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Concentratie van zorg bij aangeboren vaatafwijkingen nodig
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Geen belangenverstrengeling
gemeld.

Consulteer bij verdenking
van hemangioom altijd een
specialist. Vroege behandeling
voorkomt een hoop ellende
en restschade.
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Ouders van kinderen met wijnvlekken, aardbeienviekken

of andere aangeboren vaatafwijkingen krijgen vaak te

horen dat behandeling niet mogelijk of niet nodig is.

Dit is een achterhaald advies. Reden waarom artsen te

rade moeten gaan bij gespecialiseerde collega’s.

angeboren vaatafwijkingen zijn te

onderscheiden in hemangiomen (aard-

beienvlekken) en vaatmalformaties
(waaronder wijnvlekken).1 Hemangiomen wor-
den gekenmerkt door een tumoreus endotheel,
disproportionele groei tot een leeftijd van 6 tot
9 maanden en regressie tussen het 4de en 10de
levensjaar, vaak met restafwijkingen. Infantiele

hemangiomen hebben een prevalentie van 4
tot 10 procent bij kinderen jonger dan een jaar.
Vaatmalformaties kennen een normaal endo-
theel en proportionele groei zonder regressie.
Veel artsen met uiteenlopende achtergrond
—huisartsen, jeugdartsen, dermatologen,
kinderartsen, oog- en kno-artsen — krijgen te
maken met patiénten met een aangeboren vaat-




Patiéntje 3 maanden oud, gestart met

propranolol.
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Hemangiomen kunnen
levensveranderend of zelfs
levensbedreigend zijn

Patiéntje 4 maanden oud.

afwijking. Vaak zijn er vlak na de bevalling al
eerste signalen. In het begin worden die nogal
eens verklaard met ‘klem gezeten tijdens de
bevalling’. Hetero-anamnestisch kan er sprake
zijn van een krasje of muggenbultje dat daarna
ineens heel hard gaat groeien. Soms worden he-
mangiomen of vaatmalformaties voor het eerst
gesignaleerd op het consultatiebureau.

Geruststelling

De gangbare opvatting onder artsen is dat
hemangiomen voor het 10de levensjaar vanzelf
volledig weer verdwijnen en dat expectatief
beleid, uitleg aan de ouders en geruststelling
volstaan. Deze opvatting is slechts voor een deel
op waarheid gestoeld. In meer dan 25 procent
van de gevallen blijven na het 10de levensjaar
restafwijkingen over.2 In cosmetisch belang-
rijke zones zoals het gelaat is dit levensveran-
derend. Bovendien kan een hemangioom in de
groeifase soms ook (de gezonde ontwikkeling
van) organen bedreigen.
Afhankelijk van groeiwijze
en plaats kunnen ze aan-
leiding geven tot ulceratie
met pijn en littekenvor-
ming, amblyopie bij peri-
oculaire hemangiomen

of stridor bij luchtweghe-
mangiomen.! Ook dit kan levensveranderend
of zelfs levensbedreigend zijn.

Een levensveranderende aandoening vraagt om
behandeling. Nu waren de behandelopties tot
voor kort beperkt; alleen de bedreigende heman-
giomen werden behandeld met hoge doses
prednison of chemotherapeutica. Recentelijk

is de behandeling van infantiele hemangiomen
echter spectaculair verbeterd. In 2008 ontdek-
ten Léauté-Labreze e.a. namelijk dat de beta-
blokker propranolol effectief is tegen heman-
giomen en voldoende veilig is in het gebruik.3
In het UMC St Radboud Nijmegen zijn inmid-
dels ruim honderd hemangioompatiéntjes
behandeld met propranolol.* Gemiddeld werd
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Patiéntje 9 maanden oud.

gestart op een leeftijd van 4,5 maanden. Uit
de resultaten blijkt dat propranolol schade en
restafwijkingen kan voorkomen bij patiénten
met een levensbedreigend of groot faciaal,
levensveranderend hemangioom. Hiermee is
een hemangioom een aandoening geworden
waarvan de impact op patiént en omgeving
significant is gedaald.5 Het bekende afwach-
tende beleid — want ‘het hemangioom gaat toch
vanzelf weg’ — is daarom niet meer te verdedi-
gen.

Maatwerk

Behalve in de behandeling van hemangiomen
zijn er ook belangrijke ontwikkelingen aan-
gaande andere aangeboren vaatafwijkingen
(vaatmalformaties). De kennis hierover is
aanzienlijk toegenomen. Er zijn steeds meer
mogelijkheden op het gebied van beeldvorming
(echo, MRI en angiografie) en behandeling.
Juist deze groep van aandoeningen heeft een
zeer uitgebreid scala van klinisch presentatie
en ernst, waarbij in de eerste levensjaren het
onderscheid met gewone (infantiele) heman-
giomen soms lastig is. Veneuze malformaties
geven stuwing en pijnklachten ten gevolge
van flebitiden. Lymfatische malformaties
geven klachten van pijnlijke ontsteking en
zwelling. Arterioveneuze malformaties geven
zeer pijnlijke zwelling en ulceratie, en kun-
nen uiteindelijk hartfalen veroorzaken. Alle
symptomatologie is afhankelijk van lokalisatie
en uitgebreidheid van de malformatie.6
Vaatmalformaties zijn congenitaal; soms zijn
ze al symptomatisch bij jonge kinderen, soms
geven ze progressief klachten tijdens puber-
teit of zwangerschap. Aanvullend (invasief)
onderzoek vraagt maatwerk, waarbij altijd een
afweging moet worden gemaakt tussen de ernst
van de klachten, de belasting van het onder-
zoek, de therapeutische vooruitzichten en de
prognose. En dat geldt ook bij de behandeling.
Er is een groeiend arsenaal aan mogelijkheden
om uit te kiezen — van conservatieve therapie
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SAMENVATTING met compressie tot sclerotherapie onder

m De ontdekking van de narcose — en daarbij is maatwerk geboden.
effectiviteit van propra-
nolol bij hemangiomen Concentratie
heeft de behandeling Dergelijk maatwerk vereist ervaring. Alleen
revolutionair veranderd. artsen die veel vaatmalformaties en hemangi-

m Het gebruikelijke, omen zien en weten wat state of the art is met
expectatieve beleid betrekking tot diagnostiek en behandeling,
is niet meer altijd de kunnen patiénten met deze aandoeningen de
beste optie. zorg geven die ze verdienen. Om die reden is

= De differentiéle diagnose  concentratie van patiéntenzorg dringend no-
met andere aangeboren  dig. Onderzoek en behandeling dient bij voor-

vaatafwijkingen is bij keur plaats te vinden binnen multidisciplinaire
hemangiomen lastig. teams met toegewijde specialisten. Daarbij is

m De oplossing is concen-  het natuurlijk ook belangrijk dat artsen deze
tratie van expertise superspecialisten weten te vinden en hen tijdig
over vaatanomalieén in om advies vragen.

multidisciplinaire centra.  De Hecovan-werkgroep van UMC St Radboud
in Nijmegen heeft jarenlange ervaring met grote
aantallen hemangioom- en vaatmalformatiepa-
tiénten, maar ook met zeer zeldzame vasculaire
aandoeningen. In de werkgroep zitten artsen
met de volgende specialisaties: dermatologie,
(interventie)radiologie, plastische chirurgie,
vaatchirurgie, kinderchirurgie en mondkaak-
chirurgie. Zo nodig wordt ook een neuroloog,
kinderarts, internist, oogarts, kno-arts of ortho-
peed geraadpleegd. De leden van de werkgroep
hebben wereldwijd contacten via de Internatio-
nal Society for the Study of Vascular Anomalies,
een netwerk waarin complexe casuistick wordt
besproken en ervaringen worden gedeeld.” Na-
tionaal zijn er intensieve contacten met andere
academische centra en met Hevas, de Nederland-
se ouder- en patiéntenvereniging voor hemangi-
omen en vasculaire malformaties.8
De Hecovan-werkgroep heeft een website die

reeds door velen is gevonden en zowel door

artsen als patiénten wordt gebruikt voor

Een link naar de site van de consulten. Ook is er via mijnzorgnetnet.nl een

Hecovan-werkgroep, eerdere begin gemaakt met een Hecovan-community.

artikelen over dit onderwerp en . .

De Hecovan-werkgroep nodigt u van harte uit

de voetnoten vindt u bij dit arti-
kel op www.medischcontact.nl.  om casuistiek te presenteren. gae

n‘)(;tV (‘}
L] | i AR
uitgelicht C v

In MCtv Uitgelicht bespreekt dermatologe Carine van der Vleuten van het UMC St Rad-
boud foto’s van patiéntjes die met succes zijn behandeld.

Bekijk het filmpje op www.medischcontact.nl/video.
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Gouden tapes

De minister wil marktwerking in de
zorg. Concurreren en geld verdienen.
Nou heb ik een aardige collectie
videobanden van huisartsen die ik
de laatste jaren heb opgeleid. Op
die banden staan hun consulten met
mijn patiénten. Als een gesprek of
onderzoek wordt opgenomen, vraagt
de huisarts in opleiding eerst of de
patiént toestemming geeft. Hij of

zZij behoort dan — terwijl de camera
loopt — te vragen: ‘Vindt u het goed
dat we dit consult opnemen? De
beelden worden gebruikt voor onder-
wijsdoeleinden en daarna gewist.
Opgenomen consulten worden
normaliter na bespreking met de
huisartsopleider of met de begelei-
ders van het huisartsinstituut gewist.
Maar ja... die verrekte marktwerking.
Ik heb goud liggen in mijn bureaula:
zeker twintig banden vol prachtige
emoties. Die ga je niet wissen, toch?
Stel je eens voor: een alcoholist
met zijn vrouw die hij de dag ervoor
een blauw oog heeft geslagen, een
ouderpaar dat net aangemeld is bij
de Raad voor de Kinderbescherming,
een prachtige blonde vrouw bij wie
een uitstrijkje wordt gedaan, een
uitgeteerde man die om euthana-

sie vraagt, een 90-jarige die uitlegt
waarom hij viagrapillen wil en ga

zo maar door. Smullen dus. Als
proef heb ik een paar hoogtepunten
onlangs op wat bruiloften en partijen
laten zien. De mensen hebben geno-
ten. Ze zeiden collectief dat ik deze
fantastische beelden de Nederlandse
bevolking niet mag onthouden. Ik
sputterde nog wat over beroepsge-
heim en ethisch. Flauwekul, zeiden
ze: ‘Denk aan jezelf, man. De
minister wil toch marktwerking? En
die patiénten hebben toestemming
gegeven voor onderwijsdoeleinden.
Nou, zo onderwijs je het Nederlandse
volk.” Ze hebben gelijk. Daarom wil ik
mijnheer Oerlemans bij deze vragen:
‘Beste Reinout, bel me eens...

Jos van Bemmel,
huisarts
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