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1.
Het Vlaams Agentschap Zorg en Gezondheid beschikt niet over algemene populatiecijfers aangaande NAH in Vlaanderen. Nochtans werden reeds initiatieven genomen om een zorgnetwerk voor een deel van deze patiëntendoelgroep uit te werken.


In 2003 werd er een Interkabinettenwerkgroep ‘Chronische ziekten – niet aangeboren hersenletsels (NAH)’ opgericht die zich buigt over de problematiek van personen die lijden aan niet aangeboren hersenletsels (NAH). Vooral het gebrek aan aangepaste huisvestingsstructuren en verzorging was voor deze patiënten inderdaad een probleem. 

In de chronische fase van hun aandoening verblijven deze patiënten immers in diverse structuren (acute diensten van algemene ziekenhuizen of rust- en verzorgingstehuizen) die niet bedoeld zijn om op een continue, algemene en specifieke manier te voldoen aan hun ernstige zorgbehoevend-heid (intensieve zorg). Dit veroorzaakt problemen zowel op het vlak van zorgkwaliteit (onaangepast personeel en materiële middelen) als op het vlak van de nabijheid en de toeganke-lijkheid van de zorg.

De werkgroep besliste om in eerste instantie concrete oplossingen uit te werken voor patiënten in een persisterende vegetatieve status en minimaal responsieve status. Een subwerkgroep werd opgericht, samengesteld uit vertegenwoordigers van de diverse Gemeenschappen en Gewesten en experts. Hun werkzaamheden resulteerden in een protocol waarmee een aangepast zorgnetwerk voor patiënten in een PVS of MRS werd opgericht. Deze activiteiten waren aanvankelijk georganiseerd in pilootprojecten maar in juli 2008 werden de Koninklijke besluiten omtrent de afdelingen ‘expertisecentra voor comapatiënten’ en de ‘centra voor niet aangeboren hersenletsels (RVT)’ gepubliceerd.


Het zorgnetwerk voor patiënten in een PVS of MRS bestaat uit vier componenten:

a) na het stabiliseren van de vitale functies van de patiënt tijdens het verblijf in een algemeen ziekenhuis, voorziet het zorgnetwerk;
b) een overgangshospitalisatie in een expertisecentrum;
c) bij ontslag uit het expertisecentrum spreekt men over aangepaste zorg op lange termijn. De patiënt kan dan terecht in een gespecialiseerd RVT (aangepaste personeelsomkadering en infrastructuur), een nursingtehuis van het VAPH of in samenwerking met een geïntegreerde dienst voor thuisverzorging (GDT) thuis opgevangen worden;
d) de kwaliteit en de continuïteit van de langdurige zorg wordt gegarandeerd door een blijvende nauwe samenwerking (externe liaison) met de expertisecentra. Zo worden er op regelmatige basis opleidingen ingericht en wordt er toegezien op een goede zorgcontinuïteit. Het expertisecentrum geeft zo nodig gespecialiseerde initiatieven aan het zorgteam van de doorverwezen patiënt.


De evaluatie van het huidige zorgnetwerk toont aan dat het heeft bijgedragen tot de zorgkwaliteit en de nabijheid en toegankelijkheid van zorg voor deze patiëntendoelgroep. 


Het VPAH beschikt evenmin over algemene populatiecijfers aangaande een NAH in Vlaanderen.

Wat het aanbod VAPH betreft kunnen deze personen in principe beroep doen op alle zorgvormen, in zoverre de individuele zorgvraag voldoende zwaar is om de gevraagde zorgvorm te verantwoorden. Daarnaast kunnen deze personen een beroep doen op een financiële tussenkomst voor hulpmiddelen, in zoverre noodzakelijk. 


Het VAPH beschikt momenteel nog niet over exacte cijfers aangaande het aantal personen opgenomen met NAH. De huidige registratie focust vooral op de aard van de handicap, maar niet zozeer op de oorzaak ervan. Gelet op het feit dat een niet-aangeboren hersenletsel zich kan manifesteren in verschillende types handicap, biedt dergelijke analyse geen betrouwbare gegevens. In de toekomst zal deze registratie bijgestuurd worden om deze gegevens te krijgen. 

2.
Binnen de zorg voor personen met een handicap dienen ook personen met NAH duidelijk hun plaats te krijgen, zij het dat in een aantal gevallen de neuropsychiatrische behandeling dermate op de voorgrond treedt dat zij beter binnen een psychiatrische setting worden opgevangen. Gelet op de diversiteit in hulpvragen die personen met NAH stellen, is het moeilijk haalbaar om voor hen een specifieke erkenning en omkadering te voorzien. Het VAPH zal in de toekomst de toekenning van middelen nauwer laten aansluiten bij de werkelijke zorgzwaarte van de opgenomen personen. Binnen dit kader kunnen voorzieningen zich, indien zij dit wensen, specialiseren in de opvang van personen met NAH. Dit gebeurt nu reeds, in sommige voorzieningen voor de totale populatie, in andere voorzieningen binnen enkele gespecialiseerde leefgroepen of settings.

Om de kennis binnen de sector ten aanzien van personen met NAH te verhogen, heeft het Steunpunt voor Expertisenetwerken (SEN) een expliciete opdracht. Dit steunpunt is door het VAPH erkend voor de verzameling en verspreiding van kennis ten aanzien van enkele bijzondere doelgroepen, waaronder NAH. Via het SEN wordt er via verschillende methodieken kennis verspreid : brochures, studiedagen, publicaties, screeningsinstrumenten.
Ten slotte is er nog het luik zorgregie. Zoals reeds gesteld zal in de toekomst gestreefd worden naar een betere registratie van personen met NAH. De zorgregie heeft naast het beheer van de registratie van zorgvragen, ook een belangrijke rol in zorgplanning, al dient dit deel nog meer invulling te krijgen op het terrein. Doelstelling op termijn is dat op basis van goed geregistreerde zorgvragen binnen een regio afspraken gemaakt worden rond de tekorten in het aanbod. Hierbinnen moet ook de nood aan voorzieningen of settings voor personen met NAH duidelijk worden, en een antwoord krijgen binnen de zorgplannen. 

3.
Het Federaal Deskundigenplatform wenst de NAH-problematiek in zijn geheel nog onder de aandacht te brengen. Heel wat patiënten die niet in een PVS of MRS zijn maar gelijkaardige zorg behoeven, blijven momenteel nog in de kou staan. Er dienen echter nog verdere studies te gebeuren om na te gaan welke zorgvorm het meest geschikt is voor deze doelgroep.
Omgaan met personen met NAH vereist inderdaad een specifieke deskundigheid. In die zin kan het concentreren van personen met NAH binnen bepaalde voorzieningen een voordeel bieden. Dit moet niet noodzakelijk gaan om de totaliteit van een voorziening, maar kan ook gaan om bepaalde leefgroepen of afdelingen.

Toch moet dit niet als een absoluut gegeven gezien worden. In individuele gevallen is het best mogelijk en soms ook aangewezen om personen met NAH op te vangen in leefgroepen met gemengde problematieken.

In een aantal gevallen is opvang dicht bij huis of in een voorziening waar men zich goed thuis voelt, prioritair op de gespecialiseerde opvang. Wel dient een voorziening zich voldoende te informeren over de specifieke aandachtspunten die gelden bij de opvang van personen met NAH. 

4.
Er zijn enkele specialismen binnen de geneeskunde die zich verder bekwamen in de revalidatie. 

Zo zijn er geneesheerspecialisten in de neurologie met een bijzondere erkenning als revalidatiearts en geneesheerspecialisten in de fysische geneeskunde en de revalidatie.

Voor de inhoud van de andere opleidingen zoals kinesitherapeuten, verpleegkundigen en dergelijke, kan deze vraag gesteld worden aan de minister van onderwijs.

5.
Ook hier kunnen we terug verwijzen naar de inspanningen die gebeuren via het SEN. Zoals al aangegeven wordt er een waaier van methodieken gebruikt. Het SEN werkt ook voor diverse doelgroepen, en beperkt zich niet tot personeel van VAPH-voorzieningen. 
Zo ontwikkelde SEN in samenwerking met SIG en De Heide een vormingspakket NAH voor thuiszorg. Het pakket biedt begrijpbare informatie rond NAH en praktische tips in het concreet werken met personen met NAH voor medewerkers in de thuiszorg. Daarnaast is dit pakket ook erg geschikt voor iedereen die een introductie wil rond de problematiek van NAH. Men tracht een pool van opgeleide trainers te maken zodat er snel op vragen ingespeeld kan worden en mensen niet overvraagd worden.
Het SEN organiseert binnenkort, in samenwerking met andere partners, een congres. Tijdens dit congres richt men een uitgebreide blik op de actuele ontwikkelingen binnen de hulpverlening aan personen met NAH. Dit is een uitgelezen kans om personen die een basiskennis hebben rond NAH in aanraking te brengen met de actuele tendensen en ontwikkelingen.
