Epilepsiepatiénten de dupe van onmogelijke regelgeving

Twee jaar geleden overleden 315 mensen in Nederland aan de gevolgen van epilepsie. Van
hen stierven er naar schatting 150 ’s nachts, alleen in bed. Kinderen, jongeren,
volwassenen, mensen bij wie niemand op dat moment wist dat er een aanval gaande was.
Overlijdens die mogelijk voorkomen hadden kunnen worden als hun nachtelijke aanval op
tijd was opgemerkt. Want de technologie om zulke aanvallen tijdig te detecteren bestaat al
jaren.

Die technologie heet de NightWatch: een medisch hulpmiddel dat hartslag en beweging
meet, aanvallen ‘s nachts herkent en mantelzorgers direct alarmeert. Met deze
aanvalsdetectie kan onnodig overlijden worden voorkomen. De NightWatch detecteert meer
dan 90 procent van de meest gevaarlijke aanvallen. Het werd door onderzoekers, patiénten,
technologiepartners, EpilepsieNL en de overheid ontwikkeld. Het apparaat wordt inmiddels
aanbevolen in internationale en Nederlandse richtlijnen, toegepast in Nederlandse
expertisecentra en vergoed in onder andere Duitsland en Oostenrijk. De technologie is
daarmee geen experiment, maar gevestigde zorg.

In instellingen voor mensen met ernstige epilepsie is zo’n vorm van detectie zelfs verplicht,
omdat de risico’s zonder toezicht onacceptabel hoog zijn. Maar in de thuissituatie, waar de
risico’s vaak precies zo groot zijn, wordt de NightWatch niet vergoed.

Onmogelijke eisen

Deze week besloot het Zorginstituut Nederland (ZiN) opnieuw dat de NightWatch niet in de
basisverzekering thuishoort. Een besluit dat niet alleen onbegrijpelijk is, maar ook raakt aan
een fundament van ons zorgstelsel: je zou geen hoger overlijdensrisico moeten lopen omdat
je inkomen lager is. Het gevolg: wie het geld niet heeft, loopt een groter risico op overlijden.
Het voelt alsof we een brug hebben gebouwd die levens redt, maar alleen mensen met
voldoende middelen mogen oversteken.

Wie nooit van dichtbij met epilepsie te maken heeft gehad, weet vaak niet hoe schrijnend de
thuissituatie kan zijn. Partners die elk uur wakker schrikken. Ouders die met de
slaapkamerdeur open slapen om maar niets te missen, bang om te laat te zijn.

Maar volgens het ZiN is er nog niet genoeg bewijs dat de NightWatch sterfte voorkomt.
Daarom vragen zij om nieuwe onderzoeken waarin mensen met de NightWatch worden
vergeleken met mensen die een andere vorm van nachtelijk toezicht krijgen. Dat klinkt
logisch, maar is in de praktijk bijna niet te doen. SUDEP (sudden unexpected death in
epilepsy) komt gelukkig weinig voor, waardoor je veel mensen jarenlang moet volgen om
verschil te zien. Ook zou een deel van deze groep mensen moeten slapen met minder
goede detectie. Dat is moeilijk te verdedigen, juist omdat bekend is dat bewaking en snelle
reactie het risico op overlijden verlaagt.

Andere landen lossen dit anders op. Zij kijken naar alle bestaande gegevens samen:
bewaking verkleint het risico op SUDEP, mensen die alleen slapen hebben duidelijk meer
risico, en de NightWatch herkent gevaarlijke aanvallen heel goed. Die combinatie maakt het
aannemelijk dat de NightWatch risico’s verlaagt.

Niet het bewijs schiet tekort, maar het beoordelingskader

De kern van het probleem is niet dat de technologie onvoldoende werkt. De kern is dat we
in Nederland beoordelingscriteria gebruiken die zijn ontworpen voor medicijnen, met
placebo’s, controlegroepen en jarenlange gerandomiseerde volgstudies. Deze passen niet



bij medische detectietechnologie. Voor een samenleving die zegt dat gelijke toegang tot zorg
voorop staat, is dat moeilijk uit te leggen.

Het is tijd dat Nederland volgt

Accepteren we dat mensen overlijden terwijl we weten hoe we hen kunnen beschermen?
De technologie is er en de risico’s zijn bekend. We pleiten voor toetsing die past bij de
werkelijkheid van technologie. En we komen op voor mensen met epilepsie die nu
bescherming nodig hebben. Voor hen moet op korte termijn een oplossing komen, zodat zij
niet nog jaren op een nieuw besluit hoeven wachten. We kunnen niet nog eens jaren
wachten op perfecte studies die nooit kunnen worden uitgevoerd. We kunnen niet verlangen
dat gezinnen risico’s dragen die in instellingen allang onacceptabel zijn verklaard. En we
kunnen niet van mensen verlangen dat zij hun veiligheid zelf kopen. Het is tijd dat
beleidsmakers en Zorginstituut het beoordelingskader moderniseren en dat
zorgverzekeraars de NightWatch gaan vergoeden. Dit gaat om mensenlevens.

Wij nodigen beleidsmakers, het ZiN en de zorgverzekeraars uit om samen tot een oplossing
te komen.
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