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Onderwerp: Beenverlenging volgens de llizarov-methode bij
hypochondroplasie is een te verzekeren prestatie
Samervatting: - Beenverlenging v olgens de llizarov -methode v oldoet aan het

criterium “stand van de wetenschap en praktijk”.

- De aanspraak hangt af van de indicatie: bij louter “cosmetische”
indicatie is er geen aanspraak; bij de indicatie hypo/achondroplasie
kan er in individuele gevallen een“medische” indicatie zijn.
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Onderstaand de v olledige uitspraak.

Verzoeker enverweerder hebben een geschil over de kostenvergoeding van een
sy mmetrische bovenbeenverlenging.

Vooraf merkt het College het volgende op. Voor zover verzoekster zich beroept op de door
haar afgesloten aanv ullende verz ekering, is de adv iesprocedure als bedoeld in artikel 114
van de Zorgverzekeringswet niet van toepassing.

Medische beoordeling
Na kennisneming van het geschil heeft het College dit dossier v oor een medische

beoordeling v oorgelegd aan zijn medisch adv iseur. Deze heeft op basisvan de
dossierstukken het volgende meegedeeld:

De zorgverzekeraar weigert toestemming te verlenenvoor een sy mmetrische bovenbeen-
verlenging, omdat de operatie niet zou v oldoen aan de stand van de wetenschap en
praktijk. Subsidiair wordt aangevoerd dat er geen medische noodzaak aanwezig zou zijn
en meer subsidiair dat de operatie buitengewoon riskant zou zijn.

De v erzekerde lijdt aan congenitaal afwijkend korte benen ten gev olge van een hy pochon-
droplasie. De aangeboden behandeling is een bov enbeenverlenging v olgens de llizarov -
methode.

De beenv erlenging v olgens de llizarov-methode

De methode is begin jaren vijftigvan de vorige eeuw ontwikkeld door de Russische
orthopeed llizarov . In de jaren tachtig is de techniek in West-Europa en de USA
geintroduceerd.

In technische termen is het te beschrijven als een distractie osteosy nthese met behulpvan
uitwendige fixatie. Het gaat als volgt: de chirurg zaagt het pijpbeen gedeeltelijk door en
breekt het, maar draagt er zorg v oor dat het uitwendige botvlies (periost) en het
inwendige beenmerg intact blijven. Het botv lies en de bloedv oorziening uit het beenmerg
moeten er namelijk voor zorgen dat tussen de breukv lakkenvan het pijpbeen nieuw bot
aangroeit. Via staaldraad (Kirschner-draad) worden de botdelen bevestigd aan uitwendige
metalen fixatie-ringen. De uitwendige fixatieringen worden elke dag een millimeter verder
uit elkaar gez et, waardoor het been geleidelijk oprekt. Dankzij het intacte periost en
beenmerg kan de bot-nieuwvorming in het breukv lak de oprekking bijhouden.

De weke delen kunnen zich eveneens aan deze geleidelijke verlenging aanpassen.

Stand van wetenschap en praktijk
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Het betreft hier geen recente ontwikkeling, maar een techniek die al decennia inzwang is.
Hij vindt toepassing bij bovenarmen, onderarmen bovenbenen en onderbenen. Naast de
indicatie hy po/achondroplasie is er een groot aantal andere indicaties, z cals post-
traumatische afwijkingen aan het arm- of beenskelet of stand-afwijkingenvan gewrichten.
Om te beoordelen of de effectiviteit enveiligheid v oor de indicatie in deze casus
voldoende aannemelijk is, zochtenwij naar peer-reviewed gepubliceerde resultaten.

Met de volgende search zochtenwij breed: document no. 29071250, searchdatum:
01-07-2009, Medline (Pubmed), zoektermen: Bone Lengthening“[Mesh] AND dwarfism.
Uit de brede zoekresultaten selecteerden wij al die artikelen die iets zeiden over de
resultatenvan de llizarov-techniek bij de benen in geval van achondroplasie of hy pochon-
droplasie. Dat waren er zeven.

Bespreking van de geselecteerde artikelen

Alle artikelen zijn series, evidence level C. Hogere levels zijn niet haalbaar bij een
ingrijpende behandeling als deze. Een andere “gouden standaard’-behandeling bestaat er
in feite niet. De rapportages zijn nogal onsy stematisch, maar onderstaande, v oor deze
casus relevante gegevens konden er in elk geval aan ontleend worden.

Cattaneo 1988 e.a.(1) doen verslagvan een serie van 23 patiénten met achondroplasie.
21 betroffen beenverlengingen, niet gespecificeerd hoeveel bovenbenen en hoeveel
onderbenen. Lengtewinst 13,5 tot 18 cm. Als belangrijkste ongewenste uitkomsten waren
er enige stand-afwijkingen en een paar gevallenvan zenuwschade in de follow-up periode
van 22 tot 46 maanden. Van 14 ev eneens behandelde patiénten ontbreekt de follow up;
waarom is niet bekend.

Pfeil 1990 e.a. (2) rapporteren een serie van 37 patiénten, waarvan 11 met achondroplasie.
Het betreft allemaal onderbeenverlengingen; een onbekend aantal kreeg ook nog een
bovenbeenverlenging. De onderbeen-groep won 6 tot 12 cm in lengte, de combinatie-
patiénten 15 tot 20 cm.

Atar 1991 e.a. (3) hadden in totaal bij 29 kinderen 36 llizarov -procedures uitgev oerd.
Van 11 patiénten, waarvan 5 met achondroplasie, worden de resultaten beschreven.

Bij de bov enbeenverlengingen was de winst gemiddeld 10 cm en bij het onderbeen

7,5 cm. Als complicaties worden beschreven: draadinfecties, contracturen, v oortijdige
consolidatie, v oorbijgaand zenuw letsel, fractuur in het geregenereerde bot en een
compartimenten-sy ndroom.

Atar e.a. 1992(4) rapporteren hierin over alle 29 patiénten (zie v orige artikel.).

De v ijf achondroplasie-patiéntenwaren al in de v orige publicatie beschreven; aanvullende
relevante feiten zijn er niet invermeld.

Franke e.a. 1992 (5) had in 15 jaar 48 patiénten met de llizarov techniek behandeld. In
zijn materiaal waren er 9 achondroplasie-patiénten. De totale lengtewinst varieerde van 4
tot 18 cm. De aantallen “problemen, hindernissen en complicaties” worden gerapporteerd:
voornamelijk draadinfecties, standafwijkingen, contracturen, v oortijdige consolidatie en
secundaire fracturen.

Prev ot e.a 1994 (6) behandelden 26 patiénten, vanwie 19 de behandeling afmaakten.

3 patiénten hadden afgehaakt wegens psy chische problemen. De gemiddelde lengtewinst
van de benenwas 12 cm bij een gemiddelde uitgangs-lichaamslengte van 133 cm.

De problemen en complicatiesworden in kaart gebracht.

Vay da e.a 2006 (7) beschrijven sy stematisch de resultaten van onderbeenverlenging bij 24
achondroplastische patiénten. De sy stematisch in het artikel opgenomen resultaten
betreffen v ooral de correctie van de standafwijking van de benen. Wat betreft de
lengtewinst vermelden zij, dat bij 76% van de gevallen de lengtewinst van de tibia (het
onderbeenbot) meer dan 40% bedroeg van de pre-operatieve lengte. De complicaties
worden opgesomd: v oornamelijk draadinfecties en standafwijkingen. Opvallend genoeg
constateerden zij nimmer letsel aan de nerv us peronaeus, hetgeen ze toeschrevenaan de
speciale aandacht aan de bescherming van deze zenuw tijdens de operatie.

Vargas Barreto e.a. (8) hebben speciaal gekeken naar complicatiesvan deze ingreep.
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Ze vergeleken de complicaties bij de patiénten die de ingreep ondergingen wegens een
links/rechts beenlengteverschil met degenen die wegens te korte lichaamslengte
geopereerd werden. Tot de laatste groep, totaal 37 patiénten, behoorden 22 hy po/-
achondroplasiepatiénten. Voor het beoordelenvan het risicovan de operatie (in deze
casus in geding gebracht door de zorgv erzekeraar) isvan belang de score op “categorie
I1I”-complicaties, d.w.z. de complicaties met blilvende gev olgen. Bij de 20 beenlengte-
verschil patiéntenwaren dat er 2 (onvermeld wat de complicatie was) en bij de groep van
37 waar de hy po/achondroplasie-patiénten ondervielen, geen enkele.

Samernvattend levert de literatuur dus het v olgende op. De llizarov -techniek behoort al een
halve eeuw tot het behandelarsenaal van de orthopeden. Vooral de laatste 25 jaar heeft de
toepassing zichwereldwijd verspreid. Echt sy stematische reviews of meta-analysesvan de
resultaten ontbreken, maar er is een grote hoeveelheid gerapporteerde series, en ook
voldoende klinische verslagenvan de toepassing bij hy po/achondroplasie. Deze zijn
weliswaar onderling nogal v erschillend van opzet, en ook in zich zelf doorgaans weinig

sy stematisch opgezet, maar uit de seriesvan de laatste twintig jaar komt toch een
consistent beeld naarvoren, zowel wat de effecten betreft als de meest voorkomende
problemen rondom dez e behandeling. Duidelijk is, dat tevoren goed beoordeeld moet
worden of de patiént een dergelijke langdurige en belastende behandeling kan volhouden.
Zeer veelvuldig compliceren draadinfecties de behandeling. Ook is er een aanmerkelijk
risico op neurov asculaire complicaties, meestal overigens van behandelbare of voorbij-
gaande aard.

Buitenlandse pakketbeoordelaars

Van de buitenlandse pakket-beoordelaarswaren alleenvan Cigna (9) en Aetna (10)
documenten over dit onderwerp beschikbaar. Alle twee deze Amerikaanse zorgver-
zekeraars hebben op basisvan literatuuronderz oek geconcludeerd dat deze operatie
voldoende veilig en effectief is. Hij is in hun pakket toegelaten als er een medische
noodzaak v oor is. Uit de opsomming v an erkende indicaties gaat het vooral om min of
meer inv aliderende beenlengteverschillen, verkrommingen en standafwijkingen. Te korte
lichaamslengte als zodanig wordt door de betreffende Amerikaanse zorgverzekeraars als
“cosmetische” indicatie beschouwd. Deze indicatie valt daarom buiten hun pakket.

Conclusie m.b.t. de standvan de wetenschap en praktijk

De llizarov -techniek als behandeling v an lengtegroeistoornisssenvan de benen ten
gev olge van hy po/achondroplasie is v oldoende effectief gebleken. Bij zorgv uldige
individuele afweging of de patiént in staat zal zijn de zware behandeling te voltooien,
kunnen de verwachte bijwerkingen en behandelbare complicaties aanvaard worden.

Medische noodzaak?

Het dossier bev at een gedetailleerde motivering van de behandelend specialist (kinderarts-
endocrinoloog in het AMC) v an de verzekerde. Hieruit blijkt dat hij lijdt aan een erfelijke
vormyvan hy pochondroplasie, waardoor hij extreem kort is, voornamelijk doordat de
benen te kort zijn. Op 7-jarige leeftijd is na een zorgv uldige indicatiestelling en na
machtiging door de zorgverzekeraar een behandeling met groeihormoon gestart.

Er was voldoende uitzicht op het bereikenvan eenvoldoende lengte, 160 cm, om de
kosten en de moeite te rechtvaardigen. De groeihormoonbehandeling bracht hem helaas
niet verder dan een lengte van 148 cm, een onv oldoende resultaat. De behandeling kan
voltooid worden door chirurgische verlenging van de dijbenen. Daarmee komt het doel
van de reeds met groeihormoon aangev angen behandeling in beeld. Juist omdat v ooral de
disproportioneel korte benen het probleem zijn, is de verzekerde een goede kandidaat
voor een operatie die specifiek op het normaliserenvan de beenlengte gericht is.

In feite is de vraag naar de medische noodz aak al bevestigend beantw oord toen de
indicatie v oor groeihormoonbehandeling gesteld werd en door de verzekeraar geaccep-
teerdwerd. Aan een dergelijke indicatiestelling gaat een uitv cerige beoordelingsprocedure
vooraf. De mogelijkheid van toekomstige loopproblemen wordt ook aangestipt.

Het gaat hier dus niet slechts om een“cosmetische wens” van de verz ekerde omdat hij
zichzelf te kleinvindt, maar om het behandelenvan een afwijking aan de lengtegroei van
de benen ten gev olge van een aangeboren aandoening.

De individuele medische afweqging
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De verzekeraar heeft in zijn afwijzing ook overwogen dat de operatie te riskant zou zijn.
Uit het hiervoor besproken literatuuronderz oek blijkt dat er weliswaar v oldoende
resultaten te bereiken zijn met deze manier van beenverlenging, maar dat arts en patiént
goed moeten beseffen dat er een aanmerkelijk risico op complicaties of anderszins
onbev redigende uitkomst is. Net als voorafgaand aan het startenvan een groeihormoon-
behandeling moet er dus een degelijke afweging van de v oors en tegens plaatsvinden
tussen arts en patiént.

De zorgverzekeraar heeft nog advies gevraagd aan een andere orthopeed. Die wasvan
mening dat een dergelijke ingreep niet zou moeten plaatsvinden. Maar diens rapportage
bev at geen afgew ogen argumentatie, waarom het vanuit het gezondheidsperspectief van
deze individuele verzekerde geen goed plan zou zijn. Met het terzijde leggenvan de
rapportage van de behandelend specialist van de verzekerde en het zelf meewegenvan de
individuele risico’s, gaat de zorgverzekeraar in feite op de stoel van de arts zitten.

Conclusie m.b.t. de medische noodzaak

Het betreft hier een operatie die soms een cosmetisch karakter kan hebben. Als niet
voldaan wordt aan de uitzonderingsv oorwaardenvan de desbetreffende regeling
(plastische chirurgie) bestaat er geen aanspraak op.

Deze casus echter is te zien als een grensgeval. Twee feiten geven daarin de doorslag ten
gunste vanverzekerde: Ten eerste gaat het om het herstel van een duidelijke afwijking ten
gev olge van eenvastgestelde aangeboren aandoening. Ten tweede gaat het om het
voltooienvan een behandelingwaarv oor in het verleden de indicatie al geaccepteerd was.

Conclusie m.b.t. het risico van de operatie

Veelvuldig zijn extra behandelingen nodig om complicaties afdoende te behandelen. Het
risico op blijvende ongewenste gevolgen is beperkt. In de aangehaalde studie uit 1988 (1)
is sprake van enkele mogelijke gevallen van blijvende zenuw beschadiging.

De recente studie naar complicaties levert in een serie van 57 gevallen slechts twee
blijvende (beperkte?) schadegevallen op, allen buiten de groepwaar de verzekerde in
kwestie onder v alt.

Conclusie m.b.t. de vraag of betrokkene redelijkerwijs op de behandeling is aangewezen

De laatste twee conclusies brengen met zich mee dat er geen omstandigheden zijn op grond
waarvan gezegd zou moetenworden dat verzekerde niet op de behandeling aangewezen
moet worden geacht.
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Juridische beoordeling

Het College heeft kennisgenomenvan de stukken en beoordeeld of verz oeker aanspraak
heeft op het gevraagde.

In artikel 2, lid 6 van de Algemene bepalingen in de polisvoomwaarden is bepaald dat de
aanspraak opvergoeding van kosten krachtens de zorgverz ekering, naar inhoud enomvang
mede wordt bepaald door de stand vande wetenschap en praktijk, dan wel, (....;hierverder
niet van toepassing).

In artikel 2, lid 7 van de Algemene bepalingen in de polisvoorwaarden is bepaald dat de
verzekerde uitsluitend recht heeft op vergoeding van kostenvan zorg voor zover hij op de
betreffende zorg naar inhoud en omvang redelijkerwijs is aangewezen.

Beide bepalingen komen overeen met hetgeen daarover bij en krachtens de Zorgv erze-
keringswet is bepaald.

Blijkens de conclusies van de medisch adviseur van het College, zoals hierboven beschreven
en toegelicht, wordt in het geval vanverzoeker aan deze beide bepalingenvoldaan.

Advies van het College
Het College adviseert u om hetverzoek toe te wijzen.
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