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klinische kenmerken zijn: zwellingen en/of rood-
heid in het sternocostoclaviculaire gebied, pijn 
en beperkte beweeglijkheid van de schouder(s), 
en – bij een deel van de patiënten – huidafwijkin-
gen op de handpalmen en voetzolen (pustulosis 
palmoplantaris, PPP). Zie hiervoor figuur 1a,b,c. 
De botontsteking leidt tot versnelde botafbraak, 
waarna overmatige botaanmaak volgt: hyperos-
tose. Afwijkingen kunnen zich ook voordoen in 
de wervels en gepaard gaan met rugklachten, of 
kunnen optreden in de kaak. 

De diagnose SCCH wordt gesteld op basis van 
bovengenoemde klinische verschijnselen en de 

zichtbare afwijkingen in het sternocostoclavicu-
laire gebied met skeletscintigrafie en computerto-
mografie (figuur 2). 
Oorspronkelijk bestond de therapie van SCCH 
uit niet-steroïde ontstekingsremmers (NSAIDs). 
Antibiotica en corticosteroïden zijn meestal 
niet werkzaam. Sinds de jaren negentig worden 
SCCH-patiënten veelal met succes behandeld met 

SCCH is een zeldzame chronische ontstekings-
ziekte van het bot, gekenmerkt door een steriele 
ostitis (botontsteking) van het mediale uiteinde 
van de sleutelbeenderen (claviculae), het borst-
been (sternum) en de bovenste ribben (costes). De 
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InleIdIng

Deze bijdrage is een bewerking van het artikel Diagnostic de-
lay in sternocostoclavicular hyperostosis: Impact on various 
aspects of quality of life. [1] Hierin worden de ervaringen van 
patiënten met sternocostoclaviculaire hyperostose (SCCH) 
beschreven in de periode tussen de eerste klachten en de 
definitieve diagnose. Daarbij wordt nagegaan wat de effecten 
zijn van de duur van die periode.

Figuur 1. Klinische kenmerken van SCCH: 1a en 1b. zwelling van linker clavicula en roodheid van sternocostoclaviculaire gebied; 
1c pustulosis plantaris.
Bron: Arthritis Care & Research 2010;62:252; copyright 2010; publicatie met toestemming van de uitgever (John Wiley & Sons). 
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onderdiagnose: de 52 patiëntleden van de Ne-
derlandse Vereniging van SCCH-patiënten zijn 
geconcentreerd in en rond Apeldoorn, Leiden, 
Nijmegen en Tiel, vier steden met ziekenhuizen 
waarin specialisten zich met de behandeling van 
SCCH bezighouden. [11]

patIËnten en methoden

52 patiënten met diagnose SCCH werden thuis 
geïnterviewd aan de hand van een gestructureerd 
vragenschema dat vragen bevatte over geslacht, 
leeftijd, leeftijd waarop eerste SCCH-klachten op-
traden, welke klachten dat waren en de lokalisatie 
ervan, de acties van medici op basis van de klach-
ten, het tijdsverloop tussen klachten en diagnose 
SCCH, en de ervaringen in die periode. Daarnaast 
werden Nederlandse versies van de McGill Pain 
Questionnaire (MPQ-DLV), de Brief Illness Percep-
tion Questionnaire (BIPQ) en de Medical Outcomes 
Study Short Form General Health Survey (SF-20) 
afgenomen. [12-14] 

resultaten

Respondenten waren 46 vrouwen (88,5%) en 
6 mannen (11,5%), in leeftijd variërend van 24 tot 
79 jaar (mediaan 56 jaar). De klachten waarmee 
de patiënten zich presenteerden waren:
– pijn aan het sternum en/of de claviculae  

(13; 25%);
– zwelling op sternum of claviculae al of niet met 

pijn (15; 28,8%);
– pijn in de borst(kas) (7; 13,5%);
– pijn in de schouder(s) (10; 19,2%);
– huidklachten aan handen en voeten (1; 1,9%);
– rugpijn (2; 3,8%);
– andere klachten (4; 7,7%).
De leeftijd waarop de eerste klachten zich mani-
festeerden varieerde van 15 tot 72 jaar (mediaan 
41,5 jaar). 28 patiënten (53,9%) vermeldden dat 
zij nu of vroeger huidklachten hadden, waaronder 
15 keer PPP en 2 keer acne. 8 patiënten had-
den PPP naast de botklachten waarmee zij zich 
presenteerden, maar noch zijzelf, noch de artsen 
hebben de huid- en botklachten met elkaar in 
verband gebracht.

De huisarts
Vijftig patiënten wendden zich, na een gemid-
delde wachttijd van twee weken (maximum 
36 maanden) met de klachten die later SCCH 
bleken te zijn tot de huisarts; twee patiënten 
gingen rechtstreeks naar een specialist. In drie 
gevallen (6%) vermoedde de huisarts SCCH. In 
22 gevallen (44%) wist – volgens de patiënten – 
de huisarts niet wat er aan de hand was of stelde 
geen diagnose. Bij de overige patiënten dacht 

intraveneus toegediende bisfosfonaten (met name 
pamidronine). [2] Recent zijn er positieve resulta-
ten bereikt met antitumornecrosefactor-α. [3]
Als afzonderlijk ziektebeeld is SCCH voor het 
eerst in 1974 beschreven; in 1975 is de term ster-
nocostoclaviculaire hyperostosis voorgesteld. [4,5] 
Sinds 1987 maakt SCCH volgens de gangbare op-
vatting deel uit van een overkoepelend syndroom 
dat verschillende combinaties van bot-, gewrichts-, 
en huidaandoeningen omvat, het SAPHO-
syndroom. SCCH kan echter ook voorkomen als 
een op zichzelf staande aandoening. [6-8] SAPHO 
staat voor synovitis (ontsteking van de slijmvlies-
bekleding van gewrichtsholten), acne (ontsteking 
van talgkliertjes), pustolosis (puisten op de huid), 
hyperostosis (verdikking van botten), en ostitis 
(botontsteking). SCCH is relatief onbekend en 
wordt vaak pas laat en soms slechts bij toeval her-
kend. Veel patiënten maken een diagnostic odyssey 
door voordat een correcte diagnose gesteld wordt. 
[9] Vermoedelijk komt SCCH vaker voor dan het 
gediagnosticeerd wordt. [10] De verspreiding van 
SCCH-patiënten in Nederland wijst eveneens op 

Figuur 2a. Skeletscintigram en 2b. computerto-
mogram van de SCCH-patiënt uit figuur 1. NB de 
kenmerkende vorm van het activiteitenpatroon in 
het scintigram: de zogenaamde (hier: halve) ‘stieren-
kop’of bull-head sign.
Bron: Arthritis Care & Research 2010;62:252; copy - 
right 2010; publicatie met toestemming van de uit-
gever (John Wiley & Sons). 
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De tweede specialist
Van de 47 patiënten die door de eerste specialist 
gezien waren, zijn er 37 doorverwezen naar een 
tweede specialist: vier patiënten met diagnose 
SCCH, zeventien met onbekende diagnose, en 
zestien met een verkeerde diagnose. Drie pati-
enten (5,78% van het totaal) met onbekende of 
verkeerde diagnose werden dus niet verder verwe-
zen. Vier patiënten die door de huisarts of eerste 
specialist niet doorverwezen waren, kwamen toch 
bij een ‘tweede’ specialist terecht. 
In totaal bezochten 41 patiënten een tweede specia-
list, onder wie vijftien reumatologen, die in twintig 
nieuwe gevallen SCCH vaststelde. In negen geval-
len wist ook de tweede specialist niet wat er aan de 
hand was en in acht gevallen werd een verkeerde 
diagnose gesteld. Van deze zeventien patiënten zijn 
er zeven niet verder behandeld en zijn de overige 
tien doorverwezen naar andere specialisten. 

Het vervolg
Na de tweede specialist hadden 21 patiënten 
nog geen of een verkeerde diagnose en werden 
dientengevolge niet of verkeerd behandeld. Uitein-
delijk is ook bij deze patiënten door een derde of 
volgende specialist SCCH vastgesteld, waarvan 
twaalf keer op grond van externe informatie die 
meestal door of op initiatief van de patiënt zelf 
verkregen was. Acht patiënten hoorden bij toeval 
over SCCH via (para)medische bekenden die niet 
bij hun behandeling betrokken waren. Drie pati-
enten hadden vrienden, bekenden, of collega’s die 
iemand kenden met SCCH. Eén patiënte kreeg 
informatie over SCCH nadat zij een brief aan een 
damesweekblad had gestuurd.

Tijdsverloop tussen beginklachten en diagnose SCCH
De diagnoseduur, dat wil zeggen het tijdsverloop 
tussen het eerste consult (consultjaar) en het cor-
rect diagnosticeren van de klachten, varieerde van 
1 maand tot 36 jaar. In vier gevallen begonnen de 
klachten vóór of in 1975, dus eerder dan of tegelijk 
met het verschijnen van de eerste publicaties over 
SCCH. Aangezien deze patiënten onmogelijk vóór 
1975 correct gediagnosticeerd hadden kunnen wor-
den, is voor hen 1976 als consultjaar aangehouden. 
Het maximale (gecorrigeerde) tijdsverloop is dan 
24 jaar; het gemiddelde en de mediaan bedragen 
respectievelijk 5,6 en 3,5 jaar. Bij 25% van de pati-
enten duurde het precies 1 jaar of korter, en bij 25% 
duurde het langer dan 8,75 jaar voor zij de correcte 
diagnose kregen.
Er zijn significante correlaties gevonden tussen 
diagnoseduur en verschillende metingen met 
betrekking tot pijn, kwaliteit van leven en sociaal 
functioneren, waarbij in de correlaties rekening 

de huisarts aan overbelasting (8; 16%), reuma, 
artrose of ‘botprobleem’ (5; 10%), slijmbeursont-
steking of ‘ontsteking aan het sleutelbeen’ (3; 6%), 
psoriasis of steenpuist (2; 4%), carpaletunnelsyn-
droom (1; 2%), maligniteit (1; 2%), longontsteking 
(1; 2%), of fibromyalgie (1; 2%). Bij drie patiënten 
(6%) was er volgens de huisarts niets te vinden, 
waren de klachten het gevolg van spanning, of was 
het ‘aanstellerij’.
De acties van de huisartsen bestonden uit:
– geen behandeling maar directe verwijzing naar 

een specialist (16; 32%);
– geen behandeling maar directe verwijzing naar 

een fysiotherapeut of manueel therapeut  
(8; 16%);

– behandeling met medicijnen waarna verwijzing 
naar een specialist (11; 22%);

– behandeling met medicijnen (vooral NSAIDs) 
waarna verwijzing naar een fysio- of manueel 
therapeut (9; 18%);

– behandeling met medicijnen (vooral NSAIDs) 
zonder verdere actie (3; 6%);

– in het geheel geen actie of – volgens de patiën-
ten – ‘weggestuurd’ (3; 6%). 

De fysiotherapeut
Acht van de zeventien patiënten die naar de fysio-
therapeut of manueel therapeut waren doorver-
wezen, hadden geen baat bij fysiotherapie en bij 
vier patiënten werden de klachten erger. Van drie 
patiënten is het resultaat onbekend. Slechts twee 
patiënten rapporteerden een tijdelijke verbetering. 
Twaalf van de zeventien patiënten die fysiothera-
pie kregen, werden later alsnog naar een medisch 
specialist verwezen. Vijf patiënten werden, nadat 
fysiotherapie geen positief resultaat had, door hun 
huisarts niet verder doorverwezen. 
 
De eerste specialist
Oorspronkelijk stuurde de huisarts 11 van de 50 
(22%) patiënten niet zelf door naar een medisch 
specialist. Zes van hen kwamen later toch via (een 
nieuwe of vervangende) huisarts, fysiotherapeut, 
of specialist die hen voor een andere aandoening 
behandelde, bij een specialist terecht. Samen met 
de twee patiënten die buiten de huisarts om naar 
een specialist gingen, kregen de specialisten, on-
der wie zestien reumatologen, in eerste instantie 
47 van de 52 patiënten te zien (90,4%). 
Bij elf patiënten, inclusief drie bij wie de huisarts 
SCCH vermoedde, stelde de eerste specialist 
SCCH vast. Voor de overige patiënten zijn ‘onbe-
kend’ (twintig maal) en ‘reuma of artrose’ (zeven-
maal) de meest voorkomende andere diagnosen.
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18%), en bij 23% werd de correcte diagnose pas 
gevonden via externe informatie (EURORDIS: 
18%). Van de ondervraagden in het EURORDIS-
onderzoek moest 25% langer dan 3 jaar wachten 
op een correcte diagnose, bij ons was dit 8,75 jaar. 
Het is niet verbazingwekkend dat een zeldzame 
ziekte, met klachten die ook bij andere afwij-
kingen voor kunnen komen, niet meteen door 
huisarts of specialist wordt herkend. Terwijl de 
meeste huisartsen en specialisten wel aan een 
vorm van ontsteking dachten en in veel gevallen 
NSAIDs voorschreven (een correcte behande-
ling van SCCH) is het betreurenswaardig dat, 
als de klachten aanhielden, in de helft van de 
gevallen pas na 3,5 jaar of langer een correcte 
diagnose werd verkregen en dat in ruim 20% 
van de gevallen daarvoor informatie van buiten 
nodig was. Dit is vooral betreurenswaardig omdat 
langdurige uitstel van de diagnose tot verminde-
ring van kwaliteit van leven en sociale participatie, 
waaronder werk, en tot meer pijn kan leiden. Het 
is denkbaar dat bij een vroegtijdige diagnose de 
hyperostose geremd had kunnen worden die nu 
bij een aantal patiënten geleid heeft tot chronische 
belemmeringen in de beweeglijkheid van borst, 
nek, en schouders en tot chronische, soms ern-
stige pijnklachten die de levensstijl van de patiënt 
belangrijk beperken. Uit onze bevindingen blijkt 
dat meer alertheid voor SCCH geboden is onder 
de verleners van medische zorg.
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gehouden is met de leeftijd van de patiënten. 

Pijn
De ‘minimale pijn’, de ‘maximale pijn’, en de 
 ‘affectieve component van de pijn’ (gemeten met de 
MPQ-DLV) waren sterker naarmate de diagnose-
duur langer was (respectievelijk r = 0,383,  
p = 0,003; r = 0,236, p = 0,047; r = 0,251,  
p = 0,038). 

Psychologische effecten
27 patiënten (51,9%) voelden zich ‘soms’ en 8 pa-
tiënten (15,4%) voelden zich ‘vaak’ niet serieus 
genomen door hun artsen. 13 patiënten (25%) 
voelden zich niet serieus genomen door hun 
huisarts.
Diagnoseduur was gecorreleerd met emotioneel 
onbehagen zoals gemeten met de BIPQ-schalen 
‘emoties’ (boosheid, angst, neerslachtigheid) en 
‘consequences’ (waargenomen negatieve invloed 
op het leven) (respectievelijk r = 0,254, p = 0,036, 
en r = 0,266, p = 0,030). Eveneens waren er signi-
ficante (negatieve) correlaties tussen diagnoseduur 
en ‘rolvervulling’ (geen gezondheidsbeperkingen 
in werk of huishouden) en ‘sociaal functioneren’ 
(geen gezondheidsbeperkingen bij sociale activi-
teiten) zoals gemeten met de SF-20 (respectieve-
lijk r = –0,315 p = 0,012, r =  –0,280, p = 0,025). 
 
Sociaal-economische effecten
Van de 52 patiënten waren er 10 (19,2%) met VUT 
of pensioen. 19 patiënten (36,5%) werkten full- of 
parttime, 10 patiënten (19,2%) waren werkloos, 
en 13 patiënten (25%) waren erkend arbeidson-
geschikt. Bij de 42 patiënten die niet met VUT of 
pensioen waren, was de gemiddelde diagnoseduur 
van de niet-werkende patiënten significant langer 
dan die van de werkenden (respectievelijk 84,3 
en 31,0 maanden; p = 0,0002). Voor de werkende 
patiënten en de arbeidsongeschikten (die wegens 
hun ziekte nul uren werken) was er een signifi-
cante negatieve correlatie tussen diagnoseduur  
en het aantal uren per week dat men werkt  
(r = –0,463, p = 0,004). 

dIsCussIe

Vergelijking van onze resultaten met die van het 
EURORDIS-onderzoek onder 12.000 patiënten 
met een zeldzame ziekte [15] toont aan dat SCCH-
patiënten de typische problemen ondervinden van 
het lijden aan een zeldzame ziekte. 40% van onze 
respondenten kreeg oorspronkelijk een verkeerde 
diagnose (EURORDIS: 41%). 4% kreeg te horen 
dat hun klachten psychisch waren (EURORDIS: 
7%). 35% voelde zich in de steek gelaten door 
dokters en/of verpleegkundigen (EURORDIS: 
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