Actiepuntenplan 

‘Voor een betere ketenzorg bij eetstoornissen’

Inleiding
Steeds meer mensen in onze samenleving kampen met een verstoorde verhouding met eten. De eetstoornis kan zich uiten in te weinig of niet eten tot te veel eten. De oorzaken van de eetstoornissen zijn divers. Wat vaak blijkt is dat het hebben van een eetstoornis een functie voor iemand heeft: het dient bijvoorbeeld als copingmechanisme. Dat wil zeggen dat het een manier is om de wereld om zich heen aan te kunnen. Elk mens met een eetstoornis heeft zo zijn of haar unieke verhaal. De stoornis komt voor in alle lagen van de samenleving. Veel (vooral) meiden met eetstoornissen zijn niet gediagnosticeerd, waardoor het idee bestaat dat het probleem meevalt. Immers het ziektebesef is niet of nauwelijks aanwezig waardoor deze meiden pas in aanraking komen met de hulpverlening als het eigenlijk al te laat is. In Nederland sterven naar schatting jaarlijks 15 tot 30 patiënten aan bijvoorbeeld anorexia (door ondervoeding en door zelfmoord). Ook blijkt dat de hulpverlening nog slechts ongeveer 50 procent van de anorexiepatiënten bereikt. 
In deze notitie richt ik mij op eetstoornissen en anorexia in het bijzonder om duidelijk te maken dat de hulpverlening beter kan en moet worden georganiseerd. De problemen in de hulpverlening voor anorexia is in veel gevallen exemplarisch voor de problemen die bij de behandeling van meerdere stoornissen spelen. Naar mijn mening dient de overheid duidelijke kaders te stellen zodat de onderlinge afstemming tussen preventie, voegsignalering, diagnostiek, behandeling en de nazorg beter en doelmatiger op elkaar worden afgestemd. Opdat de patiënten en hun ouders niet tussen het wal en het schip raken. Ook het nadrukkelijk betrekken van ouders in het gehele traject is essentieel.
Het CDA heeft het afgelopen jaar diverse malen eetstoornissen in het algemeen en anorexia in het bijzonder op de politiek agenda gezet. In de KRO-documentaire ‘Vel over probleem’, waarvan onlangs het tweede deel verschenen is, laat de maakster Jessica Villerius zien hoe en waar de professionele hulpverlening in Nederland steken laat vallen, ouders buiten spel zet en hoe behandelcentra wel willen samenwerken maar dat in de praktijk lastig tot stand komt. Ook wordt duidelijk dat de definitie van ‘geslaagde behandeling’ niet voor iedereen even duidelijk is. Daarnaast worden de meiden die uitbehandeld zijn niet meer gevolgd. Er wordt niet nagebeld. Met andere woorden, er vindt geen nazorg plaats. Nazorg, zo gaf een behandelcentrum aan schaadt de privacy van de patiënt. Zorgelijk..
December 2009 heeft er op initiatief van het CDA een expertmeeting plaats gevonden. Tijdens deze expertmeeting, waar zo’n 50 mensen met een deskundigheid op het gebied van eetstoornissen samen kwamen in de fractiekamer van het CDA, werd gesproken aan de hand van drie thema’s te weten:  ‘preventie, voegsignalering, behandeling en nazorg’.  Ouders, behandelaars en (ex)patiënten gingen met elkaar in gesprek. Tijdens deze ontmoeting werden problemen en  oplossingen met elkaar gedeeld. De notitie die voor u ligt bevat dan ook de oplossingen gegeven door de patiënten, ouders, behandelaars en (ervarings-) deskundigen. 

Hulpverlening op dit moment

Op dit moment is de hulpverlening rondom eetstoornissen te versnipperd. Dit kan en moet doelmatiger en efficiënter. Ten gunste van de kwaliteit en de effectiviteit van de behandeling maar bovenal voor het wel bevinden van de patiënt in kwestie en de ouders familieleden die in dit drama worden betrokken. 

Er zijn huisartsen die deskundig zijn op dit gebied maar ook nog veel die niet weten op welke signalen ze moeten letten. Het is geen onderdeel van de opleiding van huisartsen. En dat is bijzonder. Immers eetstoornissen in alle vormen en maten is een heftig probleem in onze Westerse samenleving. 
Er zijn regio’s waarin de huisartsen, kinderartsen van een ziekenhuis en de behandelaars werkzaam in de eetkliniek wél afstemmen maar in de meeste regio’s in Nederland is dit contact er niet. Enkele behandelvormen zijn wel evidence based maar de meeste niet. Binnen Nederland worden de best practices mondjesmaat en binnen een select gezelschap gewisseld met elkaar. Men wil wel, maar de overlegstructuren zijn er domweg niet. 
Er zijn behandelvormen waar de ouders buiten spel worden gezet (vaak niet bewust) en er zijn ook behandel centra waarbij de ouders een prominente rol spelen. 
Verder ontwikkelen er zich uit ongenoegen allerlei kleinere stichtingen en particuliere behandelcentra die geen deel uitmaken van het grote geheel. Ze zijn dan ook niet opgenomen in het verzekerd pakket. Toch blijkt in de praktijk dat de resultaten van deze particulieren buitengewoon goed zijn. 
En dan hebben we het nog niet gehad over preventie. Naar mijn mening ontbreekt een strategische op doelgroepgerichte aanpak als het over preventie gaat. De GGD heeft hier in een belangrijke rol. Het CDA heeft in eerdere debatten gepleit voor een extra contact moment tussen 15 16 jaar met de schoolarts. Dit zijn de momenten waarop zaken als verstoord eetpatroon of lengtegewicht verstoring naar voren kunnen komen. Ook de psychische toestand en de toestand binnen een gezin kan dan naar voren komen. 
Kortom de onderdelen van de hulpverlening zijn er wel alleen ontbreken de structurele verbindingen. Er ontbreekt regie in de preventie. Kleine moeite groot plezier zou ik zeggen!
CDA Visie

“Je mag zijn wie je bent! Je bent mooi zoals je bent geschapen!” Dat is het motto van het CDA. Elk mens is uniek en iedereen telt mee! Het is zeker niet de bedoeling te streven naar een niet te bereiken idioot schoonheidsideaal. Photoshoppen om net iets langer, dunner en dus blijkbaar mooier te zijn is voor het CDA onacceptabel! Het gaat om eigenwaarde: trots zijn op wie je bent. Het gaat om een positief zelfbeeld; dat groeit naarmate je ouder wordt. Het zijn ook juist de ouders die hun kind daarin optimaal kunnen en moeten ondersteunen. In het gezin worden kinderen begeleid in de zelfontplooiing.  Het CJG kan daarbij ondersteunend zijn, maar heeft zeker niet de taak om zaken over te nemen.  Pas als het een kind ontbreekt aan een veilig nest om zich te kunnen ontplooien zal de overheid haar steunsystemen moeten inzetten. 
De overheid moet volgens het CDA een schild zijn voor de zwakkeren in de samenleving. Mensen met een eetstoornis zijn vaak niet in staat normaal te functioneren en te participeren in onze samenleving. Hierdoor verliezen ze dikwijls hun baan of moeten stoppen met hun opleiding. Vandaar ook dat het CDA inzet op preventie en vroegsignalering. Hoe sneller de stoornis wordt ontdekt en behandeld hoe sneller de genezing en hoe minder de gevolgen en nasleep van de ziekte. 
Een eetstoornis kenmerkt zich door het ‘sluimerig ontstaan’. Daarbij ontbreekt vaak het ziekte-inzicht bij degene die het aangaat. Pas in een veel te laat en vergevorderd stadium zal hulp van ouder(s) of professionals worden geaccepteerd. Maar dan zijn lijf, geest en omgeving al dusdanig beschadigd dat het een hele lijdensweg zal zijn om weer gezond te worden. Daarom is het van groot belang dat ouders de signalen van een eetstoornis weten te herkennen en dat de huisarts de vragen en opmerkingen van de ouders serieus neemt.
Het CDA vindt het van groot belang dat de ouders actief worden betrokken bij de hulpverlening en de nazorg. Het mag en kan niet zo zijn dat ouders buiten de behandeling worden gehouden, ook niet als het kind boven de 18 is. Onderzocht moet worden of juridisch mogelijkheden bestaan die er voor kunnen zorgen dat ouders hun rol op zich kunnen nemen. Werkeloos afwachten totdat je kind bijna overlijdt is geen optie voor het CDA!

Iedereen verdient in Nederland de kans te herstellen van zijn of haar ziekte. De bestaande instituties van hulpverlening en ondersteuning dienen ondersteunend te zijn aan dit resultaat. Zij dienen ten alle tijden optimaal op elkaar te worden afgestemd en niet zichzelf maar de patiënt centraal te stellen. Het is van belang dat er bewezen effectieve behandelmethodes zijn, die passen bij de patiënt die het aangaat. 
Aanbevelingen
De aanbevelingen zijn onderverdeeld in de onderdelen ‘preventie, voegsignalering, behandeling en nazorg’. Deze onderdelen zijn wel te onderscheiden maar niet van elkaar te scheiden. Een doorlopend en samenhangend behandeltraject is van levensbelang. 
Preventie
· ‘Je mag zijn wie je bent’. ‘Je bent mooi hoe je er uit ziet, mooi wie je bent’. Uit de gesprekken met de eetstoornis deskundigen blijkt dat een eetstoornis dikwijls een vorm is van copingstrategie. Dat houdt in dat de eetstoornis een effectieve manier is om de wereld om zich heen een beetje beter aan te kunnen. De wereld aankunnen begint bij zelfvertrouwen. Zelfvertrouwen mondt uit in een beschermingslaagje voor alles wat er op een kind afkomt. Het opbouwen van dit zogenaamde ‘weerbaarheidslaagje’ bij een kind is in eerste instantie de taak van de ouders. Daarnaast kan de school en de vereniging een belangrijke bijdrage leveren in het ‘weerbaar maken’ van onze kinderen. Het centrum voor jeugd en gezin (CJG) kan hier een (pro-)actieve bijdrage aan leveren. Daarnaast moet de GGD samen met de school en ouders projecten opzetten die gericht zijn op ‘gezond gewicht’ en niet alleen tegen overgewicht of ondergewicht. 

· Pro-anasite zijn internet sites waar veelal meiden met een eetstoornis elkaar idiote tips geven hoe ze in korte tijd extreem kunnen vermageren. Mager zijn wordt als ideaal afgeschilderd. Deze sites inspireren de meiden die vatbaar zijn voor een eetstoornis. Onderzocht moet worden of de ‘Pro-anasites’ juridisch kunnen worden aangepakt. 

Vroegsignalering

· Signalen van beginnende anorexia moeten beter en sneller herkend worden. Door ouders, door leraren, maar bovenal door huisartsen of schoolartsen. Het CDA heeft eerder gepleit voor het instellen van een extra contactmoment voor 15/16 jarigen uitgevoerd door bijvoorbeeld door de schoolarts. 

Een hopeloze moeder krijgt na lang zeuren haar dochter eindelijk mee naar de huisarts. En dan zegt de huisarts: “Ach, niks aan de hand. Hoort bij de puberteit. Flink veel eieren met spek eten dan gaat het vanzelf weer over..”. 

Behandeling

· Voor sommige patiënten werkt anonieme, digitale hulpverlening het beste. Het is vaak de eerste voorzichtige stap naar erkenning van het ziek zijn en een snelle laagdrempelige hulpverlening en ondersteuning. Het kan erger voorkomen. ‘Proud2beme’ is hiervan een mooi voorbeeld. De zorgverzekeraars, die nu alleen de fysieke behandeling vergoeden, moeten hier actief beleid op gaan voeren. 

· Niet alleen het gewicht of de BMI maar de totale mens moet uitgangspunt zijn bij de behandeling. Zowel de lichamelijke als geestelijke situatie als de context waarin iemand leeft, bijvoorbeeld de thuissituatie. 

Als een bepaald gewicht is bereikt, moet de patiënt naar huis. De behandeling is dan geslaagd volgens de huidige theoretische maatstaven. Maar al te vaak keren de meiden binnen een paar maanden terug naar een kliniek. Vaak een andere kliniek zodat niet duidelijk wordt dat de behandeling helemaal niet is geslaagd! 

· Verplichte opname van 18+ als de patiënt met een eetstoornis zoals anorexia een gevaar is voor zichzelf. De mogelijkheden die de BOPZ en de WGBO hier voor geven moeten actief worden verspreid onder behandelaars en huisartsen zodat men weet wat de mogelijkheden zijn voor gedwongen opname. 
· Richt de financiering patiëntvolgend in. De patiënt vindt vaak niet meteen de meest passende behandeling, terwijl een behandeling tussentijds afbreken en een andere beginnen qua financiering erg lastig is. De financieringsstromen moeten op deze zoekende patiënt ingericht worden. De zorgverzekeraar moet hier rekening mee houden. De keten moet gefinancierd kunnen wordt vanuit een keten DBC eetstoornissen.   
Als de patiënt niet in het stereotype beeld van ‘de eetstoornis patiënt’ valt is het lastig behandelen in Nederland. Uit de vele gesprekken die ik heb mogen voeren met (ex)eetstoornis patiënten en hun ouders blijkt dat als de patiënt naast een eetstoornis een psychiatrisch beeld vertoont de behandeling zich alleen richt op de eetstoornis met alle gevolgen van dien. Het lijkt wel alsof de patiënt zich moet aan passen aan de kliniek! 

· Ontwikkelen van behandelstrategieën voor zeer jeugdige patientjes (jonger dan 14 jaar). Er bestaat een multidisciplinaire richtlijn eetstoornissen met aanbevelingen voor diagnostiek en behandeling van eetstoornissen (2006). Maar de vraag is of deze a) voldoende wordt gehanteerd en b) of deze ook toepasbaar is op de hele jonge kinderen. 
Er is geen zicht op wie er op de wachtlijsten staat. Dit is niet mogelijk in het kader van de privacy dus blijven we de patiënten en het geld maar rondpompen in een systeem dat zo lek is als een mandje! 
· Zorgverzekeraars zijn verantwoordelijk voor korte wachttijden en voor de kwaliteit van de behandelingen. Elke zorgverzekeraar maakt per kwartaal inzichtelijk welke wachtlijsten er zijn voor eetstoornis klinieken en welke kwaliteit van zorg er wordt geleverd. Het is de SABN die dit centraal publiceert op haar website. Klinieken moeten deze cijfers verplicht aanleveren. Dit moet ook de omgeving er van doordringen dat op tijd ingrijpen noodzakelijk is en een kwestie kan zijn van leven of dood.  
· Ervaringsdeskundigen en ouders moeten worden ingezet bij de behandeling. Zij maken als geen ander indruk op de patiënten en moeten dus volop worden ingezet door de behandelaars die werkzaam zijn in de klinieken. Vereiste is wel dat de ervaringsdeskundige professioneel is onderlegd en een serieuze plek krijgt in het totale behandel scala. 
· Verplicht samenwerkingsverbanden tussen (academische) ziekenhuizen en eetstoornisklinieken. Patiënten waarvan het gewicht gevaarlijk laag is, worden naar de intensive care  van ziekenhuizen gestuurd. Het is belangrijk dat er een goede overdracht is tussen de ziekenhuizen en de klinieken en dat ze van elkaars kennis gebruik maken. Het Elektronisch Patiënten Dossier kan hier een belangrijke rol in spelen. 

Regelmatig komt het voor dat de patiënt met een eetstoornis te slecht is voor de eetkliniek en te goed voor het ziekenhuis. Ze vallen tussen het wal en het schip. Wachten tot het nog slechter gaat is dan vaak de enige mogelijkheid. Met als gevolg dat de patiënt er zo slecht aan toe is dat opname op de IC noodzakelijk is. Dit zijn mensonterende situaties. Daarnaast betekent deze gang van zaken een enorme kostenpost voor onze gezondheidszorg. Kosten die voorkomen hadden kunnen worden. Op dit moment komen er regelmatig situaties voor waarbij de ouders van de patiënt lijdzaam moeten afwachten tot het kind te zwak en ziek is zodat het kan worden opgenomen. En dan krijgt je op de IC te horen van het verplegend personeel dat het geen hotel is…
Nazorg

· Nazorg is een logisch onderdeel van de behandeling. Zorgverzekeraars zullen ‘nazorg’, bijvoorbeeld in de vorm van ambulante dienstverlening na een periode van intramurale opname, moeten regelen. Dit moet worden meegenomen worden in de DBC. 

· Ambulante vormen van behandeling zijn mogelijk. Behandelklinieken moeten dit opnemen in hun DBC en zorgverzekeraars moeten dit financieren. Dit gaat geld opleveren omdat nu de uitbehandelde patiënten snel weer terug komen in het intramurale behandelcircuit en dat is vele male duurder dan ambulante ondersteuning.
· Inzet van actieve vormen van nazorg om terugval te voorkomen. Er zijn diverse stichtingen die zich hard maken voor de opvang en nazorg van uitbehandelde eetstoornis patiënten. Het vinden van een gezond eetpatroon, het eigen maken van nieuwe copingmechanismen en dergelijke zaken zijn van groot belang om de slagingskans van de behandeling te laten stijgen om het welzijn van de patiënt en haar omgeving te vergroten en om kosten te besparen. Maak deze stichtingen bekend bij de (ex)patiënten. 
Tot slot
· Landelijke sociale kaart. De SABN wordt aangewezen als het overkoepelend orgaan die binnen nu en een half jaar inzichtelijk gaat maken welke huisartsen gespecialiseerd zijn in eetstoornissen, welke klinieken welke behandelstrategieën hanteren en op welke wijze de nazorg is georganiseerd. Intramuraal, ambulant met de beste kwaliteit van zorg. Inzicht en transparantie in de aanwezige hulpverlening is broodnodig! 

De aanbevelingen zullen binnen het huidige budget passen. Immers ze pleiten één voor één om een betere verbinding en afstemming. Heel veel geld lekt nu weg omdat er geen afstemming is. Het gaat, zoals ook één van de aanwezigen tijdens de expertmeeting aangaf, om ‘een betere afstemming van dat wat er al is’. Mensen moeten elkaar weten te vinden. Moeten weten waar ze terecht kunnen, moeten weten waar ze op moeten letten. Moeten kennis en kunde met elkaar kunnen en willen delen. Iemand moet de regie voeren; minister aan u de schone taak! 
Drs. Sabine Uitslag 
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