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B VOORWOORD

Brandwonden 1

Het beeld dat spontaan opkomt wanneer de meesten van ons aan brandwonden denken is dat van een acuut
trauma: dringende medische hulp, met zo nodig intensieve verzorging, gespecialiseerde wondzorg en eventueel
huidtransplantaties... waarna de patiént geneest, met min of meer uitgesproken littekens. Veel minder gekend is
dat de acute zorg gevolgd wordt door een lang en intensief revalidatieproces. In die zin is een ernstige
verbranding een chronische aandoening, maar dan wel met een omgekeerde evolutie over de tijd: een
(hyper)acuut begin, gevolgd door een meestal lange periode met afnemende zorgnoden: dragen van drukkledij,
meerdere keren per dag insmeren met zalf of crémes, reconstructies, mobilisatie van de verbrande
lichaamsdelen enzoverder. De afnemende fysieke zorg gaat wel vaak gepaard met een toenemende nood aan
psychologische ondersteuning: naarmate de tijd verstrijkt, wordt voor de patiént duidelijk dat de littekens, de
ongemakken, de functiebeperkingen en de financiéle gevolgen vaak levenslang zijn. Daar komt het moeilijke
proces van herintegratie bovenop dat vaak botst met maatschappelijke vooroordelen en stigma’s, niet in het
minst bij zichtbare littekens.

Brandwonden kunnen iedereen overkomen, maar de kwetsbaarsten in onze samenleving lopen een groter
risico. Denk aan kinderen, soms bijzonder jong, aan bejaarden, die vaak al zorgafhankelijk waren, aan
kansarmen, die het financieel al moeilijk hadden.

Ons land beschikt over een aantal hooggespecialiseerde en ook wel vermaarde brandwondencentra, die erin
slagen ook zeer zwaar verbrande personen doorheen de acute fase te loodsen. De nazorg verloopt echter op
een veel minder gestructureerde wijze en patiénten (en hun ouders, als het over kinderen gaat) moeten veelal
zelf hun weg vinden. Er is alleszins (nog) geen sprake van een algemeen aanvaard optimaal zorgtraject (of,
liever nog, van een set van trajecten), en de toegang tot adequate revalidatiezorg is erg ongelijk.

Trouw aan haar kernmissie, heeft de Stichting Brandwonden dit studievoorstel aan het KCE voorgelegd, en ook
tijdens de uitvoering van de studie konden we op hun medewerking rekenen. Maar zonder de opmerkelijk
eensgezinde inzet van talrijke medewerkers van de brandwondencentra zelf, patiénten van alle leeftijden,
inclusief kinderen en hun ouders, en van andere experten en stakeholders, hadden we de studie nooit tot een
goed einde gebracht. Het werd een boeiende oefening, die heel wat goodwill op het terrein heeft kunnen
losweken, waarvoor onze welgemeende dank.

De volgende uitdaging bestaat erin de 12 aanbevelingen van deze oefening tastbaar te maken voor de
brandwondenslachtoffers van vandaag en morgen!

Christian LEONARD Raf MERTENS
Adjunct Algemeen Directeur Algemeen Directeur

I.
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B SAMENVATTING ACHTERGROND

Sinds de jaren 60 zet het merendeel van de Westerse landen speciale
brandwondencentra in de steigers. Deze worden gekenmerkt door
architectonische voorzieningen voor isolatie en klimaatscontrole en heel
wat deskundige medewerkers die instaan voor de specialistische zorg van
patiénten met ernstige brandwonden. Belgié telt 6 brandwondencentra met
in totaal 70 bedden. Deze brandwondencentra spitsten zich historisch
vooral toe op de acute, kritische verzorgingsfase. Die benadering droeg in
hoge mate bij tot een terugloop van de sterftecijfers bij patiénten met
brandwonden.

Ernstige brandwonden kunnen een impact hebben op alle aspecten van
het leven; met inbegrip van het esthetisch uitzicht, de financiéle situatie, de
relatie met de anderen, het psychologisch, sociaal (bv. integratie op het
werk/in de school) en fysieke functioneren. Dankzij de hogere
overlevingskansen van patiénten met ernstige brandwonden hebben meer
patiénten nood aan een multidisciplinair revalidatieproces op de lange
termijn.
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DOEL

De algemene doelstelling van dit rapport bestaat erin verbeteringspunten
aan te reiken met betrekking tot de organisatie van de nazorg (met name
het zorgproces na het ontslag uit het brandwondencentrum) voor patiénten
met ernstige brandwonden. Het rapport gaat dieper in op vier
onderzoeksvragen:

1. Wat is de incidentie van patiénten met ernstige brandwonden in
Belgié?

2. Hoe is de nazorg voor patiénten met ernstige brandwonden
momenteel georganiseerd en hoe wordt dit gefinancierd?

3. Wat zijn de specifieke problemen voor patiénten met ernstige
brandwonden tijdens de nazorg en wat zijn de verzorgingsnoden - als
die er al zijn - waaraan niet wordt tegemoetgekomen volgens de
patiénten, de zorgverleners en de vertegenwoordigers van de
brandwondenorganisaties?

4. Zijn er klinische praktijkrichtlijnen beschikbaar aan de hand waarvan
klinische sleutelinterventies kunnen worden geidentificeerd?

De resultaten van dit onderzoek kunnen worden gebruikt bij de
ontwikkeling van een zorgprogramma voor patiénten met ernstige
brandwonden; een proces dat recent werd opgestart door het RIZIV
(Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering) en de FOD VVVL
(Federale Overheidsdienst Volksgezondheid, Veiligheid van de
Voedselketen en Leefmilieu).

METHODEN

In dit onderzoek worden diverse methoden gecombineerd: analyse van
administratieve databanken (bv. Minimale Ziekenhuisgegevens - MZG,
Anonieme  Ziekenhuisverblijven - AZV, data-extractie uit het
datawarehouse van het Militair ziekenhuis); een SWOT-analyse op basis
van  diepte-interviews  bij  patiénten (n=29), artsen (n=7),
vertegenwoordigers van patiéntenorganisaties (n=4) en focusgroepen bij
paramedici (n=17); een gericht literatuuroverzicht met peer-reviewed
artikelen en grijze literatuur; uitgebreide raadpleging van een ruime
selectie van stakeholders (‘belanghebbenden’) rond de voorgestelde
oplossingselementen (n=30).

Brandwonden 3

RESULTATEN

Dit onderzoek identificeerde diverse goed bedoelde en goed uitgevoerde
bottom-up lokale initiatieven in het kader van de ondersteuning van
patiénten met ernstige brandwonden om de re-integratie te bevorderen.
Dergelijke initiatieven zijn echter slechts zelden op systeemniveau
ingebed. Bovendien werden diverse probleemgebieden geidentificeerd op
systemisch niveau. Dit duidt aan dat er ruimte voor verbetering is.

e  Kennisproblemen:

o0 Epidemiologische basisgegevens over patiénten met ernstige
brandwonden ontbreken. De vele beperkingen aan de
routinematig verzamelde administratieve databanken (bv.
coderingspraktijken, kwaliteit van de gegevens) maken het
inzamelen van accurate informatie over de incidentie van
(ernstige) brandwonden in Belgié momenteel onmogelijk.

o Er zijn geen methodologisch solide (evidence-based) richtlijnen
voor handen.

o De nazorg voor de meeste patiénten bestaat veelal uit een

combinatie van ambulante raadplegingen in het
brandwondencentrum en dienstverlening van
eerstelijnszorgverleners (bv. verpleegkundigen,

kinesitherapeuten, psychologen). Het  ontbreken  van
multidisciplinaire samenwerking en het gebrek aan specifieke
competenties, die nodig zijn om patiénten met brandwonden te
verzorgen, bij eerstelijnszorgverleners werd als een belangrijk
tekort van het huidige systeem geidentificeerd.
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Organisatorische problemen:

(0]

De intensieve zorgen bedden in de brandwondencentra worden
suboptimaal ingezet. Enerzijds kunnen niet alle patiénten met
ernstige brandwonden (tijdig) in een brandwondencentrum
terecht. Anderzijds worden intensieve zorgen bedden in
brandwondencentra gebruikt voor patiénten met brandwonden die
(niet langer) nood hebben aan kritische verzorging.

Er is een gebrek aan standaardisering van het zorgproces.
Voorbeelden zijn het ontbreken van een uniform ontslagbeleid en
van uniforme ontslagprocedures, de vastgestelde heterogeniteit in
het type van professionele disciplines die bij de opvolging en de
nazorg worden betrokken en de verschillen in de implementatie
van de rol van de zorgcoérdinator. Deze variatie binnen en tussen
brandwondencentra draagt bij tot de ongelijkheid van het
zorgaanbod.

Problemen met het systeem van terugbetaling en financiering:

(0]

De predominantie van het fee-for-service systeem (‘betaling per
acte’) belemmert een multidisciplinaire opvolging op lange termijn
omdat de terugbetalingsregels te restrictief zijn. Een
ergotherapeut, kan bijvoorbeeld ondersteuning bieden bij de re-
integratie, maar die is slechts toegankelijk voor een minderheid
van de patiénten (met name die, die reeds in een
revalidatiecentrum werden behandeld). Een ander voorbeeld is
het ontbreken aan terugbetaling voor ambulante psychologische
zorg.

Ondanks de verschillende mechanismen (bv. het systeem van de
maximumfactuur) ter bescherming van de financiéle
toegankelijkheid van het Belgische gezondheidszorgsysteem, kan
een brandwonde een ernstige impact hebben op de financiéle
situatie van de patiént vermits heel wat producten (bv. zalven,
wondverzorgingsproducten) en diensten niet in deze systemen
zijn opgenomen.
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CONCLUSIE

Dit onderzoeksproject gaf patiénten, zorgverleners, patiéntenorganisaties
en andere stakeholders de kans om hun ideeé&n over de sterktes en de
zwaktes van de huidige organisatie en de financiering van de diensten
voor patiénten met ernstige brandwonden kenbaar te maken. Het
onderzoek toont aan dat de sector te kampen heeft met tal van (en vaak
onderling verbonden) problemen rond het opzetten en organizeren van
een post-acute zorg voor patiénten met ernstige brandwonden.

In dit rapport worden specifieke goed uitgevoerde lokale initiatieven
toegelicht die voordeel zouden hebben bij een coérdinatie en
harmonisering op macro-niveau zodat een toegankelijke en billijke
ondersteuning geboden wordt aan alle patiénten. Ook de hervorming van
het huidige terugbetalings-en financieringssysteem is belangrijk.

De voorstellen (met name, 12 aanbevelingen) moeten worden gezien als
een cluster van onderling afhankelijke oplossingselementen. Het
veranderingsproces is wellicht één van lange adem en dit onderzoek vormt
dan ook slechts een kleine stap langs de lange weg die nog moet worden
gegaan. De volgende stap bestaat eruit om de aanbevelingen om te zetten
in meer concrete acties en hervormingen.
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6 Brandwonden

1. INLEIDING

1.1. Patiénten met brandwonden: een heterogene populatie

Brandwonden variéren van lichte brandwonden tot zware brandwonden.
De ernst is afhankelijk van diverse factoren zoals leeftijd, diepte en
oppervlakte van de wonde, plaats op het lichaam, inhalatietrauma en
oorspronkelijke gezondheidstoestand.” Er bestaan diverse
classificatiesystemen om een onderscheid te maken tussen de
verschillende brandwonden: systemen gebaseerd op type of oorzaak van
verbranding, op graad of diepte van de brandwonde en op het percentage
van het totale getroffen lichaamsopperviak (TBSA - Total Body Surface
Area) zijn de meest voorkomende (zieTabel 2). Toch is er geen consensus
over de definitie van ‘patiénten met ernstige brandwonden’. Daarom
baseren we ons voor dit onderzoek op de wettelijke criteria voor opname
of verwijzing naar een brandwondencentrum (zie tekstkader). Patiénten
met ‘syndroom van Lyell’ (criterium 10) vallen buiten het bestek van deze
studie vermits deze patiénten, in vergelijking met patiénten met ernstige
brandwonden, andere noden hebben wat betreft nazorg.

Wettelijke opnamecriteria Brandwondencentra
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Wettelijke criteria voor opname in of verwijzing naar een Belgisch
brandwondencentrum zoals bepaald in het Koninklijk Besluit van
Maart 2007%; patiénten die beantwoorden aan één van onderstaande
criteria kunnen worden opgenomen in een brandwondencentrum.

e Criterium 1: tweedegraadsbrandwonden over een opperviakte
van meer dan 10% van de totale lichaamsoppervlakte en
derdegraadsbrandwonden bij patiénten tot 10 jaar of ouder dan
49 jaar.

e Criterium 2: tweede- en derdegraadsbrandwonden over een
oppervlakte van meer dan 20% van de totale
lichaamsopperviakte.

Criterium 3: derdegraadsbrandwonden over een oppervilakte van
meer dan 5% van de totale lichaamsoppervlakte.

Criterium 4: ernstige brandwonden van het aangezicht, handen
en voeten, van de genitalia of van de perianale streek en van de
huid ter hoogte van de belangrijke gewrichten.

Criterium 5: ernstige brandwonden van elektrische of chemische
oorsprong.

Criterium 6: ernstige beschadiging van het longweefsel (bronchi,
alveolen, ...) door inhalatie.

Criterium 7: brandwonden bij personen aangetast door een
uitgesproken medische aandoening die de behandeling van de
brandwonden ernstig kan hinderen of de revalidatie of de
mortaliteit kan beinvlioeden.

Criterium 8: brandwonden bij personen behoeftig aan speciale
sociale of psychologische begeleiding, verwaarloosde en
mishandelde kinderen inbegrepen.

Criterium 9: brandwonden, gecompliceerd met belangrijke
traumatische letsels of die ernstige, lokale verwikkelingen
vertonen.

Criterium 10: syndroom van Lyell (toxische epidermale
necrolyse, staphylococcal scaled skin).

Criterium 11: ernstige weefselafsterving door verwonding of
medische oorsprong (gangreen, necrotische fasciitis, ...) over
meer dan 10% van de totale lichaamsoppervlakte.

a

Gebaseerd op artikel 2 van het Koninklijk besluit van 19 maart 2007
(gepubliceerd op 13/04/2007)
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1.2. Een relatief kleine patiéntenpopulatie, weinig
epidemiologische gegevens

Epidemiologische gegevens zijn slechts beperkt beschikbaar aangezien
het merendeel van de Europese landen niet over een nationaal
brandwondenregister beschikt.” Een recente systematische literatuurstudie
vatte echter de beschikbare Europese gegevens samen op basis van peer
reviewed publicaties.® Hierin werden ‘ernstige’ brandwonden gedefinieerd
als acute brandwonden waarvoor gespecialiseerde zorg tijdens een
ziekenhuisopname vereist was. De gerapporteerde jaarincidentie voor
patiénten met ernstige brandwonden in de 14 opgenomen onderzoeken
met gegevens uit 10 verschillende landen ligt tussen 0,2 en 2,9/10 000
inwoners.® Dit is slechts een fractie van het totale aantal patiénten met
brandwonden aangezien slechts 5% van de patiénten met niet-dodelijke
brandwonden nood heeft aan verzorging in een gespecialiseerde
brandwondencentrum.*

Nagenoeg de helft van de patiénten met ernstige brandwonden zijn
kinderen jonger dan 16 jaar. 50% tot 80% van de kinderen met
brandwonden zijn kinderen jonger dan 5 jaar. Aan de andere kant van het
leeftijdsspectrum staan de ouderen met 10% tot 16% van de totale
populatie patiénten met ernstige brandwonden. Mannen (55% tot 75%)
vormen het belangrijkste deel van de patiénten met ernstige
brandwonden. Naast leeftijd en geslacht lopen groepen met een lagere
socio-economische status en etnische minderheidsgroepen een hoger
risico  op brandwonden.*® Vlammen, hete vloeistoffen en
contactverbranding zijn de belangrijkste oorzaken van ernstige
brandwonden. Bij kinderen zijn hete vloeistoffen echter duidelijk de

belangrijkste oorzaak van verbranding.3
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1.3. Brandwondencentra: focus op de acute fase

Sinds de jaren 60 spitsen de inspanningen van de Westerse landen zich
toe op de acute fase van ‘intensieve zorgen’ met de ontwikkeling van
specifieke brandwondencentra met een uitgebreid en gespecialiseerd
personeelsbestand en architectonische voorzieningen voor isolatie en
klimaatscontrole. Belgié telt 6 brandwondencentra met in totaal 70 bedden
(zie Tabel 1). Vijf van de zes brandwondencentra maken deel uit van een
algemeen ziekenhuis. De situatie van het Militair ziekenhuis is verschillend
daar het onder de bevoegdheid van Defensie en niet onder de Federale
Overheidsdienst Volksgezondheid, Veiligheid van de Voedselketen en
Leefmilieu (FOD VVVL) valt.

De organisatie van de zorg van patiénten met ernstige brandwonden in
grote, gespecialiseerde brandwondencentra draagt in hoge mate bij tot de
terugloop van de sterftecijffers.® Dankzij de succesvolle strijd tegen
infecties en de verbeterde medische technieken hebben zelfs patiénten
met massieve brandwonden (>80%TBSA) vandaag de dag soms een
overlevingskans.’
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Tabel 1 — Belgische brandwondencentra

Militair Hospitaal Koningin Astrid (Neder-Over-Heembeek) 26 bedden (8 intensieve zorgen, 14 medium care en 4 low risk)
Ziekenhuis Netwerk Antwerpen 10 bedden

UZ Gent 6 bedden

UZ Leuven 12 bedden

CHU de Liege 6 bedden

Grand Hépital de Charleroi (IMTR, Loverval) 10 bedden

1.4. Het huidige aanbod moet worden uitgebreid tot de
nazorg

Ernstige brandwonden kunnen een impact hebben op alle aspecten van
het leven met inbegrip van het esthetisch uitzicht, de financiéle situatie, de
relatie met de anderen, het psychologisch, sociaal (bv. integratie op het
werk/in de school) en fysieke functioneren® Dankzij de hogere
overlevingskansen van patiénten met ernstige brandwonden hebben meer
patiénten nood aan een langdurend multidisciplinair revalidatieproces.7'9

Het revalidatieproces begint bij de opname in het brandwondencentrum.®
Het zorgproces na ontslag uit het brandwondencentrum wordt vaak
omschreven als de ‘'nazorg.’ Dit omvat meer bepaald ambulante
raadplegingen in ziekenhuizen (veelal brandwondencentra) en diensten
van eerstelijnszorgverleners (bv. verpleegkundigen, kinesitherapeuten,
psychologen). Het zorgproces van een patiént met brandwonden beperkt
zich echter niet tot het verblijf in een brandwondencentrum en/of de
bovenvermelde nazorgdiensten. Het kan bijvoorbeeld ook de verzorging in
step-down units (bv. afdelingen pediatrie en algemene heelkunde) of de
verwijzing naar specifieke revalidatiecentra voor multidisciplinair herstel
bevatten. De continuiteit van de zorg tussen gespecialiseerde
brandwondencentra, step-down units en revalidatieafdelingen valt dan ook
binnen de scope van dit onderzoek.



KCE Report 209As Brandwonden 9

Tabel 2 — Classificatiesystemen voor brandwonden

Classificatie volgens verbrandingsmechanisme of oorzaak:

Thermische verbranding heeft betrekking op de huid en kan zich voordoen als:

— hetevloeistofverbranding (scalds) — veroorzaakt door hete vloeistoffen of stoom;

— contactverbranding — veroorzaakt door hete vaste stoffen of voorwerpen, zoals een verwarmingstoestel, een heet strijkijzer, heet kookgerei, of sigaretten;
— vlamverbranding — veroorzaakt door vlammen of gloeiende as, zoals dat van een sigaret, kaarsen, lampen of kachels;

— chemische verbranding — veroorzaakt door blootstelling aan reactieve chemische stoffen, zoals bijtende zuren of basen;

— elektrische verbranding — veroorzaakt door bliksem of een elektrische stroom die via een stopcontact, elektrisch snoer of apparaat door het lichaam loopt.

Inhalatieverbranding is het gevolg van het inademen van bijzonder hete gassen, stoom, hete vloeistoffen of schadelijke stoffen die resulteren uit een
onvolledige verbranding.

Classificatie volgens graad en diepte van de brandwonde:

Eerstegraads- of opperviakkige verbranding, wordt gedefinieerd als een verbranding van de epidermis/opperhuid die resulteert in een niet-complexe
inflammatoire respons. Dergelijke brandwonden ontstaan over het algemeen door niet-beschermde blootstelling aan zonnestralen (zonnebrand) of
kortstondig contact met hete vaste- of vloeistoffen (hetevloeistofverbranding), of door vlamverbranding. Eerstegraadsbrandwonden genezen binnen de week
en laten geen blijvende sporen na op niveau van de kleur, de textuur of de dikte van de huid.

Bij oppervlakkige tweedegraadsbrandwonden dringt het letsel door de epidermis/opperhuid in de dermis/lederhuid. Het letsel leidt echter niet tot de
vernietiging van alle onderliggende elementen van de huid.

— Oppervlakkige tweedegraadsbrandwonden genezen (beperkt tot de epidermis/opperhuid of oppervlakkige dermis/lederhuid) in minder dan drie weken.

— Diepe tweedegraadsbrandwonden (letsel met inbegrip van de diepe dermis of lederhuid) hebben meer dan drie weken nodig om dicht te groeien en de
kans op hypertrofische littekens is groot.

Bij derdegraadsbrandwonden is er schade aan alle elementen van de huid - met inbegrip van de epidermis/opperhuid, de dermis/lederhuid, en de diepe
haarfollikels. Het kan ook de de subcutane weefsellaag aantasten. Omwille van de uitgebreide vernietiging van de huidlagen is spontane genezing van
brandwonden niet mogelijk en dringt huidtransplantatie zich op.

Classificatie volgens de omvang van de brandwonde:

De omvang van de brandwonde, waar klinisch naar wordt verwezen als de TBSA (total body surface area), wordt gedefinieerd als het gedeelte van het
lichaam dat is verbrand. Om de omvang van de brandwonde te meten wordt gebruik gemaakt van diverse methoden waarvan de meest courante de
zogenaamde ‘regel van negen’ en de ‘Lund en Browder Chart’ zijn. Bij de ‘regel van negen’ komen hoofd en hals overeen met 9% van het totale
lichaamsoppervlak, de armen (met inbegrip van de hand) elk met 9%, de benen (met inbegrip van de voet) elk met 18% en de voor- en achterzijde van de
romp (rug, borst en abdomen) telkens met 18%. In Belgié is er consensus over het gebruik van de ‘Lund en Browder Chart’. Bij die meting wordt ervan
uitgegaan dat de handpalm van een patiént (met inbegrip van de vingers) ruwweg met 1% van het totale lichaamsoppervlak overeenstemt.*?
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1.5. Doel: verbeteringspunten formuleren voor de organisatie
van de nazorg voor patiénten met ernstige brandwonden

De algemene doelstelling van dit rapport bestaat erin verbeteringspunten
aan te reiken met betrekking tot de organisatie van de nazorg voor
patiénten met ernstige brandwonden. Het rapport gaat dieper in op vier
onderzoeksvragen:

1. Wat is de incidentie van patiénten met ernstige brandwonden in
Belgié?

2. Hoe is de nazorg voor patiénten met ernstige brandwonden
momenteel georganiseerd en hoe wordt dit gefinancierd?

3. Wat zijn de specifieke problemen voor patiénten met ernstige
brandwonden tijdens de nazorg en wat zijn de verzorgingsnoden - als
die er al zijn - waaraan niet wordt tegemoetgekomen volgens de
patiénten, de zorgverleners en de vertegenwoordigers van de
brandwondenorganisaties?

4. Zijn er klinische praktijkrichtlijnen beschikbaar aan de hand waarvan
klinische strategische interventies kunnen worden geidentificeerd?

In het onderzoek werden verschillende methoden gecombineerd:

e Analyse van de administratieve databanken (bv. identificeren van het
aantal verblijven met ernstige brandwonden, verblijfsduur in de
brandwondencentra): Minimale Ziekenhuisgegevens (MZG),
Algemene Ziekenhuisverblijven (AZV), extractie van gegevens uit de
datawarehouse van het Militair ziekenhuis.

e Kwalitatief onderzoek: interviews en focusgroepen met patiénten
(n=29), artsen (n=7), paramedici (n=17) en vertegenwoordigers van
patiéntenorganisaties (n=4), evenals rondetafelgesprekken met
stakeholders (n=30).

e Een gericht overzicht van de literatuur met inbegrip van peer-reviewed
publicaties en grijze literatuur met het oog op het identificeren van
(inter)nationale voorbeelden van 'goede praktijkvoering'.
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De resultaten van dit onderzoek kunnen worden gebruikt bij de
ontwikkeling van een zorgprogramma voor patiénten met ernstige
brandwonden, een proces dat recent werd opgestart door het RIZIV
(Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering) en de FOD VVVL
(Federale Overheidsdienst Volksgezondheid, Veiligheid van de
Voedselketen en Leefmilieu).
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2. PATIENTEN MET ERNSTIGE
BRANDWONDEN IN DE BELGISCHE
ZIEKENHUIZEN: HUIDIGE
DATABRONNEN ZIJN INACCURAAT

Er zijn geen nauwkeurige gegevens beschikbaar over het aantal patiénten
met ernstige brandwonden in de Belgische ziekenhuizen. Het eerste
probleem is dat er geen (inter-)nationaal gevalideerde definitie bestaat van
‘ernstige brandwonden’. Het definiéren van ‘ernstige brandwonden’ op
basis van de wettelijke criteria houdt een risico van zowel onderschatting
als overschatting in. Stakeholders bevestigden immers dat sommige
criteria breed interpreteerbaar zijn (mogelijks resulterend in het opnemen
van patiénten met niet-ernstige brandwonden in de brandwonden centra)
terwijl andere criteria te strikt zijn (mogelijks resulterend in het bemoeilijken
van de opname van een patiént met ernstige brandwonden in een
brandwondencentrum).

Het tweede probleem is dat we gebruik maken van van administratieve
databanken (bv. MZG en AZV) die initieel niet ontwikkeld werden voor
dergeliike analyses. Algemene beperkingen van administratieve
databanken zijn o.a. variaties in codeerpraktijken, overcodering of nog,
problemen bij het onderling met elkaar koppelen van de verschillende
databanken.™ Bij dit onderzoek dook een belangrijk bijkomend specifiek
probleem op. Een aantal wettelijk bepaalde criteria voor opname in
brandwondencentra (bv. criterium 5 tot 9 en 11) konden niet worden
vertaald naar de codeertaal die in de administratieve databanken wordt
gebruikt, mogelijks resulterend in een aantal ‘vals negatieve’ gevallen.
Bovendien kon criterium 4, 'ernstige’ brandwonden, niet als dusdanig
worden bepaald waardoor alle brandwonden aan het aangezicht, de
handen, de voeten, de genitalia, het perineum of aan belangrijke
gewrichten - ongeacht graad of omvang (%) van de brandwonde - werden
beschouwd als beantwoordende aan criterium 4. Het is dan ook
waarschijnlijk dat dit tot een aanzienlijk aantal 'vals positieve' gevallen leidt
(meer bepaald brandwonden die niet echt 'ernstig’ zijn).
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Een derde probleem, is dat de gebruikelijk geraadpleegde databanken
geen informatie bevatten over het Militair ziekenhuis. We gebruikten een
data-extractie uit de datawarehouse van het Militair ziekenhuis die niet kan
vergeleken worden met de administratieve databanken (bv. verschillend
jaartal, verschillende registratierichtlijnen en codeerpraktijken).

Gelet op het grote aantal beperkingen moeten alle voorgelegde data dan

ook worden beschouwd als ruwe schattingen die met de nodige
omzichtigheid moeten worden geinterpreteerd.

Afbeelding 1 — Aantal verblijffsdagen voor brandwonden volgens
ernstgraad (Periode 2008-2009)"

Binnen brandwondencentra
Ernstig; 1227
Buiten brandwondencentra Niet
ernstig; 1356

Binnen brandwondencentra
Niet ernstig; 186

Buiten brandwondencentra
Ernstig; 3

Gebaseerd op administratieve databanken MZG — AZV (exclusief Militair
Hospitaal)
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Op basis van ons algoritme werden in totaal 3 850 verblijven (periode
2008-2009) gevlagd als ziekenhuisverblijven van patiénten met ernstige
brandwonden (32% in  brandwondencentra en 68%  buiten
brandwondencentra). Het grote aantal ziekenhuisverbliiven van patiénten
met ernstige brandwonden die buiten de brandwondencentra werden
verzorgd (2 623 verblijven) is voornamelijk toe te schrijven aan criterium 4
(72% of 1898 gevallen). Dit omvat waarschijnlijk een groot aantal ‘vals
positieve’ gevallen. Maar zelfs voor het meest strenge criterium (meer
bepaald criterium 2 ‘tweede- en derdegraadsbrandwonden over een
oppervlakte van meer dan 20% van het totale lichaamsoppervlak’) werden
52 patiénten buiten de brandwondencentra behandeld en slechts 17 van
hen werden overgebracht naar een ander ziekenhuis (uit de analyse van
de gegevens kan echter niet worden afgeleid dat dit ander ziekenhuis een
brandwondencentrum betreft).

Uit analyse van de gegevens blijkt dat voor 44% van de geselecteerde
verblijven in brandwondencentra geen (primaire of secundaire) diagnose
voor een brandwonde voorhanden is. Tijdens gesprekken met de
stakeholders werd bevestigd dat sommige brandwondencentra hun
capaciteit gebruiken als algemene intensieve zorgen bedden wanneer ze
niet zijn vereist voor de verzorging van patiénten met ernstige
brandwonden. Van de 1 413 patiénten met brandwonden die in één van de
vijf brandwondencentra (die de administratieve datanbanken MZG en AZV
bijhouden) verblijven, worden er 1 227 (87%) gelabeld als patiénten met
‘ernstige’ brandwonden. De mediane (Q1-Q3) verblijfsduur van patiénten
met ernstige brandwonden die in een brandwondencentrum werden
verzorgd, bedroeg 4 dagen (1-18 dagen). De leeftijdsgroep die
proportioneel het vaakst wordt geconfronteerd met ernstige brandwonden
is over het algemeen de groep van de zeer jonge kinderen (0-5 jaar): 20%
van de verblijven in brandwondencentra.

Voor het Militair ziekenhuis identificeerden we 371 gevallen (2012) waarbij
in 75% van de gevallen sprake was van minder dan 10% TBSA. De
mediane (Q1-Q3) verblijfsduur bedroeg 8 dagen (3-20 dagen).
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3. PROBLEEMGEBIEDEN

Dit onderzoek identificeerde diverse goed bedoelde en goed uitgevoerde
bottom-up lokale initiatieven in het kader van de ondersteuning van
patiénten met ernstige brandwonden tijdens de revalidatie. Dergelijke
initiatieven zijn echter slechts zelden op systeemniveau ingebed.
Bovendien werden diverse probleemgebieden geidentificeerd op
systemisch niveau. Dit wijst erop dat er ruimte voor verbetering is.

e  Kennisproblemen:

o0 Epidemiologische basisgegevens over patiénten met ernstige
brandwonden ontbreken. De vele beperkingen aan de
routinematig verzamelde administratieve databanken (bv.
coderingspraktijken, kwaliteit van de gegevens) maken het
inzamelen van accurate informatie over de incidentie van
(ernstige) brandwonden in Belgié momenteel onmogelijk.

o Er zijn geen methodologisch solide (evidence-based) richtlijnen
voor handen.

o De nazorg voor de meeste patiénten bestaat veelal uit een

combinatie van ambulante raadplegingen in het
brandwondencentrum en dienstverlening van
eerstelijnszorgverleners (bv. verpleegkundigen,

kinesitherapeuten, psychologen). Het  ontbreken  van
multidisciplinaire samenwerking en het gebrek aan specifieke
competenties, die nodig zijn om patiénten met brandwonden te
verzorgen, bij eerstelijnszorgverleners werd als een belangrijk
tekort van het huidige systeem geidentificeerd.
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e Organisatorische problemen:

(0]

De intensieve zorgen bedden in de brandwondencentra worden
suboptimaal ingezet. Enerzijds kunnen niet alle patiénten met
ernstige brandwonden (tijdig) in een brandwondencentrum
terecht. Anderzijds worden intensieve zorgen bedden in
brandwondencentra gebruikt voor patiénten met brandwonden die
(niet langer) nood hebben aan kritische verzorging.

Er is een gebrek aan standaardisering van het zorgproces.
Voorbeelden zijn het ontbreken van een uniform ontslagbeleid en
van uniforme ontslagprocedures, de vastgestelde heterogeniteit in
het type van professionele disciplines die bij de opvolging en de
nazorg worden betrokken en de verschillen in de implementatie
van de rol van de zorgcoérdinator. Deze variatie binnen en tussen
brandwondencentra draagt bij tot de ongelijkheid van het
zorgaanbod.

e Problemen met het systeem van terugbetaling en financiering:

(0]

De predominantie van het fee-for-service systeem (‘betaling per
acte’) belemmert een multidisciplinaire opvolging op lange termijn
omdat de terugbetalingsregels te restrictief zijn. Een
ergotherapeut, kan bijvoorbeeld ondersteuning bieden bij de re-
integratie, maar die is slechts toegankelijk voor een minderheid
van de patiénten (met name die, die reeds in een
revalidatiecentrum werden behandeld). Een ander voorbeeld is
het ontbreken aan terugbetaling voor ambulante psychologische
zorg.

Ondanks de verschillende mechanismen (bv. het systeem van de
maximumfactuur) ter bescherming van de financiéle
toegankelijkheid van het Belgische gezondheidszorgsysteem, kan
een brandwonde een ernstige impact hebben op de financiéle
situatie van de patiént vermits heel wat producten (bv. zalven,
wondverzorgingsproducten) en diensten niet in deze systemen
zijn opgenomen.
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4. AANBEVELINGEN VOOR EEN BETERE

ORGANISATIE VAN DE NAZORG VOOR

PATIENTEN MET ERNSTIGE
BRANDWONDEN

In de volgende paragrafen worden, met het oog op het verbeteren van het

huidige systeem, maatregelen en hervormingen voorgesteld.
aanbevelingen zijn gebaseerd op:

e De analyse van de Belgische situatie en de geidentificeerde

probleemgebieden.
o De gesprekken met de stakeholders.

e Andere Belgische gezondheidszorginitiatieven buiten het domein van

de brandwondenzorg.

e De review van voorbeeden van goede praktijkvoering in het

buitenland.

e Eerdere KCE rapporten, in het bijzonder het KCE rapport over de zorg

voor chronisch zieken.'* Patiénten met brandwonden hebben ook
(biologische,
psychologische, ...) over een lange termijn. Het verschil zit hem in het
feit dat patiénten met brandwonden met een heel acute beginperiode
worden geconfronteerd waarna hun situatie gestaag verbetert, terwijl
de toestand van het het overgrote deel van patiénten met een

specifieke, veranderende verzorgingsnoden

chronische aandoening geleidelijk aan verslechtert.

Een ontwerp van deze aanbevelingen werd in september 2013 aan een
ruim panel van experten en stakeholders voorgelegd. De voorgestelde
aanbevelingen werden in hun geheel als relevant en in overeenstemming

met de beoogde hervormingen onthaald.

13
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4.1. Organisatie en structuren binnen brandwondenzorg

4.1.1. Uitwerken van een globale netwerkstructuur voor
brandwondenzorg

Aanbeveling 1

Om de fragmentering van de zorg in te dijken en een geintegreerd
zorgproces voor patiénten met brandwonden te bevorderen moeten
alle structuren die bij de zorg van brandwondenpatiénten betrokken
zijn, in een tweelagige netwerkstructuur voor brandwondenzorg
worden geintegreerd:

e leder brandwondencentrum zou moeten uitgroeien tot de
centrale kern van een regionaal netwerk voor brandwondenzorg
(Regional Burn Care Network).

e Deregionale netwerken zouden moet worden overkoepeld door
een nationaal netwerk van brandwondenzorg.

Het regionaal netwerk voor brandwondenzorg wordt uitgebouwd met
het brandwondencentrum als centrale kern. Momenteel zijn er in Belgié 6
brandwondencentra met een capaciteit van 70 bedden. Zodra accurate
gegevens beschikbaar zijn (zie 4.4.3) moet worden nagegaan dat deze
capaciteit in overeenstemming is met de huidige behoeften.

Een netwerk zou op het juiste ogenblik alle benodigde zorg moeten
samenbrengen volgens de behoeften van de patiént. Het zou step-down
units (voor verwijzing en terugverwijzing), revalidatiecentra en een netwerk
van multidisciplinaire  eerstelijnszorgverleners  moeten  omvatten.
Daarnaast zou het netwerk, met het oog op verwijzingen en
terugverwijzingen, ook algemene ziekenhuizen met spoeddiensten moeten
omvatten (zie 4.1.2.).

Buitenlandse oplossingen, zoals de British Burn Care Networks, kunnen bij
de uitwerking van dergelijke netwerken gebruikt worden als inspiratiebron.
Maar dergelijke voorbeelden moeten steeds naar de Belgische realiteit
worden vertaald. De Britse netwerken zijn geografisch georganiseerd en
de NHS zorgverstrekkers voor patiénten met brandwonden zijn opgedeeld
in drie zorgniveaus die onderling samenwerken:
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e Burn care centres (Brandwondencentra): geografisch autonome
afdelingen die het hoogste niveau van kritische zorgen aanbieden.

e Burn units (Brandwondeneenheden): autonome afdelingen met eigen
deskundige medewerkers voor de opvang van patiénten met matig
ernstige en matig complexe brandwonden.

e Burn care facilities (Brandwondenfaciliteiten): afdelingen algemene
plastische heelkunde voor patiénten met niet-complexe brandwonden.

De brandwondendiensten werken nauw samen met de spoeddiensten van
de lokale ziekenhuizen zodat de patiénten accuraat worden geévalueerd
en doorverwezen naar de juiste gespecialiseerde zorgverstrekker.

De doeltreffendheid van de implementatie van een netwerkstructuur is
afhankelijk van volgende punten: de aanwezigheid van adequate
financieringsmechanismen (4.4.1); Service Level Agreements (SLA’s) die
de rollen en verantwoordelijkheden duidelijk afbakenen; het uitrollen van
multidisciplinaire transmurale zorgtrajecten die gebaseerd zijn op (inter)
nationale praktijkrichtlijinen (zie 4.3.); het gebruik van gedeelde
elektronische patiéntendossiers (zie  4.1.3); gespecialiseerde
zorgverleners (zorgcodrdinatoren) die de coordinatie van het zorgproces
op zich nemen; evaluatie van de performantie op netwerkniveau (bv. het
monitoren van de patiéntresultaten: zie 4.4.3).

De regionale netwerken zouden moeten worden overkoepeld door een
nationaal netwerk voor brandwondenzorg dat de regionale netwerken
monitort. Het nationaal netwerk zou een aantal transversale activiteiten
moeten uitrollen zoals de ontwikkeling van standaarden rond de
(door)verwijzing, gemeenschappelijke praktijkrichtlijnen, professionele
standaarden, uniforme beschrijving van en kwaliteitscriteria voor de rol van
de zorgcodrdinator, 'bundled payments®, ...

In  het nationaal netwerk moeten vertegenwoordigers van de
brandwondencentra, het RIZIV, de FOD en de Stichting Brandwonden zijn
opgenomen en het zou een structurele link moeten hebben met het
College van geneesheren in de brandwondenzorg (nog op te richten; zie
infra).

¢ Globale financiering (met risicoverevening) voor de volledige reeks diensten

gerelateerd aan een welbepaalde groep mensen
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Momenteel biedt de Belgische vereniging voor brandwonden (BABI) al een
gemeenschappelijk platform voor brandwondencentra. Aanbevolen wordt
om deze organisatie om te vormen tot een College van geneesheren in de
brandwondenzorg onder toezicht van de FOD en met een formeel
mandaat om de kwaliteit van de zorg binnen het domein van
brandwondenzorg te bevorderen.

Het nationaal netwerk moet worden voorgezeten door een
organisatie/persoon die los staat van de brandwondencentra.

4.1.2. Toegang tot het (acute) zorgproces

Het efficiént en doeltreffend beheer van de toegang tot het zorgproces is
essentieel bij het optimaliseren van de zorg tijdens de post-acute fase.
Zorgverleners wezen op het belang van gespecialiseerde, gerichte
multidisciplinaire input en aangepaste infrastructuur tijdens de acute fase
om problemen (o0.a. hypertrofische littekens) tijdens de post-acute fase te
voorkomen (zie wetenschappelijk rapport: 4.3.2.2.). Bovendien hebben
patiénten met ernstige brandwonden die tijdens de acute fase niet in een
brandwondencentrum worden verzorgd, slechts in beperkte mate toegang
tot de nazorg of kunnen ze geen aanspraak maken op het hele gamma
diensten (zie wetenschappelijk rapport: 4.3.9.13.). Het beheer van de
toegang van patiénten met ernstige brandwonden tot het zorgproces (meer
bepaald de verzorging in een brandwondencentrum) vormt dan ook een
belangrijk doel van het systeem.

Aanbeveling 2

De toegang van patiénten met brandwonden tot het acute zorgproces
moet op meer doeltreffende wijze worden beheerd.

Er zou een ‘National Burn Care Referral Guidance’ (nationale
standaard voor het doorverwijzen van patiénten met brandwonden)
moeten worden ontwikkeld ter ondersteuning van alle ziekenhuizen
met spoeddiensten zodat ze de patiénten met ernstige brandwonden
op gepaste wijze onmiddellijk kunnen doorverwijzen naar een
brandwondencentrum.

Artsen op spoeddiensten moeten specifiek worden opgeleid in het
acute beheer van ernstige brandwonden.
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Er zijn diverse aanwijzingen dat niet alle patiénten met ernstige
brandwonden tijdig (of helemaal niet) worden doorverwezen naar
brandwondencentra. In eerste instantie meldden diverse geinterviewde
patiénten (die de facto in een brandwondencentrum werden behandeld)
dat ze initieel verkeerd werden geévalueerd en dat ze (te laat of) laattijdig
naar een brandwondencentrum werden overgeplaatst. Bovendien blijkt uit
analyse van de administratieve databanken dat een aanzienlijk deel van
de patiénten met ernstige brandwonden niet in een brandwondencentrum
werd verzorgd.

Alle ziekenhuizen met spoeddiensten, zouden gebruik moeten maken van
een éénvormig triage-instrument (een operationeel instrument gebaseerd
op duidelijke — en dus aangepaste — wettelijke criteria). Dankzij deze triage
zouden patiénten met ernstige brandwonden onmiddellijk moeten worden
doorverwezen naar een brandwondencentrum. Bij de ontwikkeling van een
dergelijk doorverwijsinstrument moet er inzonderheid rekening worden
gehouden met kinderen (zeker de zeer jonge kinderen) daar dit een grote
en kwetsbare groep patiénten vormt voor wie speciale vaardigheden
vereist zijn.

De recent ontwikkelde Britse NHS ‘National Burn Care referral Guidance’
kan ter zake een bron van inspiratie vormen.’® In deze standaard wordt
een triage-procedure voorgesteld op basis van TBSA, diepte van de
wonde, verbrandingsmechanisme (etiologie) en een aantal andere
factoren die een impact kunnen hebben op de ernst en de complexiteit van
de brandwonde. De standaard geeft een lijst van doorverwijsdrempels -
'refer' - (meer bepaald het is aangewezen dat de patiént wordt
doorverwezen naar een specifiek niveau van gespecialiseerde
brandwondenzorg) of niveaus binnen de grijze zone - 'discuss' - (waarbij
het de bedoeling is dat in dergelijke gevallen er overleg wordt gepleegd
met een zorgverlener van een brandwondencentrum/-unit over een
eventuele overplaatsing).

De inzet van tele-geneeskunde (meer bepaald videoconferenties/delen
van beeldinformatie) kan worden overwogen om dergelijke raadplegingen
te bevorderen.’® 17 Dezelfde principes zouden kunnen worden toegepast
bij patiénten met minder ernstige brandwonden (bv. huisartsen die
overleggen met een plastisch chirurg in een algemeen ziekenhuis). Het
ontwikkelen van een éénvormig triage-instrument is echter niet meer dan
een eerste essentiéle stap.
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Er zou een specifieke opleiding voor artsen kunnen worden opgezet om
hen te leren patiénten met ernstige brandwonden te herkennen, te
evalueren, te stabiliseren en door te verwijzen. De internationale EMSB
opleiding (Emergency Management of Severe Burns) zou hier als
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voorbeeld kunnen dienen.

Het nog op te richten College van geneesheren in brandwondenzorg zou
tevens voor peer-reviewed feedback kunnen zorgen. Een random selectie
van gevallen die als ernstig werden gescreend, maar niet werden
behandeld in een brandwondencentrum, zouden in detail kunnen worden
bekeken door het College van geneesheren gevolgd door een niet
repressieve peer reviewed feedback en training.

Aanbeveling 3

Brandwondencentra moeten zich toespitsen op de verzorging van
patiénten met ernstige brandwonden.

Niet-ernstige gevallen zouden moeten worden doorverwezen naar het
overeenkomstige zorgniveau, maar zouden beroep moeten kunnen
doen op kortdurend specialistisch advies en/of verzorging in een
brandwondencentrum volgens een ambulante of
dagziekenhuisformule en vervolgens worden terugverwezen naar de
initiéle behandelaar.

Wanneer wordt ingezoomd op de gegevens van de Belgische
brandwondencentra kan worden vastgesteld dat tot 44% van de in een van
de centra behandelde patiénten geen brandwondendiagnose heeft en dat
13% een diagnose 'niet-ernstige brandwonden' heeft. Bovendien kan een
zeer variabele en vaak vrij korte verbliffsduur worden waargenomen: de
mediane verblijfsduur voor patiénten met een gevlagde diagnose 'ernstige
brandwonden' bedraagt slechts 4 dagen (Q1: 1 dag; Q3: 18 dagen). Bij
patiénten met brandwonden aan de handen, de voeten, de genitalién, het
perineum of de belangrijke gewrichten (criterium 4) bedraagt de mediane
verblijffsduur 4 dagen terwijl dat 40 dagen is bij patiénten die volgens
criterium 2 (tweede- en derdegraadsbrandwonden over een opperviakte
van meer dan 20% van het totale lichaamsoppervlak) worden opgenomen.
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Het heterogene karakter van de wettelijke opnamecriteria of het oneigenlijk
gebruik van bedden voor intensieve zorgen, zijn mogelijke verklaringen.
Sommige criteria houden in dat de patiént zowel nood heeft aan continue,
nauwe hemodynamische monitoring als aan hoogspecialistische
multidisciplinaire brandwondenzorg. Voor andere criteria hebben (een
subgroep van) de patiénten dan weer enkel nood aan die laatste.
Niettemin zijn er omwille van het ontbreken van duidelijke nationale
gegevens, geen precieze cijfers beschikbaar over het aantal patiénten per
criterium in elk centrum, noch over hun activiteitsprofiel.

Voor de subgroep patiénten met niet-ernstige brandwonden zouden de
brandwondencentra kortdurend specialistisch advies en/of bijzondere zorg
(bv. ambulante raadplegingen, dagziekenhuizen) moeten kunnen verlenen,
waarna de patiénten naar het aangepaste verzorgingsnhiveau worden
(terug)verwezen (zie 4.1.4). In het Militair ziekenhuis is al een
dagziekenhuisformule voor kinderen uitgewerkt.”

Overige maatregelen

Andere maatregelen om ervoor te zorgen dat patiénten met (ernstige)
brandwonden het aangepaste verzorgingsniveau krijgen zijn, bijvoorbeeld,
deze:

e Het opzetten van  bewustmakingscampagne gericht op
spoedartsen/paramedici en huisartsen om hen te informeren over het
aanbod gespecialiseerde diensten, evenals over de triage-trumenten
die moeten worden gebruikt met betrekking tot de doorverwijzing (zie
Aanbeveling 2).

e Het optimaliseren van het gebruik van intensieve zorgen-bedden (zie
4.1.4)).

e Financiéle incentives zoals het beperken van de financiering van
specifieke, meer specialistische behandelingen van brandwonden, tot
de brandwondencentra.

Voor het opvolgen van (niet-)aangepaste doorverwijzingen moet er een
specifiek nationaal brandwondenregistratiesysteem worden ontwikkeld en
uitgerold (zie 4.4.3).
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4.1.3. De overgang naar nazorg

Het ontslag uit een brandwondencentrum wordt ervaren als een cruciaal
moment in het zorgproces. In de praktijk blijkt er echter een wezenlijk
verschil te bestaan in de wijze waarop de verschillende centra de patiénten
voorbereiden op deze stap en is er een gebrek aan uitgewerkte
ontslagprotocollen. Andere voorbeelden van variatie in zorg zijn:

e De disciplines die bij het proces worden betrokken: van enkel de
plastisch chirurg en de zorgcotérdinator tot het complete
multidisciplinaire team.

e De rol en verantwoordelijkheid van de zorgcoérdinatoren kunnen zich
beperken tot het louter opvolgen van het zorgplan met betrekking tot
de wonde versus het case-management van hele zorgtraject tot en
met het post-ontslag zorgplan.

e De vaakst gekozen zorgtrajecten: duur, bestemming na ontslag, ...

De hoeksteen van het ontslagbeleid is een sterk ontwikkeld individueel
patiéntgericht zorgplan.

Aanbeveling 4

Brandwondencentra zouden een goed uitgewerkte ontslagprocedure
moeten ontwikkelen met inbegrip van een individueel patiéntgericht
zorgplan, toegankelijk voor alle zorgverleners betrokken in het
zorgproces van de patiént.

Een duidelijke en uniforme rolbeschrijving en kwaliteitscriteria voor
zorgcoodrdinatoren moeten ontwikkeld worden samen met objectieve
en te verifiéren maatstaven om hun performantie te evalueren.

De post-acute fase wordt gekenmerkt door de nood aan chronische zorg.
Dit vergt een geplande en proactieve benadering gericht op doelstellingen
die in overleg met de patiént, zijn familie en de zorgverstrekkers werden
afgebakend. Het ultieme doel van de zorgverlening aan patiénten met
ernstige brandwonden bestaat erin hen te helpen bij het verbeteren van
hun levenskwaliteit en de manier waarop zij in de maatschappij kunnen
functioneren.
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Het ontslagplan is het resultaat van een gestructureerde communicatie en
informatie-uitwisseling waarbij het multidisciplinaire team van het
brandwondencentrum, de patiént en zijn familie, evenals de zorgverleners
naar wie de patiént wordt verwezen, betrokken zijn.**

De zorgcotrdinator moet de zorgverlener zijn met het globale overzicht die
het zorgplan in de steigers zet en vervolgens coodrdineert. In een aantal
brandwondencentra neemt deze persoon al de rol van ontslag- en/of case-
manager op zich. De variatie in de rol en verantwoordelijikheden van de
verschillende zorgcoérdinatoren noodzaakt de ontwikkeling van een
duidelijke en uniforme rolbeschrijving met bijhorende kwaliteitscriteria (bv.
Beschikbaarheid van een individueel zorgplan, verslag van contacthname
eerstelijnszorgverleners,  geactualiseerde  lijst met  competente
eerstelijnszorgverleners) voor follow-up.

De externe liaisonfunctie die binnen het kader van het zorgprogramma
voor de geriatrische patiént”* werd ontwikkeld, omvat tevens een externe
liaisonservice voor ontslag. Dit organisatiemodel zou als voorbeeld kunnen
dienen voor brandwonden.

Het delen van informatie over de medische voorgeschiedenis en het
zorgplan is van essentieel belang om er zeker van te zijn dat alle partners
in het zorgproces gecoérdineerd ageren en dat de overstap van het
brandwondencentrum naar andere zorgniveaus de continuiteit van de zorg
zoals uitgestippeld in het individuele zorgplan niet aantast.

Kenmerken van het gedeelde zorgplan

Waar mogeliik moet het zorgplan gesteund zijn op evidentie
(wetenschappelijk bewijs) (zie 4.3.) waarbij rekening wordt gehouden met
de complexiteit van de problemen waaraan de patiént en zijn familie het
hoofd moeten bieden. De doelen worden omschreven in termen van
levenskwaliteit, re-integratie en functioneren op de lange termijn.

Het patiéntendossier moet in de eerste plaats een medisch dossier zijn
waarin de amnese, de onderzoeken, de resultaten van de onderzoeken,
etc. worden opgeslagen. Maar dit elektronische individuele
patiéntendossier moet tevens.**
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De nodige instrumenten bevatten voor het assessment van de noden
van de patiént (met inbegrip van de psychologische en sociale noden),
de planning en de evaluatie. Dit laatste zou de regelmatige evaluatie
van de patiént kunnen inhouden aan de hand van gestandaardiseerde
meetinstrumenten (met inbegrip van de dagelijkse activiteiten en het
sociale leven). De Belgische brandwondensector zou een consensus
moeten bereiken over de meetinstrumenten die ze zou willen inzetten
en die bovendien internationaal beschikbaar zijn (bv. International
Classification of Functioning, Disability and Health; ...).?

Worden gedeeld door professionals met toegangsrechten die voor
elkeen worden gedefinieerd. Het zou de patiént het recht moeten
geven om te bepalen wie zijn dossier mag inkijken en aanvullen.

De administratieve werkdruk van de zorgverleners moeten drukken
door onder meer het invoeren van redundante informatie te vermijden.
Het zou tevens standaardinformatie kunnen genereren waarmee de
patiént van specifieke diensten gebruik kan maken.

Verplicht worden uitgewerkt in een elektronisch formaat dat makkelijk
toegankelijk is voor alle relevante partijen, maar met alle vereiste
beveiligingen met het oog op het vertrouwelijke karakter van de
gegevens.

Uitvoerig zijn getest op het terrein in nauwe samenwerking met de
gebruikers.

Volledig zijn geintegreerd in het kader van eHealth en eCare.”® De
door de verschillende zorgverleners gebruikte software zou
compatibel moeten zijn om informatie-uitwisseling mogelijk te maken.
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Overige suggesties om de overstap naar een andere instelling of naar
de thuisomgeving te vergemakkelijken

Een uitgebreide informatiekit met patiéntenbrochure, videomateriaal,
contactgegevens van  patiéntenorganisaties aangepast aan
verschillende doelgroepen (bv. zeer jonge kinderen).

Een gemeenschappelijk minimaal ontslagprotocol/ontslagchecklist
werd door heel wat respondenten ondersteund.

De rol van ontslagmanager moet in_de profielbeschrijving van de
zorgcodrdinatoren worden opgenomen.

Zorgcoordinatoren zouden toegang moeten hebben tot een officieel
register van specifiek opgeleide en erkende zorgverleners (zie 4.1.4.).

Eerstelijnszorgverleners  (bv.  kinesitherapeuten) uitnodigen in
brandwondencentra om hen voorafgaand aan het ontslag op te leiden
of uitvoerig met hen te communiceren na het ontslag (bv. via
videoconferentie).

Trapsgewijs ontslagproces: bv. patiénten worden voor één dag of voor
een weekend naar huis gestuurd om te zien hoe ze het er thuis vanaf
brengen. Dit werd als nuttig ervaren, maar moet gepaard gaan met
een gedegen evaluatie (inclusief huisbezoeken) wat niet steeds het
geval is.

Huisbezoeken door ergotherapeuten voorafgaand aan het ontslag
kunnen nuttig zijn om de zelfredzaamheid te bevorderen. De therapeut
kan voor bepaalde voorzieningen zorgen, de woonomgeving
aanpassen en educatie geven.?*
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¢ Re-integratie-inspanningen op school en op de werkvloer. Patiénten
met ernstige brandwonden zijn een hele tijd ‘'out. Na het
ziekenhuisverblijf moeten ze de draad oppikken met hun vroegere
leven. Maar de nieuwe omstandigheden zoals littekens (en de
benodigde tijd om die littekens te verzorgen), functionele beperkingen,
angst voor de reactie van de buitenwereld, ... weerhouden hen er vaak
van om te functioneren als weleer. Terug naar school of het werk gaan
vraagt het bijstellen van de verwachtingen zowel van de patiént als
van de mensen rondom hem/haar. Dit is echter essentieel met het oog
op een geslaagde re-integratie in de maatschappij. Die aanpassing
kan worden vergemakkelijkt wanneer de zorgverleners van het
brandwondencentrum ter plaatse gaan (school/werk). Maar dit kan
ook op andere manieren: bv. video's, trainingsmateriaal, didactisch
materiaal voor de onderwijzer of het pedagogisch team, programma's
gericht op het actief betrekken van klasgenoten bij het
genezingsproces van het kind met brandwonden tijdens zijn
afwezigheid.”

Omstandigheden voor de implementatie

e Zorgverleners zouden moeten worden opgeleid om een
gemeenschappelijk, patiéntgericht, zorgplan uit te werken. Bovendien
zouden ze een grondige kennis moeten verwerven van de
beschikbare diensten (bv. juridisch advies, bronnen voor financiéle
steun, terugbetalingsregels) die aan de patiént kunnen worden
voorgesteld.

e Het implementatieproces wordt tevens
beschikbaarheid van een degelik instrumentarium  (bv.
gestandaardiseerde meetinstrumenten, elektronische platforms,
gemeenschappelijke praktijkrichtliinen) om hen in die taak te
ondersteunen.

bepaald door de

e En tot slot mogen de vele innovatieve lokale bottom-up initiatieven die
de overstap naar een andere zorginstelling of naar de thuisomgeving
moeten vergemakkelijken, zeker niet over het hoofd worden gezien.
Een aantal van die initiatieven kunnen in aanmerking komen voor een
meer algemene toepassing.
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4.1.4. Een aanbod van structuren tussen het brandwondencentrum
en thuis

Aanbeveling 5

Omzetten van een aantal intensieve zorgen bedden van de
brandwondencentra in minder intensieve alternatieven. De keuze
voor de alternatieven en de mate waarin de bedden worden omgezet,
moeten worden gestuurd via een gestandaardiseerde meting van de
vereiste capaciteit aan de hand van de gegevens uit een nationaal
brandwondenregistratiesysteem.

Brandwondencentra zijn intensieve zorgen afdelingen die dankzij hun
specialistisch personeel en dito uitrusting multidisciplinaire (vaak
arbeidsintensieve) gespecialiseerde brandwondenzorg kunnen aanbieden
aan kritisch zieke patiénten. Zoals eerder vermeld vangen sommige
brandwondencentra patiénten op met een intermediair (medium care)
zorgprofiel of houden ze patiénten met (ernstige) brandwonden in de
intensieve zorgen bedden tot aan het ontslag naar huis.

Er is ruimte om het gebruik van de intensieve zorgen bedden binnen de
brandwondencentra te optimaliseren door een aantal van die bedden om
te zetten in medium care bedden. Een aantal brandwondencentra werkt al
met medium care-bedden die ze gebruiken om:

e Patiénten te verzorgen met niet-ernstige brandwonden die echter
nood hebben aan advies van een gespecialiseerd multidisciplinair
team met specifieke vaardigheden in brandwondenzorg.

e Patiénten naar over te plaatsen wanneer die niet langer nood hebben
aan continue intensieve monitoring of ventilatie.

I.
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Mogelijke scenario's voor het opzetten van een ‘medium-care’ of
intermediair zorgniveau:

Het omzetten van een aantal intensieve zorgen bedden in_medium
care-bedden binnen de bestaande infrastructuur van de huidige
brandwondencentra. Brandwondenpatiénten zijn bijzonder gevoelig
voor infectieuze complicaties. Hen binnen eenzelfde architectonische
goed uitgeruste afdelingsstructuur behandelen zonder hen samen te
brengen met andere types van patiénten zou het risico op infecties
kunnen indijken. Bovendien zou het de problemen rond de
discontinuiteit van de zorg voorkomen. Deze problemen werden
immers vermeld door patiénten die van een brandwondencentrum
naar een andere afdeling van een algemeen ziekenhuis werden
overgebracht. Bij rampen moeten die medium care-bedden, mocht de
nood zich voordoen, volgens het rampenplan wel snel kunnen worden
omgezet in intensieve zorgen-bedden.

Daarnaast moet een alternatieve specialistische zorg- en
adviesfunctie verder worden ontwikkeld (bv. verzorging in een
specifiek uitgerust dagziekenhuis en ambulante consultaties).

Het gebruik van algemene verpleegeenheden binnen dezelfde
ziekenhuissite als medium-care-afdelingen (bv. afdelingen pediatrie en
plastische heelkunde) voor patiénten die niet langer nood hebben aan
intensieve zorgen. Die optie impliceert echter dat er binnen de
algemene verpleegeenheden voldoende medewerkers beschikbaar
zijn (voor patiénten met nood aan arbeidsintensieve wondverzorging),
dat er moet worden gezorgd voor de nodige competenties (bv.
specifieke vaardigheden in het verzorgen van brandwonden) en dat er
verschillende disciplines aanwezig zijn (bv. Kkinesitherapeuten,
psychologen, ergotherapeuten). Bijkomende maatregelen met het oog
op het garanderen van de zorgcontinuiteit moeten eveneens worden
uitgewerkt (bv. individueel zorgplan, klinische zorgpaden die het hele
verblijf van de patiént dekken).

e Het gebruik van algemene verpleegeenheden van eenzelfde
ziekenhuis evenals van een beperkt aantal algemene afdelingen van
andere ziekenhuizen als step-down units met medium care-bedden.
Deze optie is vergelijkbaar met de bovenstaande optie, maar zou de
geografische toegankelijkheid in onderbediende gebieden versterken.
Dergelijke sites kunnen tevens worden ingezet als hub voor de
brandwondencentra om hun multidisciplinaire ambulante follow-up te
organiseren in een poging om het aantal drop-outs, de hoge
transportkosten en de inherente last voor patiénten te drukken. De
omstandigheden om deze maatregel uit te rollen zijn dezelfde als in de
vorige optie.

e Het uitwerken van alternatieven voor het ziekenhuis voor patiénten
met complexe noden. Sommige patiénten met ernstige brandwonden
kunnen in het licht van hun fysieke en/of psychologische toestand
(tijdelijk) niet thuis blijven. Het optrekken van de capaciteit van
gespecialiseerde  multidisciplinaire = ambulante  teams  voor
brandwondenzorg (zie 4.1.4.) in combinatie met een intermediaire
zorginrichting buiten de ziekenhuisomgeving zou een vroeger ontslag
van de patiént kunnen bevorderen. Bovendien kan dit bijdragen tot het
managen van overgangssituaties tegen lagere kostprijs dan opname
in een inrichting. De nood aan het ontwikkelen van alternatieven in de
buurt van de leefomgeving van de patiént zoals uiteengezet in de
position paper rond chronische zorg is ook hier van toepassing.**
Voorbeelden hiervan  zijn: dagcentra, respijtzorg, sociale
ondersteuning thuis, service flats en telematische ondersteuning.

De keuze tussen al die opties (of combinatie van opties) moet worden
gestuurd op basis van gegevens die momenteel niet beschikbaar zijn (zie
4.4.3). Ongeacht de keuzes die worden gemaakt, hebben ze stuk voor
stuk een impact op de personeelsbezetting, de betaling, de regelgeving,
de ICT infrastructuur, het opleidingsaanbod, de
kwaliteitsbewakingsprocessen, etc.
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Aanbeveling 7

Ontwikkelen van extra gespecialiseerde capaciteit voor de revalidatie
van brandwondenpatiénten, inzonderheid voor kinderen.

Patiénten met ernstige brandwonden worden soms verwezen naar
revalidatieafdelingen die hen de gespecialiseerde brandwondenzorg waar
ze nood aan hebben niet kunnen geven. Bovendien zijn ze er vaak
omgeven door patiénten met een totaal ander profiel. Dit is, in het
bijzonder, problematisch bij kinderen. Ouders benadrukken ook de
noodzaak van het aanwezig zijn van een totaal-pakket van zorgverlening
dat continuiteit van zorg waarborgt en het ‘normale leven’ (bv. naar school
gaan) integreert in het revalidatieproces.

Het merendeel van de bevraagde stakeholders pleitten voor een beperkt
aantal (één tot drie) grotere revalidatiecentra waar er extra aandacht en
controle is dat de medewerkers de competenties hebben die nodig zijn
voor de verzorging van brandwondenpatiénten (bv. wondzorgcompetenties
bij verpleegkundigen die in de revalidatiecentra werken). Anderen zijn dan
weer eerder te vinden voor het uitbouwen van de nodige vaardigheden en
competenties binnen een groter aantal bestaande revalidatiecentra. Er
mag echter niet uit het oog worden verloren dat de nood aan dergelijke
residentiéle revalidatiecentra relatief klein zal blijven en dat een
interventie in dit domein steeds kleinschalig moet blijven.

Ongeacht de optie die uiteindelijk wordt weerhouden, is het duidelijk dat
die revalidatiecentra integraal deel moeten uitmaken van een regionaal
netwerk brandwondenzorg met formele overeenkomsten wat betreft de
klinische en organisatorische aspecten (bv. vaardigheden en competenties
van de medewerkers, uitwisseling van kennis in beide richtingen).

Het proces van doorverwijzing van de brandwondencentra naar
residentiéle  revalidatiecentra moet zijn gebaseerd op een
patiéntenclassificatie systeem, met inbegrip van aspecten zoals
functionele beperkingen, leeftijd, facetten van de socio-demografische
context, comorbiditeit.

Ontwikkelen en mobiliseren van brandwondenzorg specifieke
competenties in de eerstelijnszorg door:

e Het definiéren van brandwondenzorg specifieke competenties en
criteria voor paramedici (meer bepaald verpleegkundigen en
kinesitherapeuten).

o Het officieel erkennen van zorgverleners die aan deze criteria
beantwoorden en hen toegang verlenen tot (de terugbetaling van)
specifieke procedures en diensten in het domein van
brandwondenzorg. Meer in het bijzonder door het implementeren
van de bijzondere beroepstitel en de bijzondere vaardigheden in
wondverzorging zoals bepaald in het Koninklijk Besluit van
27/09/2006.

e Het aanleggen, publiceren en onderhouden van een kadaster van
paramedici die in aanmerking komen voor terugbetaling van de
specifieke verzorging van patiénten met ernstige brandwonden.

e Het verder uitbouwen van de bestaande post-
graduaatopleidingen voor verpleegkundigen en
kinesitherapeuten gericht op het verwerven van specifieke
vaardigheden en competenties in de brandwondenzorg.

Over het algemeen gebeurt de opvolging van patiénten met ernstige
brandwonden door het multidisciplinaire team in het brandwondencentrum.
Patiénten worden ook thuis verzorgd (en geven vaak de voorkeur aan
thuisverzorging) door eerstelijnszorgverleners (verpleegkundigen aan huis,
kinesitherapeuten).

De kennis over brandwondenzorg blijft buiten de brandwondencentra
echter beperkt. Het ontbreken van een officiéle lijst van competente
eerstelijnszorgverleners maakt het voor de patiént bijzonder moeilijk om
een verpleegkundige of kinesitherapeut te vinden die over de juiste
vaardigheden en competenties beschikt (zie wetenschappelijk rapport
4.4.4.2)).



I.I

22 Brandwonden

Privé-initiatieven zoals de Scar Academy (zie wetenschappelijk rapport
3.3.3.) trachten in dergelijke opleiding te voorzien, maar het feit dat ze niet
structureel zijn verankerd, maakt ze tevens broos. Het zou beter zijn
mochten dergelijke opleidingen in de erkende opleidingssystemen worden
geintegreerd - bijvoorbeeld in de vorm van postgraduaat opleidingen. Dit
zou een kwaliteitsgarantie van het programma en een officiéle erkenning
van wie de graad behaalt inhouden. Dergelijke initiatieven zouden moeten
verder bouwen op bestaande modellen en systemen. Een implementatie
van de bijzondere beroepstitel en beroepsbekwaamheden in

wondverzorgingd, zoals bepaald in de huidige wetgeving zou dan ook een
logische stap zijn. De curricula zouden moeten geévalueerd en verder
aangepast worden om een voldoende kennis en vaardigheid in
brandwondenzorg te kunnen garanderen.

De FOD Volksgezondheid zou een kadaster moeten bijhouden met
verpleegkundigen met bijzondere beroepsbekwaamheden en titels in
wondverzorging. De brandwondencentra kunnen hun patiénten vervolgens
op meer gerichte wijze doorverwijzen. Er werd gesuggereerd om het
bestaande ‘referentieverpleegkundigen in wondverzorging’ initiatief van het

RIZIV in dit initiatief te integreren.?’

Hetzelfde principe kan ook op andere zorgverleners worden toegepast,
maar zou dan wel inhouden dat die beroepsgroepen hun eigen
beroepsnormen en standaarden voor de verzorging van brandwonden
zouden uitwerken op basis waarvan de desbetreffende curricula dan
kunnen worden ontwikkeld.?®

Verpleegkundige gespecialiseerd in de stomatherapie en in de
wondverzorging of een bijzondere deskundigheid in de wondverzorging
(www.health.belgium.be)
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4.2. Patiénten en familie ondersteunen

Het betrekken en empoweren van patiénten met ernstige brandwonden en
hun naasten tijdens heel het zorgproces moet een doelstelling zijn van alle
zorgverleners. Dit vereist dat zorgverleners meer ontvankelijk gemaakt
worden voor voor de rol van patiénten/mantelzorgers als partners in het
zorgteam en dat de gepaste competenties, interventieprogramma’s en
hulpmiddelen om dit aan te moedigen ontwikkeld worden.'*
Patiéntenorganisaties kunnen erg nuttige expertise leveren aan deze
programma'’s door ervaringen en percepties te delen met zorgverleners.

Er zijn diverse patiénten- en liefdadigheidsorganisaties die zich specifiek
toespitsen op hulp (met inbegrip van financiéle steun) aan
brandwondenslachtoffers. Veel van die organisaties streven een min of
meer gelijkaardig doel na (zie wetenschappelijk rapport 3.3.). Dit biedt het
voordeel dat hun activiteiten vrij goed zijn ingebed in de lokale
gemeenschappen.

De keerzijde van de medaille is echter dat er een zekere mate van
fragmentering en duplicering van de inspanningen is: bv.
vertegenwoordiging van de patiént in de besluitvormingsorganen of het
opzetten van bewustmakingscampagnes. Bovendien leerden de
patiénteninterviews ons dat er problemen zijn met de toegankelijkheid van
hun diensten (bv. juridische ondersteuning, terugbetaling van
transportkosten) of dat patiénten niet eens van hun bestaan afwisten.
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De hulp en de diensten van liefdadigheidsorganisaties zouden
toegankelijker moeten worden gemaakt onder meer door hun
bekendheid bij patiénten, de sociale diensten en de
zorgcodrdinatoren van de brandwondencentra en de ziekenhuizen te
vergroten.
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4.3. Kennisontwikkeling

Aanbeveling 9

De initiatieven die door deze organisaties worden opgezet omvatten onder
meer kuren en kampen voor brandwondenpatiénten. Dit is in lijn met wat in
de wetenschappelijke literatuur terug te vinden is.*® Dergelijke initiatieven
werden vrij positief beoordeeld door zowel de geraadpleegde experts,
stakeholders als de patiénten en kunnen dan ook verder worden
uitgebouwd (bv. door financiéle steun te geven niet alleen aan de patiént
maar ook aan zijn partner- of informele zorgverstrekker indien nodig).
Andere activiteiten die patiéntenorganisaties en liefdadigheidsorganisaties
kunnen ondersteunen zijn, bijvoorbeeld, het gebruik van sociale media
uitwerken ter ondersteuning van lotgenotencontact (zie wetenschappelijk
rapport 4.4.5.).

Om de bekendheid en de toegang tot de aangeboden diensten en hulp
van die organisaties te bevorderen moet er werk worden gemaakt van het
meer systematisch informeren van de patiénten tijdens het initiéle
ziekenhuisverblijf (bv. via bezoeken, patiéntenbrochures) en van het beter
betrekken van de sociale diensten en zorgcoordinatoren van de
brandwondencentra en de ziekenhuizen.

De ontwikkeling en implementatie van praktijkrichtlijnen met
betrekking tot nazorg die is afgestemd op de complexiteit van de
verzorging van patiénten met ernstige brandwonden zou moeten
worden bevorderd.

Er werd een grote variabiliteit vastgesteld in de post-acute zorg voor
patiénten met ernstige brandwonden binnen en tussen de
brandwondencentra (zie wetenschappelijk rapport 3.2; 4.3.2.4.; 4.3.5.). Het
gebrek aan standaardisering wordt nog versterkt door de tekortkomingen
in de huidige financierings- en tergbetalingssystemen (zie 4.4.); wat extra
bijdraagt tot het heterogene karakter van en ongelijkheid in het
zorgaanbod. Bepaalde brandwondencentra kunnen inderdaad oplossingen
aanreiken voor niet-terugbetaalde diensten, dankzij bijvoorbeeld de
bijdrage van liefdadigheidsinstellingen, terwijl andere dat niet kunnen.

Praktijkrichtlijnen dienen te worden ontwikkeld

Het merendeel van de zorgverleners pleit voor een grotere
standaardisering van het zorgproces (via praktijkrichtlijnen, protocollen,
zorgtrajecten, ...). Er is in dit onderzoeksdomein echter een schrijnend
gebrek aan strikt uitgewerkte Kklinische richtlijnen en grondige
methodologische klinische onderzoeken (zie wetenschappelijk rapport

5.4.).30’ 31 Het feit dat er weinig duidelijke bewijzen voor handen zijn en
het heterogene en complexe karakter van patiéntennoden mag echter
geen voorwendsel zijn om geen klinische praktijkrichtlijnen, protocollen en
zorgtrajecten uit te werken. In de mate dat evidence-based practice wordt
gedefinieerd als ‘de integratie van het beste beschikbare wetenschappelijk
bewijsmateriaal (‘best available evidence’) met klinische expertise en

patiéntvoorkeuren’,32 vormt een gestructureerde raadpleging van de
voorkeuren van de experten en de patiénten een nuttige aanvulling op de
beschikbare wetenschappelijke literatuur. Organisaties die aanbevelingen
uitwerken (zoals het KCE) kunnen dan ook in nauwe samenwerking met
de vzw BABI (of het toekomstige College van geneesheren in
brandwondenzorg) nationale klinische praktijkrichtlijnen voor de nazorg
ontwikkelen.
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Implementatie via klinische zorgpaden

Deze richtlijnen kunnen verder worden geimplementeerd via klinische
zorgpaden met het oog op het standaardiseren van de praktijk en het naar
een hoger niveau tillen van de zorgcodrdinatie ‘voor een welbepaalde
groep patiénten tijdens een welbepaalde periode’.33 Die zorgpaden
kunnen best worden ontwikkeld op niveau van het regionale netwerk
brandwondenzorg en zouden eveneens de ambulante follow-up moeten
omvatten.

4.4. Financiering en beheer

4.4.1. Van een fee-for-service naar een meer geintegreerd
betaalsysteem

Het merendeel van de stakeholders en experten benadrukten de
incompatibiliteit tussen het huidige financieringssysteem en het aanbieden
van multidisciplinaire nazorg op basis van de noden van patiénten (zie
wetenschappelijk rapport 4.3.9.1.). De problematiek omvat o.a. het aantal
en de duur van de sessies kinesitherapie, de (niet-)terugbetaalde
psychologische ondersteuning, de restrictieve terugbetaling op het gebied
van ergotherapie, de onvoldoende compensatie voor thuisverpleging van
arbeidsintensieve  wondverzorgingsprocedures, de parallelle en
overlappende betaalmechanismen voor mono- en multidisciplinaire

revalidatiediensten®®

Deze bevindingen zijn vergelijkbaar voor patiénten die nood hebben aan
algemene chronische zorg en de aanbevelingen in dit rapport zijn dan ook
vergelijkbaar met die van de ‘postion paper’ over chronische zorg.
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Het huidige fee-for-service systeem zou geleidelijk moeten evolueren
naar een meer gegroepeerd financieringssysteem (‘bundled
payment’) voor nazorgdiensten aan patiénten met ernstige
brandwonden, waarbij er gecorrigeerd wordt voor case-mix
verschillen.

Nieuwe financieringsmechanismen dienen te worden uitgewerkt

Nieuwe financieringsmodellen zoals een aan de case-mix aangepast
gegroepeerd financieringssysteem (‘case-mix adjusted bundled payment’)
moeten een zorg mogelijk maken die beter is afgestemd op de noden van
de patiént. Daar er niet zoiets als een ‘gemiddelde brandwondenpatiént’
bestaat (zie wetenschappelijk rapport 4.3.3.) moeten er een beperkt aantal
subgroepen worden gedefinieerd in overeenstemming met de
standaardisering van de klinische zorgprocessen (zie 4.3.).

Implementatieomstandigheden

Nieuwe financieringsmodellen vergen grondig voorbereidend werk
waaronder:

o Een voorafgaandelijke analyse van zowel internationale (met inbegrip
van financieringsmodellen voor geintegreerde zorg voor chronisch
zieken®!) als nationale (bv. palliatieve zorgnetwerken; art 107 voor
geestelijke gezondheidszorg3 ) financieringsmodellen.

e Het ontwikkelen en testen van werkprocedures en van financiéle
afspraken rond een multidisciplinaire samenwerking.

e Een nauwgezette follow-up (bv. monitoren van de kwaliteit, de
efficiéntie, de toegankelijkheid, de billijkheid, de administratieve last)
na de stapsgewijze invoering.
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4.4.2. Vlottere financiéle toegankelijkheid voor de patiént

Patiénten, zorgverleners en patiéntenorganisaties wezen één voor één op
de enorme financiéle impact van een brandwonde voor de patiént en zijn
familie. Ondanks de vrij ruime beschermingsmaatregelen aanwezig in het
Belgisch gezondheidszorgsysteem komen ze niet in aanmerking voor
sommige van de tegemoetkomingen die verleend worden aan chronische
patiénten. Patiénten met ernstige brandwonden krijgen dan ook vaak te
maken met financiéle problemen; inzonderheid die patiénten die reeds
financieel zwak stonden (een groep waarvan werd gemeld dat ze bijzonder
kwetsbaar is voor brandwonden).

Specifieke problemen zijn, bijvoorbeeld, de kosten voor transport,
verzorgingsproducten en reconstructieve heelkunde.

Transportkosten

Patiénten moeten soms meerdere keren per week voor consultatie naar
een brandwonden- of revalidatiecentrum en beschikken soms niet over
eigen vervoer. Deze groep is bijzonder kwetsbaar zeker wanneer ze
eerder al financiéle problemen hadden, binnen een beperkt sociaal
netwerk functioneren en op geen of weinig informele steun kunnen
rekenen. Ze kunnen soms aankijken tegen een torenhoge rekening voor
transport waardoor ze zich soms genoodzaakt zien om te verzaken aan
verdere nazorg. De terugbetaling van de transportkosten die wordt beperkt
tot rolstoelgebonden patiénten, wordt als te beperkend ervaren. Een aantal
ziekenfondsen of hospitalisatieverzekeringen komen  gedeeltelijk
tussenbeide in de kosten, maar heel wat patiénten genieten helemaal
geen steun.

Wondverzorgingsproducten en drukkledij

Langdurig gebruik van niet-terugbetaalde geneesmiddelen en
wondverzorgingsproducten zoals wondverbanden en zalven kan erg duur
zZijn. Bovendien bestaan die producten in alle prijscategorieén, en bestaat
er geen klinische consensus over het gebruik van die producten: sommige
clinici schrijven erg dure producten voor terwijl anderen een goedkopere
variant voorschrijven voor eenzelfde indicatie.

De recent ingevoerde nieuwe terugbetalingsregels voor drukkledij werden
door de patiénten en stakeholders als zeer positief ervaren en houden,
zeker voor kinderen, een sterke verbetering in.
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Reconstructieve heelkunde

Patiénten met ernstige brandwonden moeten leven met misvormingen of
ingrijpende veranderingen aan hun lichaam. Dit kan een ernstige impact
hebben op hun identiteit, hun zelfbeeld, hun intiem leven, hun
eigenwaarde en hun zelfvertrouwen. Voor die patiénten kunnen een aantal
technische en esthetische oplossingen het verschil maken. Daarbij kan het
gaan van zeer eenvoudige oplossingen zoals make-up, pruik of haarstukje
tot zeer gesofisticeerde reconstructieve heelkunde en haarimplantaten
(met inbegrip van wenkbrauwen, wimpers).

Momenteel wordt het merendeel van die ingrepen echter gezien als een
esthetische ingreep, die niet door de ziekteverzekering wordt terugbetaald,
terwijl voor patiénten met ernstige brandwonden precies die oplossingen
kunnen bijdragen tot het terugwinnen van hun zelfbeeld en het hebben van
een (normaal) sociaal leven. Bovendien is het onderscheid tussen
reconstructieve heelkunde en plastische heelkunde niet altijd duidelijk en

aangepast aan patiénten met ernstige brandwonden.®

Aanbeveling 11

Om de toegankelijkheid voor patiénten met ernstige brandwonden tot
de zorg op maat van hun behoeften te garanderen wordt aanbevolen
om:

e Brandwondenpatiénten dezelfde steun toe te kennen als die
waarvan chronische zieken of kankerpatiénten genieten.

o Informatiefiches te ontwikkelen rond prijzen en indicaties van
verzorgingsproducten voor brandwonden. Dit om de
transparantie in het huidige aanbod te vergroten.

e Deterugbetalingsvoorwaarden voor reconstructieve heelkunde te
verruimen voor patiénten met ernstige brandwonden.
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Dezelfde steun als andere patiéntcategorieén

Patiénten met ernstige brandwonden zouden moeten worden gezien als
chronische patiénten en moeten in die hoedanigheid recht hebben op het
‘chronisch zorgforfait’ en de terugbetaling van analgetica. Andere,
bestaande steun zou evenzeer kunnen worden uitgebreid tot patiénten met
ernstige brandwonden. Voorbeelden hiervan zijn de transportkosten, die
momenteel worden terugbetaald voor ambulante
chemotherapie/radiotherapie, voor ouders van gehospitaliseerde

kankerpatiéntjes of voor kinderen in revalidatiecentra.*’

Meer transparantie wat betreft de prijzen en indicaties voor
wondverzorgingsproducten

Informatiefiches zouden de patiénten kunnen helpen bij het vinden van de
goedkoopste producten die aan hun noden tegemoetkomen. Dergelijke
fiches zouden in samenwerking met de artsen/farmaceutische comités van
de verschillende brandwondencentra en het College van geneesheren in
brandwondenzorg kunnen worden uitgewerkt door de
patiéntenorganisaties. Ze zouden, tegelijk, een deel van de oplossing
kunnen zijn om de gerapporteerde willekeur in het voorschrijven van
producten evenals de tegenstrijdige informatie die aan patiénten wordt
gegeven (zie wetenschappelijk rapport 4.4.4.1.) te counteren.

Een duidelijk onderscheid tussen reconstructieve heelkunde en
plastische (esthetische) heelkunde

In KCE rapport 83 over plastische chirurgie36 hebben we aanbevolen om
heelkundige ingrepen per terugbetalingswijze in te delen in drie groepen:
(1) zuiver reconstructieve ingrepen, die altijd door de verplichte
ziekteverzekering worden gedekt; (2) zuiver esthetische ingrepen, die nooit
worden terugbetaald; (3) een kleine groep van ingrepen die zich in de
grijze zone bevinden en die enkel worden terugbetaald na
voorafgaandelijke goedkeuring door de adviserende arts van het
ziekenfonds. Deze benadering zou perfect kunnen worden aangepast aan
de specifieke noden van brandwondenpatiénten.
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4.4.3. Een nationaal registratiesysteem voor brandwondenzorg

De ontwikkeling, de implementatie en de evaluatie van een
gezondheidszorgbeleid steunt op de beschikbaarheid van coherente,
hoogwaardige gegevens.38 De gegevensbanken die momenteel
beschikbaar zijn (meer bepaald het overzicht van de jaarlijkse
ziekenhuisstatistieken en de routinematig ingezamelde
ziekenhuisgegevens: MZG en AZV), zijn niet voldoende accuraat om
epidemiologische basisinformatie zoals incidentie of prevalentie van
(ernstige) brandwonden te achterhalen, laat staan om meer
gesofisticeerde informatie zoals de follow-up op lange termijn, de
zorgprofielen, de resultaatmeting, etc. in kaart te brengen.

Bijgevolg is het momenteel onmogelik om de nood aan (meer)
zorgcoordinatoren of revalidatiediensten accuraat in te schatten terwijl net
deze punten door de stakeholders naar voren werden geschoven als
mogelijke oplossingselementen (zie wetenschappelijk rapport 4.3.9.2.).

Er werden in de bestaande databanken tal van tekortkomingen
geidentificeerd zoals: de ICD-9-CM classificatie die in de MZG wordt
gebruikt, stemt niet overeen met de wettelijke toelatingscriteria tot
brandwondencentra en het Militair ziekenhuis registreert helemaal geen
MZG.

Er werden in het verleden al diverse inspanningen geleverd om een
nationaal brandwondenregister in de steigers te zetten. Dit kreeg echter
nooit vaste vorm omdat er wantrouwen was omtrent het delen van
patiéntengegevens (zie wetenschappelijk rapport 2.1.).
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Er zou een nationaal registratiesysteem voor brandwonden moeten
worden opgezet en onderhouden; een systeem dat de
epidemiologische basisgegevens zou aanreiken die nodig zijn om de
beleidshervormingen aan te sturen, de responsabilisering aan te
scherpen en de kwaliteitsverbetering te ondersteunen.

Een mogelike optie zou zijn om het ‘registratiesysteem voor
brandwondenzorg’ als module te integreren in MZG en het systematisch
voorleggen van exhaustieve gegevens te koppelen aan de erkenning van
brandwondencentra. Dit zou wel betekenen dat het Militair ziekenhuis
voortaan ook zijn gegevens in de MZG databank invoert (althans voor
deze module).

Het doel van een nationaal brandwondenregistratiesysteem moet erin
bestaan de incidentie en de oorzaken van brandwonden te monitoren en
objectieve en verifieerbare gegevens te verkrijgen over behandeling,
resultaat en kwaliteit van de zorg.

Stapsgewijze maar een dringend te initiéren ontwikkeling strekt tot
aanbeveling. In allereerste instantie moet een basismodule worden
aangemaakt aan de hand waarvan basisstatistieken kunnen worden
berekend over de patiénten die in brandwondencentra werden verzorgd:
demografische gegevens, etiologie, type van letsel, informatie over het
ziekenhuisverblijf.39'41 In een latere fase kunnen hier extra modules aan
worden toegevoegd om meer gedetailleerde statistieken te verkrijgen (bv.
drop-outs; resultaten op de lange termijn).8’ 42
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Belang van het gedeelde elektronische dossier

De verplichting om gegevens in te voeren wordt vaak ervaren en
aangehaald als een last voor de zorgverleners. Het elektronische
patiéntendossier (zie 4.1.3.) zou het extraheren, analyseren en exporteren
van gegevens voor verdere evaluatie eenvoudig moeten maken. Bij het
extraheren van gegevens voor het uitvoeren van gecentraliseerde
analyses, benchmarking of feedback zou er gebruik moeten worden
gemaakt van de eHealth services en van de mogelijkheden van het eCare

platform.14 Er zouden afspraken moeten worden gemaakt tussen de
brandwondencentra, FOD Volksgezondheid en de softwareleverancier
over semantiek en standaarden voor gegevensuitwisseling met het oog op
een maximale onderlinge uitwisselbaarheid tussen de verschillende
softwarepakketten die op de markt zijn. Enkel software die beantwoordt
aan de overeengekomen vereisten zou een officieel label kunnen krijgen
dat aangeeft dat het compatibel is met het verplichte nationaal
brandwondenregistratiesysteem.
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5. CONCLUSIE

Dit onderzoeksproject bood de patiénten, zorgverleners,
patiéntenorganisaties en andere stakeholders een platform om hun ideeén
over de sterktes en de zwaktes van de huidige organisatie en de
financiering van de diensten voor patiénten met ernstige brandwonden
naar voren te brengen.

Wij identificeerden heel wat goed bedoelde en goed uitgevoerde bottom-
up initiatieven gericht op het herstel en de re-integratie van patiénten met
ernstige brandwonden. Veel van die lokale initiatieven zouden ook hun
voordeel doen met coérdinatie en harmonisering op macro-niveau om te
komen tot een toegankelijke, billijke ondersteuning van alle patiénten.

Wanneer de verschillende oplossingselementen die uit de gesprekken met
de patiénten en stakeholders, uit onze analyse van andere bestaande
initiatieven buiten het domein van de brandwondenzorg, uit een onderzoek
naar voorbeelden van goede praktijkvoering in het buitenland en uit
eerdere KCE rapporten naar voren kwamen, worden samengebracht,
komen we tot 12 aanbevelingen voor een meer doeltreffende organisatie
van de nazorg voor brandwondenpatiénten.

e Een eerste cluster van aanbevelingen spitst zich toe op de
ontwikkeling van een netwerk rond brandwondenzorg (aanbeveling 1)
dat alle vereiste zorg op het juiste moment bij elkaar brengt volgens
de noden van de patiént. Regionale netwerken worden overkoepeld
door een nationaal netwerk brandwondenzorg. Dit alles vereist:

0 Een beter beheer van de toegang van patiénten met ernstige
brandwonden tot het zorgproces (aanbeveling 2).

o0 (Terug)verwijzing naar het aangepaste niveau van zorgverlening
(aanbeveling 3) via een gestroomlijnde ontslagprocedure
(aanbeveling 4).

0 Optimalisering van het gebruik van intensieve zorgen-bedden
door een deel van die capaciteit om te zetten in medium care-
bedden (aanbeveling 5).

o Uitbreiding van de revalidatiecapaciteit (aanbeveling 6).

0 Aanscherpen van de competenties in brandwondenzorg bij de
eerstelijnsverzorgingsteams (aanbeveling 7).
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e Aanbeveling 8 spitst zich toe op de ondersteuning van patiénten en
familie.

e De volgende aanbeveling (9) mikt op een betere standaardisering van
het zorgproces op grond van het best-beschikbare bewijsmateriaal
(‘best available evidence’) via de ontwikkeling van multidisciplinaire
praktijkrichtlijnen.

e De laatste groep bevat aanbevelingen op het systemische niveau.
Aanbeveling 10 en 11 mikken op verbeterde financierings- en
terugbetalingssystemen. Dit om geintegreerde multidisciplinaire
nazorg te bevorderen (aanbeveling 10) en de financiéle
toegankelijkheid voor de patiént veilig te stellen (aanbeveling 11).
Aanbeveling 12 wijst op de nood aan goede gegevens om
epidemiologische statistieken te kunnen genereren over patiénten met
ernstige brandwonden en hun noden op het gebied van zorg.

De voorstellen moeten worden gezien als een cluster van onderling
samenhangende oplossingselementen. Het veranderingsproces is wellicht
één van lange adem en dit onderzoek vormt dan ook slechts een kleine
stap langs de lange weg die nog moet worden afgelegd. Speciale
aandacht moet hierbij uitgaan naar de (zeer jonge) kinderen. Dit is immers
een grote en kwetsbare groep die een bijzondere aanpak vergt (bv.
toegang tot het zorgproces; capaciteit residentiéle revalidatie; specifieke
klinische praktijkrichtlijnen; terugbetalingsregels voor transport).

De volgende stap is nu om deze twaalf aanbevelingen te vertalen naar
meer concrete acties en hervormingen.
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Tabel 3 — Belangrijkste actoren betrokken bij de implementatie van de aanbevelingen

Aanbevelingen Universiteiten Beroeps- Liefdadigheids- Brand- RIZIV FOD Gemeen- Minister
en organisaties organisaties wonden- schappen/ (wetgeving)
Hogescholen centra Gewesten

1 Regionaal Netwerk Brandwondenzorg X
Nationaal Netwerk voor Brandwondenzorg X X' X X X X

2 ‘Nationale standaarden voor het verwijzen van X9 X X X"
brandwondenpatiénten’
Opleiden van artsen werkzaam op spoeddiensten X X9

3 Verwijzen van niet-ernstige gevallen naar het X X X

geschikte niveau van zorgverlening mogelijk na
kortdurend advies en/of zorg op het
brandwondencentrum (Voorzie mogelijkheiid tot
opname dagziekenhuis en korte hospitalisatie als
alternatief)

4 Ontslagprocedures en geindividualiseerd, patient- X
gericht zorgplan

Rol zorgcoérdinator X® X X X

5 Zet een deel van de intensieve zorgen bedden op de X°® X X X X
brandwondencentra om in minder intensieve
alternatieven

6 Capaciteit gespecialiseerde revalidatiezorg X X X

7 Definitie standaarden en criteria voor Xe!
brandwondenspecifieke competenties paramedici

Erkenning zorgverleners (in het bijzonder de X X
implementatie van de bijzondere beroepstitels en
beroepsbekwaamheden in de wondverzorging)

Kadaster paramedici X

Verdere ontwikkeling van bestaande post-graduaat X X® X

BABI (of het nog op te richten College van Geneesheren in de brandwondenzorg)
Stichting Brandwonden

College van Geneesherenin gespecializeerde spoedgevallenzorg

Aanpassen van wettelijke opnamecriteia brandwondencentra

Technische Raad Kinesitherapie; Technische Raad Verpleegkunde

- o Q "~ o
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Aanbevelingen Universiteiten Beroeps- Liefdadigheids- Brand- RIZIV FOD Gemeen- Minister
en organisaties organisaties wonden- schappen/ (wetgeving)
Hogescholen centra Gewesten
opleidingen
8 Toegankelijkheid liefdadigheidsorganisaties X X
verhogen
9 Praktijkrichtlijnen voor nazorg X° X!
10 Geintegreerde financieringssystemen X° X X X
11 Toekennen van zelfde voordelen aan patiénten met X
ernstige brandwonden als aan kankerpatiénten en
chronisch zieken
Informatie fiches met vergelijking indicaties en X° X
prijzen wondzorgproducten
Terugbetalingsvoorwaarden reconstructieve X® X
heelkunde
12  Nationaal brandwondenregistratiesysteem X°© X X XX X

Met ondersteuning van agentschappen die richtlijnen ontwikkelen: KCE, CEBAM
Inclusief Defensie
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