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Samenvatting

Aanleiding

Het Zorgtraject Huntington is in 2008 gestart als experiment onder de Beleidsregel innovatie voor
kleinschalige experimenten. Het biedt multidisciplinaire, gecodrdineerde zorg voor mensen met de
ziekte van Huntington en hun naasten, gericht op het verbeteren van kwaliteit van leven en het uitstellen
van opname in een verpleeghuis. Pati€nten worden periodiek in een gespecialiseerd centrum gezien
door verschillende zorgprofessionals, waarna een integraal behandelplan wordt opgesteld dat ook in de
thuissituatie wordt uitgevoerd. De zorg wordt bekostigd via één integraal tarief dat één keer per jaar
gedeclareerd wordt. Het gaat hierbij om zorg vanuit de Zorgverzekeringswet (Zvw).

Eerdere pogingen om te komen tot structurele bekostiging binnen de Beleidsregel geneeskundige zorg
voor specifieke patiéntgroepen zijn niet geslaagd, vooral door beperkingen in de vergoeding van
paramedische zorg binnen de basisverzekering. Wij voeren deze aanvullende evaluatie uit om het
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) te ondersteunen bij besluitvorming over een
structurele inbedding.

Belangrijkste conclusies

Het Zorgtraject Huntington heeft zich ontwikkeld tot een landelijk netwerk van expertisecentra en wordt
door zorgaanbieders, patiénten en zorgverzekeraars als waardevol en effectief beschouwd. Evaluaties
laten zien dat patiénten beter worden ondersteund, mantelzorgers worden ontlast en dat crisissituaties
en zwaardere zorg deels worden voorkomen. Net als de experimenteerpartijen, ActiZ, Huntington
Nederland en Zorgverzekeraars Nederland (ZN) beoordeelt de Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) het
Zorgtraject Huntington dan ook als een waardevolle innovatie.

Knelpunten in de vergoeding van de paramedische zorg

Het Zorgtraject Huntington kent een integrale bekostiging waarbij ook paramedische zorg (zoals

fysiotherapie, ergotherapie, logopedie en diétetiek) onderdeel is van de geboden multidisciplinaire zorg.

Een deel van deze paramedische zorg valt niet onder de (volledige) vergoeding vanuit de

basisverzekering. Zo gelden voor paramedische zorg (beperkte) aanspraken en vergoedingen conform

artikel 2.6 Besluit zorgverzekeringen, namelijk:

» Fysiotherapie: voor patiénten met de ziekte van Huntington geldt een vergoeding vanaf de 21ste
behandeling (dit geldt voor alle aandoening op de chronische lijst, bijlage 1 Besluit zorgverzekering).

» Logopedie: vergoeding bij geneeskundig doel. Hier worden dan ook geen knelpunten verwacht.

» Ergotherapie: maximaal 10 behandeluren per kalenderjaar.

+ Diétetiek: maximaal 3 behandeluren per kalenderjaar.

Deze beperkingen zorgen ervoor dat binnen een integrale bekostiging van het zorgtraject alsnog
registratie per zorgsoort nodig is. Dit gaat in tegen het idee van integrale zorg, leidt tot extra
administratieve lasten en mogelijke drempels voor patiénten. Tot nu toe heeft politieke besluitvorming
niet geleid tot het wegnemen van de vergoedingsbeperkingen. Hierdoor blijft een structurele oplossing
onzeker.

Er moeten keuzes gemaakt worden
Na achttien jaar is het Zorgtraject Huntington geen experiment meer en is structurele inbedding
noodzakelijk. Wij zien dat hiervoor twee besluiten nodig zijn:
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1 Besluitvorming over de vergoeding van paramedische zorg
Er is een expliciete keuze nodig over het al dan niet aanpassen van de huidige
vergoedingsbeperkingen voor fysiotherapie, ergotherapie en diétetiek. Met name de beperkingen in
de vergoeding van fysiotherapie knellen in de praktijk. Deze beslissing is de afgelopen jaren
herhaaldelijk uitgesteld met verwijzing naar lopend en toekomstig onderzoek.

Voor het Zorgtraject Huntington geldt dat verruiming van deze vergoedingen naar verwachting
nauwelijks effect heeft op het macrokader, gezien de beperkte en afgebakende doelgroep.
Tegelijkertijd kan dit belangrijke knelpunten wegnemen en de uitvoerbaarheid van het zorgtraject
verbeteren. Wij achten het daarom wenselijk dat de vergoeding, met name voor fysiotherapie, voor
deze specifieke doelgroep wordt verruimd en roepen het ministerie van VWS op hierover een
definitief besluit te nemen.

2 Welke bekostiging het best passend is
Daarnaast is een besluit nodig over de meest passende bekostigingsvorm. Hoewel hierover de
afgelopen jaren is gesproken, is besluitvorming uitgebleven vanwege de samenhang met de
beperkte paramedische vergoedingen. Wij vinden dit het moment om, ondanks de bestaande
beperkingen, te komen tot structurele bekostiging van het Zorgtraject Huntington. We zien integrale
bekostiging als de meest passende vorm, omdat deze aansluit bij het multidisciplinaire karakter van
de zorg en een soepele overgang van de huidige experimentele naar structurele bekostiging mogelijk
maakt. Tegelijkertijd wordt soortgelijke zorg binnen de Wiz bekostigd via het modulair pakket thuis
(mpt) en de vraag is of dit ook passend kan zijn voor de Zvw. Vanuit de NZa gaan we hierover met
partijen verder in gesprek met als doel een structurele betaaltitel voor het Zorgtraject te realiseren.

Oproep tot gezamenlijke vervolgstappen

Vanuit de NZa vinden we het belangrijk nu door te pakken met alle partijen om gezamenlijk de stap te
zetten naar een structurele borging van het Zorgtraject Huntington. Wij spreken onze waardering uit
voor de inzet van de experimenteerpartijen in de afgelopen achttien jaar, waarin zij onder voortdurende
onzekerheid in de bekostiging hebben gewerkt aan passende zorg voor deze doelgroep. Het is nu het
moment om die inzet te verzilveren met heldere keuzes en een duurzame bekostiging. De NZa zal zich
hiervoor inzetten en ziet uit naar verdere samenwerking met betrokken partijen om te komen tot een
toekomstbestendige oplossing voor het Zorgtraject Huntington.



1 Aanleiding

Sinds 2008 loopt het experiment ‘Zorgtraject Huntington’ (ook wel Polikliniek Huntington) onder de
Beleidsregel innovatie voor kleinschalige experimenten vanuit de Zorgverzekeringswet (Zvw). Het
experiment is aangevraagd door zorggroep Noorderbreedte en zorgverzekeraar De Friesland (nu
Zilveren Kruis). De Beleidsregel innovatie voor kleinschalige experimenten geeft zorgaanbieders en
zorgverzekeraars (hierna: de experimenteerpartijen) de ruimte om in maximaal vijf jaar te onderzoeken
of een innovatieve vorm van zorglevering de prijs/kwaliteitverhouding van de zorg verbetert.

Beperkingen in vergoeding paramedische zorg hebben geleid tot lange doorlooptijd Zorgtraject
Het Zorgtraject Huntington kent echter een aanzienlijk langere doorlooptijd en valt al sinds 2008 onder
de experimentele bekostiging van de Beleidsregel innovatie voor kleinschalige experimenten. In de
afgelopen jaren hebben we vanuit de NZa, samen met de experimenteerpartijen en gerelateerde
beroeps- en branchepartijen, meerdere pogingen gedaan om te komen tot een structurele bekostiging
binnen de Beleidsregel geneeskundige zorg voor specifieke patiéntgroepen (gzsp). Tot op heden is dit
niet gelukt. De belangrijkste reden hiervoor is dat voor een deel van de geleverde paramedische zorg
beperkingen gelden in de vergoeding vanuit de basisverzekering (zie hoofdstuk 3 voor een nadere
toelichting).

De afgelopen jaren hebben wij hierover intensief overleg gevoerd met zowel de experimenteerpartijen,
de branchepartijen (ActiZ en ZN), Huntington Nederland, als de overheidspartijen (het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) en Zorginstituut Nederland). Ook hebben het ministerie van
VWS en Zorginstituut Nederland aanvullend onderzoek verricht naar mogelijke aanpassingen van de
vergoedingsbeperkingen. Dit heeft ertoe geleid dat besluitvorming over structurele bekostiging
herhaaldelijk is uitgesteld, in de hoop dat deze beperkingen in de loop van tijd zouden worden
opgeheven. Tot op heden is dat echter niet gebeurd.

Huidige evaluatie als basis voor verdere besluitvorming

Vanuit de Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) vinden wij het wenselijk dat er na achttien jaar duidelijkheid
komt over de structurele bekostiging van deze zorg. Dit vraagt om het maken van expliciete keuzes.
Normaal gesproken worden experimenten binnen de Beleidsregel innovatie voor kleinschalige
experimenten (zorginhoudelijk) geévalueerd door de experimenteerpartijen zelf, waarna wij besluiten
over het vervolg. In dit geval is er gekozen voor een aanvullende evaluatie door de NZa zelf, zonder een
gerichte opdracht vanuit het ministerie van VWS. Het doel hiervan is om het ministerie van VWS te
voorzien van een zorgvuldig onderbouwd informatiekader voor verdere besluitvorming.

Leeswijzer

Voor het uitvoeren van de evaluatie hebben we gebruik gemaakt van eerder uitgevoerde evaluaties door
experimenteerpartijen, interviews met betrokken brancheorganisaties en hun leden (ActiZ,
Zorgverzekeraars Nederlands (ZN) en Huntington Nederland). Daarnaast hebben we een data-uitvraag
gedaan bij de betrokken zorgaanbieders. In dit rapport presenteren we de resultaten van de evaluatie. In
hoofdstuk 2 beschrijven we het Zorgtraject Huntington. In hoofdstuk 3 gaan we in op het knelpunt en de
redenen waarom structurele bekostiging tot op heden niet mogelijk is gebleken. Hoofdstuk 4 geeft
inzicht in het gebruik en de omvang van de prestatie. In hoofdstuk 5 volgt een inhoudelijke evaluatie,
gebaseerd op eerdere evaluaties door de experimenteerpartijen en op de resultaten van een aanvullend
semigestructureerd interview. In hoofdstuk 6 schetsen we de mogelijkheden voor structurele
bekostiging. Tot slot presenteren we in hoofdstuk 7 onze conclusies.
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2 Wat houdt de innovatie
Zorgtraject Huntington in?

2.1 Beschrijving Zorgtraject Huntington

De ziekte van Huntington is een progressieve neurologische ziekte die zich kenmerkt door lichamelijke,
motorische, neurocognitieve en psychiatrische symptomen. Dit leidt tot moeilijkheden in de dagelijkse
bezigheden, het sociale leven, evenwichts- en loopproblemen. Naarmate de ziekte verder voortschrijdt,
ontstaan ook cognitieve problemen, waardoor oordeels- en uitvoeringsstoornissen optreden. In het
eindstadium kan de patiént niet meer slikken, niet meer praten en geen gerichte bewegingen meer
uitvoeren. De eerste symptomen ontstaan meestal tussen het 30¢ en 50° levensjaar. Eerder of later
komt ook voor. Na het ontstaan van symptomen hebben mensen met de ziekte van Huntington een
levensverwachting van gemiddeld vijftien tot twintig jaar. Het verloop van de ziekte en de
levensverwachting kan erg verschillen per persoon (Ontwikkelen polikliniek voor patiénten met de ziekte
van Huntington, Grou, 2007).

Zorgaanbieders hebben een poliklinisch, integraal zorgprogramma ontwikkeld voor patiénten met de
ziekte van Huntington die intensieve behandeling nodig hebben, maar nog thuis wonen en geen
indicatie hebben voor de Wet langdurige zorg (WIz). Het zorgprogramma is ook van toepassing voor de
naasten van de patiént. Het kenmerk van de polikliniek is dat de patiént een dag(deel) naar de
polikliniek toe gaat waar de patiént een afspraak heeft met verschillende zorgprofessionals via een
carrousel van behandelaren. De regiebehandelaar stelt het behandelplan op voor het komende half jaar
en geeft instructies aan de overige zorgverleners die betrokken zijn bij de behandeling. Dankzij deze
kennisoverdracht en instructie kunnen patiénten voor deze gespecialiseerde zorg ook terecht bij
zorgverleners in hun woonomgeving, maar ze kunnen er ook nog steeds voor kiezen om behandelingen
te ontvangen in het expertisecentrum. De patiént en naasten komen in principe één keer per half jaar
naar de instelling voor een afspraak met het hele behandelteam, maar tenminste één keer per jaar. Het
behandelplan wordt elk half jaar geévalueerd. Wanneer patiénten frequente behandelingen ontvangen,
voegt een dergelijke screeningsdag niet altijd meerwaarde toe, omdat de patiént al goed in beeld is. Het
behandelplan wordt in dat geval wel geévalueerd.

De zorg wordt geleverd volgens het Zorgprogramma Huntington polikliniek voor diagnostiek en
behandeling. De doelstelling van experiment Zorgtraject Huntington is:

1 Het ontwikkelen van een polikliniek voor patiénten met de ziekte van Huntington, afgestemd op de
behoeften van de patiént, waar patiénten terechtkunnen voor halfjaarlijkse ziektecontrole en
evaluatie van de geboden zorg. Door bezoeken aan de polikliniek en het uitvoeren van het
behandelplan in de eerstelijn, neemt de kwaliteit van leven van de patiént toe, vermindert de
belasting van de mantelzorger en kan de patiént, zolang wenselijk, thuis blijven wonen. Hierdoor kan
opname in een verpleeghuis worden uitgesteld.

2 Een sluitende keten voor patiénten met de ziekte van Huntington waarbij het zorg-, leef- en
uitvoeringsplan het uitgangspunt is voor de behandeling en zorg door partners in de keten.
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2.2 Inrichting experimentele bekostiging

Het Zorgtraject Huntington wordt bekostigd via een integrale prestatie. Dit betekent dat alle zorg onder
deze prestatie valt en niet afzonderlijk gedeclareerd kan worden. Voor de gehele zorglevering wordt één
tarief afgesproken, dat eenmaal per jaar wordt gedeclareerd. Lokale zorgverleners declareren niet apart,
maar ontvangen per patiént een bedrag van de Huntington-instelling (onderaannemerschap).
Huntingtonpatiénten hebben vaak veel ondersteuning nodig bij het dagelijks functioneren. Bij sommige
patiénten wordt het casemanagement uitgevoerd door een medisch maatschappelijk werker, maar
meestal door een verpleegkundige. Ook raakt deze zorg aan het maatschappelijk domein wat buiten het
integrale tarief valt. De inzet van de neuroloog en psychiater vallen niet onder de integrale bekostiging,
maar met deze professionals wordt wel nauw samengewerkt.



3  Knelpunten voor invoering
van structurele bekostiging

3.1 Beperkte vergoeding paramedische zorg

Zoals we al in de inleiding beschreven, geldt er een integrale bekostiging voor het Zorgtraject

Huntington. Het Zorgtraject wordt uitgevoerd door een multidisciplinair team onder regie van een

specialist ouderengeneeskunde. Onderdeel van dit multidisciplinaire team zijn ook paramedici,

waaronder fysiotherapeuten, logopedisten, ergotherapeuten en diétisten. Een deel van deze

paramedische zorg valt niet onder de (volledige) vergoeding vanuit de basisverzekering. Zo gelden voor

paramedische zorg (beperkte) aanspraken en vergoedingen conform artikel 2.6 Besluit

zorgverzekeringen, namelijk:

» Fysiotherapie: voor patiénten met de ziekte van Huntington geldt een vergoeding vanaf de 21ste
behandeling (dit geldt voor alle aandoening op de chronische lijst, bijlage 1 Besluit zorgverzekering).

* Logopedie: vergoeding bij geneeskundig doel.

» Ergotherapie: maximaal 10 behandeluren per kalenderjaar.

+ Diétetiek: maximaal 3 behandeluren per kalenderjaar.

Deze zorg valt onder de verzekerde zorg in de Zorgverzekeringswet (Zvw). Het is echter een politieke
keuze geweest om bepaalde beperkingen in de vergoedingen vast te stellen. Door de huidige
beperkingen wordt een deel van de paramedische zorg, zoals geleverd binnen het integrale Zorgtraject,
niet vergoed.

3.2 Hoeveel paramedische zorg wordt ingezet bij het

Zorgtraject Huntington?

De vraag is in hoeverre deze beperkingen in de vergoeding ook daadwerkelijk tot knelpunten leiden. Als
we kijken naar het Zorgtraject Huntington, dan geldt dat over het algemeen de ingezette zorg binnen de
vergoeding van de basisverzekering valt. De fysiotherapie is hierop een uitzondering. Er geldt:

+ Logopedie: geen knelpunt verwacht. De verwachting is dat er altijd sprake is van een geneeskundig
doel bij patiénten met de ziekte van Huntington.

* Ergotherapie en diétetiek: uit de kostprijsopbouw uit 2012 volgt dat de ingezette uren van
ergotherapie en diétetiek gemiddeld genomen onder het maximum uit het basispakket zit. Zo is
destijds 0,3 uur diétetiek en 8 uur ergotherapie opgenomen in de prestatie Zorgtraject Huntington.
Het aantal opgegeven uren gaat over zowel directe als indirecte tijd, terwijl de aanspraak gaat over
‘behandeluren’ en daarmee direct patiéntgebonden tijd. Het werkelijke aantal behandeluren ligt dus
gemiddeld nog lager, ruim onder het maximum. Echter, bij een deel van de patiénten zal het aantal
uren uit de basisverzekering wel overschreden worden. Er zijn geen actuele cijfers beschikbaar over
het daadwerkelijk aantal ingezette uren.

* Fysiotherapie: wordt voor patiénten met de ziekte van Huntington vergoed vanaf de 21ste
behandeling, waardoor de eerste 20 behandelingen voor rekening van de patiént komen. Uit de
kostprijsopbouw uit 2012 volgt dat er 13,7 uur fysiotherapie per jaar is opgenomen in de prestatie
Zorgtraject Huntington. Hieruit volgt dat de eerste 20 behandelingen fysiotherapie snel worden
ingezet voor patiénten met Huntington zodra zij zorg ontvangen via het Zorgtraject (let op: de
basisverzekering gaat uit van aantal behandelingen en niet het aantal uren).
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Het knelpunt voor de ergotherapie en diétetiek lijkt hiermee niet al te groot, gezien dit veelal volledig zal
vallen onder de basisverzekering. Het knelpunt voor de fysiotherapie is het grootst, gezien daar altijd
geldt dat de eerste 20 behandelingen zelf betaald moeten worden. Na deze 20 behandelingen valt de
fysiotherapeutische zorg volledig onder de basisverzekering en is het knelpunt rond de beperkte
vergoeding van de fysiotherapie opgelost. Wel geldt dan voor deze zorg het eigen risico.

3.3 Wat betekent dit voor de bekostiging en de praktijk?
Ondanks de bestaande beperkingen in de vergoeding is het mogelijk om een integrale prestatie voor het
Zorgtraject Huntington te ontwikkelen. Deze beperkingen hebben echter tot gevolg dat ook bij een
integrale bekostiging in de praktijk alsnog moet worden teruggerekend naar afzonderlijke
zorgonderdelen. Daarbij wordt gekeken naar het aantal uren ergotherapie en diétetiek en het aantal
behandelingen fysiotherapie. Dat is nodig om vast te stellen welk deel van de zorg niet onder de
basisverzekering valt. Dit betekent concreet dat de zorgaanbieder moet registreren hoeveel uren
ergotherapie en diétetiek worden geleverd en hoeveel behandelingen fysiotherapie.

De beperkingen in de vergoedingen hebben een aantal nadelen:

* Het registreren van uren en behandelingen gaat in tegen het integrale karakter van de prestatie.

* Het verhoogt de administratieve lasten doordat de zorgaanbieder moet bijhouden hoeveel zorg wordt
geleverd (zoals hierboven toegelicht). Niet alleen van de fysiotherapeut op de polikliniek, maar dit
moet ook bijgehouden worden door een fysiotherapeut in de eerste lijn.

» Ook kan dit volgens zorgaanbieders een drempel vormen voor patiénten om deel te nemen aan het
volledige zorgprogramma. Bij deze pati€ntengroep komt regelmatig zorgmijding voor, zeker wanneer
patiénten zelf een deel van de kosten moeten betalen.

Met betrekking tot dit laatste punt geldt wel een uitzondering. Normaliter geldt dat de patiént de niet-
vergoede zorg zelf moet betalen. Maar een zorgverzekeraar kan ervoor kiezen om de eigen betaling
voor de eerste 20 fysiotherapiebehandelingen (en voor de uren ergotherapie en diétiek als het maximum
aantal uren uit de basisverzekering is overschreden) niet in rekening te brengen bij de verzekerde, maar
vanuit eigen middelen te vergoeden. Dit is geen mogelijkheid die in de wet is vastgelegd, maar betreft
een coulanceregeling vanuit een zorgverzekeraar. Dit heeft wel direct impact op de eigen middelen van
een zorgverzekeraar, omdat zij de medefinanciering vanuit de verzekerden zelf financieel moeten
opvangen. Hierbij geldt dat dit niet afdwingbaar is, en dus een beleidskeuze is van een individuele
zorgverzekeraar. In de praktijk zien wij tot op heden niet vaak terug dat zorgverzekeraars deze
mogelijkheid inzetten.

3.4 Kunnen de beperkingen in de vergoeding weggenomen

worden?

Naar aanleiding van bovengenoemde knelpunten is de afgelopen jaren gesproken over het aanpassen
van de beperkingen in de vergoeding onder leiding van het ministerie van VWS en Zorginstituut
Nederland. Dit is de reden dat het structureel bekostigen van deze zorg vooruit is geschoven, met de
hoop dat de beperkingen in de vergoeding opgeheven zouden worden. Ondertussen heeft aanvullend
onderzoek plaatsgevonden, namelijk:

+ Zois vanuit Zorginstituut Nederland onderzoek gedaan naar een passende aanspraak voor fysio- en
oefentherapie. Hierin concludeert het Zorginstituut: ‘Het wel weer gaan vergoeden van de eerste
twintig behandelingen voor indicaties op de chronische lijst is een andere optie om de toegang tot
fysio- en oefentherapie te verbeteren. Daarvoor is geen inhoudelijk advies van het Zorginstituut
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nodig. Want de redenen om deze indicaties destijds van vergoeding uit te zonderen waren niet
inhoudelijk, maar financieel.’

» Het ministerie van VWS heeft vervolgens aanvullend onderzoek gedaan naar een mogelijke wijziging
van de aanspraak specifiek voor Huntington. Vooralsnog zonder resultaat.

+ Daarnaast hebben wij vanuit de NZa een Marktonderzoek Fysiotherapeutische zorg uitgevoerd.
Hierin concluderen we dat er brede consensus is bij veldpartijen voor opname van de
fysiotherapeutische zorg van de chronische lijst in het basispakket waardoor de eerste 20
behandelingen fysiotherapie ook vergoed worden.

Voor opheffen beperkingen wordt door de Minister van VWS nog geen financiéle ruimte
beschikbaar gesteld

Zoals we eerder hebben toegelicht, is het een politieke keuze om de beperkingen in de vergoedingen op
te heffen. Dit geldt zowel voor de grootste beperkingen in de fysiotherapie als voor de huidige
beperkingen in de ergotherapie en diétetiek. Om dit mogelijk te maken, moet vanuit de politiek financiéle
ruimte beschikbaar worden gesteld, wat tot op heden nog niet is gebeurd.

Recent heeft de Minister van VWS aangegeven naar aanleiding van ons Marktonderzoek
Fysiotherapeutische zorg nu niet de financiéle ruimte te zien voor het uitbreiden van het basispakket
met de eerste twintig behandelingen voor de aandoeningen op de chronische lijst. Zo schrijft de Minister
van VWS in haar beleidsreactie van 26 maart 2026: ‘Het kabinet onderkent dat opname in het
basispakket van de eerste twintig behandelingen voor aandoeningen op de ‘chronische ljjst’ kan
bijdragen aan een stevigere positie van de fysiotherapie. Voor een dergelijke uitbreiding van de
aanspraak zijn op dit moment echter geen middelen beschikbaar op de VWS-begroting. Het kabinet
maakt daarom de keuze om deze uitbreiding nu niet door te voeren.’

Impact van aanpassen vergoeding specifiek voor het Zorgtraject Huntington

De vraag is of deze ruimte wel gezien wordt voor enkel de zorg aan patiénten met de ziekte van

Huntington vanuit het Zorgtraject Huntington. Als we specifiek kijken naar de beperkingen in de

vergoedingen in relatie tot het Zorgtraject Huntington, dan geldt dat het wijzigen van de vergoedingen

voor ergotherapie, diétetiek en fysiotherapie voor mensen met de ziekte van Huntington naar
verwachting niet/weinig gevolgen zal hebben op het macrobudgettaire kader:

» Allereerst is deze zorg de afgelopen 18 jaar (ondanks dat dit volgens de aanspraak in de
basisverzekering niet correct was) volledig vergoed onder de basisverzekering via de integrale
bekostiging. Als geen wijziging in de vergoeding doorgevoerd wordt, moet de patiént een deel van de
paramedische zorg zelf betalen. Daarmee wordt dit deel niet meer collectief betaald vanuit de
verzekering zoals nu (ten onrechte) het geval is, maar door de patiént zelf.

+ Daarnaast geldt dat deze doelgroep afgebakend is en van kleine omvang. Er is geen risico dat deze
groep opeens sterk zal groeien, gezien het een erfelijke ziekte betreft die duidelijk is afgebakend.

» Tot slot geldt dat, vanwege het progressief degeneratieve karakter van deze zorg, de meeste
patiénten de eerste 20 fysiotherapiebehandelingen al hebben doorlopen. De eigen betaling voor de
fysiotherapie geldt dan enkel voor de groep die nog niet de eerste 20 fysiotherapiebehandelingen
heeft ontvangen. Daarbij geldt dat de laatste jaren ongeveer 94 en 113 nieuwe patiénten per jaar
starten met het Zorgtraject.

Wij verwachten dan ook geen/weinig effect op het macrokader als gevolg van een eventuele verruiming
van de vergoeding voor deze specifieke doelgroep. De NZa vindt het wenselijk om deze beperkingen,
met name voor fysiotherapie, te verruimen en roept het ministerie van VWS op hierover een definitief
besluit te nemen.
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4 Inzicht in het gebruik van
de prestatie

Hieronder geven we het aantal patiénten en de omzet van de prestatie Zorgtraject Huntington weer.
Normaliter gebruiken we voor dit soort analyses Vektis data. Zorgaanbieders gaven echter aan dat de
Vektis data niet volledig was doordat niet alle declaraties via de ICT-systemen verlopen. Er is daarom
gekozen voor een aparte uitvraag bij de zorgaanbieders die zorg leveren via het Zorgtraject Huntington.
Dit betrof een beperkte uitvraag naar het totaal aantal patiénten per jaar, het afgesproken tarief, de
omzet en het aantal nieuwe patiénten in 2022 t/m 2025. Het jaar 2025 bleek daarbij niet volledig te zijn
en is buiten beschouwing gelaten.

Voor de volledigheid: de gepresenteerde cijfers betreffen enkel Zvw-zorg. Sommige zorgaanbieders
leveren ook zorg aan patiénten met Huntington en een Wiz-indicatie. Deze zorg wordt niet gedeclareerd
via een zorgtraject, maar via de modulaire bekostiging in de Wiz (mpt), en wordt daarom niet
meegenomen in de cijfers. Hieronder geven we de resultaten van ons onderzoek weer.

4.1 Aantal patienten dat zorg ontvangt vanuit het
Zorgtraject Huntington

In figuur 1 wordt het aantal patiénten weergegeven dat zorg ontvangt vanuit het Zorgtraject Huntington
in 2022, 2023 en 2024. Het aantal patiénten neemt over deze drie jaren toe.

Figuur 1. Deelnemende patiénten aan het experiment
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4.2 Omzet op de prestatie Zorgtraject Huntington

Door het toenemende aantal deelnemende patiénten stijgt ook de omzet van de prestatie. In 2024 wordt
ruim €4,4 miljoen besteed aan het zorgprogramma.

De manier waarop deze omzet tot stand komt, verschilt per zorgaanbieder. Voor de omzet in figuur 2
hebben we de door alle zorgaanbieders opgegeven jaaromzet bij elkaar opgeteld. Bij sommige
zorgaanbieders is de omzet gelijk aan het aantal patiénten vermenigvuldigd met het afgesproken
jaartarief. Bij andere zorgaanbieders is dit niet het geval en valt de omzet lager uit dan op basis van
deze berekening verwacht zou worden. Navraag leert dat dit komt doordat bij deze zorgaanbieders er
‘naar rato’ wordt gedeclareerd. Wanneer een patiént later in het jaar instroomt of eerder uitstroomt,
wordt niet het volledige jaartarief in rekening gebracht. Het tarief wordt dan gebaseerd op het aantal
maanden dat de patiént zorg ontvangt binnen het Zorgtraject Huntington.

Figuur 2. Omzet op prestatie “Zorgtraject Huntington”.
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4.3 Aantal nieuwe patiénten per jaar

Bij de uitvraag hebben we ook het aantal nieuwe patiénten per jaar opgevraagd. Uit contact met de
zorgaanbieders blijkt echter dat bij twee zorgaanbieders niet duidelijk is welk deel van de nieuwe
patiénten valt onder de Zvw of WIz. Dit maakt dat we geen harde resultaten kunnen presenteren over
het aantal nieuwe patiénten per jaar in de Zvw. Wel hebben we een schatting gemaakt. We kiezen er
voor deze informatie, ondanks de beperkingen, wel op te nemen in dit rapport omdat voor deze groep
nieuwe cliénten geldt dat ze (grotendeels) het aantal fysiotherapiebehandelingen nog zelf moeten
betalen. Op basis van de beschikbare informatie schatten wij in dat er jaarlijks gemiddeld tussen de 94
en 113 nieuwe patiénten starten met een Zorgtraject voor Huntington. Het merendeel van de patiénten
ontvangt langere tijd zorg vanuit het Zorgtraject Huntington, wat ook aansluit bij het progressief
degeneratieve karakter van deze aandoening.
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5 Ervaringen zorgaanbieders
en zorgverzekeraars

In dit hoofdstuk behandelen we de ervaringen van zorgaanbieders en zorgverzekeraars met het
Zorgtraject Huntington. Hiervoor geven we eerst de uitkomsten van evaluaties uit het verleden weer.
Daarnaast hebben we in het kader van de huidige evaluatie semigestructureerde interviews afgenomen
bij betrokken zorgaanbieders, Huntington Nederland, ActiZ en ZN. Hieronder volgen de belangrijkste
bevindingen.

5.1 Belangrijkste conclusies uit eerdere evaluaties

In 2013 hebben de experimenteerpartijen een evaluatie uitgevoerd van de polikliniek Huntington. Begin
2011 voerde Zorggroep Noorderbreedte een evaluatie uit op basis van nieuwe patiénten die zich in de
voorgaande 1,5 jaar hadden aangemeld. Betrokkenen (pati€nten, mantelzorgers, ketenpartners, de
patiéntenorganisatie en eigen medewerkers) werden uitgenodigd om mee te werken aan de evaluatie.

De gemiddelde respons was bijna 60% en de beoordeling van alle betrokkenen was zeer positief. De
meerderheid van de patiénten (81%) gaf aan adequaat te zijn behandeld en gemonitord. Onder de
informele zorgverleners voelde 88% zich gesteund door de polikliniek, en 75% van de zorgverleners gaf
aan dat de zorg bijdraagt aan langer thuis kunnen blijven wonen. De polikliniek werd gemiddeld
beoordeeld met een 8. Ook zorgverzekeraar De Friesland evalueerde de innovatie in 2013 positief.

Op basis van dit experiment is inmiddels een zorgprogramma ontwikkeld, waarin de uitgangspunten,
organisatie, diagnostiek, zorg en behandeling van de polikliniek Huntington zijn vastgelegd.

5.2 Belangrijkste bevindingen uit de semigestructureerde
interviews

5.2.1 Zorgaanbieders ervaren de experimentprestatie als geslaagd

Zorgaanbieders beoordelen de experimentprestatie als geslaagd en inmiddels onmisbaar binnen de
Huntington-zorg. Wat in 2008 begon als een innovatief centrum, is inmiddels uitgegroeid tot een
landelijk netwerk van expertisecentra en poliklinieken. Voor het experiment was de vraag naar
ondersteuning rond leven en functioneren met Huntington bij zowel de patiéntenvereniging als de
academische centra onevenredig hoog. Dankzij het experiment is dit zorg- en behandelaanbod nu op
een passende plek binnen het zorgstelsel terechtgekomen. Bovendien heeft de prestatie volgens
zorgaanbieders bijgedragen aan het verkleinen van regionale verschillen in zorgaanbod en kwaliteit en
heeft de prestatie bijgedragen aan het terugdringen van Wiz-wachtlijsten voor deze patiéntengroep
doordat een patiént langer thuis kan blijven wonen.

5.2.2 ZN onderschrijft het belang van een integrale bekostiging

ZN geeft aan dat zorgverzekeraars weinig zicht hebben op het gehele Huntington-traject. Het is een
nichegebied, waarin zowel inkopers als medisch adviseurs beperkte kennis hebben. Tegelijkertijd ziet
ZN voordelen van de integrale aanpak ten opzichte van monodisciplinaire bekostiging: patiénten worden
vroegtijdig betrokken bij ziekte-inzicht en leefstijlaanpassing, waardoor volgens zorgverzekeraars
zorggebruik kan worden verminderd of uitgesteld — een belangrijke uitkomst voor verzekeraars.
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5.2.3 Onderscheid experimentprestatie en prestatie zorg in een groep onduidelijk

ZN geeft aan dat het onderscheid tussen de experimentprestatie en de prestatie ‘Zorg in een groep aan
patiénten met de ziekte van Huntington’ uit de Beleidsregel geneeskundige zorg voor specifieke
patiéntgroepen onvoldoende duidelijk is. Zorgaanbieders geven aan dat beide vormen (experiment en
Zorg in een groep aan patiénten met de ziekte van Huntington) in de praktijk vaak naast elkaar worden
ingezet: zorg in een groep vervangt de poliklinische zorg niet, maar vormt een aanvulling. Waar zorg in
een groep zich richt op groepsactiviteiten, dagstructuur en het langer thuis kunnen wonen, richt de
poliklinische zorg binnen de experimentprestatie zich op 1) voorlichting, informatie en consultatie, 2)
diagnostiek, 3) zorg en behandeling en 4) casemanagement. De zorg in de polikliniek vindt individueel
plaats.

5.2.4 Experimentprestatie biedt de mogelijkheid om passende zorg te bieden

De experimentprestatie maakt het mogelijk om gecodérdineerde, multidisciplinaire zorg te bieden aan
mensen met Huntington en hun naasten, afgestemd op de uiteenlopende zorg- en
ondersteuningsbehoeften binnen deze groep. Zorgaanbieders geven aan dat zij problemen eerder
herkennen, behandelen en passende ondersteuning bieden, waardoor crisissituaties worden voorkomen
en patiénten langer thuis kunnen blijven wonen. Pas bij een complexere zorgvraag volgt een opname in
het verpleeghuis. Volgens aanbieders zouden de uitkomsten bij reguliere, monodisciplinaire bekostiging
minder gunstig zijn: minder samenhang in de behandeling zou leiden tot meer crises (met acute
opnames in de ggz en (academische) ziekenhuizen) en tot een hogere en vroegere instroom in de Wiz.

5.2.5 Aantal zorgaanbieders neemt af

Het aantal aanbieders is de afgelopen jaren afgenomen. Volgens de zorgaanbieders komt dit vooral
door het erkenningstraject van de Commissie Expertisecentra Langdurige Zorg. Twee organisaties zijn
inmiddels gestopt, waardoor er nu in totaal zeven expertisecentra over zijn. Dat zorgt volgens
zorgaanbieders enerzijds voor hogere kwaliteit door concentratie van expertise. Anderzijds leidt dit tot
grotere reisafstanden en grotere kwetsbaarheid bij uitval van een expertisecentrum.

5.2.6 Structurele bekostiging waar integrale multidisciplinaire inzet behouden blijft, is wenselijk
Zorgaanbieders vinden een structurele bekostiging wenselijk, waarbij de integrale multidisciplinaire
opzet behouden blijft. Dit sluit volgens hen aan bij het grillige verloop van de ziekte, met wisselende
symptomen en behandelbehoeften. Ook diétiek en ergotherapie horen volgens hen bij een dergelijke
integrale bekostiging; monodisciplinaire bekostiging is daarom niet wenselijk volgens zorgaanbieders.

ZN ondersteunt een structurele bekostiging, mits aan een aantal voorwaarden wordt voldaan:

» Duidelijke afbakening van de populatie (Huntington en/of vermoeden daarvan op basis van
erfelijkheidsonderzoek).

» Heldere afbakening tussen de integrale experimentprestatie en dagbehandeling.

» Transparantie over inhoud, zonder dat dit administratief te zwaar wordt.

* Regie door het ministerie van VWS ten aanzien van de vergoedingen.

5.2.7 Vraag of bekostiging breder moet worden ontwikkeld

Volgens ZN kan een integrale bekostiging mogelijk ook passend zijn voor vergelijkbare progressief
degeneratieve aandoeningen, zoals Parkinson. Ook de betrokken zorgaanbieders in de evaluatie zien
inhoudelijke parallellen tussen Huntington en andere progressieve degeneratieve aandoeningen (zoals
MS en andere laag volume hoog complexe-doelgroepen (LVHC)). Echter, de zorgaanbieders geven aan
dat het ontwikkelen van een bekostigingsmodel voor een bredere patiéntpopulatie veel tijd zou kosten.
Volgens hen is het op korte termijn niet haalbaar om een generieke, brede bekostiging voor
vergelijkbare aandoeningen in te richten. Wel kan Huntington dienen als voorbeeldcasus voor de
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toekomstige ontwikkeling van integrale bekostiging voor multidisciplinaire, poliklinische zorg bij andere
LVHC-groepen.
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6 Welke mogelijkheden zien
we voor een structurele
bekostiging?

De afgelopen jaren hebben we meermaals met partijen gesproken over een structurele bekostiging voor
het Zorgtraject Huntington. Tot nog toe (zoals eerder toegelicht) zonder succes, omdat we in afwachting
waren van het al dan niet wijzigen van de beperkingen in de vergoeding. Echter, de bekostiging staat los
van de vergoeding, alleen zorgt deze beperking voor extra administratieve handelingen van de
zorgaanbieder. In de gesprekken met partijen tot nog toe hebben we drie scenario’s besproken die we
hieronder kort toelichten. Aan de hand van deze evaluatie willen we verder het gesprek met partijen
voeren welk scenario het meest passend is.

Scenario 1 Integrale prestatie Zorgtraject Huntington: bevat alle zorglevering in het Zorgtraject
Scenario 2 Prestatie Zorgtraject Huntington Ergotherapie Diétetiek

Scenario 3 Zorg zoals specialist Fysiotherapie Ergotherapie Diétetiek Etc.
ouderengeneeskunde biedt

Scenario 1: Integrale prestatie Zorgtraject Huntington.

Het eerste scenario gaat uit van een integrale prestatie binnen de Beleidsregel geneeskundige zorg
voor specifieke patiéntgroepen (gzsp). Daarbij blijft het integrale karakter van zowel de zorgverlening als
de bekostiging behouden. De inzet van de verschillende disciplines kan per patiént verschillen. Daarom
wordt gewerkt met een gemiddeld aantal uren per discipline.

« Situatie 1: beperkingen in de vergoeding blijven bestaan
Als de huidige beperkingen voor paramedische zorg blijven gelden (zoals beschreven in hoofdstuk
3), moet de zorgaanbieder intern bijhouden:
— hoeveel uren diétetiek en ergotherapie worden geleverd;
— hoeveel behandelingen fysiotherapie plaatsvinden.
De zorg die niet wordt vergoed, moet de patiént zelf betalen, tenzij (zoals toegelicht in 3.3) de
zorgverzekeraar hiervoor een coulanceregeling treft.

» Situatie 2: beperkingen in de vergoeding worden opgeheven
Wanneer de beperkingen vervallen, is een aparte registratie van fysiotherapie, ergotherapie en

diétetiek niet meer nodig. De zorg kan dan volledig integraal worden gedeclareerd.

De voorkeur van zorgaanbieders gaat expliciet uit naar dit scenario waarin alle zorg binnen het
Zorgtraject integraal bekostigd wordt.
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Scenario 2: Integrale prestatie voor alle zorglevering met uitzondering van ergotherapie en
diétetiek (maar dus wel inclusief fysiotherapie en logopedie).

In de gesprekken die zijn gevoerd met Huntington Nederland, ActiZ, ZN, VWS en het Zorginstituut over
een structurele bekostiging, is ook gesproken over een beperkte aanpassing van de vergoedingen.
Daarbij is gekeken naar het aanpassen van alleen de vergoeding voor fysiotherapie, omdat daar het
grootste knelpunt zit. De huidige beperkingen voor ergotherapie en diétetiek zouden daarbij blijven
bestaan.

Deze aanpak vraagt om een kleinere wijziging van het basispakket dan wanneer alle paramedische zorg
zou worden aangepast, en wordt daarom als kansrijker gezien. In dat geval kan het grootste deel van de
zorg integraal worden gedeclareerd, met uitzondering van de ergotherapie en diétetiek. Dit is dan ook
een wijziging ten opzichte van de huidige situatie in het experiment waarbij ook de ergotherapie en
diétetiek onderdeel zijn van de integrale prestatie.

Scenario 3: Geen integrale prestatie. Zorg wordt via de al bestaande prestaties gedeclareerd.

In dit scenario wordt de zorg gedeclareerd via de monodisciplinaire bekostiging. De zorg van de
specialist ouderengeneeskunde wordt bijvoorbeeld gedeclareerd via de prestatie zorg zoals specialisten
ouderengeneeskunde bieden’ binnen de Beleidsregel gzsp. De paramedische zorg wordt afzonderlijk
gedeclareerd via de bestaande prestaties voor paramedische zorg. Daarbij moet verder uitgewerkt
worden hoe bijvoorbeeld het medisch maatschappelijk werk, casemanagement en de inzet van de
psycholoog gedeclareerd kan worden. ledere discipline declareert zijn eigen deel.

Voor WIz cliénten wordt de zorg in de polikliniek Huntington momenteel gedeclareerd vanuit een
modulair pakket thuis (mpt). Ook hier geldt dat er losse modules ingezet worden voor de verschillende
professionals. Scenario 3 lijkt daarmee op de bekostiging in de Wiz mpt, met als verschil dat er in de
Zvw beperkingen in de vergoeding gelden voor de paramedische zorg en de bekostigingssystematiek
voor de paramedische zorg ook verschilt tussen de eerstelijn en de Wiz mpt.

Alle betrokken partijen achten dit scenario onwenselijk. Het doet geen recht aan de integrale manier van

werken en aan de samenhangende zorgverlening die sinds 2008 binnen het Zorgtraject Huntington is
opgebouwd.
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7 Conclusies en vervolg

Net als de experimenteerpartijen, ActiZ, Huntington Nederland en ZN beoordeelt de NZa het Zorgtraject
Huntington als een waardevolle innovatie. De integrale poliklinische zorg draagt bij aan passende
behandeling, ontlasting van mantelzorgers en het voorkomen of uitstellen van intramurale opname. Juist
gezien de kwetsbaarheid en beperkte omvang van deze patiéntengroep is deze vorm van zorg van
groot belang.

Noodzaak voor duidelijke keuzes

Na achttien jaar kan niet langer worden gesproken van een experiment. Het Zorgtraject heeft zijn
meerwaarde bewezen en verdient een structurele inbedding in het zorgstelsel. Verdere onzekerheid
over de bekostiging is niet wenselijk en belemmert de doorontwikkeling van deze zorg. Het is daarom
noodzakelijk dat nu duidelijke keuzes worden gemaakt.

1 Besluitvorming over de vergoeding van paramedische zorg
Er is een expliciete keuze nodig over het al dan niet aanpassen van de huidige
vergoedingsbeperkingen voor fysiotherapie, ergotherapie en diétetiek. Met name de beperkingen in
de vergoeding van fysiotherapie knellen in de praktijk. Deze beslissing is de afgelopen jaren
herhaaldelijk uitgesteld onder verwijzing naar lopend en toekomstig onderzoek. Wij vinden het
wenselijk dat hierover nu definitief duidelijkheid komt.

Voor het Zorgtraject Huntington geldt dat verruiming van deze vergoedingen naar verwachting
nauwelijks effect heeft op het macrokader, gezien de beperkte en afgebakende doelgroep.
Tegelijkertijd kan dit belangrijke knelpunten wegnemen en de uitvoerbaarheid van het zorgtraject
verbeteren. Wij achten het daarom wenselijk dat de vergoeding, met name voor fysiotherapie, voor
deze specifieke doelgroep wordt verruimd en roepen VWS op hierover een definitief besluit te
nemen.

2 Welke bekostiging het best passend is
Daarnaast is een besluit nodig over de meest passende bekostigingsvorm. Hoewel hierover de
afgelopen jaren is gesproken, is besluitvorming uitgebleven vanwege de samenhang met de
beperkte paramedische vergoedingen. Wij vinden dit het moment om, ondanks de bestaande
beperkingen, te komen tot structurele bekostiging van het Zorgtraject Huntington. We zien integrale
bekostiging als de meest passende vorm, omdat deze aansluit bij het multidisciplinaire karakter van
de zorg en een soepele overgang van de huidige experimentele naar structurele bekostiging mogelijk
maakt. Tegelijkertijd wordt soortgelijke zorg binnen de Wiz bekostigd via het modulair pakket thuis
(mpt) en de vraag is of dit ook passend kan zijn voor de Zvw. Vanuit de NZa gaan we hierover met
partijen verder in gesprek met als doel een structurele betaaltitel voor het Zorgtraject te realiseren.

Breder perspectief: paramedische zorg bij progressieve aandoeningen

Het vraagstuk rond de beperkingen in de paramedische zorg is breder dan alleen Huntington. De
beperkingen gelden ook voor vergelijkbare trajecten bij andere progressief degeneratieve
aandoeningen, zoals Parkinson en multiple sclerose, evenals andere laag-volume hoog-complexe
doelgroepen. Bij eventuele aanpassingen in de vergoeding voor paramedische zorg is het wenselijk
deze in samenhang te bezien, met oog voor uitvoerbaarheid en realistische implementatietermijnen. Het
huidige experiment biedt waardevolle inzichten voor de verdere ontwikkeling van integrale,
multidisciplinaire poliklinische zorg.
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Oproep tot gezamenlijke vervolgstappen

Vanuit de NZa vinden we het belangrijk nu door te pakken met alle partijen om gezamenlijk de stap te
zetten naar een structurele borging van het Zorgtraject Huntington. Wij spreken onze waardering uit
voor de inzet van de experimenteerpartijen in de afgelopen achttien jaar, waarin zij onder voortdurende
onzekerheid in de bekostiging hebben gewerkt aan passende zorg voor deze doelgroep. Het is nu het
moment om die inzet te verzilveren met heldere keuzes en een duurzame bekostiging. De NZa zal zich
hiervoor inzetten en ziet uit naar verdere samenwerking met betrokken partijen om te komen tot een
toekomstbestendige oplossing voor het Zorgtraject Huntington.

19



Newtonlaan 1-41 = 3584 BX Utrecht = Postbus 3017 = 3502 GA Utrecht
T 030 - 296 81 11 = E info@nza.nl = www.nza.nl




