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Licht traumatisch hersenletsel kan voor-
komen als gevolg van een val, verkeerson-
geluk of onverwachte snelle beweging van
het hoofd. In 10 tot 30% van de gevallen
leidt dit tot langdurige klachten zoals
hoofdpijn, vermoeidheid, prikkelgevoelig-
heid, slaapproblemen, duizeligheid of cog-
nitieve klachten. Men spreekt dan ook wel
van een postcommotioneel syndroom
(PCS). Meestal worden er geen structurele
afwijkingen gevonden op een MRI-scan,
maar ook cognitieve stoornissen worden
lang niet altijd geobjectiveerd met een neu-
ropsychologisch onderzoek. Toch heeft
deze groep mensen cognitieve, lichame-
lijke en psychische klachten die hen ern-
stig belemmeren in hun dagelijks functio-
neren. De afgelopen jaren zijn er vanuit
Nederland ongeveer zeshonderd mensen
met licht traumatisch hersenletsel naar
Utah afgereisd voor een experimentele
Cognitive FX (CFX)-behandeling. Verschil-
lende ervaringsdeskundigen hebben hun
positieve ervaringen met CFX in de media
gedeeld, terwijl zorgprofessionals en we-
tenschappers zich ook kritisch uitten (on-
der anderen Van der Weg, 2020). De auteur
wil met zijn boek Hersenletsel in Utah bij-
dragen aan het debat over de zin en onzin
van de CFX-behandeling door verhalen van
ervaringsdeskundigen te delen.

Het boek start met een introductie van
PCS waarin kort iets wordt uitgelegd over

de symptomen en medische beeldvorming.
Hierna volgt informatie over de inhoud en
de veronderstelde werkingsmechanismen
van de CFX-behandeling. CFX is gebaseerd
op de (onbewezen) hypothese dat PCS ver-
oorzaakt wordt door verstoringen in de
hersendoorbloeding. Hersenbeschadiging
zou leiden tot disbalans tussen het sympa-
thische en parasympathische zenuwstel-
sel, waarbij het sympathische zenuwstelsel
de overhand krijgt met verstoorde prikkel-
verwerking als gevolg. Daarnaast is er bij-
zondere aandacht voor visuele functie-
stoornissen die volgens CFX veelvuldig
voorkomen als gevolg van verminderde
connecties tussen de hersenen en de ogen.
In dit hoofdstuk is het helaas onduidelijk
voor welke onderdelen er tot op heden wel
en voor welke onderdelen er geen weten-
schappelijke evidentie is gevonden.

De diagnostiek van CFX is uniek doordat
gebruik wordt gemaakt van een zelfont-
wikkelde functionele MRI-scan terwijl pa-
tiénten cognitieve taken uitvoeren (functi-
onal Neurocognitive Imaging, f{NCI). Deze
functionele MRI-data worden vervolgens
vergeleken met een normgroep, waarbij de
uitslag door een algoritme wordt weerge-
geven in één score. Deze score zou een
maat zijn voor de gezondheid van de herse-
nen van de patiént en wordt als voor- en
nameting gebruikt. De behandeling be-
staat uit een zeer intensief vijfdaags pro-
gramma, bestaande uit een combinatie van
intensieve cardiotraining, ademhalings-
training, cognitieve training waarbij men
tegelijkertijd visueel, auditief en motorisch
gestimuleerd wordt, en ontspanningsoefe-
ningen. De afwisseling van inspanning en
ontspanning zou ervoor zorgen dat her-
sengebieden die door de beschadiging
minder gebruikt worden, weer worden
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ingezet. De deelnemers dienen thuis te
blijven oefenen met cognitief multitasken,
visuele trainingen en ontspanningsoefe-
ningen.

Vervolgens laat de auteur twaalf vrouwen
aan het woord die met uitzondering van
één persoon allemaal te maken hebben ge-
had met licht traumatisch hersenletsel.
Hun verhalen laten zien hoe een klein on-
geluk op de fiets, het werk of hockeyveld
tot hele ingrijpende aanhoudende klach-
ten kan leiden. Het is schrijnend om te le-
zen hoe een deel van deze mensen heel erg
hard haar best heeft moeten doen om uit-
eindelijk bij een specialist of revalidatie-
centrum terecht te komen terwijl er aan-
zienlijke aanhoudende klachten waren. De
helft van de ervaringsdeskundigen heeft
geen behandeling in een revalidatiecen-
trum in Nederland gehad. Ook werd er
door enkelen flinke weerstand ervaren bij
instanties zoals het UWV. De gemene deler
onder de ervaringsdeskundigen is het on-
genoegen met de insteek van de zorg in Ne-
derland waarin wordt geleerd om beter om
te gaan met de klachten. Als gevolg hiervan
voelden veel personen zich niet gehoord
en erkend in hun klachten. Het is juist
deze erkenning die alle ervaringsdeskun-
digen wel bij CFX hebben ervaren, vooral
doordat de fNCI-scan bij aanvang aantoon-
de dat er wel hersenschade zou zijn. Bo-
vendien was de behandeling expliciet ge-
richt op herstel. Na de CFX-behandeling
ervoeren alle ervaringsdeskundigen een
duidelijke verbetering van klachten. Zelfs
meerdere jaren na het ongeluk namen
klachten zoals vermoeidheid, duizeligheid,
hoofdpijn en overprikkeling af, waardoor
het bij de meerderheid lukte om weer da-
gelijkse activiteiten op te pakken.

In een afsluitende reflectie doet de auteur
op basis van de twaalf gevalsbeschrijvin-
gen uitspraken over de effectiviteit van
CFX. Daarnaast stelt hij op basis van deze
gevalsbeschrijvingen dat de zorg voor

mensen met PCS in Nederland aan ver-
nieuwing toe is. Hij pleit voor het beschik-
baar stellen en vergoeden van een CFX-be-
handeling in Nederland. Ten slotte
benoemt de auteur kort een aantal punten
van kritiek (bijvoorbeeld beperkte indivi-
duele classificatie van functionele MRI en
de enorme kosten van de behandeling, die
worden geschat op 18.000 tot 20.000 euro),
zonder daar uitgebreid op in te gaan.

Dit boek geeft aandacht aan een groep
mensen met PCS die zich niet gehoord en
erkend voelt in Nederland en waarbij regu-
liere revalidatiezorg niet beschikbaar werd
gesteld of onvoldoende aansloeg. Het blijft
echter onduidelijk hoe groot deze groep
patiénten in Nederland is en welke aandeel
van de mensen met PCS momenteel wel
passende zorg ontvangt. Daarnaast laat dit
boek zien hoe een deel van de zorgprofes-
sionals handelingsverlegen lijkt bij langdu-
rige klachten na licht traumatisch hersen-
letsel of een ‘schone’ MRI aan patiénten
niets meer te bieden heeft. Het motto van
dit boek is ‘Laten we stoppen met het hei-
lig verklaren van de resultaten van de MRI-
scan bij mensen met PCS’ en daar ben ik
het helemaal mee eens, omdat het past bij
de insteek van de huidige richtlijnen waar-
in het gaat om de gevolgen van PCS in
plaats van de oorzaak. Het baart me echter
zorgen dat dit boek vervolgens de fNCI-
scan bijna heilig verklaard. De functionele
MRI is op individueel niveau onbetrouw-
baar en de algoritmes die door CFX wor-
den gebruikt om data te standaardiseren
zijn niet transparant. Dit suggereert dat
PCS pas erkend kan worden op het mo-
ment dat er een hersenschade wordt geob-
jectiveerd. Dit kan de revalidatie in Neder-
land in de weg zitten. De auteur is duidelijk
voorstander van de CFX-behandeling en
doet ferme uitspraken over de effectiviteit
van deze behandeling op basis van sum-
miere data en zonder veel aandacht te be-
steden aan de bekende kritiek op CFX. Het
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boek voelt daarom vooral aan als een recla-
mefolder voor CFX. Het biedt een podium
voor een groep mensen die duidelijk baat
heeft gehad bij CFX, maar een genuanceer-
de discussie ontbreekt. Als onderzoeker
denk ik dat we open moeten blijven staan
voor dit soort experimentele behandelin-
gen, maar ook dat er eerst onafhankelijke
effectstudies moeten komen voordat we
uitspraken kunnen doen over de effectivi-
teit van CFX. Daarom ben ik erg verheugd
dat er momenteel onathankelijk weten-

.......................................................................................................................................................................................................................... i

schappelijk onderzoek wordt gedaan naar
de effectiviteit van CFX door onderzoekers
van het Amsterdam UMC en UMC Gronin-
gen.
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