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Geachte heer/mevrouw,

Wij sturen u dit bericht naar aanleiding van vragen die wij krijgen over de beoordeling van
patiénten op de polikliniek neurochirurgie van het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC).
Het gaat in de meeste gevallen om een beoordeling van klachten die het gevolg zouden kunnen
zijn van een abnormale beweeglijkheid van het hoofd ten opzichte van de wervelkolom (cranio-
cervicale of atlanto-axiale hypermobiliteit (CCH) of instabiliteit). Zoals u weet zijn we van plan
om de effectiviteit van een operatieve behandeling in studieverband te gaan onderzoeken. Een
goede en regelmatige communicatie over de status hiervan is belangrijk.

Via de media heeft u ongetwijfeld meegekregen dat de gehele medische zorg de afgelopen
maanden een zeer uitzonderlijke periode heeft doorgemaakt. De zorg is van het ene op het
andere moment drastisch veranderd en de gevolgen hiervan zijn tot op de dag van dit schrijven
merkbaar. Zeer recent is een eerste begin gemaakt met het uitbreiden van de capaciteit op de
poliklinieken en operatiekamers en daarmee ook met het behandelen van de eerste patiénten
die op de wachtlijst staan met ernstige problematiek. Het is zeker niet onze bedoeling om van
‘ons’ probleem uw probleem te maken, maar met deze realiteit hebben we helaas allemaal te
maken gekregen.

We realiseren ons heel goed dat velen van u al lang op een wachtlijst staan en dat wachten op
het onbekende steeds moeilijker wordt. Ook realiseren we ons dat sommigen van u al jaren
ernstige klachten heeft en dat zij gezien hun gezondheidstoestand zo snel mogelijk beoordeeld
willen worden. We doen er dan ook alles aan om ondanks de huidige beperkingen het project
door te laten gaan, maar hebben helaas nog geen start kunnen maken met het beoordelen van
patiénten op de polikliniek. We betreuren dit zeer.

Om u een idee te geven over de huidige status van het project:

- Het studieprotocol is in een gevorderd stadium, maar is nog niet klaar. Er is nog discussie over
de precieze opzet en de kaders van de studie. Een goed doordacht en onderbouwd
studieprotocol is essentieel voordat we om een beoordeling van de Medisch Ethische
Toetsingscommissie kunnen vragen. We streven ernaar om het studieprotocol binnen drie
maanden af te hebben.
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- Als het studieprotocol klaar is moeten we het indienen ter beoordeling van de Medisch
Ethische Toetsingscommissie (METC). Een schatting voor de wachttijd hiervoor is niet te geven.
Dit proces van beoordelen en vereiste aanpassingen aanbrengen in het protocol kan enkele
maanden duren.

- De poliklinische beoordelingen en de operaties in studieverband kunnen pas starten als het
studieprotocol is goedgekeurd door de METC.

- Op het moment dat het studieprotocol is goedgekeurd zullen de praktische zaken rondom de
poliklinische beoordeling en de operatie naar verwachting rond zijn.

- Gezien de beperkingen op onze polikliniek en de complexiteit van het ziektebeeld bij sommige
patiénten (ambulancevervoer naar ziekenhuis, beoordelingen in dagopname, beperken van
overprikkeling, etc.) kunnen wij maximaal 1 patiént per week poliklinisch beoordelen. Het is op
dit moment niet duidelijk of die capaciteit in de toekomst kan worden uitgebreid.

- Er staan inmiddels meer dan 150 patiénten op de wachtlijst. Doordat de capaciteit beperkt is
op 1 patiént per week, kan het zijn dat de wachttijd voor u lang is.

- De beschikbare informatie en beeldvorming van de patiénten op de wachtlijst wordt door ons
team beoordeeld en afhankelijk van de ernst van de craniocervicale of atlanto-axiale
hypermobiliteit/instabiliteit en de kaders van de studie wordt een planning gemaakt voor de
poliklinische bezoeken.

- Patiénten met, volgens ons eigen professioneel oordeel, bedreigende craniocervicale of
atlanto-axiale instabiliteit zullen apart worden opgeroepen voor een poliklinische beoordeling.
Deze patiénten vallen per definitie niet binnen de studiegroep. Ons professioneel oordeel kan
afwijken van het oordeel van andere artsen.

Ik hoop van harte dat deze brief wat meer duidelijkheid geeft over de huidige stand van zaken.
Ook na dit bericht zullen er nog veel vragen overblijven en ik kan me voorstellen dat het niet de
gehoopte of verwachtte stand van zaken is. Wij betreuren dit ook en houden u op de hoogte
van het vervolg.

Met vriendelijke groet,
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Prof. dr. Wilco C. Peul
Voorzitter Universitair Neurochirurgisch Centrum Holland
LUMC-HMC-HAGA, Leiden-Den Haag



