden
tussen de belasting van zijn nieuwe functie en de belastbaarheid door
de restverschijnselen van het fietsongeval. Het revalidatieteam bestaat
uit een revalidatiearts [intake), een psycholoog [diagnaostiek en uitleg)
en een ergotherapeut (balans tussen belasting en belastbaarheid).
Meneer Aalberse is inmiddels weer aan het werk.

is dus van belang om niet alleen aandacht te hebben voor de
medische diagnose maar vooral ook voor de wijze waarop de
persoon omgaat met de functionele gevolgen van het hersen-
letsel.

ASPECIFIEKE KLACHTEN, EN DAN?

Een belangrijke eerste stap voor de huisarts is erkennen dat
hersenletsel vaak voorkomt en onzichtbare (langetermijn)-ge-
volgen kan hebben. Maar het herkennen van de klachten

is niet eenvoudig. De gevolgen zijn vaak onzichtbaar en de
klachten zijn veelal aspecifiek. Bovendien kan het zijn dat
niet de patiént zelf op het spreekuur komt, maar iemand uit
diens omgeving, een partner of andere naaste die aangeeft dat
de patiént ‘zo veranderd is. Omdat hersenletsel vaak wordt

Tabel

gemist als onderliggende oorzaak van aspecifieke klachten,
wijst de website ‘leg de link’ (www.legdelink.nl) huisartsen en
andere zorgverleners op het mogelijke verband tussen ‘vage’
klachten en hersenletsel. Daarnaast hebben we een beslisregel
ontwikkeld bij klachten die het gevolg zijn van niet-aangebo-
ren hersenletsel [figuur].

De beslisregel is ontwikkeld op basis van literatuuronder-
zoek, inventarisatie van vergelijkbare instrumenten in andere
landen, input vanuit scholingen aan huisartsen en gesprekken
met experts in de huisartsgeneeskunde, revalidatiegeneeskun-
de, neurologie en (neuro)psychologie. In workshops hebben
potentiéle gebruikers een conceptversie van de beslisregel
gebruikt ter ondersteuning van het klinisch redeneerproces
bij relevante casuistiek. Onder de potentiéle gebruikers waren
huisartsen en andere zorgaanbieders in de zorgketen voor
mensen met niet-aangeboren hersenletsel.

Veel klachten na hersenletsel zijn aspecifiek en komen ook
voor bij andere aandoeningen.” Sommige klachten, zoals
post-concussive symptoms, komen ook vaak voor in de alge-
mene bevolking zonder dat ze directe gevolgen hebben voor
het maatschappelijk functioneren.” Een aantal somatische
klachten (hoofdpijn, misselijkheid, dubbelzien) en klachten
in communicatie en cognitie (trager denken, prikkelgevoe-
ligheid) is echter wel specifiek voor niet-aangeboren hersen-
letsel.

Klachten die het gevolg zijn van niet-aangeboren hersenletsel
vergen een wezenlijk andere behandeling - een burn-out-

Zarg en ondersteuning voor patiénten met hersenletsel

Zorgvraag Hulpaanbod

Voorbeelden

Welke gevolgen kan hersenletsel hebben?

Ik maak me zargen over de gevolgen van mijn hersen-
letsel

Hoe kan ik in contact komen met andere mensen met
hersenletsel?

patiéntenorganisaties
steunpunt mantelzorg

Kan ik ondersteuning thuis krijgen?

Kan ik behandeling of begeleiding krijgen als ik weer
thuis ben?

]
[ ]
]
B monadisciplinair
]
]

folders, websites, patiéntenarganisaties

gerichte ondersteuning in de eerste en tweede lijn

thuiszorg, ambulante begeleiding

laagfrequent, kortdurend, monodisciplinair

laagfrequent, langdurig, multidisciplinair

multidisciplinair, laagfrequent

multidisciplinair, laagfrequent, gespecialiseerd

Thuisarts.nl, hersenletsel.nl

huisarts, POH, thuiszorg, nazorgpoli, nazorgverpleegkun-
dige, CVA-verpleegkundige

Breincafe, hersenletsel.nl

CVA-verpleegkundige, gehandicaptenzorgorganisatie

voor lichte cognitieve klachten en bijvoorbeeld vermoeidheid:

eerstelijns (extramurale enkelvoudige] ergotherapie

eerstelijns psycholoog, extramurale behandeling thuis

voor klachten op meerdere functionele domeinen:

eerstelijns (extramurale enkelvoudige] ergotherapie
paliklinische ziekenhuisrevalidatie

poliklinisch in regionaal revalidatiecentrum

voor meer complexe problematiek:

W multidisciplinair, gespecialiseerd, klinisch en paliklinisch  revalidatiecentrum

Kan ik weer aan het werk?
aangepast werk

Ik kan de zorg voor mijn naaste niet meer aan
en poliklinisch

M zinvolle dagbesteding en ontlasting van de naaste

W begeleiding en ondersteuning bij terugkeer naar werk en  arbeidsrevalidatie, arbeidsintegratie

MW bij ernstige stemmings- of gedragsproblematiek klinisch ggz-instelling met en afdeling neuropsychiatrie

dagactiviteitengroep voor niet-aangeboren hersenletsel

Zie ook: Keuzewijzers hersenletsel op www.hersenletsellimburg.nl/nl/keuzewijzers-hersenletsel.
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protocol zal bijvoorbeeld niet effectief zijn. Verwijs eventueel
naar een neuroloog, revalidatiearts of neuropsycholoog voor
nadere diagnostiek. Als hersenletsel de meest waarschijnlijke
oorzaak is, bestaat de volgende stap uit informatie en uitleg
aan de patiént, en verdere verduidelijking van de hulpvraag.

In elke regio is een hersenletselteam met experts beschikbaar
voor vragen en overleg. Duidelijke informatie, inzicht geven in
de klachten en een luisterend oor zijn vaak al voldoende.

ZORG- EN ONDERSTEUNINGSMOGELIJKHEDEN

Veel artsen weten niet dat er veel zorg en ondersteuning
beschikbaar is voor de - veelal onzichtbare - gevolgen van
niet-aangeboren hersenletsel. De patiént krijgt dan volko-
men onterecht het advies: leer ermee te leven. Het is het niet
eenvoudig je te moeten aanpassen aan een leven waarin niets
meer vanzelfsprekend is, maar er zijn in Nederland voldoende
zorg- en ondersteuningsmogelijkheden. Er zijn eviden-
ce-based richtlijnen voor neuropsychologische revalidatie en
er zijn diverse effectieve behandelprogramma’s voor chroni-
sche klachten door niet-aangeboren hersenletsel.'*** Gericht
verwijzen naar specifieke CVA-nazorg leidt tot meer sociale
activiteiten bij patiénten en minder somberheid bij partners."
Goede informatievoorziening alleen al leidt tot een betere
stemming en meer kwaliteit van leven.*!

Het stroke action plan Europe heeft als doel om nationale
plannen op te stellen voor de hele CVA-zorgketen, inclu-

sief nazorg.”> Het aanbod is momenteel niet altijd duidelijk
en kan per regio sterk verschillen. Het is dus van belang de
mogelijkheden in de eigen regio te kennen. Het streven is dat
zorgverleners in elke regio gezamenlijk een zorgwijzer voor
hersenletsel maken en up-to-date houden. Vaak zijn dergelijke
overzichten al gemaakt in het kader van de CVA-zorgketen;
deze kunnen een uitgangspunt vormen voor andere vormen
van verworven hersenletsel. In Nederland kunnen huisartsen
in elke regio doorverwijzen naar nazorgverpleegkundigen,
revalidatiepolis, ergotherapeuten, lokale patiéntenverenigin-
gen en steunpunten mantelzorg. Elke regio kent bovendien
een hersenletselteam waarmee overlegd kan worden over
geschikte zorg en ondersteuning. Deze teams kennen de
regionale sociale kaart en geven gericht advies (zie Keuzewij-
zers hersenletsel; zie ook de NHG-Standaard Beroerte en de
NHG-Standaard Hoofdtrauma). In de [tabel] worden enkele
voorbeelden gegeven voor zorg en ondersteuning bij onzicht-
bare gevolgen na hersenletsel.

CONCLUSIE

Meneer Aalbers is geen zeldzaamheid. Uit het rapport Navi-
geren naar herstel van de Hersenstichting blijkt dat mensen
nog te vaak tussen wal en schip vallen." Soms is er te weinig
hulp, vaak ook komt de hulp te laat en is dan zelfs te duur.
Niet-aangeboren hersenletsel kan gevolgen hebben, zelfs jaren
na het incident, die grotendeels onzichtbaar zijn. Huisartsen
bewijzen veel patiénten een grote dienst als ze deze klachten
herkennen en gericht verwijzen naar een van de vele regionale
mogelijkheden voor zorg en ondersteuning.
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