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patienten met de ziekte van
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Inleiding

De ziekte van Huntington is een
neurodegeneratieve aandoening,
die autosomaal dominant wordt
overgedragen. Het aantal perso-
nen dat in Nederland aan de ziek-
te lijdt wordt geschat op 1500 (1).
Het klinisch beeld van de ziekte
van Huntington wordt vooral ge-
karakteriseerd door afwijkingen
in motoriek, cognitiec en gedrag
(2). De balans is bij deze patién-
ten vaak gestoord (3). Balanspro-
blemen lijken in belangrijke mate
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Balansproblemen komen frequent voor bij patiénten met de ziekte van Hun-

tington. Er is echter weinig bekend over valfrequentie en valconsequenties.

Inzicht hierin ondersteunt de beslissing om maatregelen te treffen die het

valrisico verkleinen. In een retrospectieve studie werd bij intramuraal opge-

nomen patiénten met de ziekte van Huntington het aantal valincidenten en de

gevolgen ervan onderzocht. Van de 1579 gerapporteerde valincidenten leidden
er 318 tot lichamelijk letsel. Zes patiénten bleken betrokken bij 50% van alle
valincidenten. Deze bevindingen ondersteunen het gangbare beleid om de

autonomie van deze patiénten zolang mogelijk te behouden. Aanpassingen

hierop kunnen echter, vanuit multidisciplinair perspectief, overwogen worden

bij patiénten die frequent vallen. De fysiotherapeut speelt hierin een belang-

rijke rol.

veroorzaakt te worden door een
interactie tussen motorische en
cognitieve achteruitgang (4). De
verschillende kenmerken van ba-
lans bij deze patiénten zijn in een
aantal studies onderzocht (3,5-7).
Ook zijn er recent richtlijnen voor
fysiotherapeutische begeleiding
gepubliceerd, die noodgedwon-
gen aanbevelingen geven die nog
maar weinig evidence based zijn
(8). Immers, valincidenten bij pa-
tiénten met deze ziekte zijn buiten
een stabiele laboratoriumsetting

slechts in een beperkt aantal stu-
dies geinventariseerd (3,5). Bin-
nen een van deze studies werden
patiénten geinstrueerd om gedu-
rende een periode van een jaar
zelf de valfrequentie en de fysicke
gevolgen van de valincidenten bij
te houden (5). De studies vonden
allen in een poliklinische setting
plaats. Een belangrijke beperking
van een van deze studies was dat
patiénten met een cognitieve be-
perking niet uitgesloten werden
van studiedeelname (5). Er kan
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Gevolgen valincident Aantal Percentage
Geen lichamelijk letsel 1261 80%
Lichamelijk letsel 318 20%

Totaal 1579 100%

Tabel 1: Overzicht van het aantal valincidenten en de gevolgen ervan

getwijfeld worden aan de be-
trouwbaarheid van zelfrapportage
bij deze groep patiénten. Daarbij
vond er geen professionele beoor-
deling van de valconsequenties
plaats.

Een verpleeghuissetting biedt de
mogelijkheid om patiénten 24 uur
per dag te monitoren door pro-
fessionele zorgverleners in een
multidisciplinair verband. Hier-
mee wordt de betrouwbaarheid
van rapportages over onder an-
dere valfrequentie en consequen-
ties van valincidenten vergroot.
Daarbij biedt een verpleeghuis-
setting de mogelijkheid om pati-
enten in verschillende stadia van
de ziekte te includeren voor stu-
diedeelname. Huntingtoncentrum
Topaz Overduin in Katwijk aan
Zee heeft een opnamecapaciteit
van zeventig bedden voor men-
sen met de ziekte van Huntington.

Hierbij worden zowel kortere als
langere opnames van pati€nten
gefaciliteerd. Professionele zorg-
verlening wordt aan deze mensen
op een continue basis geleverd
door een multidisciplinair team
dat veel ervaring heeft in het be-
handelen en verzorgen van men-
sen met de ziekte van Huntington.
Een belangrijk onderdeel van de
zorgverlening is het rapporteren
van incidenten, die (mogelijk) een
nadelige invloed hebben op de ge-
zondheid van de patiénten. In dit
verband worden de valinciden-
ten en de verschillende aspecten
rondom deze valincidenten sinds
enkele jaren door het verplegend
personeel gerapporteerd aan de
hand van gestandaardiseerde re-
gistratieformulieren volgens de
procedure ‘melding incidenten
cliéntenzorg’ (MIC).

Een zorgvuldige inventarisatie

van valincidenten bij patiénten
met de ziekte van Huntington is
van belang om de noodzaak van
preventieve maatregelen, zoals
fysiotherapeutische begeleiding,
in te schatten.
Om hier een objectief beeld van
te krijgen is een retrospectief on-
derzoek uitgevoerd waarbij gedu-
rende een periode van twee jaar
de volgende valkarakteristicken
zijn geanalyseerd:

» Wat is de frequentie van vallen

bij patiénten met de ziekte van

Huntington in Huntingtoncen-

trum Topaz Overduin?

» Waar vallen deze patiénten?

* Op welk tijdstip van de dag

vallen deze patiénten?

» Wat zijn de consequenties van

deze valincidenten?

Patiénten en methoden

Huntingtoncentrum Topaz Over-
duin is een verpleeghuis met 70
bedden (kortdurende en langdu-
rige opname) voor patiénten met
de ziekte van Huntington en 120
bedden voor psychogeriatrische
patiénten. In een retrospectieve
studie werden valincidenten in
de periode van 01-01-2010 tot

Aantal valincidenten | Percentage van het totaal Cumulatief percentage

Patiént | per persoon aantal valincidenten

1 340 21,6% 21,6%
2 143 9,1% 30,7%
3 117 7,4% 38,2%
4 65 4,1% 42,4%
5 56 3,5% 45,9%
6 56 3,5% 49,5%
7 54 3,4% 52,9%
8 47 3.0% 55,9%
9 47 3.0% 58,9%
10 43 2,7% 61,6%

Tabel 2: Aantal en percentage valincidenten van de tien meest vallende patiénten
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Figuur 1: Overzicht van het aantal valincidenten per uur van de dag

01-01-2012 bij patiénten met de
ziekte van Huntington geéva-
lueerd. De inclusiecriteria voor
studiedeelname waren patiénten
bij wie de ziekte van Hunting-
ton middels genetisch onderzoek
was bevestigd en die in boven-
genoemde periode kortdurend of
langdurig waren opgenomen in
Huntingtoncentrum Topaz Over-
duin. Patiénten die via dagbehan-
deling begeleid werden, werden
uitgesloten van deelname aan de
studie. Een valincident werd ge-
rapporteerd door een verzorgende
aan de hand van een gestandaardi-
seerd registratieformulier. Op dit
formulier werden verschillende
kenmerken van de patiént en de
val bijgehouden. Een val werd
gedefinieerd als een onbedoelde
verandering van de lichaamsposi-
tie die resulteert in het neerkomen
op de grond of een ander lager ni-
veau (9). Veranderingen in beleid
om bijvoorbeeld vallen te voorko-
men werden toegestaan.

In deze studie werd gekeken naar

de valkarakteristieken van de tien
patiénten die het meest vielen en
werd een beschrijving gegeven
van plaats, tijdstip en gevolgen
van de val. Er werd geen statisti-
sche analyse toegepast op de data.

Resultaten

In bovengenoemde periode van
twee jaar werden 1579 valinci-
denten geregistreerd. Van alle va-
lincidenten bleven er 1261 (80%)
zonder lichamelijke gevolgen;
318 valincidenten leidden wel tot
lichamelijk letsel (zie tabel 1).
Het aantal wvalincidenten bin-
nen deze twee jaar varieerde van
0-340 keer per persoon. Op de 70
bedden verbleven in deze periode
in totaal 108 personen, met een
gemiddelde leeftijd van 57 jaar
(standaard deviatie (SD) 11). Van
hen waren er 59 (55%) minstens
één keer gevallen. De gemiddelde
leeftijd van de groep vallers was
56 jaar (SD 12). De 49 personen
die niet waren gevallen, waren
gemiddeld 2 jaar ouder (SD 10).

De tien patiénten met de meeste
valincidenten hadden een me-
diane valfrequentie van 56 (in-
terkwartielafstand 47-124).
Gezamenlijk maakten zij 968
valincidenten door, wat over-
eenkomt met 62% van het totaal
aantal valincidenten voor de hele
groep van 108 patiénten. Tabel
2 illustreert het aantal inciden-
ten van deze tien personen en het
percentage van het totale aantal
valincidenten. Uit de tabel blijkt
dat 50% van alle valincidenten
wordt veroorzaakt door zes pati-
enten. Bij één persoon werd 340
maal een valincident gemeld in
zes maanden tijd. In verreweg de
meeste gevallen was het valinci-
dent binnenshuis (88%).

Twee derde van de valinciden-
ten vond plaats in de slaapkamer
(41%) of woonkamer (27%) (zie
tabel 3).

De meeste valincidenten vonden
tussen 00.00 en 01.00 uur plaats
(zie figuur 1). Gedurende de rest
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Locatie valincident Aantal Percentage
Slaapkamer 645 40,8%
‘Woonkamer 418 26,5%
Gang 189 12,0%
WC/Badkamer 138 8,7%
Buiten 73 4,6%
Elders 116 7,3%
Totaal 1579 100%

Tabel 3: Overzicht van waar de valincidenten plaatsvinden

Soorten lichamelijk letsel van 318 | Aantal* Percentage*
geregistreerde valincidenten

Pijn 150 47%
(Schaaf)wond 139 44%

Blauwe plek/zwelling 79 25%
Fractuur 1 <0,1%
Luxatie/verzwikking 2 <0.1%
Anders/onbekend 37 12%

Totaal 408 128%

Tabel 4: Gevolgen van valincidenten waarbij lichamelijk letsel werd
vastgesteld * Een valincident kan gepaard gaan met meerdere soorten licha-
melijk letsel, waardoor het aantal letsels groter is dan het aantal valincidenten

en het cumulatieve percentage boven 100% uitkomt

van de nacht (tot 07.00 uur) was
het aantal gerapporteerde valinci-
denten minder dan 30 per uur in
de tijd dat het onderzoek liep. Het
aantal valincidenten per uur over-
dag en ’s avonds (van 08.00-00.00
uur) varieerde van 25 (22.00-
23.00 uur) tot 93 (17.00-18.00
uur) in de onderzoeksperiode.

Blauwe plekken, schaafwonden
of wonden die gehecht moes-
ten worden kwamen in ongeveer
15% van de gevallen voor. Ernsti-
ge consequenties als fracturen of
luxaties werden slechts driemaal
(<0,1%) geconstateerd. De aard
van het lichamelijk letsel dat ont-

stond als gevolg van het valinci-
dent wordt weergegeven in tabel
4. Hierbij moet worden vermeld
dat één valincident meerdere li-
chamelijke letsels kon veroorza-
ken. Het totaal aantal gevolgen
betrof 408.

Discussie

Het klinisch spectrum van de
ziekte van Huntington is breed
en balansproblemen komen veel-
vuldig voor (3). De vraag is in
hoeverre problemen met de ba-
lans een interventie noodzakelijk
maken. Om de ernst van deze ba-
lansproblemen in kaart te brengen

werd een retrospectieve studie
uitgevoerd onder intramurale pa-
tiénten in Huntingtoncentrum To-
paz Overduin. Een inventarisatie
van gestandaardiseerde registra-
tieformulieren, die in een periode
van twee jaar werden ingevuld le-
verde uiteenlopende bevindingen
op. Opvallend was dat het aantal
valincidenten hoog was, vooral
aan het begin van de nacht. Dit is
wellicht gerelateerd aan de toilet-
gang, die bij navraag bij het ver-
plegend personeel vooral in dit
deel van de nacht plaatsvindt.
Ondanks het hoge aantal, leiden
valincidenten in de meeste ge-
vallen niet tot lichamelijk letsel.
Slechts is een zeer klein percen-
tage van het totale aantal vallen
werd een ernstig gevolg gecon-
stateerd, zoals een fractuur of een
luxatie.

Het is opmerkelijk dat de valfre-
quentie binnen de studiegroep
fors uiteenloopt, waarbij slechts
zes patiénten verantwoordelijk
waren voor de helft van het totaal
aantal valincidenten. Daarmee
loopt deze groep van zes, door
herhaaldelijk vallen, een hoger
risico op ernstig lichamelijk let-
sel dan patiénten die weinig tot
niet vallen. Vooral voor de groep
patiénten die frequenter vallen
lijkt het derhalve gerechtvaar-
digd aandacht te besteden aan in-
terventies die het risico op vallen
minimaliseren. De fysiotherapeut
speelt hierbij een belangrijke rol,
net als bij de begeleiding van de
mate van autonomie en functione-
le zelfstandigheid van de patiént
(10,11). Het huidige beleid van
Huntingtoncentrum Topaz Over-
duin is om de bewegingsvrijheid
van patiénten zoveel en zolang
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mogelijk te handhaven. Dit houdt
onder andere in dat mensen niet
gefixeerd worden en er pas in een
laat stadium een rolstoel wordt in-
gezet. Het hoge aantal valinciden-
ten waarbij geen of slechts gering
lichamelijke letsel ontstaat, zou

hoeven te zijn voor gespecialiseer-
de verpleeghuizen voor patiénten
met de ziekte van Huntington (14).
Om gerichte maatregelen te kun-
nen treffen die het valrisico ver-
minderen is het allereerst noodza-
kelijk om goed inzicht te hebben

“...balansproblemen lijken te worden
veroorzaakt door een interactie
tussen motorische en cognitieve
achteruitgang...’

een continuering van het huidige
beleid in ons centrum rechtvaar-
digen. Echter, bij de subgroep
patiénten die vaker valt, hebben
maatregelen om dit te voorkomen
wellicht wel de voorkeur. Wij zijn
van mening dat bij deze patiénten
de discussie over het behoud van
autonomie versus het risico op
ernstige consequenties door een
val sneller gevoerd moet worden.
Uiteraard dient dit in goed over-
leg met de patiént en diens fami-
lie plaats te vinden, het liefst in
een zo vroeg mogelijk stadium.
In dit verband is het belangrijk
om afspraken op multidiscipli-
nair niveau te maken waarbij on-
der andere verzorgend personeel,
specialist  ouderengeneeskunde,
ergotherapeut en fysiotherapeut
betrokken zijn (12).

Het is opvallend dat het aantal
valincidenten bij deze pati€nten-
groep veel hoger is dan bij andere
verpleeghuispatiénten, terwijl de
gevolgen veel minder groot zijn
(13). Dit suggereert dat de aanbe-
velingen die in de richtlijn Valpre-
ventie worden gedaan, niet geldig

in de mechanismen die aan de
gestoorde balans bij de ziekte van
Huntington ten grondslag liggen
(3,5-7). Zoals al eerder vermeld
is het klinisch spectrum van de
ziekte breed met presentatie van
vooral motorische, cognitieve
en psychiatrische verschijnselen
(2). Het vermoeden zou kunnen
bestaan dat balans voornamelijk
een motorische functie is. Echter,
aandacht, concentratie en andere
cognitieve functies spelen ook
een belangrijke rol bij het hand-

lansfunctie. Dit betekent dat bij
iedere patiént met de ziekte van
Huntington afzonderlijk bekeken
moet worden welke verschijnse-
len uit de verschillende domei-
nen (motoriek, cognitie, gedrag)
op de voorgrond staan. Hiermee
kan voor elke afzonderlijke pa-
tiént een beleid op maat worden
gemaakt waaraan verschillende
disciplines, waaronder de fysio-
therapeut, een belangrijke bij-
drage leveren. Daarvoor is in de
eerste plaats een valide en be-
trouwbaar meetinstrument on-
ontbeerlijk om verschillende ver-
schijnselen bij een patiént met de
ziekte van Huntington in kaart te
brengen. Waar voor patiénten met
de ziekte van Parkinson diverse
valide en betrouwbare meetinstru-
menten voorhanden zijn (15), zijn
deze voor patiénten met de ziekte
van Huntington schaars (3). Er
loopt momenteel een internatio-
nale studie met Topaz Overduin
als deelnemend centrum, waarin
de validiteit en betrouwbaarheid
van enkele meetinstrumenten bij
patiénten in elk stadium van de
ziekte van Huntington onderzocht

“...ondanks het hoge aantal, leiden

valincidenten in de meeste

evallen niet

tot lichamelijk letsel...”

haven van de balans (4). Dit blijkt
wel uit de balansproblemen die
in hoge mate worden gezien bij
mensen met de ziekte van Alzhei-
mer. Daarbij is het voorstelbaar
dat ernstig ontremd gedrag ook
interfereert met een goede ba-

worden. In de tweede plaats is het
de vraag wat de therapeutische
mogelijkheden zijn voor de fy-
siotherapeut om het valrisico bij
deze specifieke patiéntengroep te
verminderen. In een breder kader
screent de fysiotherapeut patién-
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ten met de ziekte van Huntington
op valrisico en conditie en heeft
een meer begeleidende rol naar-
mate de ernst van de ziekte voort-
schrijdt (8). Behandeling kan
bijvoorbeeld gericht zijn op het
handhaven en/of verbeteren van
de conditie. De fysiotherapeut
kan ook adviezen geven ten aan-
zien van schoeisel en eventuele
loophulpmiddelen en adviseren
wanneer een rolstoel ingezet moet
worden (8).

Een sterk punt van deze studie is
de grote omvang van de onder-
zoekspopulatie, waarbij niet ge-
selecteerd is op stadium van de
ziekte van Huntington. Hunting-
toncentrum Topaz Overduin is
één van de grootste Huntington-
verpleeghuizen ter wereld. In de
studieperiode vond rapportage op
gestandaardiseerde wijze 24 uur
per dag plaats. Een minder sterk
punt van deze studie is dat de va-
lincidenten niet gekoppeld zijn
aan andere (medische) karakteris-
tieken van de betreffende patiént,
zoals leeftijd, comorbiditeit en
medicatiegebruik. In een vervolg-
studie zal ook de relatie tussen de
medische factoren en het vallen
bekeken dienen te worden.
Verder zijn toekomstige studies
gewenst waarin vooral bij pati-
enten met een hoge valfrequen-

tie, over langere tijd wordt ge-
keken naar de lichamelijke en
psychische gevolgen van het val-
len. Daarbij adviseren wij om ook
het belang welke patiénten hech-
ten aan behoud van autonomie,
als uitkomstmaat mee te nemen.
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