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Complexe neurologische aandoeningen in de
langdurige zorg

Een verkenning van aantallen, patiëntkenmerken en
indicaties

 

Danny Hommel, Annette Plouvier, Jesse Krijthe, Jan Lavrijsen, Raymond Koopmans, Willemijn

van Erp

Samenvatting

Achtergrond en doel
Veel patiënten met een complexe neurologische aandoening, zoals de ziekte van Parkinson,

multiple sclerose of restverschijnselen van niet-aangeboren hersenletsel, doen vroeg of laat in

hun ziekteproces een beroep op de langdurige zorg. Dat deze mensen een andere

zorgbehoefte hebben dan de algemene verpleeghuispopulatie is bekend, maar van hun

aantallen bestaan slechts schattingen. Dit onderzoek, mogelijk gemaakt door de Verenso Beurs

voor wetenschappelijk onderzoek, heeft als doel te achterhalen hoeveel mensen in Nederland

een indicatie voor langdurige zorg hebben én een diagnose die wijst op een ernstige

aandoening van het zenuwstelsel, anders dan dementie.

Methodologie
We combineerden grote datasets van het Centraal Bureau voor Statistiek om zo de prevalentie

van een aantal complexe neurologische aandoeningen onder mensen met een indicatie voor

langdurige zorg in een verpleeghuis te bepalen.

Resultaten

Op 31-12-2015 hadden 121.749 mensen in Nederland een indicatie die toegang geeft tot

langdurige zorg in een verpleeghuis. Van hen hebben 9.398 mensen een complexe

neurologische aandoening. De ziekte van Parkinson en aanverwante aandoeningen komen bij

4% van de totale langdurige-zorgpopulatie voor. Patiënten met een zeldzamere aandoening zijn

10 tot 20 jaar jonger dan de gemiddelde verpleeghuispatiënt.

Beschouwing
Er zijn in de langdurige zorg meer mensen met een complexe neurologische aandoening,

anders dan dementie, dan tot nu toe werd aangenomen. Door verdere academisering van de

langdurige zorg en de ontwikkeling van doelgroepexpertisecentra moet het mogelijk zijn ook
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deze patiënten en hun naasten passende zorg te bieden.

Achtergrond en doel

Neurologische aandoeningen kunnen tot langdurige zorgafhankelijkheid leiden. Multiple

sclerose (MS), de ziekte van Parkinson (ZvP), ernstige gevolgen van niet-aangeboren

hersenletsel (NAH) en andere complexe aandoeningen van het centrale zenuwstelsel anders

dan dementie behoren dan ook tot de dagelijkse praktijk van de specialist

ouderengeneeskunde. Vaak worden patiënten met dit soort diagnoses bij opname in het

verpleeghuis ontslagen uit de poliklinische ziekenhuiscontrole. Ook wetenschappers hebben

hen niet in het vizier; onderzoekers die het beloop van progressieve neurologische ziekten of de

uitkomsten van acuut hersenletsel in kaart brengen, komen zelden in het verpleeghuis. De

langdurige zorg geldt daardoor internationaal als een academische black box.1 Dit maakt dat de

zorg voor mensen met complexe neurologische aandoeningen in het verpleeghuis, waar zich de

grootste ziektelast openbaart, veelal practice based in plaats van evidence based is.

De onderzoeken die wél gedaan zijn, laten zien dat het hier gaat om patiënten met een andere

zorgbehoefte dan de doorgaans oude mensen met of zonder dementie waar het verpleeghuis

klassiek op is ingericht. Patiënten met complexe neurologische aandoeningen zijn gemiddeld

jonger, hebben andere en vaak uitgebreide neuropsychiatrische en somatische problemen en

reageren soms atypisch op medicijnen, met name op psychofarmaca. Bovendien vragen ze,

samen met hun naasten, een andere vorm van psychosociale begeleiding en advance care

planning.2-12

Het actuele aantal mensen met een complexe neurologische aandoening dat langdurige zorg

nodig heeft is echter onbekend. Het rapport ‘Eilanden van Zorg’ van het Nationaal

Ziekenhuisinstituut meldde in 1994 dat er in totaal 1.379 patiënten met ZvP en 710 mensen met

MS in Nederlandse verpleeghuizen verbleven.13 In 2007 schatte het RIVM dat er 2.050 mensen

met ZvP en 470 met MS in verpleeghuizen woonden, maar gaf niet aan op basis van welke

bronnen.14 Recent stelde KPMG, goeddeels op grond van schattingen, dat er in de langdurige

zorg (Wlz) 300 mensen met Huntington, 3.000 mensen met ZvP of parkinsonisme en 1.000

mensen met MS zouden zijn.15 

Internationale cijfers zijn niet zonder meer naar de Nederlandse context te extrapoleren. In een

Belgische studie uit 2010 had 15.4% van de verpleeghuispatiënten een neurologische opname-

indicatie. Hierbij werden echter ook zintuiglijke beperkingen zoals blindheid meegerekend.16

Onder 100.000 verpleeghuispatiënten in Canada werd bij 16.5% een neurologische aandoening

anders dan dementie geteld.17 De Canadese verpleeghuispopulatie is echter anders van

samenstelling dan de Nederlandse, met relatief weinig patiënten met dementie.18 De manier

waarop de langdurige zorg in ons land is georganiseerd is bovendien uniek in de wereld, alleen

al vanwege het bestaan van een academisch medisch specialisme ouderengeneeskunde.19
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Ook wordt internationaal de term ‘verpleeghuis’ niet eenduidig voor dezelfde

zorgvoorzieningen gebruikt.20

Om mensen met complexe neurologische aandoeningen ook in het verpleeghuis de juiste zorg

te kunnen bieden, moet de omvang van de patiëntenpopulatie duidelijk zijn. Het doel van deze

studie is te achterhalen hoeveel mensen in Nederland een indicatie voor langdurige zorg

hebben én een diagnose die wijst op een ernstige aandoening van het zenuwstelsel, anders

dan dementie.

Methodologie

Datasets

Het Centraal Bureau voor Statistiek (CBS) beschikt over een zeer grote hoeveelheid

persoonsgerelateerde data. Deze zijn tegen betaling en onder strikte voorwaarden toegankelijk

voor wetenschappers. In dit onderzoek hebben we gegevens uit vijf datasets gecombineerd: de

gemeentelijke basisadministratie; overlijdensdata; indicaties voor langdurige zorg vanuit de Wet

Langdurige Zorg (Wlz); in het ziekenhuis gestelde diagnoses vanuit de diagnose-

behandelcombinatie-registratie (DBC); en in het ziekenhuis gestelde diagnoses vanuit de

landelijke basisregistratie ziekenhuiszorg (LBZ).

De informatie uit deze datasets is pas enkele jaren na registratie toegankelijk voor onderzoek.

Bij de analyses van de gegevens die we eind december 2019 uitvoerden, waren de meest

recente beschikbare jaargangen die van 2013, 2014 en 2015. Appendix 1 geeft de

methodologie uitgebreid weer.

Diagnoses

In samenspraak met collega’s uit de tweede lijn stelden we een lijst op van diagnoses met

betrekking tot het centrale of perifere zenuwstelsel, de motorische eindplaat of spieren, die tot

functionele beperking kunnen leiden. Als het aannemelijk leek dat een aandoening bij iemand

met een verpleeghuisindicatie tenminste bij zou dragen aan de noodzaak tot intensieve

langdurige zorg, keken we of er een passende DBC of ICD-10-code voorhanden was. We

selecteerden zodoende onder meer MS, ZvP, Amyotrofische Lateraal Sclerose (ALS),

spinocerebellaire aandoeningen, myasthenia gravis, status na subarachnoïdale bloeding,

ernstig traumatisch hersenletsel, ziekte van Huntington, spinale spieratrofie, postanoxische

encefalopathie en hersenletsel waarvoor een craniotomie werd verricht (zie Box 1). Sommige

aandoeningen waren in beide registraties terug te vinden, andere in één van beide (Appendix

1).

Box 1. Diagnoses die in de registraties konden worden geselecteerd
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Indicaties voor langdurige zorg

Wat betreft de indicaties voor langdurige zorg zijn we uitgegaan van de zwaarste

zorgzwaartepakketten (ZZPs) binnen de domeinen ‘verpleging en verzorging’ en ‘lichamelijk

gehandicapt’, namelijk ZZPs 5 tot en met 8 (zie Appendix 1). Tijdelijke opnames in het

verpleeghuis, bijvoorbeeld vanwege revalidatie of palliatief-terminale zorg, zijn niet

meegenomen. Wanneer iemand in de jaren 2013, 2014 en 2015 meer dan één ZZP werd

toegekend is uitgegaan van het hoogste ZZP.

Databewerking en statistiek

We analyseerden de data met SPSS versie 25.0.0.1. Alle variabelen werden met elkaar

gekoppeld, opgeschoond, ontdubbeld en gecontroleerd (zie Appendix 1). We verwijderden

gegevens die te maken hadden met personen die overleden waren vóór de

puntprevalentiedatum, 31-12-2015. De cijfers die we in dit artikel presenteren, hebben dus

betrekking op alle op 31-12-2015 levende mensen, die in 2013, 2014 of 2015 een VV5-, VV6-,

VV7-, VV8-, LG5-, LG6- of LG7-indicatie hadden en die in 2013, 2014 en/of 2015 minimaal één

diagnose hadden zoals beschreven. Om de overlap tussen de gebruikte diagnoseregistraties

inzichtelijk te maken, hebben we voor de ZvP een kruistabel gemaakt waarin de DBC-diagnose

en de ICD-10-diagnose tegen elkaar zijn uitgezet.

Voor alle frequenties werd een 95%-betrouwbaarheidsinterval uitgerekend. Vergelijking van

leeftijd en geslacht voor de groep met en de groep zonder een bepaalde diagnose, verrichtten

we met de student T-test en chi-kwadraattest. Met een voor geslacht gestratificeerde analyse

corrigeerden we bovendien voor de invloed van geslacht op de leeftijdsverdeling van de groep

met en zonder een bepaalde diagnose.
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Resultaten

Op 31-12-2015 hadden 121.749 mensen in Nederland een indicatie die toegang geeft tot

langdurige zorg in een verpleeghuis (tabel 1). De gemiddelde leeftijd van deze groep is 82.15

jaar (SD 11.98). Één op de 8 patiënten is nog geen 70 jaar. Twee derde is vrouw. Het meest

voorkomende toegekende ZZP, bij 52.2% van de patiënten, is VV5. Dit is het ZZP dat bedoeld

is voor ‘intensieve dementiezorg’.

Tabel 1 – Kenmerken van patiënten met een indicatie voor langdurige zorg in een verpleeghuis op 31-12-2015

In totaal hadden op 31-12-2015 9.398 mensen een verpleeghuisindicatie én een complexe

neurologische aandoening anders dan dementie. Deze patiënten zijn gemiddeld vaker man en

jonger dan de totale populatie met een indicatie voor langdurige zorg in een instelling. VV6 is in

deze groep de meest voorkomende indicatie, maar 30% van deze groep heeft een reguliere

dementie-indicatie, namelijk VV5.

Ruim 4% van alle mensen met een verpleeghuisindicatie had op 31-12-2015 de diagnose ZvP.

Aan de ZvP verwante aandoeningen, status na ernstig traumatisch hersenletsel en MS kwamen

elk bij circa één op de honderd mensen met een verpleeghuisindicatie voor (tabel 2). Met

afzonderlijke absolute aantallen van tussen de 150 en 450 per 100.000 patiënten, maken ook

patiënten met primaire spieraandoeningen, ALS en aanverwante aandoeningen,

spinocerebellaire ziekten, status na subarachnoidale bloeding en hydrocefalie een aanzienlijk

deel uit van de langdurige-zorgpopulatie.

Tabel 2 – Aantal mensen met en zonder specifieke complex neurologische diagnose – verschil in gemiddelde leeftijd

Patiënten met ZvP en verwante aandoeningen en patiënten met ernstig NAH zijn ongeveer

even oud als de algemene verpleeghuispopulatie. Bij andere aandoeningen echter valt een

groot leeftijdsverschil op. Mensen met MS zijn bijvoorbeeld gemiddeld 60 jaar, met hydrocefalie

(n=521) gemiddeld 68 jaar, status na een subarachnoïdale bloeding (n=309) gemiddeld 69 jaar,

en postanoxische encefalopathie (n=108) en ALS (n=215) gemiddeld 59 jaar. Patiënten met

primaire spieratrofieën en een verpleeghuisindicatie (n=186) zijn gemiddeld 40 jaar oud (tabel

2).

6



Nagenoeg alle complexe neurologische aandoeningen komen vaker voor bij mannen met een

verpleeghuisindicatie dan bij vrouwen (tabel 3). Zo komt myasthenia gravis bij 0.15% van de

mannen voor, terwijl dit bij vrouwen 0.02% is. De ZvP, aan ZvP verwante aandoeningen,

hydrocefalie, ALS, spinocerebellaire aandoeningen, ernstig traumatisch hersenletsel, ziekte van

Huntington, postanoxische encephalopathie en craniotomie komen twee keer zo vaak of meer

voor bij mannen dan bij vrouwen. Alleen bij status na een subarachnoïdale bloeding en spinale

spieratrofie zijn de verschillen marginaal.

Tabel 3 – Aantal en gemiddelde leeftijd bij specifieke complex neurologische diagnose – vergelijking tussen vrouwen en mannen

Grote verschillen zijn te zien in de gemiddelde leeftijd van vrouwen en mannen met een

complexe neurologische aandoening (tabel 3). Mannen met primaire spieraandoeningen zijn

met een gemiddelde leeftijd van 34 jaar opvallend jong vergeleken met vrouwen met dezelfde

diagnose (55 jaar). Een andere in het oog springende bevinding is de gemiddelde leeftijd van

mannen met ZvP: met bijna 79 jaar is deze hoger dan die van de gemiddelde leeftijd van

mannen met een langdurige-zorgindicatie zonder ZvP.

Tabel 4 laat zien dat de diagnose ZvP voor sommige patiënten alleen uit de DBC-registratie

naar voren kwam, bij anderen alleen uit de LBZ, en bij een derde groep uit beide datasets. In de

totale groep van 5.083 mensen met de diagnose ZvP is bij 22.7% in de drie jaar voorafgaand

aan de peildatum geen DBC voor de ZvP geregistreerd.

Tabel 4 – Diagnose ‘Ziekte van Parkinson’ volgens de DBC- en LBZ-registratie
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Beschouwing

Nederland telde op 31-12-2015 zo’n 10.000 patiënten met een complexe neurologische

aandoening en een langdurige-zorgindicatie. De meesten van hen, 6.755 patiënten in totaal,

hebben de ziekte van Parkinson of een aan ZvP verwante aandoening. De ruim 2.600 patiënten

met MS en zeldzamere diagnoses zoals ALS, hydrocefalus en status na subarachnoïdale

bloeding of postanoxische encefalopathie zijn gemiddeld één tot twee decennia jonger dan de

algemene verpleeghuispopulatie.

Deze patiënten leven vermoedelijk lang na opname in de langdurige zorg. Mensen met de

ziekte van Huntington leven bijvoorbeeld gemiddeld 72 maanden in het verpleeghuis, tegenover

een overleving van 16-32 maanden bij mensen met dementie.21 Dat betekent voor deze

doelgroepen een jarenlange noodzaak tot specifieke zorg en expertise. De

zorgzwaartepakketten die aan patiënten met een complexe neurologische aandoening worden

toegekend zijn echter relatief laag. Tegenover indicatie VV6 bijvoorbeeld stond in 2015 een

dagtarief van nog geen 200 euro. Daaruit moeten niet alleen de behandelend arts, verpleging

en verzorging worden betaald, maar ook paramedische behandeling en begeleiding van de

naasten. In de praktijk komt dat neer op 1,5 uur behandeling per week. Het is de vraag of dat

voldoende is om bijvoorbeeld een 52-jarige man met een spinocerebellaire aandoening en

diens gezin passende zorg te bieden, in een ziekteproces dat gepaard gaat met ernstige

neuropsychiatrische en motorische achteruitgang en dat jaren kan duren. Voor de ziekte van

Huntington bestaat al langer een speciale toeslag. Voor langdurige bewustzijnsstoornissen en

patiënten met ernstige neuropsychiatrische symptomen door NAH werkt de overheid

momenteel aan een soortgelijke financieringsvorm, op basis van het eerder geciteerde KPMG-

rapport en input vanuit het veld.15 Mogelijk kan beter aan de zorgbehoeften van de circa 10.000

patienten met een complexe neurologische aandoening in de langdurige zorg worden voldaan

met een versterkte infrastructuur, een betere uitwisseling tussen praktijk en wetenschap en het

aanvullende scholen van specialisten ouderengeneeskunde (naar voorbeeld van de bijzonder

bekwaamheid Huntingtonzorg),22 paramedici, verpleegkundigen en verzorgenden.'

Opvallend is overigens ook dat er zich onder patiënten met een complexe neurologische

aandoening en een langdurige-zorgindicatie relatief veel mannen bevinden in vergelijking tot de
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algemene verpleeghuispopulatie. Hier zijn twee voor de hand liggende verklaringen voor.

Allereerst: de meeste neurologische ziekten komen vaker voor bij mannen.23,24 Ten tweede:

Alzheimerdementie komt vaker voor bij vrouwen.24 Hoewel de verschillen niet erg groot zijn, kan

de combinatie van deze twee epidemiologische feiten ervoor zorgen dat proportioneel gezien

de groep vrouwen met een complexe neurologische aandoening laag is ten opzichte van

mannen. Er zijn echter ook aanwijzingen dat er meer speelt. Zo is er gesuggereerd dat het

beloop van neurologische aandoeningen zich bij mannen en vrouwen verschillend

openbaart.25-27 Ook krijgen mannen en vrouwen niet altijd dezelfde behandeling.25 Het is nog

onduidelijk wat deze genderspecifieke ziekte- en behandeleigenschappen voor invloed hebben

op het risico op verpleeghuisopname.  

Kanttekeningen

Het aantal mensen met ZvP en aanverwante aandoeningen in de langdurige zorg zoals naar

voren komt in onze resultaten, ligt twee tot drie keer hoger dan tot nu toe, ook in beleidsstukken

van de overheid, werd aangenomen.14,15 Ook de populatie MS-patiënten is groter dan tot nu

toe is gesteld. We vermoeden echter dat de werkelijke aantallen nog hoger liggen. Met onze

methode hebben we immers alleen mensen kunnen includeren die relatief recent een

ziekenhuisbezoek hebben afgelegd. In de praktijk van alledag van het verpleeghuis is juist dat

niet vanzelfsprekend. 28 Ook hebben we ons moeten beperken tot die aandoeningen die goed

te verbinden waren aan een DBC of een ICD-10-code. Daardoor hebben we bijvoorbeeld

mensen met Huntington, spierziekten en systeematrofieën alleen via de ICD-10-systematiek

kunnen opsporen en mensen met status na neurochirurgische ingrepen uitsluitend via de DBC-

systematiek. In ieder geval is duidelijk dat de aantallen fors gestegen zijn sinds de in praktijk

geregistreerde cijfers van begin jaren ’90. De ontwikkeling van ‘Registratie aan de bron’,

waarmee Verenso diagnoses wil gaan laten registreren in verpleeghuizen, zoals in een aantal

huisartsenpraktijken al jaren gebeurt, kan in de toekomst meer duidelijkheid brengen.

Het gebruik van datasets kent meer beperkingen. De vergelijking tussen het aantal mensen met

ZvP volgens de DBC- en de ICD-10-registratie laat zien dat er grote verschillen zijn tussen de

sets. Hiervoor kunnen allerlei verklaringen zijn, waaronder de zorgvuldigheid waarmee de beide

registraties bijgehouden worden en de reden van ziekenhuisbezoek. Door de

registratiemethodes te combineren hebben wij geprobeerd deze kwetsbaarheid  waar mogelijk

te ondervangen. De gebruikte gegevens dateren van vier jaar terug. Tot slot hebben we in dit

onderzoek geen informatie mee kunnen nemen over de daadwerkelijke motorische en

cognitieve beperkingen van de geïncludeerde patiënten. In onze ervaring komt het echter

zelden voor dat bij een verpleeghuispatiënt met een complexe neurologische aandoening uit

onze lijst, die aandoening niet bijdraagt aan de functionele beperkingen en zorgvraag.

Concluderend kunnen we stellen dat de groep mensen met een langdurige-zorg indicatie en

een complexe neurologische aandoening groter is dan tot nu toe werd aangenomen en een

opvallend lage zorgindicatie heeft. Het overgrote deel heeft de ziekte van Parkinson of een

aanverwante aandoening. De ruim 2.600 mensen met een zeldzamere neurologische diagnose
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zijn tot twee decennia jonger dan de algemene verpleeghuispopulatie.

Momenteel werkt de Commissie Expertisecentra Langdurige Zorg van het ministerie van VWS

aan de inrichting van de (kennis)infrastructuur voor patiënten met complexe neurologische

aandoeningen, door criteria vast te stellen waarmee kenniscentra en doelgroepexpertisecentra

worden aangewezen.15 Met het vaststellen van deze kartrekkers voor onderzoek en zorg moet

het mogelijk zijn deze patiënten met complexe neurologische aandoeningen en hun naasten

passende zorg te bieden.
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