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Geachte collega,

Graag willen wij uw aandacht vragen voor een gesignaleerd probleem bij de behandeling van patiënten In Asielzoekerscentra (AZC) met sikkelcelziekte en thalassemie.

Sikkelcelziekte en thalassemie (ook wel samengevat als hemoglobinopathieën) zijn erfelijke vormen van bloedarmoede, die nauwelijks voorkomen in de oorspronkelijke Nederlandse populatie, maar frequent voorkomen onder migranten die reeds lang in ons land aanwezig zijn of als vluchteling arriveren en aanleiding kunnen geven tot ernstige gezondheidsrisico’s, wanneer niet adequaat behandeld. Kennis over deze ziekten is bij veel artsen om bovenstaande redenen begrijpelijkerwijs beperkt. 

Als behandelaren van patiënten met deze ziekte en verenigd in de Landelijke Werkgroep Hemoglobinopathie Behandelaren (LWHB),  constateren wij dat deze patiënten met hemoglobinopathieën over het algemeen wel wordt onderkend en naar ons worden verwezen vanuit de verschillende AZC’s, maar dat er vaak daarna organisatorisch knelpunten zijn, die een goede zorg aan deze patiënten in de weg staan. Eén van de meest storende zaken is dat patiënten regelmatig van AZC naar AZC worden overgeplaatst zonder adequate overdracht van medische gegevens en medicatie en waarbij patiënten ook niet meer op het spreekuur verschijnen. Daarbij gaat dan kostbare tijd en investering in een adequaat behandelplan verloren. Niet zelden worden patiënten vervolgens vanuit hun nieuwe AZC opnieuw verwezen wat tot overbodige diagnostiek, verwarring bij patiënt en onnodige onderbreking van noodzakelijke behandeling leidt. Ook medisch gezien is dit zeer onwenselijk, omdat tussentijdse complicaties niet optimaal behandeld kunnen worden wat bij patiënt tot blijvende orgaanschade kan leiden. Daarbij is deze patiëntengroep nog eens extra gevoelig voor de psychische stress, die gepaard gaat met de frequente overplaatsingen.

De LWHB werkgroep draagt zorg voor behandelprotocollen, coördineert onderzoek, bespreekt casuïstiek en onderhoudt nauw contact met de landelijke patiëntenvereniging OSCAR en belangenvereniging Sickle Cell-IXL. Op basis van Europese en Nationale wetgeving heeft het ministerie van VWS Expertise centra aangewezen, waar deze patiënten behandeld zouden moeten worden. Gezien bovenstaande problematiek,  willen wij uw aandacht vragen voor vaak  inadequate doorverwijzingen van deze ernstig zieke patiëntengroep en waarvan continuïteit van  zorg essentieel is en momenteel niet geborgd is.   


De werkgroep is zich er terdege van bewust, dat besluiten over overplaatsingen van asielzoekers tussen de centra, niet door de artsen van het GZA worden genomen.  Wij willen echter een beroep doen op onze collega’s om alles in het werk te stellen om behandeling van patiënten in deze groep in een Expertise- of Behandelcentrum voor Hemoglobinopathieën te laten plaatsvinden. En indien een overplaatsing onvermijdelijk is, om een optimale overdracht naar een volgend centrum te organiseren in samenspraak met de medisch specialist.

In de bijlage treft u een overzicht van de behandelcentra en de betreffende contactpersonen.

Uiteraard zijn wij te allen tijde bereid tot overleg.


Met collegiale hoogachting




Namens de LWHB
Dr. A.W. Rijneveld, internist-hematoloog, 
voorzitter LWHB


Bijlage: overzicht van de behandelcentra en de betreffende contactpersonen
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