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Adriaan Theeuwes: ‘Wie de patiënt 
centraal stelt moet zich niet laten 
leiden door beperkingen’
L. Heijnen

De patiënt centraal

Gevraagd naar zijn ervaring met de revalidatie van 

zijn zoon Daan in het licht van de patiënt centraal 

zegt Adriaan Theeuwes: “Nederland heeft geweldig 

goede revalidatieartsen en -specialisten. Mensen om 

respect voor te hebben. Maar ze werken in een om-

geving die niet altijd optimaal is. Zo is er bijvoorbeeld 

geen aparte afdeling voor jongeren met ernstig THL. 

Daarom krijgt een jongere met THL vanaf een jaar of 

17 (Daan was toen 23) nagenoeg dezelfde generieke 

behandeling als een 75-jarige met een beroerte. 

Dit betekent vrijwel gelijke therapiefrequentie en 

-intensiteit, dezelfde therapeuten, en een identieke 

omgeving die niet specifiek gericht is op de motivatie 

van de jongere patiënt. Het totaalprogramma wordt 

gefinancierd uit dezelfde DBC. Iedereen, alle specia-

listen, zijn overtuigd dat intensief behandelen essen-

tieel is voor maximaal resultaat, maar de behandeling 

die Daan kon krijgen was op z’n best 3-4 maal per dag 

een half uur (= effectief 20 minuten) therapie en dat 

ook niet in het weekend.”

Theeuwes vervolgt: “De professionals die ik ontmoet 

heb zijn zonder uitzondering van goede wil en heb-

ben talent, maar ik heb de indruk dat we in Nederland 

murw geslagen zijn en gehoorzaam primair de DBC’s 

en economische kaders volgen. Iedereen zegt dat er 

geen budget is, maar verzekeraars1 zijn best bereid te 

betalen als de artsen maar met goede protocollen en 

initiatieven komen. Het is een beetje het verhaal van 

de kip en het ei.”

De patiënt centraal, dat zeggen en schrijven we als revalidatieartsen al jaren. Maar ervaren patiënten dat in de prak-

tijk anno 2016 ook zo? De redactie heeft besloten dit adagium te toetsen aan de hand van interviews met patiënten, 

hun naasten en andere relevante partijen. Voor het eerste interview sprak de redactie met de vader van Daan Theeu-

wes (26) die nu ruim twee-en-een-half jaar revalideert na ernstig traumatisch hersenletsel.

Dr. L. (Lily) Heijnen, revalidatiearts n.p. en lid redactieraad Nederlands 
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Daan tussen zijn ouders bij zijn graduation in het 

Shepherd Center. De graduation in het Shepherd is de 

feestelijke viering van de afsluiting van het klinische 

programma.

Adriaan Theeuwes is de vader van Daan die op 13 juni 2013 
een ernstig scooterongeval kreeg met traumatisch hersenlet-
sel (THL). De gevolgen zijn, zakelijk weergegeven:
Diagnose: subduraal haematoom links met midline shift, ische-
mie in het gebied van arteriae cerebri anterior en posterior 
links. Daan werd achtmaal geopereerd binnen 9 weken (3x 
hartstilstand tijdens de eerste operatie). 
Comaduur 6 weken. Ernstige hemiparese rechts; ernstige 
afasie en cognitieve problemen.
Behandeling: 6 weken vroeg intensief revalidatieprogramma 
tijdens verlaagd bewustzijn, gevolgd door 40 weken klinische 
revalidatie in een revalidatiecentrum in Nederland. Na 1 jaar 
einde van de subacute fase. De volgende stap zou in Nederland 
grotendeels chronische zorg zijn. Dat was de reden dat werd 
gekozen voor intensieve vervolgrevalidatie in het buitenland.

1. Dit zijn harde uitspraken van RvB DSW en ONVZ die 

ook mee werken aan enkele initiatieven.



14

Nederlands Tijdschrift voor Revalidatiegeneeskunde > februari 2016

> Interview

“Mij valt op dat iedereen professioneel wel het-

zelfde denkt, maar in de VS (zoals bijvoorbeeld het 

Shepherd Center in Atlanta) handelt men anders. 

In Nederland laat men zich leiden door - al dan niet 

opgelegde - beperkingen. Revalidatieartsen zouden 

zich, op basis van hun deskundigheid als medisch 

specialist, naar mijn smaak duidelijker mogen uit-

spreken en opkomen voor wat ze maximaal voor de 

patiënt kunnen doen. Als je die centraal stelt moet 

je je niet laten leiden door beperkingen, want anders 

staat het budget centraal en niet de patiënt! Met 

andere woorden: ‘de patiënt staat in Nederland even 

centraal als de vermeende mogelijkheden die het 

revalidatiecentrum de patiënt toedicht en krijgt niet 

wat hij maximaal nodig heeft, maar wat beschikbaar 

is’.”

Wat kunnen we leren van deze casus?

Bij THL verandert binnen enkele seconden alles in 

het leven en de toekomst van de patiënt. Theeuwes 

kan er uren over vertellen: niet alleen over de hoop 

en vrees, maar ook hoe de familie, met Daans moge-

lijke herstel centraal, aan de slag is gegaan. In het 

kader van dit interview zullen een aantal voorbeelden 

gegeven worden hoe vader Theeuwes met hulp van 

een aantal deskundigen en de literatuur de voor Daan 

optimale behandeling heeft gerealiseerd. Hij zegt: 

“We moesten alle kansen pakken en de obstakels 

elimineren.”

Wat bedoelt u met obstakels?

“De wereld van de hele familie staat op zijn kop en 

je moet je zo snel mogelijk aanpassen aan de nieuwe 

situatie. Dat geeft erg veel verdriet en daar kan je 

dan geen extra boosheid bij gebruiken. En die dreigt 

omdat je in een bijna Kafkaiaanse wereld terecht 

komt. Je moet zelf zoeken naar de beste - reguliere 

- behandelingen die er zijn. Dan kom je helaas snel 

in het buitenland terecht. Simpelweg omdat daar 

meer intensieve behandelvormen ook specifiek voor 

jongeren zijn. Maar dan beginnen de discussies in 

een periode van verdriet en onzekerheid. Wat zijn 

die beste opties? Hoe zijn vergoedingen van zorg-

verzekeraars? Hoe organiseer je de revalidatie als 

we terug in Nederland zijn? De discussies die je hebt 

met bijvoorbeeld de Belastingdienst over aftrek-

baarheid van kosten en ga zo maar door. En dan de 

juridische status. Ik moest snel curator worden van 

mijn zoon om zelf alles voor Daan te kunnen regelen. 

Als 23-jarige was hij volwassen en kon - ook in de 

revalidatie - zelf beslissen wat hij wel of niet wilde. 

Zwaar hersentrauma of niet.”

Mag ik concluderen dat u beschrijft dat de patiënt en 

familie niet centraal staan maar onderdeel uitmaken 

van het proces? En wat moet je dan als familie in huis 

hebben om dat te doorbreken?

“Veel”, antwoordt Theeuwes. “Ik heb een eigen 

netwerk opgebouwd door te googelen, te bellen en te 

gaan praten met de topdeskundigen die er meer van 

weten. Je krijgt niets op een presenteerblaadje aan-

gereikt. Iedereen die ik consulteerde - ook de reva-

lidatiearts in het revalidatiecentrum - stelde daarbij 

Daan en zijn mogelijkheden centraal en was het er 

over eens dat er veel meer mogelijk was: er blijft veel 

te winnen over een lange periode. Daarvoor waren 

drie dingen nodig: frequente intensieve therapie, 

motivatie en betrokkenheid; en het zou een langdurig 

proces kunnen zijn. Het is moeilijk te voorspellen hoe 

ver je kan komen.”

“Daarnaast heb ik in het begin een gevoel van 

redelijke machteloosheid gehad. In mijn ervaring is 

casemanagement in Nederland zeer beperkt. In het 

revalidatiecentrum was geen aparte casemanager. De 

revalidatiearts had één keer per week 5-10 minuten 

Zangles is niet alleen ontspannend en motiverend, maar ook 

therapeutisch.

‘De patiënt staat in Nederland even centraal als de vermeende mogelijk-

heden die het revalidatiecentrum de patiënt toedicht en krijgt niet wat hij 

maximaal nodig heeft, maar wat beschikbaar is’
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tijd voor het beantwoorden van je vragen als hij visite 

liep. In Amerika was er een aparte casemanager die 

zes patiënten onder zijn hoede had. Die had dagelijks 

contact had met alle therapeuten en koppelde alles 

naar de familie terug. Knelpunten, vooruitgang, 

therapieaanpak en -veranderingen, algemene bege-

leiding en was in alles de regisseur. Door een aparte 

casemanager in te zetten en taken en verantwoor-

delijkheden te delegeren ontlast je de revalidatie-

arts, die uiteraard eindverantwoordelijk blijft. Maar 

tegelijkertijd vergroot je de contactintensiteit en 

betrokkenheid met de familie.”

‘Je werd als familie heel actief bij 

het programma betrokken’

U vertelt over Amerika maar hoe is Daan daar terecht 

gekomen?

“Het bleek in de Nederlandse revalidatiesetting niet 

mogelijk, om hier de intensieve therapie die geadvi-

seerd werd te kunnen realiseren. Simpelweg omdat er 

onvoldoende therapie-uren beschikbaar zijn.

Gespecialiseerde revalidatiecentra bestaan op veel 

plaatsten in het buitenland. Omdat Daan naast 

fysieke en cognitieve problemen ook een ernstige 

afasie had en voor het ongeval goed in Engels was, 

lag een Engelstalig land voor de hand. En ik zocht een 

totaalprogramma, niet alleen cognitieve revalidatie. 

Van een longlist met 20 centra bleven er drie in de 

VS over, die ik alle drie heb bezocht. Uiteindelijk viel 

de keuze op het Shepherd Center in Atlanta. Wat me 

erg aansprak was niet alleen de therapie intensiteit, 

maar ook de nadruk die werd gelegd op motivatie. 

Bovendien werd je als familie heel actief bij het pro-

gramma betrokken. Na vijf uur therapie per dag ging 

je samen met Daan veel zelf in de praktijk brengen, 

waarin je werd getraind.”

Hoe heeft u de financiering geregeld?

“De door mij geraadpleegde deskundigen en de be-

handelend revalidatiearts waren het erover eens dat 

Daan met intensieve therapie nog veel kansen zou 

hebben. Hun schriftelijke verklaring en het gegeven 

dat dit in Nederland niet geboden kon worden heb ik 

aan de zorgverzekeraar voorgelegd en zo heeft Daan 

een tweede DBC voor 365 dagen gekregen (in 2014 

circa € 97.000,-) Dat bedrag zou ook beschikbaar zijn 

geweest voor behandeling in Nederland. Daar hebben 

we al zijn therapieën en de klinische opname van 

kunnen betalen. Men zegt dat Amerika duur is, maar 

door het beperken van de klinische opname komt er 

meer budget vrij voor relatief goedkopere therapie-

uren. We hebben 9 maanden lang vijf uur therapie per 

dag ervan kunnen betalen. Plus een aantal maanden 

opname.”

Wat houdt het inschakelen van de familie daar in?

“Er werd toegewerkt naar de thuissituatie en daar-

voor werd een apart programma opgesteld waar 

wij met Daan ongeveer 3 uur per dag mee bezig 

waren, naast de 5 uur therapie die hij in het Shep-

herd kreeg.” Theeuwes somt op: “samen lezen, 

hersenspelletjes doen, boodschappenlijstjes maken, 

winkelen, de was opvouwen etc. Dat is een kosteloze 

verhoging van de therapie-intensiteit met zo’n 50%.”

Daan en zijn fysiotherapeuten in het Shepherd Center.
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Wat viel u op in Amerika?

“Men gaat daar bij het plannen van de therapieën 

veel langer uit van mogelijk herstel en als de patiënt 

niet vooruitgaat probeert men een andere aanpak. In 

Nederland leert men veel eerder compensatiestrate-

gieën aan.

In het Shepherd zelf werd naast de intensieve 

individuele therapieën ook aandacht besteed aan 

de terugkeer in de maatschappij. Zo ging de patiën-

tengroep 1 keer per week uit eten, nadat ze zelf een 

keus hadden gemaakt en gereserveerd hadden of ze 

gingen naar de bioscoop. Met oog op het weer gaan 

studeren kreeg Daan praktische adviezen zoals het 

gebruik van een Macintosh waarmee hij colleges kan 

opnemen en tegelijk aantekeningen kan maken.”

‘Vanuit het Daan Theeuwes Fonds 

zijn we actief om revalidatiezorg 

voor jongeren met THL te 

optimaliseren’

Daan is nu weer terug uit Amerika. Hoe gaat het nu 

met hem?

“Hij woont hier begeleid zelfstandig, op 100 meter 

van ons vandaan. De begeleiding wordt grotendeels 

bekostigd uit het PGB”, zegt Theeuwes. “Hij gaat nog 

steeds vooruit. Hij heeft zijn eigen doelen gesteld: in 

juni 2016 schrijven met zijn rechterhand en zonder 

stok lopen. En als doel voor de lange termijn het 

lopen van de New York marathon in 2018. Hij heeft 

nog steeds nog steeds intensieve therapie van 

perifere therapeuten (3 uur fysiotherapie 4 keer per 

week; 1 keer ergotherapie, psychologie en zanglessen 

(i.v.m. zijn afasie)). Alles gaat in overleg met zijn 

Nederlandse revalidatiearts die het plan maakt, 

meekijkt en bijstuurt. Het revalidatiecentrum kon 

deze intensiteit poliklinisch niet bieden. Maar het 

revalidatiecentrum heeft wel essentiële toegevoegde 

waarde. Zo is er een loopanalyse gedaan op basis 

waarvan zijn fysiotherapeuten advies en sturing 

kregen. En in januari 2016 is hij begonnen met CIMT-

programma.

De financiering voor al deze behandelingen rond-

krijgen was lastiger dan die voor Amerika. De verze-

keraar kende wel een DBC toe, maar de uitbetaling 

was een probleem door NZa compliance regelingen. 

Gelukkig is het (bijna) opgelost.”

Hoe kijkt u terug op deze periode?

“Het is zwaar geweest maar de moeite waard. We 

hadden geen verwachtingen, wel hoop en ik kan niet 

anders zeggen dan dat Daan alle hoop heeft over-

troffen. Dat is ook de reden dat we heel erg actief 

zijn geworden om de revalidatiezorg voor jongeren 

met THL te optimaliseren in Nederland. Dat doen we 

vanuit het Daan Theeuwes Fonds. Opvallend is dat we 

heel veel medewerking en support krijgen. Niet alleen 

vanuit de revalidatiehoek en andere specialisten, 

maar ook van verzekeraars, de politiek en de NZa. Er 

zijn zoveel kansen. Het wordt de hoogste tijd om ze 

allemaal te benutten.” 


