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ACHTERGROND EN DOEL 
VAN HET ONDERZOEK 

3 



Hoofdlijn 

Hoofdstuk 1 introduceert het onderwerp van dit proefschrift, te weten het 
ontwikke!en van uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking in de gezondheids­
zorg. Na een kort overzicht van tradities op het gebied van uitkomstevaluatie, 
voigt een omschrijving van het doe! van het onderzoek. Tevens wordt uiteengezet 
hoe het proefschrift is opgebouwd. 
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Achtergrond en doel van het onderzoek 

1.1. Evaluatie van de uitkomsten van de gezondheidszorg 

De gezondheidszorg heeft belangrijke gevolgen voor de (volks)gezondheid. Meestal 
zullen die gevolgen positief zijn, zoals bijvoorbeeld duidelijk is voor de levensver­
lengende werking van antibiotica bij uiteenlopende infectieziekten. Soms echter ook 
heeft de gezondheidszorg negatieve effecten op de volkgezondheid. Ecn bekend 
voorbeeld hiervan is de stijging van het aantal gevallen van wiegendood na de door 
medici gei'ntroduceerde buikligging als de meest gezonde slaaphouding van 
zuigelingen (1). Er is veel voor te zeggen om de uitkomsten van de gezondheids­
zorg, in termen van gezondheid, te beschouwen als toetssteen voor de beoordeling 
van de kwaliteit van medisch handelen. Het uiteindelijke doel van de gezondheids­
zorg is immers om de (volks)gezondheid in gunstige zin te bei'nvloeden. Dit 
proefschrift gaat over de toepassing van uitkomstmaten bij het bewaken van de 
kwaliteit van de zorg en over de mogelijkheden om hiertoe gebruik te maken van 
beschikbare registraties. 

Het gebruik van registraties voor de evaluatie van de uitkomsten van de gezond­
heidszorg is geen nieuwe bezigheid. Zo kunnen registraties aangewend worden voor 
de vasts telling van de effectiviteit van medisch handelcn (2). Tot dit effectiviteitson­
derzoek behoort onder andere het historisch volksgezondheidsonderzoek dat 
gebruik maakt van de doodsoorzakenstatistiek om na te gaan welke de bijdrage van 
de medische wetenschap is geweest aan de sterkc toename van de levensverwach­
ting sinds de 1ge eeuw (3). De doodsoorzakenstatistiek is tevens nuttig gebleken 
binnen kwaliteit-van-zorg onderzoek, dat zich richt op het ontwikkelen van 
methoden en technieken voor kwaliteitsbewaking en -verbetering. In het kader van 
dit onderzoek zijn bijvoorbeeld regionale en andere contemporaine varia ties in 
'vennijdbare' sterfte bestudeerd om na te gaan of op die manier een aamvijzing kon 
worden verkregen voor varia ties in de kwaliteit van de geleverde zorg. De eerste 
studie op dit gebied werd 1983 in Engeland gepubliceerd door Charlton et al. (4) en 
dit idee heeft navolging gevonden in vele landen, waaronder Nederland. Ook 
binnen instellingen en sectoren in de gezondheidszorg wordt in toenemende mate 
gcbruik gemaakt van registratiegegevens om informatie te krijgen over de kwaliteit 
van de geleverde zorg. Een veel gehanteerd begrip in dit verband is de term 
'indicator', oftewel 'een meetbaar element van de gezondheidszorg dat een 
aanwijzing is voor mogelijk suboptimale zorg'. Indicatoren kunnen betrekking 
hebben op het proces of de structuur van de zorg, maar ook op de uitkomst ervan 
(5). Volgens sommigen is de vastlegging van uitkomstindicatoren rond 1850 al door 
Florence Nightingale in gang gezet (6). Donabedian echter, die ruim een eeuw later 
werd geboren, wordt algemeen beschouwd als de grondlegger van de moderne 
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Achtergrond en doel van het onderzoek 

methoden van kwaliteitsmeting. Hij was ook degene elie de niveaus van kwaliteitsbe­
waking in de gezondheidszorg onderverdeelde in de stmctuur (de voorwaardeschep­
pende factoren, zoals de organisatie en financiering), het proces (de feitelijke 
uitvoering) en de uitkomst (het resultaat in termen van gezondheid) (7). 

In elit proefschrift staat onderzoek centraal naar methoden voor kwaliteitsbewaking 
met behulp van uitkomstinelicatoren. Er komen inelicatoren aan de orde elie de drie 
elimensies van gezondheid dekken (mortaliteit, morbieliteit en kwaliteit van leven) 
waarmee aspecten van zowel de preventieve als de curatieve zorg bewaakt kunnen 
worden (zie tabel 1.1). Tevens worden verschillende niveaus van bewaking in 
beschouwing genomen, namelijk bewaking op populatieniveau en in de gezond­
heidszorg. Kwaliteitsbewaking aan de hand van uitkomstinelicatoren kan worden 
gezien als een uitbreieling van de traditionele epidemiologische surveillance. De 
laatstgenoemde is primair gericht op de bewaking van (besmettelijke) aandoeningen 
met als uiteindelijke doel de preventie en bestrijeling ervan, terwijl uitkomstevaluatie 
voor kwaliteitsbewaking in beginsel een breder scala aan gezondheidsproblemen 
betreft (8,9). Kenmerkend voor uitkomstrnonitoring in het kader van kwaliteitsbe­
waking is bovendien, dat de evaluatie van uitkomsten dee! uitmaakt van een zich 
herhalende cyclus. Onderdelen van deze cyclus zijn, naast de identificatie van 
kwaliteitsproblemen, het opstellen van richtlijnen en criteria voor goede zorg, 
gegevensverzameling en toetsing van de kwaliteit, het invoeren van veranderingen, 
en opnieuw evalueren (10). Er bestaan in Nederland al vormen van routinematige 
verzameling en analyse van uitkomsten voor kwaliteitsbewaking. Voorbeelden 
hiervan zijn de postrnarketing surveillance van geneesmiddelen door koppeling van 
informatie over geneesmiddelengebruik aan ziekenhuisopnamen (11,12) en de 
registratie en evaluatie van ziekenhuisinfecties op afdelingsniveau binnen 
ziekenhuizen (13). 

Het is van belang om te beschikken over betrouwbare methoden voor 
uitkomstbewaking. Enerzijds is er immers een blijvende vraag naar vergelijkingen 
tussen bijvoorbeeld regio's en bevolkingsgroepen, ten behoeve van bewaking op 
populatieniveau. Met behulp van dergelijke vergelijkingen kan inzicht verkregen 
worden in de verdeling van zorgeffecten over de bevolking en zo onder meer in de 
toegankelijkheid (een kwaliteitsaspect) van het zorgsysteem. Anderzijds wordt er op 
diverse niveaus in de gezondheidszorg in toenemende mate belang gehecht aan 
methoden om inzichtelijk te kunnen maken in hoeverre er goede zorg geleverd 
wordt. Systematische aandacht voor kwaliteitsbewaking en de daartoe benoeligde 
gegevensverzameling in instellingen, die in de jaren '60 een impuls heeft gekregen, 
is in de Kwaliteitswet van 1996 inmiddels wettelijk verplicht gesteld. 
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Aehtergrond en doel van het onderzoek 

1.2. Doel van het onderzoek 

Bewaking van de gezondheidsuitkomsten van de zorg is in Nederland onder meer 
van groot belang voor de Inspectie voor de Gezondheidszorg, aangezien zij toeziet 
op zowel de staat van de volksgezondheid als op de kwaliteit van de geleverde zorg. 
Het was dan ook de Inspeetie die opdraeht gaf tot het in dit praefsehrift beschreven 
onderzoek. Doel van het onderzoek was: 

1. Opzetten van een systetnatiek voor de ontwikkeling van uitkomstindicatoren 
2. Verkenning en illustratie van de mogelijkheden om besehikbare registraties 

te gebruiken als bran voor uitkomstindicatoren 
3. Aanbevelingen opstellen voor het opbouwen van een op uitkomstregistraties 

gebaseerd bewakingssysteem in de gezondheidszorg 

1.3. Opbouw van het proefschrift 

Het vervolg van het proefsehrift is als voIgt opgebouwd: Deel II verkent het terrein 
van uitkomstroonitoring vanuit een theoretisehe en praktisehe invalshoek. Daartoe 
bevat hoofdstuk 2 allereerst een theoretiseh model van de relatie tussen het proees 
van de zorg en de uitkomst. Naar aanleiding hiervan wordt ingegaan op versehillen­
de aspecten van kwaliteitsmeting aan de hand van uitkomstindieatoren. Het 
hoofdstuk bevat tevens de systematiek die gevolgd kan worden bij de ontwikkeling 
van indicatoren voor kwaliteitsbewaking. Een eerste praktisehe verkenning van de 
mogelijkheden voor uitkomstroonitoring komt vervolgens aan de orde in de 
hoofdstukken 3 en 4. Hier is een onderseheid getnaakt naar het niveau van 
monitoring: Hoofdstuk 3 beperkt zich tot monitoring in de gezondheidszorg, 
gebruik makend van registraties die in instellingen en door beroepsgroepen worden 
bijgehouden. Hoofdstuk 4 bevat een overzieht van de mogelijkheden om voor 
uitkomstbewaking op populatieniveau gebruik te maken van landelijke gegevens­
bronnen. 

Deel III behandelt een aantal spedlieke voorbeelden: Voor afzonderlijke 
uitkomstroaten is onderzocht in hoeverre deze bruikbaar zijn als uitkomstindieator 
voor kwaliteitsbewaking, oftewel in hoeverre ze een signaal op kunnen leveren over 
het mogelijk tekortschieten van de zorg. Er is gekozen voor uitkomstroaten die drie 
dimensies van gezondheid vertegenwoordigen: mortaliteit (hoofdstuk 5 en 6), 
morbiditeit (hoofdstuk 7 en 8) en gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven 
(hoofdstuk 9). Met deze uitkomstroaten is ook een breed terrein van zorg gedekt 
(tabel 1.1). 
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Achtergrond en doel van het onderzoek 

Tabel1.1. Uitkomstmaten die in het proefschrift aan de orde komen en de 
zorggebieden waar ze betrekking op hebben 

Uitkomstmaten Zorggebieden Hoofdstuk 

'Vermijdbare'sterfte 

'Vermijdbare' ziekte: 
Seksueel overdraagbare 
aandoeningen 
Complicaties 

Gezondheid-gerelateerde 
kwaliteit van leven 

Primaire en secundaire 
preventie, curatic 

Primaire preventie 

Tertiaire preventie, curatie 

Primaire, secundaire en 
tertiaire preventie, curatic 

5 en 6 

7 

8 

9 

Hoofdstuk 5 bevat de resultaten van onderzoek naar het bestaan van regionale 
varia ties in 'vermijdbare' sterfte in Nederland. Het gaat hier om sterfte aan 
aandoeningen die, dankzij de huidige stand van de medische zorg niet, of slechts 
ze!den, tot sterfte hoeven te leiden. Hoofdstuk 6 beperkt zich tot een groep van 
deze 'vermijdbare' doodsoorzaken, namelijk aandoeningen ontstaan in de perinatale 
periode. In dit hoofdstuk worden naast regionale verschillen in sterfteniveaus, ook 
varia ties in sterftetrends bestudeerd. Voor de analyses in beide hoofdstukken is 
gebruik gemaakt van de Doodsoorzakenstatistiek. In Hoofdstuk 7 staat de 
bruikbaarheid van een indicator voor de preventieve zorg centraal, te weten seksueel 
overdraagbare aandoeningen (SOA). Er is voor dit onderzoek gebruik gemaakt van 
een registratie die door GGD-en en poliklinieken wordt bijgehouden. In de 
hoofdstukken 8 en 9 komen twee uitkomstmaten aan de orde die relevant kunnen 
zijn in de zorg voor chronisch zieken, namelijk complicaties (hoofdstuk 8) en 
kwaliteit van leven (hoofdstuk 9). Deze hoofdstukken bevatten niet, zoals de 
voorgaande drie, empirische analyses. Daarentegen wordt in meer beschouwende 
vorm nagegaan in hoeverre beide gezondheidsindicatoren bruikbaar zijn bij 
kwaliteitsbewaking en of hiertoe gebruik gemaakt kan worden van beschikbare 
gegevensbronnen. Dee! IV tenslotte (hoofdstuk 10) bevat een overzicht van de 
resultaten, de conclusies en de aanbevelingen. 
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Achtergrond en doel van het onderzoek 
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Uitkomstmonitoring: algemene verkenningen 
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Hoofdlijn 

Hoofdstuk 2 bevat de theoretische concepten die de basis vormen voor het 
onderzoek. Allereerst wordt er een model gepresenteerd voor de relatie tussen 
zorg en gezondheid. Hiervan wordt afgeleid onder welke conditie vadaties in de 
gezondheidstoestand na de interventie kunnen worden toegeschreven aan 
vadaties in de interventie. Omdat de relatie tussen het zorgproces en de uitkomst 
complex is, kan de vraag opkomen of het met meer voor de hand ligt om het 
proces van de zorg te bewaken in plaats van de uitkomst. Op deze vraag wordt 
ook ingegaan. Vervolgens wordt, nitgaande van het beschreven model, een 
systematiek gepresenteerd voor de ontwikkeling van uitkomstindicatoren. Het 
hoofdstuk wordt afgesloten met de omschtijving van een aantal veel gehanteerde 
begrippen. 
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Uitkomsttnonitoring: theoretische aspecten 

2.1. Inleiding 

Om gezondheidsindicatoren te kunnen toepassen bij kwaliteitsbewaking in de zorg, 
is het van belang om inzicht te hebben in de relatie tussen het zorgproces en de 
gezondheid. In dit hoofdstuk wordt daartoe allereerst een theoretisch model 
gepresenteerd voor deze relatie (§2.2). Hiervan wordt afgeleid onder welke conditie 
variaties in de gezondheidstoestand na de interventie kunnen worden toegeschreven 
aan variaties in de interventie (§2.3). Paragraaf 2.4 gaat in op de keuze tussen 
proces- en uitkomsttnaten voor kwaliteitsbewaking. Vervolgens wordt een 
systematiek gepresenteerd voor de ontwikkeling van nitkomstindicatoren voor 
kwaliteitsbewaking (§2.5). Paragraaf 2.6 tenslotte bevat een aantal veel gehanteerde 
begrippen. 

2.2. De relatie tussen zorg en gezondheid 

In deze paragraaf wordt allereerst een model gepresenteerd van de relatie tussen het 
zorgproces en gezondheid. Dit wordt vervolgens gebruikt om te illustreren hoe 
kwaliteitsbewaking aan de hand van uitkomsten kan plaats vinden. 

Hetmodel 
De relarie tussen het zorgproces en gezondheid wordt in deze paragraaf geillus­
treerd op het niveau van een zorgverlener en een individuele patient. Figuur 2.1 
geeft weer welke factoren er, naast de zorg, een bijdrage leveren aan de gezond­
heidstoestand na een interventie. Het model beperkt zich tot curatief handelen. Een 
vergelijkbaar schema voor de relatie tussen preventie en gezondheid werd omangs 
beschreven door McConnochie et a1. (1). 
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Uitkomsunonitoring: theotetische aspecten 

B. 
interventie 

(=proces+structuur) 

+~ A D. 
gezondheidstoestand r gczondheidstoestand 
voor de intervcntie na de interventie 

C. 

prognostische 
factorcn 

Figuur 2.1. De relatie tussen een intetventie en de gezondheidstoestand 

Ad A. Bij A staat de gezondheidstoestand van de patient voordat deze de 
zorgvetlener consulteert. Voor A kunnen alietlei aspecten van gezondheid 
worden ingevuld. In beginsel zullen deze hier negatief geformuleerd zijn, 
bijvoorbeeld in termen van ziekte of beperkingen, omdat het een situatie 
betteft waatin een zorgvetlener wordt geraadpleegd. Welke factoten een rol 
hebben gespeeld bij het tot stand komen van de aandoening, blijft in dit 
schema buiten beschouwing, hoewel deze soms ook als ptognostische 
factoren bij C op zulien treden. 

Ad B. B heeft bettekking op de bvaliteit van de intetventie. Er zijn twee aspecten 
van de intetventie onderscheiden: het ptoces (de geneeskunde en zorgvetle­
ning, alsmede ondersteunende diensten) en de sttuctuur (materiele, 
organisatorische en andere kenmerken van het zorgsysteem). 

Ad C. Behalve door de intetventie, wordt de gezondheidstoestand bernvloed door 
ptognostische factoren (soeiaal-economische status, leeftijd, voeding, 
tookgedrag, ondersteuning door familie, etc.). Zo is depressie een 
voorspeller van de uitkomst bij patienten met een acuut myocardinfarct (2), 
telwijl functionele status voorafgaand aan een heupfractuur een voorspeller 
voor sterfte is (3). Ptognostische factoren kunnen een onafhankelijk effect 
op de gezondheidstoestand hebben, maar ze knnnen ook het effect van de 
intetventie vel'Vtoegen of uitstellen, verminderen of zelfs weer ongedaan 
maken. 

Ad D. Elk van de genoemde factoren A, B en C zijn mede bepalend voor de 
gezondheidstoestand na de intetventie (D). 
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Het model als basis voor uitkomstbewaking 
Het model vormt de basis voor kwaliteitsbewaking aan de hand van uitkomst­
maten. In dit proefschrift staat uitkomstbewaking door het vergelijken van 
groepen centraa!' Het principe van uitkomstbewaking op dit niveau is dat 
groepsnitkomsten worden vergeleken met een norm. Deze norm kan bijvoor­
beeld de uitkomst van een randomized clinical trial (ReI) zijn of de uitkomsten 
van een andere (patienten)groep. In het laatste geval is de norm impliciet de 
groep met de meest wenselijke uitkomsten. 

Het model van figuur 2.1 laat zien dat er een drietal factoren zijn die op individueel 
niveau bijdragen aan de gezondheidstoestand na de interventie. Op het niveau van 
groepen geldt dat verschillell tussen groepen in het v66rkomen van deze factoren 
kunnen leiden tot vmchillC/l in de gezondheidstoestand na de intel'ventie. Stel 
bijvoorbeeld, dat de nitkomsten van een patientengroep vergeleken worden met de 
uitkomsten van een RCf en dat daarbij een verschil wordt geconstateerd. Er zijn 
dan drie mogelijke verklaringen voor dit verschil: 

a. De indicatie voor de interventie (A in liguur 2.1) is niet identiek aan de 
indicatie waaraan de 'bewezen werkzaamheid' is gerelateerd; 

b. De interventie (B in figuur 2.1) is niet uitgevoerd zoals in de RCf'; 
c. De patient heeft niet dezelfde waarden op prognostische factoren (C in figuur 

2.1) als patienten in de RCf. 

Figuur 2.2. is een grafische illustratie van het effect van variaties in de factoren A 
tot en met C op varia ties in de gezondheidstoestand. De relatie tussen het 
zorgproces en de uitkomst is ditmaal weergegeven in de tijd en voor twee patienten 
I en II. Stel, beide patienten I en II raadplegen op t=O een arts, die de gezondheids­
toestand voorafgaand aan de interventie (A nit figuur 2.1) meet (I en II) en de juiste 
diagnose stelt. Er is een verschil in de gezondheidstoestand: Patient I is er beter aan 
toe dan II. Bovendien is er een verschil in prognostische factoren (C uit liguur 2.1): 
Patient I ontwikkelt een bijkomende aandoening, waardoor zijn gezondheidstoe­
stand sneller achteruitgaat dan die van patient II. Op t=O wordt bij beiden de juiste 
behandeling gestart, die bovendien perfect wordt uitgevoerd. 

Ec kan bijvoorbeeld, meer dan in de ReT het geval was, doctors' of patients' deJa}' optreden 
waardoor klachtcn langer dan nodig blijven bestann en de patient in ceo minder goed 
behandelbaar stadium komt. Oak de thecapietrouw van de patient is op tc vatten als ceo 
onderdeel van de intecventie. 
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De gezondheidstoestand na de interventie (D uit figuur 2.1) wordt na een 
tussenperiode op t=1 gemeten (In' en II n'). Hierbij wordt uiteraard een uitkomst­
maat gekozen die overeenkomt met het doe! van de behandeling. Het verschil in 
gezondheidstoestand tussen patient I en II (1"' en II n') blijkt toegenomen te zijn, 
hetgeen de vraag oproept of hieraan mogelijk een verschil in de kw.liteit van de 
zorg ten grondsl.g ligt. Een nadere analyse wijst uit dat het verschil niet is toe te 
schrijven aan v.ri.ties in de kwaliteit van de interventie: Het effect van de 
behandeling is voor beide patienten even groot (AI respectievelijk !HI). Het 
absolute verschil tussen In, en U" blijkt het gevolg te zijn van het verschil in de 
gezondheidstoestand op t=O (voorafga.nd aan de interventie)2 en de variatie in 
prognostische factoren. 

II 

Gezondheidstoestand 

------

t = 0 

---------
In, 

-------- : 
------__ r 

---______ I 

-------¢ 
I 
I 
I 

II na! 
I 

t = 1 

beloop van de gezondheidstoestand zander interventie 

beloop van de gezondheidstoestand met interventie 

tijd 

6 I, .6 II effect van de interventie 

Figuur 2.2: Variatie in de gezondheidstoestand: het effect van de begintoestand, 
de interventie en factoren 'bniten de zorg' 

2 Ec is hier aangenomen dat het beginniveau met van invloed is op het theoretisch te behalen 

effect. In wcrkelijkheid zal het te behalen effect ldeiner zijn als de begintoestand slechtcr is. 
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2.3. Conditie waaronder variaties in de gezondheidstoestand 
na de interventie toegeschreven kunnen worden aan 
varia ties in de interventie 

In de vonge paragrafen is beschreven dat er een ddetal (groepen) factoren zijn die 
in onderlinge verhouding bepalend zijn voor vadaties in de gezondheidstoestand na 
een intetventie. I-lieruit kan afgeleid worden dat vadaties in de gezondheidstoestand 
na de intetventie slechts onder een bepaalde vootwaarde kunnen worden 
toegeschreven aan varia ties in de interventie. Deze voorwaarde is de volgende: 

De mate van variatie in de begintoestand en in prognostische factoren en 
de bijdrage etvan aan variatie in de gezondheidstoestand moeten klein 
zijn ten opzichte van de variatie in het intetventie-effect. 

In deze paragraaf wordt deze vootwaarde nader toegelicht. 

Als vetwacht mag worden dat er variatie bestaat in de gezolld/;eidstoestafld voomjg,aalld 
aall de illtcrvelltie die in belangtijke mate bijdraagt aan varia tie in de gezondheidstoe­
stand na de intetventie, dan is informatie nodig over deze uitgangspositie. Hoe 
groter de relatieve bijdrage is van variaties in de begintoestand aan variaties in de 
gezondheidstoestand na de intetventie, des te noodzakelijker wordt de beschikbaar­
heid van informatie over de begintoestand. Het vergelijken van uitkomsten zonder 
correctie voor de uitgangspositie kan misleidend zijn: De uitkomst is dan immers 
eerder een indicator voor de begintoestand dan voor de geleverde zorg (4). Een 
belangtijk aspect van de gezondheidstoestand voorafgaand aan de intetventie is de 
ernst van aandoeningen waarmee patienten zich presenteren. Een overzicht van 
beproefde method en ter correctie voor ernst is onlangs beschreven door Iezzoni 
(5). 

Hoe groter de relatieve bijdrage is van vadaties in progllostisc/;e focloTefl aan de vadatie 
in de uiteindelijke gezondheidstoestand, des te belangdjker is de beschikbaarheid 
van informatie over deze prognostische factoren. Een grote invloed van prognosti­
sehe factoren ontstaat wanneet er variatie is in cen prognostische factor met cen 
groot effect, of wanneer er vadatie is in vele andere (eventueel minder belangdjke) 
prognostische facloren. Het effect van prognostische factoren kan worden 
geillustreerd aan 'ongeplande heropnames' die wei worden toegepast als indicator 
voor de kwaliteit van de zorg (8-10). De kans dat een ongeplande heropname 
plaatsvindt, hangt af van verschillende, onafhankelijke factoren die de kans op 
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heropname kunnen verkleinen (goede ondersteuning van familie) of juist vergroten 
(progressie van de aandoening ondanks adequate behandeling, matige compliance, 
ontstaan van een nieuwe aandoening) (11). Over het algemeen zal de invloed van 
prognostische factoren toenemen naarmate er meer tijd verstrijkt tussen de 
interventie en de beoogde uitkomst (12). De reden is dat nu eenmaal meer factoren 
gedurende deze periode effect gaan sorteren, of doordat het effect van een enkele 
determinant 'buiten de zorg' toeneemt in de tijd. Zo is voor 'ongeplande' 
heropnames geconstateerd dat ze vaker vermijdbaar waren wanneet ze binnen 6 
dagen na ontslag optraden dan na 21-27 dagen (8). Voorbeelden van uitkomsten die 
meestal op korte termijn gemeten kunnen worden, zijn ongewenste, negatieve 
effecten van (het uitblijven van) zorg, zoals overlijden na een appendectomie of 
wondinfecties. Analoge redeneringen kunnen worden opgezet voor het effect van 
pteventie. Voorbeeld van een preventie-uitkomst is het niet optreden van een 
hartaanval door behandeling van hoge bloeddruk. 

Tot slot 
Bij de bespreking van de bovengenoemde voorwaarde is steeds uitgegaan van 
perfecte meting van de uitkomst. In de praktijk zal dit niet mogelijk zijn. Er dient 
bedacht te worden dat naarmate de meting met meer ruis gepaatd gaat, ook de 
relatie tussen het zorgproces en de gezondheidstoestand vertroebelt. De betrouw­
baarheid van de uitkomsttneting hangt onder meer af van de interobserver 
variabiliteit, die voor sterfte kleiner zal zijn dan voor bijvoorbeeld het meten van de 
bloeddruk. Daarnaast is de frequentie van optreden van de uitkomst bepalend voor 
de betrouwbaarheid: Kleinere aantallen, zoals bij sterfte als uitkomst van de zorg 
veelal het geval zal zijn, leiden tot grote betrouwbaarheidsintervallen en daarmee 
een geringere precisie. Ook verschillen in het tijdstip van meting kunnen een 
kunsttnatige bron van uitkomstvariatie zijn (3, 13). Tenslotte kan het moeilijk zijn 
om interventie-variaties te detecteren die tot kleine varia ties in de gezondheidstoe­
stand Ieiden (6). Kleine variaties in gezondheidsuitkomsten stellen niet aileen hoge 
eisen aan de gevoeligheid van het gebruikte meetinstrument, maar vereisen ook 
grote aantallen patienten om aan te tonen dat een verschil relevant is. Grote groepen 
kunnen worden verkregen door vergelijkingen te maken tussen veel of grote 
voorzieningen en/of over een langere tijdsperiode. Recent werd dit door Mant en 
Hicks (7) gelllustreerd voor sterfte aan acuut myocardinfarct. Aan de hand van 
gegevens over vier interventies bij het acuut myocardinfarct (thrombolyse, beta­
blokkers, aspirine en ACE (angiotensin-converting enzyme-remmers» berekenden 
zij hoe groot de onderzoeksgroep zou moe ten zijn om sterfteverschillen aan te 
ton en. Het uitgangspunt werd gevormd door twee even grote ziekenhuizen (450 
opnamen per jaar) met vergelijkbare patientenpopulaties. Verder werd er van uit 
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gegaan dat ziekenhuis A geen enkele van de levensreddende handelingen uitvoerde 
(resulterend in 30% sterEte), terwijl de onderzoekers het percentage effectieve inter­
venties in ziekenhuis B lieten varieren Qu een simulatiemodel) van 6% tot 55%. Dit 
resulteerde in respectievelijk 29% en 21 % sterEte. am 1 % sterfteverschil te kunuen 
detecteren waren de gegevens van in totaal rond de 33.000 patienten nodig, voor 
een verschil van 9% waren er 389 nodig. Eon van de conclusies was dan ook dat 
ziektespecifieke sterEte nogal ongevoelig is voor het vergelijken van de kwaliteit van 
de zorg tussen ziekenhuizen. 

2.4. Proces- ofuitkomstbewaking? 

Zeker nu duidelijk is dat vele factoren van invloed kunnen zijn op de gezondheids­
toestand na de interventie, kan de vraag opkomen of het meten van variaties in het 
zorgproces niet te verkiezen is hoven uitkomstmeting. In deze paragraaf worden de 
voor- en nadelen van proces- en uitkomstmaten beschreven. De hier gepresenteerde 
infolmatie is voor een belangtijk deel gebaseerd op het werk van Donabedian (14). 

Voordelen van procesmaten 
Procesmaten hebben een aantal voordelen ais indicatoren voor de kwaliteit van de 
zorg. In de eerste plaats zullen zorgverleners vaak in staat zijn om criteria en 
standaarden voor technisch goede zorg te specificeren. Zelfs wanneer deze criteria 
en standaarden niet volledig gevalideerd zijn, kunnen ze dienen ais interim-maten 
voor acceptabel medisch hande!en. Informatie over deze medisch-technische 
zorgaspecten zal vaak gedocumenteerd zijn in het medisch dossier. Omdat 
informatie over het zorgproces bovendien veelal eerder beschikbaar is dan 
informatie over uitkomsten, wordt het mogelijk om vroegtijdig in te grijpen bij 
gebleken tekortkomingen. In veel gevallen zal uit procesgegevens Qn tegenstelling 
tot wat bij uitkomstmeting het geval is) ook blijken wie verantwoordelijk is voor 
eventuele afwijkingen in het zorgproces en wat er precies is misgegaan, zodat op een 
gerichte manier actie kan worden ondernomen. 

Nadelen van procesmaten 
Naast voordelen zijn er nadelen verbonden aan het primair bewaken van het 
zorgproces. In de eerste plaats is het grootste dee! van de gangbare medische 
praktijk niet gebaseerd op 'harde', wetenschappelijke gegevens. Het gebruik van 
heersende normen ais basis voor beoordeling van de kwaliteit kan tot dogma tisch 
handelen Ieiden en eventuele misverstanden in stand houden. Wanneer zorgverle­
ners daardoor meer doen dan voor de verbetering van de gezondheid strikt 
noodzakelijk is, dan zijn overbehandeling en onnodige kosten in de gezondheids-
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zorg het gevolg. Daarnaast kan het gebruik van 'medisch-technische' procesmaten 
resulteren in een onderbelichting van relationele aspecten. Bovendien bestaat het 
zorgproces vaak uit zoveel relevante deelprocessen, dat het in de praktijk niet altijd 
mogelijk is om over al deze deelprocessen informatie te verzamelen. Tenslotte is het 
ingewikkeld en omslachtig om van (deel)processen in de zorg te beoordelen of ze 
al dan niet terecht zijn uitgevoerd. Daarvoor is nauwkeurige meting en beoordeling 
van de indica ties voor die zorgprocessen nodig en in de praktijk is deze gedetailleer­
de informatie vaak niet voorhanden. 

Voordelen van uitkomstmaten 
De voordelen van uitkomstmaten zijn voor een deel complementair aan de nadelen 
van procesmaten. De nadruk op uitkomsten ontmoedigt in de eerste plaats dogma­
tisch handelen en laat meer open op welke manier een zorgverlener een bepaald 
resultaat wil bereiken. De aandacht gaat uit naar datgene waar de zorg uiteindelijk 
op gericht is, namelijk het bewerkstelligen van een gewenste uitkomst. In bepaalde 
gevallen zal dit bijdragen aan efficientere, dat wiI zeggen minder dure en evengoed 
effecrieve zorg. Verder vormen uitkomsten een synthetische, integrale kwaliteits­
maat. Dit betekent dat de eventuele bijdrage van verschillende zorgverleners, 
zorgprocessen en -componenten hierin wordt weerspiegeld, tezamen met de 
bijdrage van de patient. Deze bijdrage van de patient kan op haar beu~t weer 
beinvloed zijn door de aard van de relatie tussen patient en zorgverlener. Het 
synthetische karakter van uitkomsten wordt bijvoorbeeld duidelijk in het geval van 
'vermijdbare' sterfte als indicator. In de monitoring hiervan op regionaal niveau 
worden de verschillende aspecten van het zorgsysteem die aan de uitkomst hebben 
bijgedragen, en niet een bepaald specialisme of een enkele ins telling in beschouwing 
genomen (15). 

Nadelen van uitkomstmaten 
Het gebruik van uitkomstmaten kent oak een aantal nadelen. 20 zijn zelfs ervaren 
zorgverleners niet altijd in staat om in details te specificeren welke uitkomst 
verwacht mag worden van optimale zorg (bijvoorbeeld als het gaat om de te 
verwachten grootte van het effect en het tijdsverloop tussen proces en uitkomst). 
Als relevante uitkomsten wei omschreven zijn, is het vaak moeilijk om vast te stellen 
welk deel van het effect toegeschreven kan worden aan (welk onderdeel van de) 
medische zorg. Controle voar andere invloeden op de uitkomst (zie ook paragraaf 
2.2) is nu eenmaal uitermate lastig. Essentieel hierbij is onder meer een goede 
meting van de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie, die uiet altijd 
uitgevoerd en/of gedocumenteerd zal zijn. Verder hebben alle uitkomsten een 
stochastisch karakter en zijn dus nooit volledig voorspelbaar. Een van de methoden 
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otn dan toch betrouwbare uitspraken te kunnen doen, is het analyseren van 
gegevens op geaggregeerd ruveau. Het verzatnelen van voldoende gegevens kan 
echter lastig zijn wanneer een uitkotnst zeldzaatn is. Uitkotnstgegevens tnaken ook 
ruet tneteen duidelijk welke zorgaspecten te verbeteren zijn. Daarvoor is vervolgens 
een analyse van het zorgproces nodig, waartnee uitkotnstbewaking in feite een 
otnslachtige tnaruer van kwaliteitsbewaking wordt. Bovendien is uitkotnstinfortnatie, 
in tegenstelling tot infortnatie over het zorgproces, ruet altijd op tijd beschikbaar otn 
het te gebruiken voor kwaliteitsbewaking. Het wachten op ongewenste uitkotnsten 
tens lotte is op ethische gronden ruet altijd goed te keuren wanneer deze door 
procesbewaking voorkotnen hadden kunnen worden. 

Conclusie 
Het is ruet tnogelijk otn een algetneen geldende uitspraak te doen over de keuze 
tussen proces- en uitkotnstmaten. Er is volgens Donabedian "een basale sytntnetrie 
die het proces aan de uitkotnst verbindt, waardoor de eigenschappen van deze twee 
vaak spiegelbeelden zijn van elkaar". Dit hangt satnen tnet het feit dat er een causaal 
verband verondersteld wordt tussen het proces en de uitkomst van de zorg. Voor 
elke specifieke situatie zal daarotn apart vastgesteld tnoeten worden welke 
invalshoek wenselijk en praktisch uitvoerbaar is. Zo zal het meten van procesele­
tnenten de voorkeur hebben wanneer tijdig infortnatie vereist is over de geleverde 
zorg, waaruit tevens duidelijk wordt wie voor die zorg (en eventuele tekortkotningen 
daarin) verantwoordelijk is. Zeker als de uitkotnst lang op zich laat wachten kunnen 
procestnaten de voorkeur hebben. Uitkotnsten daarentegen zullen gekozen worden 
wanneer het gaat Otn het uiteindelijke, integrale effect van de zorg of zorgaspecten. 

In dit proefschrift zullen uitkotnsten centraal staan. Het blijft echter van belang otn 
steeds voor ogen te houden dat uitkotnstmeting in elk tnorutoringssysteem slechts 
een eerste stap is in een reeks van activiteiten. Het zal altijd nodig zijn otn een 
nadere analyse van het zorgproces uit te voeren. Het opsporen van de oorzaken van 
suboptimale zorg zal vervolgens vaak ook structuurkentnerken aan het licht brengen 
die bijgedragen hebben aan het suboptitnale gedrag van de zorgverlener. Zo is 
nogtnaals de verbondenheid tussen structuur, proces en uitkotnst benadrukt, die 
uiteindelijk de basis is voor kwaliteitsbewaking. 

2.5. De ontwikkeling van uitkomstindicatoren: systematiek 

Op basis van het gepresenteerde tnodel kan de systetnatiek vastgesteld worden die 
ten grondslag zou tnoeten liggen aan het ontwikkelen van indicatoren. De systetna­
tiek, weergegeven in figuur 2.3, wordt in deze paragraaf uiteengezet en toegelicht. 
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I. Vaststellen niveau van kwaliteitsbewaking 
Kwaliteitsbewaking kan op verschillende niveaus plaatsvinden. Zo kunnen 
afwijkingen van redelijkerwijs te verwachten uitkomsten op het niveau van de 
individuele zorgverlener worden opgespoord, maar ook op groepsniveau, gebruik 
makend van geaggregeerde gegevens. Voorbeelden van niveaus van kwaliteitsbewa­
king zijn: 

Individuele beroepsbeoefenaar; 
Afdelingen/patientengroepen binnen cen ins telling; 
Instellingen/voorzieningen en (andere) groepen zorgverleners; 
Bevolking(sgroepen), bijvoorbeeld onderscheiden naar sociaal-econornische 
status of etniciteit, dan wel geografisch (naar regio, stad of land van 
inwoning, etc.). 

Op elk van deze niveaus vindt uitkomstbewaking plaats door de uitkomsten te 
vergelijken met een nOl1ll (zie ook §2.2). Bij de vier eerstgenoemde niveaus worden 
deze uitkomsten gemeten in de gezondheidszorg. Kenmerkend van het laatstge­
noemde aggregatieniveau (waar vergelijkingen gemaakt worden tussen regio's, 
steden etc.) is, dat er gebruik gemaakt wordt van gegevens op populatieniveau. 
Daarmee kan ook de gezondheid van individuen in beschouwing genomen die niet 
met de zorg (zowel de preventieve als curatieve zorg) in aanraking zijn geweest. Zo 
worden aspecten van de zorg bestudeerd worden die niet aan de orde komen bij 
monitoring in de gezondheidszorg. Uitkomstvariaties tussen bevolkingsgroepen met 
verschillende sociaal-econornische status bijvoorbeeld kunnen een aanwijzing zijn 
voor mogelijke varia ties in toegankelijkheid van de zorg, een structuur-aspect van 
de zorg. Aggregatie van informatie kan ook om andere redenen nuttig en nodig zijn, 
onder andere om rekening te kunnen houden met toevalsvariatie of om efficient een 
relatie met specifieke afdelingen en/of voorzieningen te kunnen leggen en zonodig 
in te grijpen. Een mogelijke reden voor analyse op een hoger aggregatieniveau is het 
omzeilen van problemen rond privacy-bescherrning (regionale varia ties bijvoorbeeld 
geven een indicatie van varia ties in de zorg, maar zijn niet te herleiden tot een enkel 
ziekenhuis of een enkele zorgverlener). Welk niveau van kwaliteitsbewaking 
wenselijk is, hangt voor een belangrijk deel af van de belanghebbenden (zorgverle­
ners, beleidsmakers, verzekeraars, de Inspectie voor de Gezondheidszorg, 
patientengroepen etc.) en het zorg(systeem)aspect dat het onderwelp van bewaking 
is. Grofweg is een onderscheid mogelijk naar externe en interne bewaking. In 
beginsel kan voor zowel interne als externe bewaking gebruik worden gemaakt van 
uitkomsten die binnen de gezondheidszorg verzameld zijn. 
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gewenste groepen 
mogelijk maken 

signalering variaties 
tussen groepen, 
gegeven variaties in 
case-mix 

door middel van 
beschrijving van variaties 
in bijv.chirurgisch 
handelen tussen groepen 

Figuur 2.3 Systematiek voor het ontwikkelen van uitkomstindicatoren voor 
kwaliteitsbewaking met per stap voorbeelden van keuzemogelijkheden 
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Tabel2.1. Mogelijke uitkomsttnaten, weergegeven naar het doel van de zorg 

Doel Uitkomstmaat 

Preventie van voortijdige sterfte 

Preventie of beperking van 
ongewenste gevolgen van 
aandoeningen 

Vermindering van symptomen 

Verandering in fysiologische 
effecten 

Bevordering van de 
kwaliteit van leven 

Fysiek functioneren 

Psychologisch functioneren 

Sociaal functioneren 

Preventie van aandoeningen 

Ruwe of leeftijd-specifieke sterfte 
Ziektespecifieke sterfte 
Letaliteit 

Incidentie 
Sterfte 
Letaliteit 

Afname van symptomen 

Fysiologische veranderingen 
(bijvoorbeeld bloeddrukverlaging) 

Activiteiten van het dagelijks leven 
(ADL) 

Symptomen 
Ontspanning/ sbap 
Gedrag 

Sociaal functioneren 
Activiteit/betrokkenheid 
Sociale contacten 

Incidentie 
Sterfte 

Aangepast overgenomen van Opit LJ. The measurement of health service 
outcomes. In: Oxford Textbook of Public Health, 2nd edition. Oxford: Oxford 
University Press, 1991. 
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Zo kunnen signalen opgevangen worden die, na terugkoppeling, door de betreffen­
de zorgverleners zelf verder geanalyseerd worden. Het meest fundamentele niveau 
van kwaliteitsbewaking, dat van de individuele patient, is vooral geschikt voor 
interne bewaking, al kan er soms in het kader van externe bewaking ook toe 
overgegaan worden om medische dossiers in te zien. Bewaking op populatieniveau 
daarentegen zal meestal wei expliciet vanuit een partij 'buiten de zorg' geschieden, 
omdat het Iller in beginsel ook om aspecten van de zorg gaat die niet primair de 
door zorgverleners geleverde zorg betreffen (zoals bijvoorbeeld de toegankelijk­
heid). 

II. Vaststellen relevante gezondheidsindicator 
Vervolgens zal voor de combinatie van een patientengraep en interventie moeten 
worden vastgesteld welke gezondheidsindicator(en) relevant is (zijn). Ook dient 
vastgesteld te worden op welk tijdstip na de interventie deze indicator moet worden 
gemeten. Bij het vaststellen van relevante gezondheidsindicatoren zou idealiter een 
onderscheid gemaakt moe ten worden in gewenste en ongewenste uitkomsten. De 
relevante gewenste uitkomstmaat is altijd degene waarap een interventie (of een 
combinatie van interventies) beoogt in te grijpen; de ongewenste uitkomst is het 
resultaat van suboptimaal handelen (niet-, over- of onderbehandelen), of een al dan 
niet ve!Wacht neveneffect van de behandeling. Informatie over beide type 
uitkomsten is relevant omdat een relatief hoog aantal gewenste uitkomsten 
(bijvoorbeeld weinig oogafwijkingen in een groep diabetespatienten) niet van 
optimale zorg getuigt wanneer ook het aantal ongewenste uitkomsten (het aantal 
ernstige hypoglycemieen) hoog is. Zowel gewenste als ongewenste uitkomsten 
kunnen worden vastgelegd in termen van martaliteit of morbiditeit, gemeten aan de 
hand van klinische parameters, maar ook aspecten van kwaliteit van leven, zoals 
pijn, mobiliteit, stemming etc. (16) (tabel2.1). Wei is noodzakelijk dat er gedocu­
menteerd is dat de betreffende gezondheidsindicator door zorg te be1nvloeden is 
(17). Immers, als vaststaat dat een bepaald gezondheidsaspect door geen enkele 
interventie te bei'nvloeden is, dan kan een verandering of verschi! in gezondheidsas­
pect ook niet toe te schrijven zijn aan de kwaliteit van de zorg. Verder zal de keuze 
voor bepaalde uitkomsten in de praktijk mede bepaald worden door de bescltikbaar­
heid van betrouwbare en praktische meetinstrumenten. 

III. Vaststellen andere relevante informatie 
Om uitkomstbewaking mogelijk te maken dient vastgesteld te worden welke 
informatie voarhanden moet zijn om vast te kunnen stellen of het beoogde 
zorgeffect ook daadwerkelijk is opgetreden. Naast de uitkomst zijn er in principe 
gegevens nodig over de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie en 
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over prognostische factoren (zie § 2.2 en § 2.3). Overigens zijn er uitzonderingen 
op deze regel. Sterfte aan tuberculose bijvoorbeeld zou bij goede zorg niet of slechts 
bij hoge uitzondering voor moeten komen, ongeacht de gezondheidstoestand 
voorafgaand aan de interventie. Het is in dit geval niet sttikt noodzakelijk om over 
een voormeting te beschikken. Deze regel geldt in algemene zin voor uitkomsten 
elie dankzij de huielige stand van de medische wetenschap als 'vermijdbaar' 
beschouwd mogen worden (zie ook hoofdstuk 4, 5 en 10). Een onderzoek dat 
inzicht verschaft in het type gegevensverzameling dat nodig is om een uitkomst 
daadwerkelijk aan de zorg toe te kunnen scruijven, is de Medical Outcomes Study 
in de Verenigde Staten. Het ging in dit onderzoek overigens niet om kwaliteitsbewa­
king maar om effectiviteitsonderzoek. Tarlov et al. (18) beschreven het raamwerk 
voor deze studie. Een van de doelen van dit onderzoek was om voor een viertal veel 
voorkomende aandoeningen (hypertensie, coronaire hartziekte, eliabetes en 
depressie) na te gaan in hoeverre varia ties in het zorgproces leiden tot varia ties in 
uitkomsten. Per patient werd informatie verzameld over factoren elie verantwoorde­
lijk kunnen zijn voor (een deel van de) variatie in process en en uitkomsten, zoals 
leeftijd, geslacht, diagnose, ernst van de aandoening, comorbieliteit, leefgewoonten. 
Voor het meten van de ernst van de aandoeningen werden nieuwe maten 
onhvikkeld (19). 

IV. Opsporen/opzetten van gegevensbronnen 
Afbankelijk van onder meer het type nitkomsunaat en het niveau van informatie­
voorziening zal gezocht moeten worden naar methoden voor gegevensverzameling 
en -registtatie. De methode van gegevensverzameling en -opslag zal voor een deel 
samenhangen met het type uitkomsunaat; het kan hier dus gaan om een registtatie 
van doodsoorzaken, maar oak om het routinetnatig afnemen van vragenlijsten vaor 
het meten van kwaliteit van leven. De benodigde gegevens over zowel de 
gezondheidstoestand vaor als fla de interventie en over andere relevante factoren 
kunnen in principe op hvee manieren worden verkregen, namelijk uit een registtatie 
waarin de betteffende gegevens aUe zijn opgenomen, of door koppeling van 
registtaties. Bij het opsporen van bruikbare gegevensbronnen is het uiteraard nuttig 
om eerst de geschiktheid van bestaande gegevensbronnen aan een onderzoek te 
onderwerpen. Mochten deze onvoUedig of ongeschikt zijn, dan kan aanvulling van 
bestaande of het opzetten van nieuwe gegevensverzamelingen overwogen worden. 
De voUedigheid, betrouwbaarheid en toegankelijkheid van gegevensbronnen zijn 
belangrijke criteria voor de bruikbaarheid ervan. Met name in de Verenigde Staten 
is tot nu toe veel geschreven over het gebruik van reeds beschikbare gegevensbron­
nen, zoals meelische dossiers (20) of administratieve gegevens die bijvoorbeeld voor 
Medicare worden vastgelegd (21-23). De meeste van deze gegevensbronnen 
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bevatten onvoldoende informatie over kenmerken die de uitkomst be1nvloeden, 
zoals lichamelijk functioneren, voorkeur van patienten voor bepaalde zorg en 
uitkomsten, culturele en sociaal-economische factoren (5). 

V. Beschrijving en analyse van (varia ties in) het optreden van de 
gezondheidsindicator 

De beschikbaarheid van informatie maakt het mogelijk om uitkomsten op te 
merken en te vergelijken met de vooraf vastgestelde norm (die bijvoorbeeld 
voorschrijft dat de betreffende uitkomst bij adequate zorg ruet voor mag komen), 
dan wel om uitkomstvariaties (bijvoorbeeld tussen instellingen) te beschrijven en te 
analyseren. Voor een voorbeeld van deze stap V wordt verwezen naar hoofdstuk 
5 van dit proefschrift, waarin uitkomstvariaties, in dit geval 'vermijdbare' sterfte, 
tussen regio's worden beschreven en geanalyseerd. Wanneer een indicator in 
ontwikkeling is, is het van belang dat hij in verschillende situaties toegepast word!. 
In elk van deze situaties is vervolgens vrijwel altijd nader onderzoek nodig om na 
te gaan in hoeverre de indicator nu daadwerkelijk in staat is om suboptimale zorg 
01' te sporen (zie stap VI). 

VI. Onderzoek naar de vaUditeit van een indicator 
De laatste stap in het proces van indicatorontwikkeling is een analyse van de 
validiteit (sensitiviteit, specificiteit, voorspellende waarde) van de indicator. 
Systematisch onderzoek naar deze 'testeigenschappen' is van belang om vast te 
stellen in hoeverre een indicator nu daadwerkelijk een weerspiegeling is. van 
kwaliteit-van-zorg problemen. Voor validititeitsonderzoek is het nodig dat de 
beschrijving van variaties in een indicator (zie V) steeds gevolgd wordt door een 
analyse van het zorgproces. Tot nu toe is met name onderzoek gedaan naar de 
positieve voorspellende waarde van indicatoren. Daartoe wordt het zorgproces 
beoordeeld aan de hand van vooraf opgestelde criteria (expliciete review) of door 
deskundigen 01' basis van ruet uitgesproken of opgeschreven richtlijnen (impliciete 
review) (24,25). Dergelijk onderzoek wordt ook wel aangeduid met de term 'medical 
audit'. Tabel2.2 bevat een overzicht van publicaties waarin een of meer 'vermijdba­
re' sterfgevallen de aanleiding vormde(n) voor nader onderzoek. De weergegeven 
selectie van studies is verkregen uit Medline, gebruik makend van de sleutelwoorden 
'mortality' en 'avoidable' of 'preventable'. De selectie is beperkt tot onderzoek naar 
doodsoorzaken die 01' de lijsten van Rutstein et al. voorkomen. Het gaat llier om 
lijsten met doodsoorzaken die door een werkgroep van deskundigen (onder leiding 
van Rutstein) als 'vermijdbaar' werden aangeduid. Voor de sam ens telling van de 
lijsten werden systematisch alIe in de ICD-8 gecodeerde aandoeningen langsgelopen. 
In hoofdstuk 4 worden de lijsten van Rutstein et al. nader besproken. 
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De beoordeling van het zorgproces is in de meeste van de studies uit tabel 2.2 
uitgevoerd door een onafhankelijke comrnissie en gebaseerd op 6f de status van de 
overleden patient (o.a. 26,27) dan wei op vragenlijsten die door de behandelend 
arts en zijn ingevuld (28). De tabel levert een eerste indicatie van de positieve 
voorspellende waarde van verscbillende indicatoren. Overigens kunnen de 
percentages 'vermijdbare' factoren sterk uiteenlopen, onder meer afhankelijk van 
de audittnethode, omvang en samenstelling van de onderzoekspopulatie, en de 
definitie van 'vermijdbaarheid'. Dit was voor Westerling (15) onlangs de aanleiding 
om te pleiten voor standaardisatie van audittnethoden, teneinde de vergelijkbaarheid 
van onderzoeksresultaten te vergroten. 

De stappen V en VI worden ook uitgevoerd wanneer een reeds ontwikkelde 
indicator in de praktijk toegepast wordt bij kwaliteitsbewaking. Bij deze toepassing 
is stap V de fase van signaalopvang. Wanneer hieruit aanwijzingen verkregen 
worden voor mogelijk suboptimale zorg wordt stap VI vetvolgens eenmalig 
uitgevoerd. Het doel hiervan is om in de betreffende specifieke situatie concrete 
aangrijpingspunten te vinden voot verbetering van de kwaliteit van de zorg. 

2.6. Omschrijving van begrippen 

Een interessant fenomeen dat in elk zich ontwikkelend vakgebied optreedt, is dat 
er al gauw begripsverwarring ontstaat. Zo is het ook op het gebied van de ontwik­
keling van methoden voor kwaliteitsbewaking. Deze paragraaf beschrijft een aantal 
veel voorkomende begrippen die ook in dit proefschrift regelmatig terugkeren. 

Uitkomst versus gezondheidsuitkomst 
Een uitkomst werd in het kader van kwaliteitsbewaking do01' Donabedian (14) 
gedefinieetd als de gevolgen met betrekking tot de gezondheidstoestand van een 
patient die toegeschreven kunnen wotden aan een handelend ingrijpen van de 
hulpvedenet. Ook in ons onderzoek heeft de tetm 'nitkomst' betrekking op gezond­
heidsaspecten, dat wi! zeggen stetfte, klinische parameters en kwaliteit van leven. 
Sommigen reserveren hiervoor de term 'gezondheidsuitkomst' (29). Andere 
mogelijke gevolgen van de zorg, bijvoorbeeld op de financiele positie van patienten, 
blijven dus buiten beschouwing. 

'Mogelijke' uitkomst versus 'feitelijke' uitkomst 
Wanneer in de praktijk varia ties in gezondheidsaspecten worden aangetoond 
(bijvoorbeeld tussen zorgvoorzieningen) waarvan bekend is dat ze door de zorg te 
be¥nvloeden zijn, is nog niet gezegd dat deze daadwerkelijk door varia ties in de zorg 
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veroorzaakt zijn. Naast de zorg zijn er immers ook andere factoren die aan de 
gezondheid bijdragen. In feite gaat het nog om een 'mogelijke' uitkomst. 

Veelal zal pas uit nader onderzoek blijken of de aangetroffen variaties daadwerkelijk 
door varia ties in het zorgproces worden veroorzaakt. Als dat zo is, is er niet langer 
sprake van een 'mogelijke', maar van een 'feitelijke' uitkomst, oftewel een 
gezondheidsuitkomstversus een gezondheidsuitkomst van de gezondheidszorg (29). 
In de praktijk, en zo ook in dit proefschtift, worden meestal zowel de 'mogelijke' als 
de 'feitelijke' uitkomst met het begrip uitkomst aangeduid. Hiermee wordt dan niet 
altijd bedoeld dat de uitkomst al "toegeschreven kan worden aan het ingrijpen van 
de hulpverlener" (zoals in de definitie van Donabedian, zie boven). Bij het door 
elkaar gebruik van 'mogelijke' en 'feitelijke' uitkomsten bestaat het gevaar dat de 
('mogelijke') uitkomstvariaties tot een oordeel over de kwaliteit van de zorg leiden, 
terwijl deze als niet meer dan een aanwijzing opgevat moet worden voor mogelijke 
varia ties in de kwaliteit van de zorg. 

'Vermijdbare' uitkomst 
In dit proefschrift zal meermalen de term 'vermijdbaar' gebruikt worden. Met een 
'vermijdbare' uitkomst wordt een uitkomst bedoeld die bij goede zorg niet of slechts 
bij uitzondering voor zal komen, ongeacht de gezondheidstoestand voorafgaand aan 
de zorg. 

Effectiviteitsonderzoek versus kwaliteitsbewaking 
Het is van belang om de verschillende doelstellingen van onderzoek waarin 
uitkomsten worden bestudeerd, te onderscheiden. Zo is er een belangrijk verschi! 
tussen effectiviteitsonderzoek en kwaliteitsbewaking. In effectiviteitsonderzoek 
worden uitkomsten bestudeerd om generaliseerbare, algemeen geldende relaties met 
het zorgproces in kaart te brengen. Bij kwaliteitsbewaking daarentegen wordt 
uitkomstmeting aangewend voor de signalering van mogelijke tekortkomingen in 
het zorgproces in een specifieke situatie. Beide doelstellingen worden in de praktijk 
vaak wel met behulp van vergelijkbare methoden en gegevensbronnen 
(uitkomstregistraties) uitgevoerd. Ons onderzoek richt zich primair op het vinden 
van methoden voor kwaliteitsbewaking en de optimale inzet van registraties daarbij. 

Proces en structuur 
In het kader van kwaliteitsbewaking en -bevordering wordt het gezondheidszorgsys­
teem meestal, in navolging van Donabedian, beschreven met behulp van de termen 
structuur, proces en uitkomst. De term uitkomst is reeds aan de orde geweest. 
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De term strnctuur wordt gebruikt voor de materiele, organisatorische en andere 
kenmerken van het zorgsysteem en is wei "een voolwaarde scheppende factor voor 
goede kwaliteit" genoemd (14). Naast apparatuur, gebouwen en werkzame 
individuen wordt ook het management, de adrninistratie en ondersteunende 
diensten hierin begrepen. Een voorbeeld van informatie over de strnctuur van de 
zorg is de geografische spreiding van voorzieningen. Het primaire proces in de 
gezondheidszorg is de plaats, waar de kwaliteit van de zorg daadwerkelijk tot stand 
komt (31). Volgens Donabedian (14) verwijst het begrip zowel naar de geneeskunde 
en zorgverlening, als naar de activiteiten van de ondersteunende diensten. Gegevens 
over het proces kunnen verkregen worden door rniddel van observatie, interviews 
of uit medische dossiers. 

Kwaliteit van zorg 
Velen hebben zich gewaagd aan het omschrijven van het begrip 'kwaliteit van zorg'. 
Dat luer ook verschillende definities uit voortgekomen zijn, hangt mede samen met 
het feit dat de positie waarin men zich bevindt, een rol speelt bij de visie op 
kwaliteit. Een uitgebreide uiteenzetting over het begrip kwaliteit van zorg is hier niet 
op zijn plaats (zie hiervoor bijvoorbeeld Harteloh ct aI., 1991 (31)). Er wordt hier 
volstaan met een korte schets. Donabedian onderscheidde een drietal definities, 
uitgaande van verschillende posities in de gezondheidszorg. Zo wordt vanuit de 
positie van de beroepsbeoefenaar met kwaliteit aangegeven hoe de zorgverlening 
er behoort uit te zien. Belangrijk is luer dat de patient zodanig behandeld wordt dat 
het juiste midden gevonden wordt tussen opbrengst en risico's. Vanuit het per­
spectief van de patient kan er sprake zijn van kwaliteit wanneer de wensen, 
verwachtingen en het oordeel van de patient bij de zorg betrokken wordt. Op het 
tuveau van de samenleving als geheel tenslotte neemt Donabedian het nut voor de 
populatie in ogenschouw. Optimalisatie en een rechtvaardige verdeling van 
rniddelen spelen in deze omschrijving van kwaliteit een belangrijke rol (14). 

Kwaliteit is in de tot nu toe genoemde definities een positieve eigenschap. Een meer 
neutrale definitie van kwaliteit is "de mate van overeenkomst tussen de werkelijke 
situatie en de verwachte, gewenste of vereiste situatie"(31). 

Kwaliteitsbewaking en -bevordering 
Kwaliteitsbewaking bestaat uit twee onderdelen: meting, het diagnostische deel, en 
verbetering, het interventie-deel. De 'diagnostiek' van kwaliteit kan plaatsvinden 
door meting van aspecten van de strnctuur, het proces en de uitkomst van de zorg. 
Bij de interventie worden beschikbare methoden aangewend om de kwaliteit te kun­
nen verbeteren. Beide maken deel uit van een cyclisch proces, de kwaliteitskringloop 
(zie onder 'kwaliteitszorg'). 
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'Kwaliteitsbevordering' heeft in het spraakgebruik een wat andere betekenis. Onder 
kwaliteitsbevordering kunnen al die activiteiten worden verstaan die voorwaardelijk 
zijn voor het leveren van goede zorg of daar-voor als sti-mulans kunnen dienen. In 
dit opzicht kan kwaliteitsbevordering als het preventieve onderdeel van kwaliteitsbe­
waking worden beschouwd. Het geheel van kwaliteitsbevordering en -bewaking 
wordt wei aangeduid met de term 'kwaliteitsborging' (32). 

Kwaliteitszorg 
Met kwaliteitszorg worden alle systematische en geplande activiteiten bedoeld die 
gericht zijn op continue beheersing, bewaking en verbetering van de kwaliteit van 
de zorg. Kwaliteitszorg is ook wel aangeduid met 'de organisatie van de aandacht 
voor de kwaliteit' (31). Bij het toepassen van kwaliteitszorg staat steeds de 
methodiek van de kwaliteitskringloop centra ai, namelijk het kiezen van relevante 
onderwerpen, het opstellen van richtlijnen, doelen, criteria of indicatoren voor de 
kwaliteit van zorg, het verzamelen van gegevens over de feitelijke zorg en toetsen 
of de zorg overeenstemt met de gestelde doelen, en ten slotte een follow-up om te 
zien of de zorg is verbeterd. Er zijn in ziekenhuizen verschillende organisatiestruc­
turen en werkwijzen die als vormen van kwaliteitszorg zijn aan te duiden. 
Voorbeelden hiervan zijn diverse overlegcommissies, zoals de medisch-ethische 
commissie, de complicatiesbespreking en de intercollegiale toetsing (33). Kwaliteits­
zorg richt zich ook op het scheppen van noodzakelijke voorwaarden om goed zorg 
tc kunnen verlenen. 

Kwaliteit-van-zorg onderzoek versus kwaliteitszorg 
Grol et al. (34) hebben getracht om ordening aan te brengen in de begrippen 
kwaliteitszorg en kwaliteit-van-zorg onderzoek temidden van andere, aanverwante 
onderzoeksgebieden. Bij kwaliteit-van-zorg-onderzoek gaat het niet om onderzoek 
naar de kwaliteit van de zorg, maar om wetenschappelijk onderzoek naar de te 
gebruiken methoden en technieken om de kwaliteit te bewaken en te verbeteren. 
I-let onderwerp van ondetzoek kan dus velerlei zijn, waaronder ook het onl\vikkelen 
van indicatoren voor kwaliteitsbewaking. Het in dit proefschrift beschreven onder­
zoek behoort tot het domein van kwaliteit-van-zorg onderzoek. Kwaliteitszorg is 
geen wetenschappelijk onderzoek, maar systematische bewaking en bevordering van 
de kwaliteit van de zorg (zie boven). Het beoogt een juist gebruik van zorgvootzie­
ningen in de dagelijkse praktijk te bevorderen. Daartoe wordt nagegaan of de 
inzichten, technieken en procedures voor goede patientenzorg die zijn verkregen uit 
onderzoek naar werkzaamheid en effectiviteit, in de dagelijkse praktijk worden 
gebmikt en zo niet, wat daar de oorzaken van zijn en hoe kan worden bevorderd dat 
ze wel worden gebtuikt. 
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Tabel2.2. Resultaten van onderzoek naar aanleiding van een of meerdere <Vermijdbare' sterfgevallen 

Diagnose Aantal Vermijd- Opmerkingen Bron 
overleden baarheids-
patienten percentage 

I. Infecti.eziekten en parasitaire ziekten 

Infecties hi; acute 109 86% Het ging boofdzake1ijk om gastroenteritis. sepsis, streptococcose Gokalp et aI., 
nierinsufficientie 1991 (35) 

Pneumonie 70 16% Het genoemde vennijdbaa.t:b.eidspercentage geldt voor het unanieme oordeel van Gokalp et al., 
alle beoorde1aars en steeg tot 24% gebaseerd op het oordeel van 2 van de 3 1991 (35) 
referenten. Vennijdbare oorzaken lagen in de behandeling (inadequate initial work-up 
of their condition, improper antibiotics, poor.fluid management, inadequate adjrmment of their 
o;,ggen therapy) 

II. Nieuwvormingen 

Maligne neoplasma 7 0% Het betteft hier een onderzoek in een relarief kleine groepsprakrijk (met een totaal Heineken et 
van de trachea, van 1147 parienten over een periode van 5 jaar) al., 1985 (36) 
bronchus en long 

NeopIasma van co- l 0% idem Heinekenet 
Ion, rectum en aI., 1985 (36) 
rectos1gmoid-ver-
binding 



Diagnose Aantal Vermijd- Opmerkingen Bron 
overleden baarheids-
patienten percentage 

VII. Hartvaatziekten 

Vasculaire compli- 20 30% - Burney, 1988 
caties van hart-of (39) 
hypertensieziekte 

CV A en hyperten- 123 29% Vemlijdbaarlleidspercentages verschilden per leefujdsgroep: <65 jaar: 31 %, >65 - Payne et aL, 
sieziekte jaar: 28%. De belangrijkste vemlijdbare factor van de zijde van de arts was onvol- 1993 (28) 

doende follow-up, van de zijde van de patient het met stoppen met roken. 

CVA 50 12% Dit percentage geldt voor het urumieme oordeel van alle beoordeha.rs en steeg tot Dubois et aL, 
18% gebaseerd op het oordee1 van 2 van de 3 referenten. Belangrijke vemlijdbare 1988 (26) 
oorzaken waren fouten in diagnostiek in 45% van de gevallen 

Myocardinfarct 62 13% Dit vemlijdbaarheidspercentage geldt voor het unanieme oordeel van alle beoorde- Dubois et ai, 
laars en steeg tot 37% gebaseerd op het oordeel van 2 van de 3 referenten. Ver- 1988 (26) 
mijdbare oorzaken: fouten bij de behandeling (inadequate treatment for angina, fluid 
management, control of arrf?ytmias, hemodynamic monitoring) 

VIII. AdernhaJingswegen 

Emfyseern 7 0% Het betreft hier een onderzoek in een relatiefkleine groepspraktijk (met een totaal Heinekenet 
van 1147 patienten over een periode van 5 jaar) aL, 1985 (36) 

Astrna 24 86% Vemlijdbare oorzaken: onjuiste behande1ing, geen advies en voorliehting aan de BrThoracic 
patient, geen behande1ingsplan Ass.,1982 (37) 

Astrna 271 80% Vemlijdbare oorzaken: onderbehandeling met corticosteroiden Sears et al., 

, . 
1985 (38) 

-- ..... 



XV. Aandoeningen perinatale periode 

Perinatale sterfte 71 23% Een hoge percentage overledenen werd gevonden bij VIouwen die hat in de Eskes et al., 
zwangerschap verwezen werden. De sterfte in deze groep berustte op het met tijdig 1980 (40) 
hexk.ennen van toxicose en/ of groeiachterstand 

Perinatale sterlte 89 44% Dit percentage is gebaseerd op consensus hij 5 van de 6 beoorde1aars. Oorzaken: Eskes et ill., 
be!eid van de gynaecoloog (n=12), kinderarts (n=7), verloskundige (n=7), patient 1989 (41) 
(n=2) en huisarts (n=l) 

• 

Perinatale sterlte 104 22% Het betreft hier een specifieke groep van geopereerde pasgeborenen. Belangtijkste Hazebroek et I 

'vermijdbare' oorzaken: hypoxemie en sepsis al., 1991 (42) 

1Matemale sterfte 99 57% Vermijdbare oorzaken: vert:raging in het zorgproces veroorzaakt door arts en Schuitemaker 
patient, verkeerde diagnose. onvoldoende ken:nis over de juiste behandeling, et al, 1991 
uitvoering operatie zonder dat bekend was dat de patient stollingsproblemen had, (43) 
onvoldoende followup na de bevalling; orgslisatieproblemen in het ziekenhuis 

E-Iijst 

Verschillende ziek- 171 21% Sterfgevallen waren geassocieerd met in totaal44 vermijdbare factoren (25 ervan Herm.oni et 
tecategorieen: waren te wijten am het gedrag van de patient. 8 aan het ziekenhuis, 4 aan de al., 1992 (27) 
CVA (51.5%), huisarts, 7 aan andere factoren) 
kanker (12.3%), 
ongevallen (4.1 %), 
congenitale en peri-
natale aandoen1n-
gen (4.1 %) en 
overige doods-
oorzaken (28%) 

Tabe! samengeste!d op basis van publicaties, verschenen tussen 1980 en 1993 (bron: Medline) 
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2.7. Samenvatting 

Een theoretisch model van de relatie tussen gezondheid en gezondheidszorg laat 
zien dat de gezondheidstoestand van een individu na afloop van een intet-ventie 
wot-dt bepaald door een drietal (groepen) factoren, namelijk 1) de intetventie zelf, 
2) de gezondheidstoestand voorafgaand aan de intetventie en 3) prognostische 
factoren 'buiten de zorg' ~eeftijd, geslacht, leefstijl, etc.). Er zijn uitzonderingen, 
maar in principe is er voor uitkomstbewaking informatie nodig over elk van deze 
factoten. Pas dan itntners kan vastgesteld worden of de gezondheidstoestand na een 
interventie daadwerkelijk aan de zorg toe te schrijven is. Mede omdat deze 
informatie niet altijd eenvoudig te verkrijgen is, kan de vraag opkomen of het niet 
meer voor de hand ligt om primair het zorgproces te bewaken in plaats van de 
uitkomst. Een analyse van de voor- en nadelen van beide wijst nit dat er op deze 
vraag geen algemeen geldend antwoord gegeven kan worden. De keuze voor een 
van beiden is afhankelijk van de context van kwaliteitsbewaking. In dit proefschrift 
staan uitkomstindicatoren centraal. Voor de ontwikkeling van deze indicatoren is 
een systematiek gepresenteerd die deels gebaseerd is op het eerder beschreven 
model van de relatie tussen zorproces en gezondheid. De zes onderscheiden 
stappen in de systematiek zijn: I) Vaststelling van het niveau van kwaliteitsbewaking, 
II) Vasts telling van de relevante indicator, III) Vasts telling van andere relevante 
informatie, IV) Opsporen/opzetten van gegevensbronnen, V) Beschrijving en 
analyse van (varia ties in het optreden van) de indicator en VI) Onderzoek naar de 
validiteit van de indicator. 
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Hoofdlijn 

In dit hoofdstuk wordt beschreven hoe een weloverwogen keuze gemaakt wordt 
voor gezondheidsmaten die bruikbaar zijn als uitkomstindicatoren voor 
kwaliteitsbewaking, en hoe deze vervolgens in de praktijk kunnen worden 
toegepast voor de signalering van mogelijke varia ties in de kwaliteit van de zorg. 
Daarnaast is nagegaan in hoeverre registraties in de gezondheidszorg bruikbaar 
zijn als bran voor uitkomstindicatoren. 
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3.1. Inleiding 

Val1aties in de gezondheidszorg kUl1l1en een aangtijpingspunt zijn voor kwaliteitsbe­
waking in de zorg. Zo werd er in het begin van de tachtiger jaren relatief veel onder­
zoek verrlcht naar varia ties in het proces van de zorg. Op grond van deze variaties 
zou men terreinen kUl1l1en identificeren waarop consensusontwikkeling gewenst is 
(1). Ook in Nederland zijn meermalen varlaties geconstateerd in medisch handelen 
(2-4). In de loop der tijd ontstond er een verschuiving van de belangstelling: van 
variaties in het zorgproces naar varia ties in de uitkomst van de zorg. Een van de 
argumenten hiervoor is dat medisch handelen uiteindelijk gericht is op het 
verbeteren van de gezondheidstoestand. Het ligt dan ook voor de hand om de 
uitkomst te gebruiken als toetssteen voor de beoordeling van de zorg. Varia ties in 
bepaalde uitkomsten (bijvoorbeeld tussen ziekenhuizen of zorgverleners) kunnen 
de aanleiding zijn tot evaluatie en -waar nodig- verbetering vah het zorgproces. 
Gezondheidsaspecten die een mogelijk aanwijzing vormen voor de kwaliteit van de 
zorg, worden ook wel aangeduid met de term uitkomstindicator. Met name in de 
Verenigde Staten is relatief veel ervaring opgedaan met het toepassen van 
uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking. Steeds meer wordt daarbij gebruik 
gemaakt van reeds beschikbare registraties in de gezondheidszorg. 

In dit hoofdstuk gaan wij in op de methodiek van het monitoren van varia ties in 
uitkomsten in het kader van kwaliteitsbewaking. Tevens wordt in grote lijnen 
aangegeven in hoeverre beschikbare registraties in de gezondheidszorg een bron 
kunnen zijn voor uitkomstindicatoren. 

3.2. Ret selecteren van uitkomstindicatoren voor kwaliteits­
bewaking 

Het is gebruikelijk om 5 mogelijke uitkomstmaten voor kwaliteitsbewaking aan te 
dragen: sterfte, ziekte, beperkingen, ongemak en ontevredenheid Cde 5 d's', zo 
genoemd op basis van de Engelse termen 'death, disease, disability, discomfort, 
dissatisfaction,). Een uitkomst is hierbij wel gedefinieerd als 'de gevolgen met 
betrekking tot de gezondheidstoestand van een patient, die toegeschreven kunnen 
worden aan een bandelend ingrijpen van de hulpverlener' (5). In dit proefschrift 
blijft (dis)satisfactie als uitkomstrnaat buiten beschouwing,'terwijl beperkingen en 
ongemak samen onder de noemer 'kwaliteit van leven en beperkingen' vallen. Voor 
kwaliteitsbewaking zijn slechts die gezondheidsmaten interessant waarvan bekend 
is dat ze door medisch handelen te be1nvloeden zijn. 
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Zo heeft het geen zin om voor kwaliteitsbewaking de sterfte aan pancreascarcinoom 
in verschillende ziekenhuizen te vergelijken, daar de medische zorg nauwelijks effect 
heeft op de overleving van deze patienten. 

Uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking zouden dus idealiter geselecteerd 
moeten worden op basis van een veronderstelde of bewezen relatie tussen het 
zorgproces en de gezondheid. Deze aanpak werd in de jaren '80 al gevolgd door 
Rutstein et al., toen zij lijsten opstelden met aandoeningen, beperkingen en 
sterfgevallen die - dankzij de stand van de medische wetenschap - (deels) als 
vermijdbaar beschouwd mogen worden (6,7). Hannan et al. (8) volgde dezelfde 
methodiek maar richtten zich op 'vermijdbare' postoperatieve sterfte. 

Tot op heden is voor uitkomstbewaking voora! gebruik gemaakt van gegevens over 
sterfte en ziekte. Deels vallen deze nitkomstindicatoren in de categorie 'ongewenste 
gebeurtenissen met nadelige gevolgen voor de patient' (,adverse patient occurrences' 
(APO's)). Voorbeelden mervan zijn postoperatieve sterfte, ziekenhuisinfecties, 
wondinfecties en bijwerkingen van geneesmiddelen (9). 

3.3. Monitoring van uitkomstindicatoren: een illustratie 

Hoe uitkomstindicatoren in de gezondheidszorg gebruikt kunnen worden voor het 
opsporen van varia ties kan geillustreerd worden aan de hand van een voorbeeld. In 
ons land is de Landelijke Verloskunde Registratie (L VR) gebluikt voor het 
vergelijken van perinatale sterfte in verschillende ziekenhuizen. Uit de registratie 
werden per verloskundige afdeling gegevens verkregen over perina tale sterfte en 
over 16 factoren die 'buiten de zorg' van invloed kunnen zijn op de uitkomst (waar­
onder de zwangerschapsduur, geboortegewicht, de leeftijd van de moeder en 
pariteit). In de L VR worden jaarlijks de gegevens van ongeveer 80.000 pasgebo­
renen geregistreerd. Deze gegevens werden gebruikt om -met behulp van logistische 
regressie- het gemiddelde sterfterisico van een pasgeborene te berekenen, gegeven 
de aanwezigheid van een of meer risicofactor( en). De berekening werd nitgevoerd 
voor elk jaar in de periode 1985-1991. Het regressiemodel werd vervolgens gebruikt 
om voor elke verloskundige afdeling (elk jaar ongeveer 125) te voorspellen welk 
sterftepercentage vetwacht mocht worden op grond van het risicoprofiel van de 
patientengroep. Tenslotte werd nagegaan of het verschil tussen de waargenomen en 
voorspelde sterfte groter was dan op grond van toeval te verwachten was. De 
resultaten werden anoniem naar de betreffende zorgverleners teruggekoppeld zodat 
zij die binnen de afdeling konden evalueren (10). 
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De informatie voor een dergelijke evaluatie zal meestal afkomstig zijl1 uit het me­
disch dossier of uit gesprekken met de verantwoordelijke zorgverleners. Op die 
maruer kan op individueel niveau meer informatie verzameld worden over factoren 
die 'buiten de zorg' van invloed zijn op de gezondheid alsmede over zorgaspecten 
die mogelijk voor verbetering vatbaar zijn. Dergelijk nadel' onderzoek (ook wel 
aangeduid met de term 'medical audit,) wordt onder meer uitgevoerd binnen de 
Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie, waar aile gevalien van 
maternale sterfte besproken en geanalyseerd worden. Ook is er een aantal studies 
geschreven over onderzoek op individueel niveau naar aanleiding van gevalien van 
perinatale respectievelijk maternale sterfte (11,12). Daaruit kwamen inderdaad 
concrete zorgaspecten naar voten die vaor verbetering vatbaar waren. 

Het beschreven LVR-voorbeeld bevat de twee hoofdelementen van uitkomstmoni­
toring: Het opsporen van varia ties en het zoeken naar een verklaring hicrvoor. De 
constatering van varia ties kan hier beschouwd worden als een signaal dat \vijst op 
mogelijke tekortkomingen in het zorgproces. De betrouwbaarheid van dit signaal 
wordt in belangrijke mate bepaald door de mogelijkheid om rekening te kunnen 
houden met verschillen in patientenkenmerken (ook wel case-mix genoemd). 
Ziekenhuizen met relatief ernstig zieke patienten zulien immers mogelijk ook 
relatief slecht presteren, zonder dat de kwaliteit van de zorg in het geding is. Zeker 
als men nog moet beginnen met het verzamelen van gegevens met uitkomstbewa­
king als doel is het van belang om als zorgverleners overeenstemrning te bereiken 
over de benodigde case-mix gegevens. Welke gegevens dit zijn is uiteraard sterk 
afhankelijk van de context, maar in algemene termell zal het gaan om de (ernst) van 
de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie en prognostische factoren 
(zoals sociodemografische kenmerken van de patient (waaronder leeftijd, geslacht, 
sociaal-economische status) en comorbiditeit). 

In het beschreven voorbeeld was correctie voor case-mix goed mogelijk, omdat de 
L VR relatief veel achtergrondinformatie bevat. Zelfs dan echter kunnen de 
resterende varia ties niet zonder meer beschouwd worden als een weerspiegeling van 
vanaties in de kwaliteit van de zorg. Het is imrners nagenoeg onmogelijk om aan de 
hand van routinematig verzamelde informatie voHedig te corrigeren VOO! 

verstorende factoren. Sterker nog, het komt in de praktijk veel vaker voor dat 
gegevens over case-mix niet of slechts heel summier beschikbaar zijn (13). Dit was 
een van de redenen voor de vele discussies over de publicatie van ziekenhuissterf­
tedjfers, waarmee men in 1987 in de Verenigde Staten begon (14). Men beoogde 
hiermee onder meer het publiek te informeren over de 'kwaliteit' van ziekenhuizen. 
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Het bleek echter niet mogelijk te zijn om voldoende te corrigeren voor vadaties in 
de ernst van de aandoeningen waarmee patienten opgenomen waren. Inlatere jaren 
is benadtukt dat vadaties in uitkomsten 'slechts' een aanwijzing zijn voor mogelijke 
tekortkomingen in het zorgpraces; om definitieve uitspraken te kunnen doen over 
mogelijke tekortkomingen moet men altijd een gedetailleerde evaluatie van dat 
praces uitvoeren. Dit betekent dat de eerder beschreven definitie van het begdp 
'uitkomst' genuanceerd maet worden. De term 'uitkomst" hoe suggestief oak, wordt 
ook gebruikt als nog niet is aangetoond dat het betreffende resultaat aan medisch 
handelen kan worden toegeschreven. 

3.4. Registraties als bron voor uitkomstindicatoren 

Behalve op het niveau van ziekenhuizen kunnen uitkomsten ook op andere niveaus 
vergeleken worden; zo kan men uitkomsten in verschillende regio's of op 
verschillende afdelingen binnen dezelfde ins telling met elkaar vergelijken. Of 
uitkomstbewaking op elk van deze niveaus mogelijk is, hangt mede samen met de 
aanwezigheid van gegevensbrannen waarin uitkomstinidicatoren worden vastgelegd. 
In het vervolg van dit hoofdstuk geven wij een eerste indica tie van de bruikbaarheid 
van registraties in de gezondheidszorg als bron voor uitkotnstindicatoren. We 
beperken ons hier tot continue gegevensbronnen binnen een aantal deelgebieden 
in de zorg. 

Binnen de Nederlandse gezondheidszorg worden op diverse niveaus (bijvoorbee!d 
door wetenschappelijke beraepsverenigingen, ziekenhuisconunissies, verzekeraars, 
patientenverenigingen, de Inspectie voor de Gezondheidszorg) continue registraties 
bijgehouden (voor een overzicht van registraties zie Treurniet et aJ. (15)). Ondanks 
het feit dat registraties vaak voor een ander doe! zijn opgezet kunnen ze in beginse! 
gebruikt worden als bran voor uitkomstindicatoren. Tabel3.1 bevat een se!ectie van 
dergelijke registraties, ingedee!d naar het niveau waarap de vergelijking van 
uitkomsten plaats kan vinden. Voor het beschdjven van uitkomstvariaties tussen 
instellingen, bijvoorbee!d vadaties in het optreden van ongevallen tijdens tnedische 
behandeling, leent zich in principe de Landelijke Medische Registratie. Deze 
uitkomsten zijn ovedgens ook gebruikt voor het beschrijven van vadaties in de tijd 
op populatieniveau (17). 

Ook spedfieke beroepsgroepen houden uiteenlopende, deels landelijke, registraties 
bij. Recentelijk is een overzicht van door spedalisten bijgehouden registraties 
gepubliceerd (18). Naast de reeds genoemde LVR is hier als voorbeeld de Com­
plicatieregistratie van de Nederlandse Vereniging voor Heelkunde vermeld (19). 
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Tabe! 3.1. Routinematige registraties die zich in principe lenen voor uitkomstbe­
waking, ingedeeld naar niveau van informatievoorziening 

Niveau van Soott Vootbeeld 
vetgelijking gegevensbton 

Instellingen, 
groepen 
zorgver­
leners 

Afdelingen, 
groepen 
patienten 
binnen een 
ins telling 

(toutinematig) 

Landelijke of 
regionale registratie, 
eventueel bijgehou­
den door specifieke 
betoepsgtoepen 

Registratie 
op instellingsniveau 

Landelijke Medische Registratie 
(SIG Zorginformatie)' 

Landelijke Verloskunde Registratie 
(LVR) 

Landelijke Neonatologie Registratie 
(LNR) 

Complicatieregistratie (NVVH)' 

Registratie ziekenhuisinfecties (ZOU)4 

Registratie 'adverse patient 
occurrences' (AZM)' 

Indicatorregistratie (ZWZ)6 

Medisch (electronisch) dossier 

'CBS­
'SIG= 
'NVVH= 
4Z0U= 
'AZM= 
'ZWZ= 

Centraal Bureau voor de Statistiek ; 
Stichting Informatievoor-ziening Gezondheidszorg; 
Nederlandse Vereniging voor Hee!kunde; 
Ziekenhuis Oudenrijn Utrecht; 
Academisch Ziekenhuis Maastricht; 
Ziekenhuis de Weezenlanden Zwolle 

Hoewe! primair opgezet voor de patientenbehandeling, is deze registratie in de toe­
komst mogelijk bruikbaar voor het vergelijken van uitkomsten tussen bijvoorbeeld 
ziekenhuizen. Zo is in de Verenigde Staten gebleken dat het analyseren van 
sterfteverschillen na een bypass-operatie (gemeten tussen individuele chirurgen!) 
daadwerkelijk kan leiden tot verbeteringen in het zorgproces (20). 
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De in de tabel genoemde registraties op instellingsniveau tenslotte vormen een 
seleetie van niteenlopende, plaatselijke initiatieven. Meestal oversehrijden deze 
registraties niet de grenzen van de ins telling, waardoor ze zieh aileen lenen voor het 
vergelijken van uitkomsten binnen de ins telling (vergelijkingen in de tijd, vergelij­
kingen tussen afdelingen of vergelijkingen met literatuurgegevens). De vorm en 
inhoud van deze registraties lopen niteen, maar over het algemeen betreft het 
registraties van de eerder genoemde APO's. In Ziekenhuis Oudenrijn te Utrecht 
bijvoorbeeld is de ziekenhuisbrede registratie van ziekenhnisinfeeties gebruikt voor 
het vergelijken van nitkomsten in de tijd (21). Naar aanleiding van de resultaten zijn 
versehillende dieptestudies uitgevoerd, die daadwerkelijk tot kwaliteitsverbetering 
hebben geleid. Zo was de hoge incidentie van infeeties samenhangend met kathe­
tergebruik bij gynaeeologisehe hersteloperaties de aanleiding om antibiotisehe 
profylaxe toe te dienen. De werkzaamheid van deze maatregel was eerder al 
aangetoond in klinisehe trials. De incidentie van urineweginfeeties daalde vervolgens 
van 14.2 tot 0.9 per 100 opnamen (21). 

Een registratie kan ook afdelingsspeciliek zijn zoals in het Aeademiseh Ziekenhuis 
in Maastricht, waar de registratie in eerste instantie is opgezet bij de afdeling KNO 
(22). In ziekenhuis de Weezenlanden bestond tot voor kort een ziekenhuisbrede 
registratie met rnirn 70 indieatoren die deels be trekking hadden op de uitkomst van 
de zorg (23). Reeentelijk is deze registratie sterk ingekrompen en is voor een nieuwe 
registratie aanslniting gezoeht bij het Maryland Indicator Project in de VS. Aan dit 
grootschalige project werken meer dan 1100 ziekenhuizen (hoofdzakelijk in de VS) 
mee, die allemaal dezelfde 15 kwaliteitsindieatoren verzamelen. Voorbeelden van 
deze indieatoren zijn ziekenhuisinfecties, wondinfeeties en peri-operatieve sterfte. 
Per kwartaal worden de gegevens naar de ziekenhuizen teruggekoppeld (24). 

Het medisch dossier tenslotte is in tabel 3.1 eveneens vermeld als belangrijke 
informatiebron voor kwaliteitsbewaking binnen instellingen. Ook de individuele 
hulpverlener kan immers de kwaliteit van de zorg bewaken door de gezondheidstoe­
stand van (een van) zijn patienten te vergelijken met bijvootbeeld de gezond­
heidstoestand van een vergelijkbare patientengroep. Een zo volledig mogelijk 
medisch dossier is hierbij van belang, zowel voor de nitkomstinformatie als voor de 
gegevens betreffende het zorgproees. 
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3.5. Besluit 

In dit hoofdstuk is uiteengezet dat -en hoe- de bewaking van gezondheidsverschil­
len een rol kan spelen bij kwaliteitsbewaking in de zorg. Onder 'kwaliteit' wordt bij 
deze methode verstaan 'de mate waarin verbetering in gezondheidstoestand die 
mogelijk is, daadwerkelijk gerealiseerd wordt' (5). Het oordeel over de kwaliteit van 
de zorg komt bij deze bewakingsvorm vergelijkenderwijs tot stand. 

Allereerst is als selectiecriterium voor bruikbare uitkomstindicatoren beschteven dat 
er aangetoond moet zijn dat de zorg van llvloed is op het betreffende gezondheids­
aspect. Daarmee is direct ook een eerste belemmering voor het gebtuik van uit­
komstmaten gemtroduceerd, aangezien de kenuis omtrent de relatie tussen proces 
en uitkomst nog steeds schaars is. Toekomstig effectiviteitsonderzoek kan een 
bijdrage leveren tot het inzicht in deze relatie. Ook het samenvatten van het be­
schikbare klinische bewijs is belangrijk; daarbij speelt de Cochrane Collaboration 
een centrale tol (25). 

Overigens worden de begrippen 'effectiviteitsonderzoek' en 'kwaliteitsbewaking' -
ten onrechte- wei door elkaar gebtuikt. Effectiviteitsonderzoek dcht zich op de 
vraag 'of de behandeling werkt', kwaliteitsbewaking op de vraag 'of datgene gedaan 
wordt waatvan bekend is dat het werkt'. Dit neemt niet weg dat beide vragen soms 
aan de hand van dezelfde registratie beantwoord kunnen worden. 20 kan een 
complicatieregistratie nuttig zijn om het effect van antibioticaptofylaxe op het 
optreden van complicaties te bestuderen (dat is effectiviteitsonderzoek) (19). 
\'(Ianneer er consensus bestaat omtrent het nut van deze preventieve handeling, dan 
kunnen toekomstige varia ties in complicaties de vraag optoepen of deze handeling 
wei (goed) uitgevoerd wordt (dat is kwaliteitsbewaking). 

Uitkomstindicatoren zijn tot op heden overwegend gebaseerd op gegevens over 
sterfte en ziekte. Deels is dit te danken aan het feit dat het om klassieke uitkomst­
maten gaat, waatover ook het meest bekend is wat betreft de relatie tussen het 
ptoces en de uitkomst van de zorg. In het bijzonder voor sterfte geldt echter dat 
deze uitkomstmaat minder relevant is in de zorg voor chtonisch (psychiatrische) 
patienten, bij wie levensverlenging niet het primaire doel is. Het is ituniddels 
duidelijk dat het ontwikkelen van bruikbare uitkomstmaten voor kwaliteitsbewaking 
in de zorg voor chtonisch zieken niet eenvoudig is (26). Van nieuw ontwikkelde 
gezondheidsmaten, zoals de 'gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven' zal nog 
nader onderzocht moe ten worden in hoeverre ze een functie kunnen hebben als 
uitkomstindicator (27). 
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Uitkomstbewaking kan op diverse niveaus plaatsvinden, afuankelijk van degene die 
getnteresseerd is. Zo kan het voor een specialisme binnen een ziekenhuis interessant 
zijn om de eigen resultaten, afgezet tegen het landelijk gemiddelde, teruggekoppeld 
te krijgen. Dergelijke gegevens zijn dan primair bedoeld voor interne kwaliteitsbe­
waking en een 'buitenstaander' za! daarom eerder gebruik maken van een algemeen 
toegankelijke registratie als de Doodsoorzakenstatistiek, waarmee uitkomsten op 
populatieniveau bewaakt kunnen worden. Helaas geldt wel dat bewaking op een 
hoger aggregatieniveau een minder betrouwbare indicatie oplevert voor varia ties in 
de kwaliteit van de zorg. Op dit niveau ontbreekt immers over het algemeen de 
gedetailleerde informatie over factoren die 'buiten de zorg' van invloed zijn op de 
gezondheidstoestand. \VeI kan de constatering van variaties (bijvoorbeeld in sterfte 
aan cervixcarcinoom) op dit niveau voor de betrokken zorgverleners of beroeps­
groepen een aalueiding zijn voor een evaluatie van de zorg. 

Grootschalige initiatieven, zoals het eerder genoemde Maryland Indicator Project 
in de VS, bestaan binnen Nederland niet. \Veliswaar knnnen ook ziekenhuizen in 
andere landen zich aansluiten bij de dataverzameling in de VS, maar een nadeel van 
terugkoppeling op internationaa! niveau is dat bij de verldaring van verschillen ook 
rekening gehouden zal moeten worden met verschillen tnssen landen die mogelijk 
bijdragen tot variaties in de betreffende indicatoren. Afgezien van de vraag of het 
wenselijk is, is het opzetten van een soortgelijk landelijk systeem binnen Nederland 
een complexe aangelegenheid. Een dergelijk idee zal ook aileen uitgewerkt kunnen 
worden wanneer het door de betreffende zorgverleners zelfbedacht of ondersteund 
wordt. Een mooi voorbeeld hiervan is het landelijk netwerk voor de surveillance van 
ziekenhuisinfecties (21). Het idee hiervoor ontstond naar aanleiding van geslaagde 
pogingen om in twee Nederlandse ziekenhuizen een surveillancesysteem op te 
zetten (28). 

De praktische aspecten van kwaliteitsbewaking tenslotte (wie is verantwoordelijk, 
wie gaat de 'audit' uirvoeren, wie gaat het betalen) hebben wij in dit hoofdstnk 
buiten beschouwing laten. Ook deze aspecten bepalen uiteraard in sterke mate de 
kans van welslagen van een 'uitkomstrnonitoringssysteem' voor kwaliteitsbewaking. 
Desondanks hebben we in dit hoofdstnk een raamwerk geschetst voor de bewaking 
van uitkomstrnaten in het kader van kwaliteitsbewaking. Zoals het een raamwerk 
betaamt, za! het in een specifieke sitnatie verder ingevuld moeten worden. Hopelijk 
vormen de gedachtengang en de beschreven voorbeelden een eerste houvast voor 
zorgverleners en andere getnteresseerden die nadenken over het opzetten of 
gebruiken van registraties met uitkomstindicatoren. 
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3.6. Samenvatting 

Varia ties in gezondheid kunnen in bepaalde gevallen een weerspiegeling zijn van 
variaties in de kwaliteit van de zorg. De monitoring van deze variaties (tussen bij­
voorbeeld ziekenhuizen of groepen zorgverleners) kan daarom een instrument zijn 
bij kwaliteitsbewaking in de zorg. In dit hoofdstuk wordt deze methode van kwali­
teitsbewaking belicht en wordt in grote lijnen nagegaan in hoeverre de monitoring 
van varia ties in gezondheid binnen de gezondheidszorg in Nederland op dit 
moment mogelijk is. AIIereerst wordt een selectiemethode voor relevante uitkomst­
maten bescltteven. Vervolgens is nagegaan hoe de monitoring van deze uitkomsten 
in de praktijk vorm kan krijgen. Tenslotte is een eerste verkenning beschreven van 
beschikbare gegevensbronnen in de gezondheidszorg die zich in principe lenen voor 
deze vorm van kwaliteitsbewaking. De beschrijving van de methodiek van 
uitkomstmonitoring voorziet in een raamwerk dat behulpzaam kan zijn bij het uit­
den ken van een monitoringssysteem voor kwaliteitsbewaking. 
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Hoofdlijn 

In dit hoofdstuk worden allereerst de begrippen 'vermijdbare' sterfte, ziekte en 
beperkingen gelntroduceerd. Er wordt een overzicht gegeven van toepassingsmo­
gelijkheden van deze uitkomstmaten voor kwaliteitsbewaking. Tevens is nagegaan 
in hoeverre landelijke gegevensbronnen zich in Nederland lenen voor de monito­
ring van deze 'vermijdbare' uitkomsten op populatieniveau. 
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4.1. Inleiding 

Over de staat van de volksgezondheid komt steeds meer informatie beschikbaar. 
Verschillende onderzoeksgroepen en registrerende instanties houden zich bezig met 
meting van de gezondheidstoestand. In het bijzonder zij hier vel'wezen naal' de in 
1993 en 1997 verschenen Volksgezondheid Toekomst Verkenning (1), waarin 
bestaande registraties op het terrein van de volksgezondheid gebundeld en met 
elkaar in verband gebracht zijn. 

De laatste jal'en is er in binnen- en buitenland een toenemende vraag naar 
volksgezondheidsindicatoren die bruikbaar zijn bij de bewaking van de kwaliteit van 
de zorg. In Nederland is de monitoring van dergelijke indicatoren onder meer van 
belang voor de Inspectie voor de Gezondheidszorg, daar zij toeziet op ZOWel de 
staat van de volksgezondheid als de kwaliteit van de gezondheidsz01'g. Om deze 
vorm van kwaliteitsbewaking mogelijk te maken dient allereerst vastgesteld te 
worden welke informatie over de volksgezondheid relevant is. Daarnaast zal nage­
gaan moeten wOl'den in hoeverre registratiegegevens VOOl' dit doel beschikbaal' en 
bruikbaar zijn. 

Dit hoofdstuk bevat de resultaten van een orienterend onderzoek dat in dit kader 
is uitgevoerd. In §4.2. wordt allereerst het begrip 'vermijdbare' gezondheidsproble­
men (i.e. ziekte, sterfte, beperkingen) gei'ntroduceerd. Een kenmerk van 'vetmijdba­
re' uitkomsten, bijvoorbeeld sterfte aan tubel'culose, is dat ze bij goede zorg niet of 
slechts in bepel'kte mate VOOl' zullen komen, ongeacht de gezondheidstoestand 
voorafgaand aan de interventie. De beschikbaarheid van een voormeting, oftewel 
informatie over de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie, is daarom 
bij deze uitkomsten niet noodzakelijk. Dit maakt ze bij uitstek geschikt voor 
monitoring op populatieniveau, waar er in de regel niet de mogelijkheid is van 
longitudinale gegevensverzameling (eventueel via koppeling van registraties) op 
individueel niveau. Na de introductie van het begrip 'vermijdbal'e' gezondheidspro­
blemen wOl'dt aan de hand van een litel'atuurverkenning nagegaan in hoeverre deze 
uitkomstrnaten bruikbaar zijn als indicatoren voor de kwaliteit van de zorg (§4.3). 
Velvolgens wordt een inventarisatie beschreven van landelijke gegevensbronnen die 
zich in principe lenen VOOl' de monitoring van deze 'vermijdbare' gezondheidspro­
blemen (§4.4). 
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4.2. 'Vermijdbare' sterfte, ziekte en beperkingen 

Om de bewaking van 'vermijdbare' gezondheidsproblemen mogelijk te maken, moet 
aan twee voorwaarden voldaan zijn: 1) Er dient omschreven te worden welke 
gezondheidsproblemen bij de huidige stand van de medische wetenschap als 'ver­
rnijdbaar' beschouwd mogen worden en 2) er moe ten betrouwbare gegevens voor­
handen zijn die inzicht verschaffen in het v66rkomen van deze gezondheidsproble­
men. 

Voor de vasts telling van relevante gezondheidsproblemen is in ons onderzoek 
aangesloten bij het werk van de IjVO/kiJ~ glVltp OJJ preveJ1table aJJd lJJaJJageable diseases 
onder leiding van Rutstein. Reeds in 1976 publiceerde deze groep enkele lijsten met 
aandoeningen, beperkingen en sterfte waarvan het optreden dankzij de huidige 
stand van de medische wetenschap (gedeeltelijk) als verrnijdbaar moet worden be­
schouwd (2). De opstellers beoogden hiermee indicatoren aan te reiken voor de 
kwaliteit van de medische zorg. Het optreden van deze uitkomstmaten zou moeten 
dienen als waarschuwingssignaal voor het mogelijk ontbreken of tekortschieten van 
zorg. In 1980 publiceerde de onderzoeksgroep, na herhaalde consultatie van speci­
alisten op de verschillende vakgebieden, gereviseerde lijsten (3). 

Bij de samenstelling van de lijsten is gebruik gemaakt van de ge revisie van de 
International Classification of Diseases (ICD-9). Voor elke diagnose op de lijsten 
gaven de auteurs aan of de betreffende uitkomst (respectievelijk de ziekte, beper­
kingen en sterfte) voork6men had kunnen worden door rniddel van preventieve 
maatregelen, door behandeling van de ziekte of door beide. Dit betekent dus dat de 
lijsten zowel indicatoren voor curatieve als preventieve zorg bevatten. Acute respira­
toire infecties en bronchitis « 50 jaar) bijvoorbeeld zijn als behandelbaar aange­
merkt: Sterfte hieraan is dus een indicator voor de kwaliteit van curatieve zorg. Het 
optreden van (sterfte aan) longcarcinoom is een indicator voor de kwaliteit van pre­
ventieve zorg aangezien het deels verrnijdbaar is door niet te roken. Het begrip 
'medische zorg' is door Rutstein et al. zo ruim mogelijk gedefinieerd. Het omvat 
"aile activiteiten die verricht worden om de gezondheid te handhaven en ziekte te 
voork6men en te behandelen" (2). 
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4.3. Monitoring van 'vennijdbare' sterfte: literatuurverkenning 

De Working Group onder leiding van Rutstein mag dan zelf de lijsten niet in 
empirisch onderzoek toegepast hebben, andere onderzoeksgroepen maakten 
dankbaar gebruik van het aangedragen materiaal. Publica ties verschenen in verschil­
lende landen waaronder Belgie (5,6), de Verenigde Staten (7), Engeland en Wales 
(8-11), Spanje (12), Finland (13, 14), Frankrijk (15), Nederland (16-24), Zweden (25, 
26) en Nienw-Zeeland (27,28). Tot nn toe zijn de lijsten voornamelijk gebruikt voor 
het meten van variaties in 'vermijdbare' sterfte. In deze literatunrverkenning staat 
daarom ook aileen deze uitkomstmaat centraal. Bij de verkenning van btuikbare 
registraties, in §4.4, zijn ook ziekte en beperkingen betrokken. 

In de studies naar 'vermijdbare' sterfte komen steeds twee analyses tetug: enerzijds 
de analyse van sterftetrends (waarbij sterftedalingen impliciet gerelateerd worden 
aan verbeteringen in de medische zorg), anderzijds de analyse van geografische 
varia ties (binnen dan wei tussen landen) waarbij sterfte gerelateerd wordt aan de 
aanwezigheid van gezondheidszorgvoorzienigen en/of andere factoren. 

Onderzoek naar trends in 'vermijdbare' sterfte over de periode 1950-1984 in Neder­
land wees uit dat sterfte aan de meeste van deze aandoeningen gedaald was. De 
gemiddelde sterftedaling was in de tweede periode (1969-1984) sterker dan in de 
eerste periode (1950-1968). Van de in totaal35 bestudeerde doodsoorzaken hadden 
er 31 betrekking op behandelbare aandoeningen (o.a. prostaathypertrofie, appendici­
tis) en 4 op aandoeningen waarvan de sterfte (deels) vermijdbaar is door preventie, 
namelijk door bevolkingsonderzoek (baarmoederhalskanker) en vaccinatie (difterie, 
kinkhoest, tetanus en poliomyelitis). Ondanks het feit dat er voor een aantal aandoe­
ningen aanwijzingen bestaan voor 'spontane' incidentieveranderingen (zonder dat 
de oorzaak bekend is) kon volgens de auteurs geconcludeerd worden dat "de 
ontwikkeling van de Nederlandse sterfte sinds 1950 weinig aanleiding geeft om aan 
de effectiviteit van de huidige medische zorg te twijfelen" (21). Meer recente sterfte­
ontwikkelingen (tabel 4.1) bevestigen deze conclusie. Ook publicaties uit andere 
landen (waaronder Engeland, Zweden, Italie, Frankrijk, de Verenigde Staten, Japan 
en Finland (13, 29» maken melding van een dalende trend in 'vermijdbare' sterfte 
gedurende de laatste decennia. 
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Tabel4.1 'Vermijdbare' sterfte in Nederland. Absolute aantallen over de peri ode 
1980-1984 en 1985-1989 

Doodsoorzaak 1980-84 1985-89 Leeftijds Percentage 
grenzen verandering I 

Tuberculose 188 131 5-64 -18 
Baarmoederhalskanker 780 541 15-64 -19 
Ziekte van Hodgkin 428 324 5-64 -11 
Chronische reumatische 75 35 5-44 -48 
hartziekte 
Alle respiratoire ziekten 177 115 1-14 -13 
Astma 151 92 5-44 -28 
Appendicitis 67 45 5-64 -18 
Abdominale hernia 78 52 5-64 -21 
Cholelithiasis en 220 126 5-64 -32 
cholecystitis 
Hypertensie en CVA 6509 4741 35-64 -14 
Maternale sterfte 67 55 aile -3 
Perina tale sterfte 9159 7052 nvt -9 

Dit percentage is berekend oit de naar leeftijd gestandaardiseerde sterftecij­
fers (gebaseerd op de Europese standaard voor 1985-1989); een negatief 
percentage betekent een lager sterfteniveau in de periode 1985-1989 dan in 
de periode 1980-1984. 

Regionale varia ties in 'vermijdbare' sterfte werden voor het eerst beschreven in 
Engeland (9). De geselecteerde sterftecategorieen kwamen grotendeels overeen met 
die van tabel 4.1. Een eerste vergelijking met de situatie in Nederland waarbij 
dezelfde sterfterubrieken en tijdsperiode gekozen werden, wees uit dat ook in ons 
land verschillen bestaan, in dit geval tussen provincies (17). Later onderzoek in 
Europees verband bevestigde deze bevinding en bracht tevens aan het licht dat het 
Nederlandse sterftecijfer voor een aantal geselecteerde aandoeningen -met uitzonde­
ring van cervixcarcinoom- steeds beneden het Europese gemiddelde lag (18). 

Teneinde meer inzicht te krijgen in de bijdrage van de gezondheidszorg aan regio­
nale varia ties, is op geaggregeerd niveau naar verbanden gezocht tussen varia ties in 
sterfte enerzijds en gezondheidszorgfactoren en/of andere factoren anderzijds. Zo 
bleek onder meer dat gedurende de periode 1969-1984 een sterkere daling van 
'vermijdbare' sterfte plaatsvond in de meer perifere regio's, met een lagere 
urbanisatiegraad en een gemiddeld lager inkomen (19). Niet aileen in Nederland (19, 
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20) maar ook in andere landen wijzen onderzoeksresultaten steeds op een relatie 
tussen 'verrnijdbare' sterfte en sociaal-econornische factoren (13, 15, 30). De samen­
hang tussen 'verrnijdbare' sterfte en de aanwezigheid en omvang van gezondheids­
zorgvoorzieningen is echter veelal zwak en inconsistent. Naast een aantal negatieve 
associaties tussen mortaliteit en de aanwezigheid van een acadernisch ziekenhuis 
werden in Nederland onverwachte positieve verbanden gevonden tussen onder 
meer het aantal hnisartsen per 10.000 inwoners en mortaliteit (23). 

Volgens critici zouden de verschillende categorieen van 'verrnijdbare' sterfte als indi­
catoren voor de kwaliteit van de zorg op populatieniveau dan ook weinig 
betrouwbaar zijn (31). Onderzoek echter waarbij op geaggregeerd niveau naar 
verbanden gezocht wordt tussen rourinemarig verzamelde gegevens heeft een aantal 
beperkingen. Niet aUeen is de kwaliteit van de gegevens lager dan van handmarig 
verzamelde gegevens, maar vrijwel nooit is over aUe bekende deterrninanten 
informarie beschikbaar. Zo kon de sterfte in aUe beschreven studies slechts 
gerelateerd worden aan grove structuurkenmerken van de zorg in plaats van 
relevante proceskenmerken (30, 32). Een van de methoden om deze problemen te 
omzeilen is onderzoek waarbij van individuele gevallen van sterfte wordt nagegaan 
in hoeverre in de voorgescbiedenis 'vermijdbare' factoren aanwijsbaar zijn. Een 
mogelijke vorm bieNoor is de cOlifidClitial illqlliry, zoals die vootal in de Angelsaksi­
sche landen voor onderzoek naar maternale en perina tale sterfte veelvnldig is 
gebrnikt (33,34). In deze onderzoeken, nitgevoerd onder auspicien van de beroeps­
groep, wordt met behulp van aan de behandelaar toegestuurde vragenlijsten 
nagegaan in hoeverre het zorgproces aan een aantal tevoren overeengekomen crite­
ria voldoet. Deze studies hebben in belangrijke mate bijgedragen aan kwali­
teitsverbetering van de zorg rond de geboorte (35,36). Inrniddels is deze onder­
zoeksmethode vaor uiteenlopende sterftecategorieen beschreven, waaronder astma 
(37,38), vasculaire complicaries van hypertensieziekte (39), eVA en myocardinfarct 
(40). In Nederland is ondetzoek nitgevoetd naar de 'vetrnijdbaarheid' van perinatale 
sterfte (41-43) en kanker (44). Op deze plaats zal niet in detail op de resultaten van 
deze onderzoeken worden ingegaan. In het kader van dit hoofdstuk is vermeldens­
waardig dat deze studies steeds prakrische aamvijzingen opgeleverd hebben over 
zorgaspecten die voor verbetering vatbaar zijn. De resultaten bieden tevens inzieht 
in de validiteit van de verschillende categorieen van 'verrnijdbare' sterfte als indiea­
toren voor de kwaliteit van de zorg. In Engeland is oolangs een onderzoekspro­
gramma opgezet dat zelfs speciaal tot doel heeft de brnikbaarheid van een aantal 
'Rutsteinindicatoren' te bestuderen. Het eerste ondetzoek binnen dit programma 
wees uit dat in 27% van de sterfgevallen aan eVA en hypertensieziekte «75 jaar) 
verrnijdbare factoren aantoonbaar waren (39). 
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4.4. Registraties als bron voor 'vermijdbare' gezondheids­
uitkomsten 

Om te inventariseren welke gegevensbronnen zich lenen voor de monitoring van 
'vermijdbare' sterfte, ziekte en beperkingen, is uit de publikatie Tel/CI/ ell MeleIJ (4) een 
selectie gemaakt van registraties met als hoofdonderwerp 'de gezondheidstoestand'. 
Daarna is systematisch nagegaan of deze registraties informatie bevatten over de 
door Rutstein et al. beschreven uitkomstindicatoren, waarbij tevens een eerste 
oordeel gegeven is over de bmikbaarheid van de gegevensbronnen voor monitoring. 

'Vermijdbare' sterfte 
De lijsten van Rutstein et aI. bevatten 116 diagnosen die niet of slechts in beperkte 
mate tot sterfte zouden hoeven leiden. Zoals uit de literatuurverkenning blijkt, kan 
'vermijdbare' sterfte in Nederland bestudeerd worden met behulp van de doodsoor­
zakenstatistiek van het Centraal Bureau voor de Statistiek. Hierin wordt onderscheid 
gemaakt naar aard van de aandoening (doodsoorzaak), de statistiek gaat tot 
tenminste 1900 teiug, laat analyses van verschillen tussen geografische gebieden en 
(somrnige) bevolkingsgroepen toe en is bovendien 100% volledig. Een beperking 
die hier niet onvermeld mag blijven is de kwaliteit van de doodsoorzakengegevens. 
Het is bekend dat er tijdens het registratieproces fouten gemaakt worden die lei den 
tot misclassificatie van doodsoorzaken. Deze fouten kunnen aI optreden bij het stel­
len van de diagnose, maar ook bij het invullen van het doodsoorzakenformulier en 
de uiteindelijke toekenning van het codenummer voor registratie (16, 45). 

'Vermijdbare' ziekte 
Door Rutstein et al. werden 76 aandoeningen als (gedeeltelijk) vermijdbaar 
aangemerkt. Van de landelijke morbiditeitsregistraties met als hoofdonderwerp de 
gezondheidstoestand (n=69) (4) zijn in ons onderzoek aileen de registraties 
betrokken met gegevens over 'vermijdbare' aandoeningen. Dit betekent dat registra­
ties als de Registratie Erfelijke Tumoren, de Registratie Nierfunctievervanging 
Nederland en een aantal registraties van congenitale afwijkingen afvallen. De 
resulterende registraties zijn weergegeven in tabel 4.2. 

Registraties in de 'open' bevolking 
Idealiter zou de vasts telling van het optreden van 'vermijdbare' ziekte in de 
bevolking en niet in de gezondheidszorg plaats moeten vinden. Door de introductie 
van nieuwe medische technologieen verandert immers het medische consump­
tiepatroon. Bovendien dekken zorgconsumptiecijfers aileen de bij de gezondheids­
zorg bekend geworden gevallen. Slechts enkele registraties tellen ziektegevallen in 
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de open bevolking (tabel4.2a). Deze registraties bieden aIle weinig perspectief nu 
het gaat om de bestudering van 'vennijdbare' ziekte. De Gezondheidsenquete bevat 
nauwelijks diagnosespecifieke informatie terwiji registraties van ziekteverzuim en 
arbeidsongeschiktheid slechts een deel van de bevolking dekken en daarnaast alleen 
die aandoeningen bevatten die tot arbeidsverzuim leiden. Bovendien zijn de 
gegevens sterk vertekend door andere invloeden, zoais arbeidsmarktfactoren. 
Ook de NIA-arbeidsongevallenregistratie heeft slechts betrekking op (bepaalde) 
werknemerspopulaties. De keuringsgegevens van dienstplichtigen tenslotte zouden 
relevant kunnen zijn ware het niet dat deze registratie, met de afschaffing van de 
dienstplicht, zal komen te vervallen. 

A1gemene registraties in de gezondheidszorg 
In de meeste gevallen zal men van registraties in de gezondheidszorg gebrnik 
moeten maken (tabel4.2b). Dat de gezondheidszorg hierbij een 'registratiedrempel' 
is, houdt in dat niet aIleen de minder ernstige aandoeningen ondervertegenwoordigd 
zijn, maar ook bevolkingsgroepen waarvoor de toegankelijkheid van de zorg beperkt 
is. Ondanks deze beperking kunnen verschillende van deze registraties zeker een rol 
spelen bij de informatievoorziening van de Inspectie. Een klein aantal registraties 
omvat een breed scala aan aandoeningen. De meest nitgebreide registratie in deze 
categorie is de Landelijke Medische Registratie (LMR). De gegevens hierin hebben 
betrekking op ruim 99% van aUe uit Nederlandse academische, aigemene en cate­
gorale ziekenhnizen ontslagen patienten. De gegevens uit de LMR zijn bij onder­
zoek al veelvuldig gebrnikt ais schatting voor het optreden van ziektegevaUen in de 
bevolking. De overige aigemene registraties zijn minder omvangtijk dan de LMR en 
hebben betrekking op andere selecties van patienten: De Continue Morbiditeitsre­
gistratie Peilstations Nederland bevat gegevens over specifieke ziektebeelden in een 
steekproef van huisartsenpraktijken en bestrijkt 1 % van de bevolking. Het Revali­
datie Informatiesysteem heeft alleen betrekking op revalidatiepatienten en de Cen­
trale Registratie Populatiegegevens MIill-en en MI<T-en slechts op kinderen, opge­
nomen in Medische Kleuterdagverblijven en Kindertehuizen. 

Ziektespecifieke registratles in de gezondheidszorg 
Ziektespecifieke registraties zijn in tabel 4.2b zoveel mogelijk volgens de hoofd­
groepdassificatie van de ICD-9 ingedeeld. Een aantal hoofdgroepen komt in de 
tabel niet voor, ofwel omdat de betreffende hoofdgroep geen 'vermijdbare' 
aandoeningen bevat (Hoofdgroep V, X en XVI)3 of omdat er geen registraties met 

3 Respectievelijk psychische stoornissen; urogenitaalstelsel; symptomen en onvolledig 
beschreven ziektebeelden. 
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'vermijdbare' aandoeningen onder deze hoofdgroep vallen (Hoofdgroep III, IV, 
VII, VIII, IX en XII)4. Informatie betreffende infectieziekten en parasitaire ziekten 
(Hoofdgroep I) is in mime mate voorhanden. Van deze registraties heeft met name 
het Aangiftesysteem voor infectieziekten al vele goede diensten bewezen, ondanks 
het nadeel dat bij de melding van infectieziekten onderrapportage plaatsvindt waar­
van de omvang onbekend is. Betreffende Hoofdgroep II (Nieuwvormingen) is de 
LandeIijke Kankerregistratie -van start gegaan in 1989- een belangrijke bron van 
informatie. Van nagenoeg alle nieuwe maligne tumoren worden administratieve-, 
demografische- en tumorgegevens geregistreerd. De registratie is continu en heeft 
een volledigheid van meer dan 95%. Een tweede relevante registratie in deze 
hoofdgroep is de Registratie Leukemie bij kinderen van 0-15 jaar. Zowel sterfte aan 
leukemie als het optreden ervan zijn op de Iijsten van Rutstein et al. -weliswaar 
onder bepaalde voorwaarden- als 'vermijdbaar' aangemerkt. Ook deze registratie, 
waatvoor de gegevens vrijwillig aangeleverd worden door behandelend kinderartsen, 
is continu en in hoge mate volledig (98-100%). 

De aanwezigheid van relevante registraties ten aanzien van de overige hoofdgroepen 
beperkt zich in grote Iijnen tot de Hoofdgroepen XI, XIII, XIV, XV en de E-lijst. 
Voor informatie over Hoofdgroep XI (Zwangerschap, bevalling en haambed) en 
XV (Aandoeningen perina tale periode) beschikken we inmiddels over de Landelijke 
Verloskunde Registratie eerste en tweede Iijn (L VR1 en L VR2). De L VR is in de 
huidige vorm bruikbaar voor een beperkt aantal nuttige analyses: Cijfers uit de eigen 
praktijk van deelnemers knnnen er goed mee worden bestudeerd. Voor het bepalen 
echter van landelijke of regionale frequenties van uitkomsten bij pasgeborenen is 
deze registratie momenteel minder geschikt. Bekend is namelijk dat de deelnameper­
centages varieren per regio en per beroepsgroep. Bovendien zijn gegevens van 
zwangerschappen en bevallingen waarbij de huisarts de primaire zorgverlener is (12-
15% van alle bevallingen) niet in de LVR opgenomen. Gezien de stijgende deelna­
mepercentages zal de genoemde informatie in de nabije toekomst naar verwachting 
wel verstrekt kunnen worden (46). Van Hoofdgroep XIII (Bewegingsstelsel en 
Bindweefsel) zijn op de lijsten van Rntstein et al. een tweetal aandoeningen als 
'vermijdbaar' aangemerkt: het optreden van pyogene arthritis en acute osteomyelitis. 
Deze diagnosen zijn opgenomen in de Standaard Diagnose Registratie van Reumati­
sche ziekten, waarin gegevens geregistreerd worden over morbiditeit van patienten 
in reumatologische praktijken. Van de in Nederland werkzame reumatologen neemt 

.. Respectievelijk endocriene-, voedings- en stofwisselingsziekten; bloed en bloedvor­
mende organen; hartvaatstelsel; spijsverteringsstc1sel; zwangerschap, bevalling en 
kraambed; huid en subcutis. 
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80% deel aan de registratie. 

Voor de bewaking van bijwerkingen van geneesrniddelen (E930-949 en E960-979) 
leent zieh de Landelijke Registratie Bijwerkingen Geneesrniddelen (LRBG). Deze 
registratie, sinds 1963 beheerd door het Bureau Bijwerkingen Geneesrniddelen, 
bevat meldingen van vermoede bijwerkingen van geneesrniddelen die gebruikt zijn 
in een therapeutisehe doseting. Een meldingssysteem als dit heeft als nadeel dat het 
geen inzieht versehaft in de frequentie van bijwerkingen. Het leent er zieh evenrnin 
voor om vast te stellen dat een bepaald effect inderdaad aan een geneesrniddel 
toegesehreven moet worden. Wel funetioneert de LRBG als een alarmstelsel voor 
de tijdige signalering van onbekende bijwerkingen. Uit onderzoek is het mogelijk 
gebleken om een registratie met apotheekgegevens te koppelen aan de LMR (47) en 
zo inzieht te ktijgen in de relatie tussen de geleverde zorg (geneesrniddelengebruik) 
en de (negatieve) nitkomst (48). Het Prive Ongevallen Registratiesysteem tenslotte 
bevat 10% van het totaal aantal meldingen ten gevolge van prive-ongevallen. De 
gegevens zijn representatief voor aile prive-ongevallen gemeld op een Eerste Hulp­
afdeling van een Nederlands ziekenhuis. Deze registratie zou een rol kunnen spelen 
bij de informatievoorziening betreffende 'verrnijdbare' aandoeningen met de codes 
E930-949 en E960-979 ("de gevolgen van corpus aliennm, binnengedrongen via een 
natuurlijke opening, brandwonden en vergiftiging door geneesrniddelen en biologi­
sehe stoffen"). 

<Yermijdbare' beperkingen 
De lijsten van Rutstein bevatten tenslotte 57 diagnosen die gezien de huidige medi­
sehe kennis en teehnologieen niet (of sleehts in beperkte mate) tot beperkingen 
zouden hoeven leiden. Over de incidentie en prevalentie van de gevolgen van 
ziekten en ongevallen zijn in Nederland, hoewel het hier om belangrijke gezond­
heidsproblemen gaat, bnitengewoon weinig gegevens besehikbaar. Het v66rkomen 
van klaehten in de bevolking kan alleen afgeleid worden nit de gezondheidsenqu&te 
van het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS-GE). De CBS-GE bevat eehter 
nauwelijks diagnosespecifieke informatie en over de validiteit van de aanwezige 
gegevens is betrekkelijk weinig bekend (49). Bovendien is de steekproefgrootte 
beperkt Oaarlijks n=10.000) waardoor onderseheid naar geografiseh gebied en 
bevolkingsgroep sleehts in beperkte mate mogelijk is. Het optreden van beperkingen 
in de bevolking wordt oak wel afgeleid uit registraties van ziekteverznim en 
arbeidsongesehiktheid. Hierbij moet eehter aangetekend worden, dat deze sleehts 
een deel van de bevolking dekken en aileen de beperkingen bevatten die tot arbeids­
verzuim leiden. Bovendien is bekend dat de cijfers sterk vertekend worden door 
andere invloeden, waaronder arbeidsmarktfaetoren. 
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Registtaties 

a. Registraties van ziektegevaIlen in 'de open hevolking' 

Gezondheidsenquete (CBS) 
Registraties van arbeidsongeschiktheid en ziekteverzuim 
(o.a. GAl<, AbP, REB, SvR) 
Informatiesysteem Keuringen en Geneeskundig Onderzoek 
(Ministerie van Defensie) 
Arbeidsongevallenregistratie (NIA) 

h. Registratie van ziektegevallen in de gezondheidszorg 

ALGEMENE REGISTRATIES: 
Centrale Registratie Populatiegegevens MKD-en en MKT-en 
(Nzi) 
Continue Morbiditeitsregistratie Peilstations Nederland (NIVEL) 
Landelijke Medische Registratie (LMR) (SIG) 
Revalidatie Informatiesysteem (REVIS) (SIG) 

Voorbeelden van aandoeningen2 (lCD9-code) 



Registraties 

ZIEKTESPECIFIEKE REGISTRATIES:3 

I. Infectieziekten en parasitaire ziekten 

Laboratoriwn Surveillance Infectiezie1.'1:en (RlVM) 
N ederlands Referentielaboratoriwn v~~r Bacteriele Meningitis 
(UvA) 
Registratie hepatitis B bij zwangeren (RlVM) 
Registratie Infectieziekten (StVGZ) 
Resistentiesurveillance Gonokokken (RlVM) 
Resistentiesurveillance van Mycobacteriwn Tuberculosis (RlVM) 
Virologische Maandstaten (RlVM) 
SOA-Registratie sociaal-verpleegkundigen bij GGD-en en drem­
pelvrije SOA-polikJinieken (SOA Stichting) 

Voorbeelden van aandoeningen2 (ICD9-code) 

o.a. gastroenteritis door salmonella (003.0), botulisme (005.1), 
tuberculose (010-018), difterie (032), kinkhoest (033), meningo­
kokkeninfectie (036) 



Registraties 

II. Nieuwvormingen 

Nederlandse Kankerregistratie (LOK/lntegrale Kankercentra) 
Pathologisch Landelijk Geautomatiseerd Archief (P ALGA) (SIG) 
Registratie leukemie bij kinderen (Stichting N ederlandse Werk­
groepLeukemie bij kinderen) 

VI. ZenuwsteIseI en zintuigen 

Patientenregister Intramurale Geestelijke Gezondheidszorg (SIG) 
(deels ook hoofdgroep V) 
Riagg Informatiesyste= (deels ook hoofdgroep V) 
Verpleeghuis Informatiesyste= (SIG) (ook hocfdgroep V, VII) 

XI. Zwangerschap, bevaIling en kraambed 

Landelijke Verloskunde Registratie eerste lijn (SIG) 
Landelijke Verloskunde Registratie tweede lijn (SIG) 

XIII. Bewegingsstelsel en bindweefsel 

Voorbeelden van aandoeningen2 (ICD9-code) 

o.a. maligne neoplasma van de lip (140), larynx (161), trachea, 
bronchus en long (162), chronische myeloide leukemie (205.1)' 

overige vormen van proliferatieve retinopathie (362.2) 

o.a. M.ha=olyticus (173.0), hydrops foetalis (173.3) en 
kernicterus ten gevolge van rhesus-iso-inununisatie (173.4) 

pyogene amitis (111.0), acute osteomyelitis (130.0) 



Registraties 

XIV. Congenitale afwijkingen 

European Registration of Congenital Anomalies (RU Groningen) 
(ook hoofdgroep XV) 

XV. Aandoeningen perinatale periode 

zie onder hoofdgroep XI 

E-LIJST Uitwendige oorzaken van ongevallen 
en vergiftigingen 
Landelijke registratie bijwerkiugen geneesmiddelen (StVGZ) 
Landelijke registratie evo1uatie bijwerkingen (Stichting LAREB) 
Prive Ongevallen Registratie Systeem (SCV) 

1 Bron: Tellen en Meten (ylVC, 1993). 
2 Bron: Rutstein et 01., 1980. 
3 Ingedeeld volgens de hoofdgroepclassificatie van de ICD-9 

Voorbeelden van aandoeningen2 (ICD9-code) 

Down's syndroom (758.0) 

o.a. vergiftiging door ongevo1, ongewenste effecten van genees­
middelen (E850-858, E930-949, E960-979) 

4 Bij 01 de2e tumoren maai.-ren Rutstein et 01. de kanttekening dat ze slechts in samenhang met specifieke risicofactoren o1s vermijdbaar 
beschouwd moeten worden. Hierbij moet gedacht worden aan risicofactoren o1s roken en expositie aan een carcinogene stof o1s asbest. 
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4.5. Besluit 

Het werk van Rutstein et al. vormt een van de meest uitgebreide en doordachte 
pogingen om te komen tot een definitie van uitkomstindicatoren. Het is mogelijk 
gebleken om, gebruik makend van continu verzamelde gegevens, varia ties te be­
schrijven in het optreden van 'vermijdbare' sterfte in de tijd, naar plaats en tussen 
bevolkingsgroepen. Deze toepassingsmogelijkheden maken de lijsten tot een nuttig 
instiument ter signalering van mogelijke probleemgebieden in de zorg. 

Om vast te stellen in hoeverre varia ties daadwerkelijk samenhangen met verschillen 
in de kwaliteit van de zorg, is nader onderzoek noodzakelijk. Daartoe is op geaggre­
geerd niveau weI gezocht naar relaties tussen 'vertnijdbare' sterfte en kenmerken van 
de gezondheidszorg. Dat de gevonden verbanden steeds zwak en inconsistent zijn 
is deels te wijten aan de kwaliteit en onvolledigheid van routinematig verzamelde 
gegevens. Om dit probleem te ondervangen kan ertoe overgegaan worden om van 
individuele sterfgevallen vast te stellen in hoeverre in de voorgeschledenis 'vermijd­
bare' factoren aanwijsbaar zijn. Deze onderzoeksmethode is voor diverse sterfte­
categorieen beschreven en Ievert doorgaans praktische aanwijzingen op over zorgas­
pecten die voor verbetering vatbaar zijn. De onderzoeksresultaten bieden tevens in­
zicht in de validiteit van 'vermijdbare' sterfte als indicator voor de kwaliteit van de 
zorg. 

Tot nu toe zijn de lijsten van Rutstein et al. voornamelijk aangewend voor de 
bestudering van 'vermijdbare' sterfte. Bij de bewaking van de staat van de 
volksgezondheid zijn 'vertnijdbare' aandoeningen en beperkingen zeker niet minder 
relevant. Het optreden hlervan kan immers een aanwijzing vormen voor het 
mogelijk tekortschleten van preventieve, curatieve of revalidatieve zorg. Een eerste 
verkenning van Iandelijke morbiditeitsregistraties wijst uit dat deze vee! informatie 
bevatten over een breed scala van aandoeningen. De nade!en ervan ten opzichte van 
sterftecijfers (bijvoorbeeld dat registratie veelal niet in de 'open bevolking' plaats­
vindt) zijn niet doorslaggevend om van het gebruik ervan af te zien. Om een 
uitspraak te kunnen doen over de bruikbaarheid van de registraties voor de 
monitoring van 'vertnijdbare' ziekte, zullen deze meer in detail onderzocht moe ten 
worden dan in ons onderzoek mogelijk was. Zo hangt de bruikbaarheid van de 
gegevens hangt ook samen met de mate waarin bij de registratie systematische 
vertekeningen optreden. Verder zal bij nader onderzoek van de registraties niet 
alleen nagegaan moe ten worden welke diagnosen geregistreerd worden, maar ook 
in hoeverre aanvullende informatie verzameld wordt. Gedacht kan worden aan 
gegevens die de beschrijving van variaties mogelijk maken (in de tijd, tussen regio's 
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en/ of bevolkingsgroepen) en aan informatie over de oorzaak van de aandoening. 
Het zou nuttig zijn om bij nadere verkenning van de morbiditeitsregistraties tevens 
na te gaan of deze sterftegegevens bevatten. Het is immers niet uitgesloten dat de 
betreffende registraties in dat geval meer detailinformatie verschaffen dan de doods­
oorzakenstatistiek. 

Vit de inventarisatie van registraties blijkt ook dat deze nagenoeg geen andere 
uitkomstrnaten bevatten dan ziekte en sterfte. Zij lenen zich daardoor minder voor 
het toezicht op de zorg waarbij niet zozeer preventie en curatie voorop staat, maar 
veel meer het bieden van adequate zorg. In algemene zin betreft dit de zorg voor 
chronische (psychlatrische) patienten. Overigens is het in theorie denkbaar dat 
morbiditeitsregistraties in de zorg voor chronisch zieken gebruikt worden voor het 
bewaken van varia ties in het optreden van 'vermijdbare' complicaties. Hierop wordt 
in hoofdstuk 8 nader ingegaan. 

Hoewel de lijsten van Rutstein et aJ. in de huidige vorm reeds bruikbaar zijn, is een 
nadere beschouwing en aanpassing ervan aan te bevelen. In de eerste plaats zijn de 
lijsten tot stand gekomen op grand van het oordeel van deskundigen. Een kwanti­
tatieve onderbouwing, bijvoorbeeld in termen van populatie-attributieve risico's, 
ontbreekt. Over de vermijdbaarheid van (sterfte aan) aandoeningen kan dan ook in 
veel gevallen getwist worden, temeer daar gegevens over effectiviteit van preventie 
en curatie schaars zijn (50). In de tweede plaats worden in de praktijk veelal 
leeftijdsgrenzen aan de ootspronkelijke lijsten toegevoegd teneinde de interpretatie­
mogelijkheden van de lijsten te vergroten (51). Zo toonde Woolsey (1981) met 
behulp van nationale sterftecijfers aan dat sterfte aan CVA onder de 55 en boven 
de 75 jaar (in totaal 71% van aile gevallen) slechts zelden te voork6men is (52). 
Verder kunnen de lijsten iruniddels aangevuld worden met een aantal diagnosen. 
Gedacht kan worden aan bepaalde gevallen van sterfte aan AIDS, ischemische hart­
ziekte, verkeersongevallen (51) en aan diverse kankervormen die ten tijde van de sa­
menstelling van de lijsten nog niet behandelbaar waren (16). Tenslotte zal het met 
het verschljnen van de ICD-lO nodig zijn om de indeling van de lijsten (gebaseerd 
op de ICD-9) aan te passen. 

Ons onderzoek beschrijft een van de vormen van informatieverzameling ter 
signalering van mogelijke aangrijpingspunten voor verbetering van de gezondheids­
zorg. Wellicht ten overvloede zij opgemerkt dat deze studie aneen beoogde na te 
gaan welke informatiebronnen zich in principe lenen voor monitoring. De 
vormgeving van een feitelijke toepassing voor bewaking en/of verbetering van de 
zorg is Iller buiten beschouwing gebleven. 
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Een inventarisatie als deze is in een aantal opzichten beperkt van karakter. In de 
eerste plaats hebben de beschreven indicatoren alle betrekking op negatieve uitkom­
sten van zorg in termen van beperkingen, ziekte en sterfte. Voor de monitoring van 
andere indicatoren (zoals welzijn en functioneren) is de methode van Rutstein niet 
toereikend. Daarnaast zijn andere mogelijke bewakingsmethoden, primair gericht 
op de struc-tuur of het proces van de zorg (bijvoorbeeld de monitoring van varia ties 
in medisch handelen (53-55» buiten beschouwing gebleven. 

In de tweede plaats zijn in dit hoofdstuk slechts landelijke gegevensbronnen 
beschreven: registraties van bijvoorbeeld individuele instellingen en verzekeraars 
zijn niet bij deinventarisatie betrokken. Veelal worden deze gegevensverzamelingen 
juist met het oog op kwaliteitsbewaking bijgehouden (56) of lijken hiervoor geschikt 
te zijn (57). Ook Iller geldt dat nader onderzoek uit zal moeten wijzen in hoeverre 
de registraties bruikbaar zijn bij de bewaking van de gezondheidseffecten van de 
ge~9ndheidszorg. 

4.6. Samenvatting 

Monitoring van de gezondheidstoestand van de bevolking kan een belangrijke rol 
spelen bij de signalering van mogelijke tekortkonilngen in de gezondheidszorg. 
Voor deze vorm van kwaliteitsbewaking is het van belang om inzicht te hebben in 
het optreden van gezondheidsproblemen die bij de huidige stand van de medische 
wetenschap (deels) als verniljdbaar beschouwd mogen worden. Dit hoofdstuk 
beschrijft in hoeverre deze 'verniljdbare' gezondheidsproblemen bruikbaar zijn als 
indicatoren voor de kwaliteit van de zorg en welke landelijke gegevensbronnen 
geschikt zijn voor de monitoring ervan. Voor de vasts telling van 'verniljdbare' 
uitkomsten van zorg is gebruik gemaakt van de lijsten vau Rutstein et aJ. (1980). 
Deze voorzien in een uitgebreide opsomnilng van sterfte, ziekte en beperkingen 
waarvan het optreden dankzij de huidige stand van de medische wetenschap 
(gedeeltelijk) als verniljdbaar beschouwd moet worden. Allereerst is een literatuur­
overzicht samengesteld teneinde inzicht te krijgen in de toepassingsmogelijkheden 
van de lijsten. Vervolgens is systematisch nagegaan in hoeverre landelijke gegevens­
bronnen zich lenen voor de monitoring van deze uitkomstindicatoren. Tot nu toe 
zijn de lijsten -ook in Nederland- voornamelijk gebruikt voor de signalering van 
variaties in 'verniljdbare' sterfte en hebben hun nut daarbij bewezen. Een eerste 
verkenning wijst uit dat diverse landelijke gegevensbronnen zich ook lenen voor de 
monitoring van varia ties in 'verniljdbare' ziekte. Voor het vaststellen van de fre­
quentie van 'verniljdbare' beperkingen daarentegen is op bevolkingsniveau nagenoeg 
geen bruikbare inforrnatie beschikbaar. 
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Hoofdlijn 

In dit hoofdstuk wordt de bruikbaarheid van sterEte als uitkomstinrucator 
geillustreerd aan de hand van een empirische analyse. Er worden regionale 
variaties in sterEte gepresenteerd. Daarbij is nagegaan in hoeverre deze variaties 
blijven bestaan als rekeuing gehouden wordt met regionale incidentieverschillen. 
Ook de bijdrage van de sterEte in het ziekenhuis is bestudeerd. 
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5.1. Inleiding 

Eind jaren '70 stelden Rutstein et aJ. voor om de sterfte aan aandoeningen die 
voorkoombaar en/of behandelbaar zijn, toe te passen als indicator voor de kwaliteit 
van de zorg. Een werkgroep onder lei ding van Rutstein ging daartoe systematisch 
na welke gevallen van sterfte, gegeven de huidige medische kennis, als 'vermijdbaar' 
beschouwd mogen worden (1,2). 

Verschillende onderzoekers hebben de lijsten van Rutstein et aJ. inmiddels gebruikt 
om varia ties in 'vermijdbare' sterfte te beschrijven, in de tijd, tussen geografische 
gebieden of bevolkingsgroepen (3-13). In de meeste van deze studies werd een zwak 
en inconsistent verband gevonden tussen sterfte en kenmerken van de gezondheids­
zorg. Een van de mogelijke verklaringen voor deze bevindingen is dat sterftevaria­
ties niet een weerspiegeling vormen van kwaliteit-van-zorg verschillen, maar 
simpelweg van variaties in de incidentie of de ernst van de bestudeerde aandoening­
en. Tot op heden eehter zijn er sleehts enkele onderzoekers geweest die 
incidentiecijfers betrokken in hun onderzoek naar 'vermijdbare' sterfte (4,11). 

In het in dit hoofdstuk gepresenteerde onderzoek is nagegaan of er regionale 
variaties in 'vermijdbare' sterfte bestaan in Nederland (1984-1994) en in hoeverre 
deze verklaard kunnen worden uit de incidentie van de betrokken aandoeningen. 
Voor die aandoeningen waarbij de zorg in het ziekenhuis van belang is voor de 
uitkomst, werd ook onderzoeht of de sterftevariaties die na eorreetie voor ineidentie 
bleven bestaan, te verklaren waren uit het deel van de opgenomen patienten dat in 
het ziekenhuis overleed. 

5.2. Methode 

Het aantal overledenen in de periode 1984-1994 naar leeftijd, geslaeht, jaar, 
provincie en doodsoorzaak werden verkregen uit de Doodsoorzakenstatistiek van 
het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS). De twaalf regio's hadden een mediane 
populatie van 985.739 in 1984 en 10150.341 in 1994. De voor analyse geseleeteerde 
doodsoorzaken zijn weergegeven in tabelS.1. Ze vormen een seleetie uit een groter 
aantal aandoeningen die te vinden zijn op de lijsten van Rutstein et aJ. (1). 
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Tabe! 5.1. De gese!ecteerde doodsoorzaken 

ICD-9 Doodsoorzaak 

1. 010-018 en 137 
2. 180 
3. 186 
4. 201 
5. 204-208 
6. 390-398,424 
7. 401-405, 430-438 
8. 480-486,487 
9. 540-543 
10. 574-575.1,576.1 
11. 600 
12. 745-747 

Perina tale oorzaken 

13. 
14. 
15. 
16. 

761 
762,763,767 
760,764-766,768-779 
760-779 

Tuberculose 
Cervixcarcinoom 
Testiscarcinoom 
Ziekte van Hodgkin 
Leukemie 
Rbeumatische harziekte 
Hypertensie en CVA 
Influenza/Pneumonie 
Appendicitis 
Cholecystitis en / -lithiasis 
Prostaathyperplasie 
Congenitale cardiovasculaire 
afwijkingen 

Zwangerschapscomplicaties 
Geboortettauma 
Overige perina tale oorzaken 
Aile perina tale oorzaken 

Leeftijds­
grenzen 

5-64 
15-64 
0-64 
5-64 
0-44 
5-44 
35-64 
0-74 
5-64 
5-64 
0-74 
1-14 

<1 
<1 
<1 
<1 

*) Deze se!ectie is gebaseerd op de lijsten van Rutstein et aJ. (1976;1980). 
Testiscarcinoom is toegevoegd omdat er inmiddels overtuigend bewijs is voor 
de effectiviteit van de behandeling 

De analyse werd beperkt tot doodsoorzaken waatyoor in de studieperiode meer dan 
200 overledenen geregistteerd waren. Sterftecijfers voor de zes grootste regio's 
werden verkregen in 5-jaars klassen (0, 1-4, 5-9, ..... 84+). Voor de vier midde!grote 
en voor de kleinste regio's werd een minder gedetailleerde indeling aangehouden (in 
verband met privacy) (respectievelijk 0,1-4,15-24,35-44,45-49, ... 84+ en 0,. 1-24, 
45-54,55-64,65- 69, ... 84+). Het aantal inwoners naar leeftijd (0, 1-4, 5-9, ... 84+), 
geslacht en jaar en regio waren ook afkomstig van het CBS. 

Incidentiegegevens werden verkregen uit de Landelijke Medische Registtatie van 
SIG Zorginformatie. Gedurende 1984-1994 bevatte deze registtatie gemidde!d 
99.2% van aile patienten die uit een algemeen of academisch ziekenhuis ontslagen 
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waren. De volgende informatie (1984-1994) was beschikbaar voor e1ke patient met 
een hoofddiagnose uit tabel5.1: leeftijd (0 jaar, 1, 1-4, 5-9, ... 84+), geslacht, jaar van 
ontslag, woonprovincie, diagnose bij ontslag en toestand bij ontslag (over/eden of 
niet). In de analyses werden aileen de 'eerste opnamen' meegenomen, oftewel de 
patienten die in dat jaar, of in de vier voorafgaande jaren, niet eerder met dezelfde 
diagnose in het ziekenhuis opgenomen waren geweest. Deze 'eerste opnamen', die 
verder met 'incidentie' worden aangeduid, werden ge1dentificeerd door het bestand 
te screenen op patienten met eenzelfde geboortedatnm, geslacht, diagnose (volgens 
de indeling van tabel 5.1) en woonplaats. Daarnaast werden regionale gegevens 
verkregen over het totaal aantalleeftijds- en geslachtsspecifieke ziekenhuisontslagen, 
ongeacht de diagnose. 

Met behulp van loglineaire regressie werden voor leeftijd en geslacht gecorrigeerde 
niveaus van sterfte, incidentie en ziekenhuissterfte berekend. Deze methode is 
recentelijk beschreven door Bithell et al. (14). De regressievergelijking had de 
volgende structnur: 

waarbij 
E(yy,)= 

Nfir = 
eC(l= 

absolute aantal voorspelde gebeurtenissen naar leeftijd, geslacht, jaar 
en regia 
persoonsjaren 'at risk' naar leeftijd, geslacht, jaar en regio 
landelijke 'rates' voor leeftijds- en geslachtsklasse i 
dummy voor regio 
regressiecoefficient 

Gestandaardiseerde sterftecijfers werden berekend met E(yy,) als het aantal 
over/eden en Ny, als het aantal inwoners. Leeftijds- en geslachtsgecorrigeerde inci­
dentieniveaus werden in de eerste plaats berekend met E(yy,) als het aantal diagno­
sespecifieke ziekenhuisontslagen en Ny, als het aantal inwoners. Parallelle analyses 
werden verricht waarbij Ny, vervangen werd door het totaal aantal ziekenhuis­
ontslagen, ongeacht de diagnose, teneinde te corrigeren voor regionale variaties in 
opnamebe/eid. Omdat beide analyses deze/fde resultaten opleverden, zal aileen de 
analyse met het aantal inwoners gepresenteerd worden. Tenslotte werd de 
gestandaardiseerde ziekenhuissterfte berekend met E(yy,) als het aantal in het 
ziekenhuis over/edenen en Ny, als het aantal ziekte-specifieke ziekenhuisontslagen. 
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De berekeningen werden uitgevoerd met GLIM, gebruik makend van het Poisson 
regressiemodel (15). GLIM berekent 'maximum likelihood estimates' door gebruik 
te maken van een iteratieve herwogen kleinste kwadraten methode. De verandering 
in standaardafwijking na het weglaten van de variabele REG uit het model werd 
vergeleken met een chi-kwadraat verdeling. Een significant effect betekent dat 
significante regionale variatie bestaat. De term eP is te interpreteren ais het regionale 
relatieve risico (RR), oftewel eP=1.5 in het model met sterfte betekent dat er in die 
regio een 50% verhoogd leeftijds- en geslachtsgecorrigeerd risico op sterfte bestaat 
ten opzichte van het landelijk gemiddelde. Deze RRs zijn nagenoeg gelijk aan de 
klassieke Standardized Mortality Ratio (SMR) , die ook verkregen had kunnen 
worden door het model zonder REG te fitten en daaruit LO /EE per regio te 
berekenen (waarbij 0 het geobserveerde en E het verwachte aantal overledenen is). 

De relatie tussen de RRs voor sterfte en de RRs voor incidentie werd bestudeerd 
door middel van lineaire regressie. Met behulp hiervan werden correlatiecoeffici­
enten en de significantie daarvan berekend. Het RR voor incidentie werd vervolgens 
aan het Poisson model toegevoegd, met sterfte als de afhankelijke variabele. Een 
significant effect van het weglaten van de variabele REG nit dit model betekent dat 
significante regionale sterftevariaties blijven bestaan na correctie voor incidentie. 
Het model zonder REG maar met de RR voor incidentie werd gebruikt om 
Lo/EE per regio te berekenen (zoals hiervoor beschreven). Deze ratio weerspie­
gelt het regionale, voor incidentie gecorrigeerde RR voor sterfte. 

Tenslotte werden de RRs voor ziekenhuissterfte met behulp van lineaire regressie 
gerelateerd aan de RRs voor sterfte (gecorrigeerd voor incidentie), teneinde na te 
gaan of een hoger sterfterisico geassocieerd is met een hoger risico op ziekenhuis­
sterfte. Deze analyse werd uitgevoerd voor die aandoeningen waarbij 1) meer dan 
50% van alle overledenen in het ziekenhuis plaatsvonden en 2) acute behandeling 
in het ziekenhuis van invloed kan zijn op de sterfte. 

5.3 Resultaten 

Tabel5.21aat de regionale sterftevariaties zien. Statistische significante verschillen 
werden gevonden voor 7 van de 16 (groepen) doodsoorzaken: cervixcarcinoom, 
testiscarcinoom, hypertensieziekte/ eVA, influenza/ pneumonie, cholecystitis/li­
thiasis, perina tale oorzaken en congenitale cardiovasculaire aandoeningen. Zelfs 
voor enkele van de minder vaak voorkomende doodsoorzaken, zoals testiscarci­
noom en cholecystitis/lithias, werden significante variaties aangetoond. 
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Tabel5.2. Regionale varlaties in relatieve risico's (RR) voor sterfte in Nederland 

Doodsoorzaak Aantal Laag- Hoog- Significantie 
over- ste ste van regionale 
ledenen RR RR verschillen 

(p-waardes) 

Tuberculose 280 0.34 1.66 0.125 
Cetvixcarcinoom 1401 0.82 1.32 0.005 
Testiscarcinoom 289 0.51 2.09 0.003 
Ziekte van Hodgkin 777 0.77 1.22 0.491 
Leukemie 1673 0.87 1.12 0.598 
Rheumatische hartziekte 233 0.59 1.28 0.457 
Hypertensieziekte en CVA 12914 0.76 1.14 0.000 
Influenza/ pneumonie 5136 0.68 1.18 0.000 
Appendicitis 587 0.54 2.02 0.343 
Cholecystitis/-lithiasis 307 0.63 1.66 0.020 
Prostaathyperplasie 239 0.76 1.65 0.921 
Congenitale cardio- 353 0.64 1.50 0.034 
vasculaire afwijkingen 

Perina tale oorzaken 

Zwangerschaps- 400 0.70 1.38 0.652 
complicaties 
Geboortetrauma 927 0.66 1.34 0.093 
Overige perina tale 4671 0.72 1.13 0.007 
oorzaken 
Alle perina tale oorzaken 5972 0.72 1.16 0.000 
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Tabel 5.3. Het verband tussen het relatieve risico op sterfte en incidentie 

Doodsoorzaak Correlatie Significantie van regionale 

Tuberculose 
Cetvixcarcinoom 
Testiscarcinoom 
Ziekte van Hodgkin 
Leukemie 
Rheumatische hartziekte 
Hypertensieziekte en CVA 
Influenza/ pneumonie 
Appendicitis 
Cholecystitis en -lithiasis 
Prostaathyperplasie 
Congenitale cardio-
vasculaire afwijkingen 

Perina tale oorzaken 

Zwangerschaps-
complicaties 
Geboortetrauma 
Overige perina tale 
oorzaken 
Alle perina tale oorzaken 

tussen sterfte voor incidentie gecorri-
en incidentie* geerde sterftevariaties 

(p-waardes) 

0.63 ** 
0.77 *** 
0.11 
0.21 
0.60 ** 
0.08 
0.59 ** 
0.62 ** 
0.11 
0.23 
0.46 
0.23 

0.29 

0.81 *** 
0.34 

0.53 

0.46 
0.60 
0.01 
0.54 
0.63 
0.43 
0.00 
0.00 
0.28 
0.Q1 
0.88 
0.04 

0.63 

0.82 
0.02 

0.01 

* Pearson's correlatie coefficient, ** p<0.05, *** p<0.01 
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De gestandaariseerde incidentie vertoonde voor elk van de bestudeerde aandoening­
en significante regionale variaties (p<0.0002). De correlatie tussen sterfte en 
incidentie bleek positief te zijn voor aile bestudeerde aandoeningen (tabel5.3). De 
sterkste en statistisch significante associaties werden gevonden vaor tuberculose, 
cetvixcarcinoom, leukemie, hyperteusieziekte/CVA, influenza/pneumonie en 
geboortetrauma. Ondanks deze associaties, konden regionale sterfteverschillen 
slechts ten dele verklaatd worden door variaties in de incidentie van de betreffende 
aandoeningen. De enige uitzondering was baarmoederhalskanker, waatvoor de 
stetftevetschillen na eorreetie voor incidentie niet langer significant waren. 

Elke van de doodsoorzaken bleek een eigen geografisch patroon te hebben. De 
voor incidentie gecorrigeerde sterfte aan influenza/ pneumonie, bijvootbeeld, was 
verhoogd in het midden van het land, tenvijl verhoogde risico's op cholecys­
tits/lithiasis vooral gevonden werden in het zuidoosten. Daarentegen was de voor 
incidentie gecorrigeerde perina tale sterfte, alsmede de sterfte ten gevolge van 
testiscarcinoom en congenitale cardiovasculaire aandoeningen, relatief hoog in de 
meer perifere gebieden. Over het algemeen werden geen vergelijkbare geografische 
patronen gevonden binnen groepen aandoeningen met bepaalde gemeenschappelij­
ke curatieve intetventies, zoals infectieziekten (tuberculose en influenza/ 
pneumonie), 'chirurgische' aandoeningen (appendicitis, postaathyperplasie en 
cholecystitis/lithiasis) en kanker. Uitzonderingen waren postaathyperplasie en 
appendicitis, die een vergelijkbaar sterftepatroon vertoonden (na correctie voor 
incidentie) (correlatie coefficient (r)=0.68), alsmede sterfte aan testiskanker en de 
ziekte van Hodgkin, die beiden verhoogd waren in het zniden van het land (r=0.60). 

Figuur 5.1.a toont de verdeling van sterfterisico's voor ce1"Vixcarcinoom. Verhoogde 
risico's werden aangetroffen in het westelijke deel van het land. De incidentie 
vertoonde een iets afwijkende geografische verdeling, maar ook de hoogste risico's 
op het krijgen van de aandoening werden aangetroffen in het westen (correlatieco­
efficient sterfte versus incidentie: 0.77) (figuur 5.1b). Na correctie voor incidentie 
waren de sterfteverschillen niet langer significant (figuur 5.1c). 
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III 1.14 tot 1.32 
Iilll 0.99 tot 1.14 
[l 0.91 tot 0.99 
III 0.80 tot 0.91 

Regionale variaties in 'vermijdbare' sterfte 

Figuur 5.1a. Regionale variatie in sterfte aan cervixcarcinoom (RRs) 
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Regionale v.riaties in 'vermijdbare' sterfte 

.1.15 tot 1.61 
[l 0.98 tot 1.15 
!ill 0.84 tot 0.98 
[:II 0.77 tot 0.84 

Figuur 5.1 b. Region.le v.ri.tie in mcidentie v.n cervixc.rcinoom (RRs) 
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III 1.14 tot 1.32 
!ill! 0.99 tot 1.14 
~ 0.91 tot 0.99 
18 0.80 tot 0.91 

Figuur 5.1 c. Regionale varlalle in voor incidentie gecorrigeerde sterfte aan 
cervixcarcinoom (RRs) 
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Ziekenhuissterfte werd bestudeerd voor vier aandoeuingen: hypertensieziekte/CVA, 
appendicitis, cholecystitis en prostaathyperplasie. Voor elk van deze aandoeningen 
werden significante verschillen in ziekenhuissterfte gevonden (tabelS.4). De sterkte 
van het verband tussen ziekenhuissterfte en totale sterfte verschilde echter. De 
hoogste, positieve correia ties werden aangetoond voor hypertensieziekte/ CV A 
(r=0.78) en appendicitis (r=0.S4). Dit betekent dat een hoge sterfte aan deze 
aandoeningen gepaard gaat met een hager risico om in het ziekenhuis te overlijden. 

TabeIS.4. Regionale varia ties in ziekenhuissterfte en de correlatie tussen het 

* 
'II 
II 

relatief risico op sterfte en de gestandaardiseerde ziekenhuissterfte 1 

Doodsoorzaak Aantal Significantie Correlatie % 
overle- van variaties tUBsen verklaarde 
denen tussen provin- ziekenhuis- variantie 
in het cies in sterfte en 
zieken- ziekenhuis- totale sterf-
huis sterfte* te'lf 

(p-waardes) 

Hypertensie- 7226 0.000 0.78 II 60.1% 
ziekte en CV A 

Appendicitis 84 0.002 0.S4 ns 29.2% 

Cholecystitis 208 0.000 0.13 ns 1.7% 
en / -lithiasis 

Prostaat- 196 0.000 0.39 ns 14.8% 
hyperplasie 

aileen voot die aandoeningen waatvoot geldt dat acute medische zotg in 
belangrijke mate bepalend is voor de uitkomst en het aandee! van de sterfte 
in het ziekenhuis > SO% van de totale sterfte uitmaakt. 
de noemer bestaat uit het aantal ziekenhuisopnamen 
Pearson's correlatiecoefficient 

ns 
p-waarde voor de significantie van de correlatiecoefficient: 0.003 
correlatiecoefficient niet significant 
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Figuur 5.2 illustreert de correlatie tussen sterfte, incidentie en ziekenhuissterfte voor 
hypertensieziekte/ CVA. In het zuidoosten van het land bleken verhoogde 
sterfterisico's te bestaan (figuur 5.2a). De incidentie vertoonde een enigszins 
afwijkend patroon (r=0.54) (figuur 5.2b). Na correctie voor incidentie waren de 
verhoogde sterfterisico's naar het midden en noorden van het land verschoven 
(figuur 5.2c). In Figuur 5.2d is zichtbaar dat elit patroon grotendeels vergelijkbaar 
is met de verdeling van de RR's voor ziekenhuissterfte (r=0.78). 

111.11 tot 1.14 
i1l!l1.01 tot 1.11 
lID 0.98 tot 1.01 
[i) 0.76 tot 0.98 

Figuur 5.2a. Regionale variatie in sterfte aan hypertensieziekte/CVA (RRs) 
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111.111011.14 
1lliI1.01 101 1.11 
[l 0.98 101 1.01 
8J 0.76 101 0.98 

Regionale varia ties in 'verll1ijdbare' sterfte 

Figuur S.2b. Regionale variatie in incidence van hypertensieziekte/ eVA (RRs) 
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1111.11 tot 1.14 
Iliill.0l tot 1.11 
@ 0.98 tot 1.01 
[J 0.76 tot 0.98 

Figuur 5.2c. Regionale varia tie in vaor incidentie gecorrigeerde sterfte aan 
hypertensieziekte/CVA (RRs) 
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l1li1.23 tot 1.28 
1ilI1.04 tot 1.23 
[l 0.97 tot 1.04 
!ill 0.68 tot 0.97 

Regionale varlaties in 'vermijdbare' sterfte 

Figuur S.2d. Regionale varlatie in sterfte in het ziekenhuis aan 
hypertensieziekte/CVA (RRs) 
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5.4. Discussie 

In dit hoofdstuk is beschreven dat er in Nederland regionale sterftevariaties bestaan 
voor een selectie van 'vermijdbare' sterfgevallen. Significante verschillen werden 
aangetoond voor cervix- en testiscarcinoom, hypertensieziekte/ eVA, influen­
za/ pneumonie, cholecystitis/-lithiasis, perina tale oorzaken en congenitale 
cardiovasculaire afwijkingen. 

Een eerste mogelijke oorzaak van sterftevariaties is de aangifte van doodsoorzaken 
(codering vindt centraal plaats). In Nederland is deze bron van variatie mogelijk van 
minder belang. Een recent onderzoek naat variaties in aangifte van cardiovasculaire 
aandoeningen en coronaire harziekten toonde aan dat er weliswaar signifciante 
verschillen bestaan tussen type artsen (de huisarts versus anderen), tnaar niet tussen 
Nederlandse regio's (16). 

In de tweede plaats kunnen sterfteverschillen veroorzaakt worden door onderliggen­
de incidentieverschillen. De incidentiemeting in deze studie kan daarom gezien 
worden als een 'meting van de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie' 
op populatieniveau (zie ookA in figuur 2.1), althans voor de aandoeningen waar de 
interventie op het terrein van curatie ligt. Voor aile in ons onderzoek betrokken 
doodsoorzaken bleek de sterfte positief gecorreleerd te zijn met de incidentie van 
de betreffende aandoeningen. Sterfteverschillen kunnen dus op zijn minst voor een 
deel verklaard worden uit incidentieverschillen. Voor cervixcarcinoom bleek de 
significantie van de sterfteverschillen zelfs te verdwijnen fla correctie vaor 
incidentie. Voorzover de incidentie te beinvloeden is door medische interventies, 
zoals bijvoorbeeld het geval is bij cervixcarcinoom, influenza en eVA, moe ten 
incidentievariaties beschouwd worden als een mogelijke aanwijzing voor variaties 
in de kwaliteit van de (preventieve) zorg. Helaas waren er geen gegevens beschik­
baar om onderscheid te maken tussen spontane incidentieverschillen en varia ties die 
veroorzaakt werden door tekortkomingen in de preventieve zorg. In het geval van 
cervixcarcinoom, bijvoorbeeld, kan de hoge incidentie in het westelijke, verstedelijk­
te deel van het land een gevolg zijn van het vaker v66rkomen van risicogedrag (pro­
miscuiteit) of van een hogere incidentie door intensievere vroege opsporing. 
Aanvuliende informatie over stadiumverdeling bij diagnose of over de mate van 
participatie aan vroege opsporing, vooral in risicogroepen, zou nuttig zijn om een 
eerste indicatie te krijgen van het effect van vroege opsporing op de incidentie (17). 
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Een mogelijke andere verklating voor sterftevariaties die na correctie voor 
incidentie blijven bestaan is de Ietaliteit van aandoeningen. In ons onderzoek werd 
ziekenhuissterfte gebruikt als een indicator voor Ietaliteit bij die aandoeningen 
waarvoor zorg in het ziekenhuis als belangtijke determinant van de uitkomst be­
schouwd kan worden. Voor elk van de bestudeerde aandoeningen werden statistisch 
significante verschillen in ziekenhuissterfte gevonden, maar de bijdrage hiervan aan 
de variaties in totale sterfte vatieerde. De sterkste, positieve relatie tussen 
ziekenhuissterfte en totale sterfte werden gevonden voor hypertensieziekte/ eVA, 
hetgeen erop wijst dat hogere sterftetisico's gepaard gaan met een hogere kans op 
sterfte in het ziekenhuis. Voordat uit deze bevinding conclusies getrokken kunnen 
worden, is aanvullende informatie nodig om vast te stellen of het verhoogde 
sterftetisico in het ziekenhuis toegeschreven kan worden aan tekortkomingen in de 
zorg in het ziekenhuis, dan wel aan het feit dat er in de betreffende ziekenhuizen 
ernstiger zieke patienten waren opgenomen. In het geval van eVA, bijvoorbeeld, 
is de toegenomen ovedeving gedurende de Iaatste tien jaar toegeschreven aan zowel 
verbetetingen in de zorg ('stroke-units') (18), als aan een toename van minder 
ernstige gevallen van eVA (19). Ovetigens dient bedacht te worden dat vatiaties in 
de ernst op zichzelf ook een gevoIg kunnen zijn van tekortkomingen in de 
zorgvedening, bijvoorbeeld een vertraagde aankomst bij het ziekenhuis. 

In ons onderzoek zijn ziekenhuisontslaggegevens gebruikt als een benadering voor 
de incidentie van aandoeningen. Er zijn vier factoren die de waarde van ontslagge­
gevens als maat voor de incidentie kunnen doen verminderen, namelijk 1) de kwali­
teit van de gegevensverzameling, 2) vadaties in opnamebeleid, 3) dubbelopnamen 
en 4) tijdsvedoop tussen de incidentie, interventie en sterfte. Met betrekking tot de 
gegevensverzameling kan opgemerkt worden dat het dekkingspercentage van de 
Landelijke Medische Registratie hoog is (99.2%) waardoor de kans op selectieve 
registratie verwaadoosbaar is. Het is echter onbekend, of er regionale variaties in 
misclassificatie van aandoeningen bestaan. Mocht dit zo zijn, dan kan dit geleid 
hebben tot een minder betrouwbare weerspiegeling van de echte incidentiever­
schillen. 

In de tweede plaats kunnen kunstrnatige incidentieverschillen ontstaan door 
regionale vatiaties in opnamebeleid. We hebben geprobeerd om voor deze vatiaties 
te cortigeren door in de analyse het totaal aantal opnamen (ongeacht diagnose) te 
betrekken als maat voor het opnamebeleid in een regio. De resultaten van deze 
analyse verschilden echter niet van de analyse waatin populatie-aantallen werden 
opgenomen. Dit betekent dat er geen noemenswaardige regionale verschillen zijn 
in het percentage van de bevolking dat jaarlijks opgenomen wordt. 
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Daarmee is nog niet uitgesloten dat de opnamecriteria voor een specifieke 
aandoening wel varieren. Over het algemeen zal een minder strikt opnamebeleid in 
een bepaalde regio tot een relatieve overschatting van de incidentie leiden (en vice 
versa). Helaas waren er geen ziektespecifieke gegevens voorhanden ten aanzien van 
region ale verschillen in venvijs- en/ of opnamebeleid. 

In de derde plaats zijn ziekenhuisontslaggegevens als incidentiemaat het meest 
betrouwbaar vaor acute aandoeningen waarvoor gewoonlijk een enkele zieken­
huisopname nodig is (bijvootbeeld appendicitis) (4). Wij ontwikkelden een methode 
om heropnamen uit de analyse weg te laten, maar we kunnen slechts een ruwe 
indicatie geven van de validitcit van deze methode. Omdat woonplaats een van de 
criteria is om een heropname te identificeren, wordt de betrouwbaarheid van deze 
methode ten dele bepaald door regionale variaties in verhuisfrequentie. Jaarlijks 
verhuist 4% van de inwoners van Nederland (hoofdzakelijk personen onder de 50 
jaar) naar een ander dorp of een andere stad, met een regionale variatie van 3.5% 
tot 5.1%. (20). Het is daatom te venvachten dat een in lichte mate varierende 
overschatting van de incidentie heeft plaatsgevonden. Deze zal geleid hebben tot 
een onderschatting van de voor incidentie gecorrigeetde sterfte. 

In de vierde plaats kunnen sterftevariaties een weerspiegeling zijn van incidentiever­
schillen die al v66r of in het begin van de periode 1984-1994 bestonden, dit als 
gevolg van tijdsverloop tussen het optteden van de ziekte en sterfte. Voor aan­
doeningen met een relatief lang tijdsverloop tussen ziekte en sterfte (in ons 
onderzoek voornamelijk de kankers), zal de incidentieschatting het meest 
bettouwbaar zijn wanneer de incidentie over de tijd constant is gebleven. Een eerste 
inspectie van onze gegevens echter, wees uit dat de incidentie van testiskanker 
toenam in 8 regia's Gaarlijks gemiddeld met +1.3%) en afnam in 4 regio's Gaarlijks 
gemiddeld met -3.2%). De incidentie van cetvixcarcinoom nam toe in 3 regio's (met 
gemiddeld 1.0% per jaar) en nam af in 9 regio's (met gtniddeld -3.7%). Over het 
algemeen zullen afnemende incidentiettends lciden tot een onderschatting van de 
echte (historische) incidentie, tenvijl het omgekeerde geldt in het geval van 
toenemende incidentie. Er kan ook een langere tijd verlopen tussen de interventie 
en sterfte. Voor de meeste aandoeningen in ons onderzoek zal dit tijdsverloop niet 
erg lang zijn (dat wil zeggen niet meer dan 5 jaar). AIleen rheumatische hartziekte 
zou een uitzondering kunnen zijn in die gevallen waar stteptokokken-infecties 
behandeld worden ter preventie van rheumatische hartziekte (21). 
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Tenslotte kunnen de doodsoorzaken die uit de ziekenhuisregistratie afkomstig zijn, 
verschillen van de in de doodsoorzakenstatistiek geregistreerde oorzaken. Patienten 
kunnen namelijk in het ziekenhuis overlijden aan ziekte A terwijl ze opgenomen 
waren voor aandoening B. Nu wordt in de Landelijke Medische Registratie in 
principe bij ontslag de diagnose vastgesteld en in de meeste gevalien, ook bij 
overlijden, zal dit de diagnose zijn die de aatlleiding was voor opname (ziekte B). 
Een bijkomende aandoening wordt eventueel als nevendiagnose geregistreerd. Het 
hoeft dus niet noodzakelijkerwijs de primaire doodsoorzaak (ziekte A) te zijn die in 
de ziekenhuisiegistratie terecht komt. Deze zal wei door de behandelend arts op het 
doodsoorzakenformulier worden ingevuld en zo in de doodsoorzakenstatistiek 
geregistreerd worden. Deze discrepantie heeft mogelijk geleid tot een onbetrouwba­
re schatting van de correlatie tussen ziekenhuissterfte en totale sterfte. 

Onze studie kan geplaatst worden binnen een onderzoekstraditie naar 'vermijdbare' 
sterfte die van start is gegaan met het onderzoek van Charlton et aI. (3). In de 
meeste van deze onderzoeken werden sociaal-economische factoren of kenrnerken 
van de gezondheidszorg opgenomen om een eerste verklaring te vinden voor de 
sterftevariaties. Bauer et aJ. (4) waren de eersten die gebruik maakten van 
incidentiegegevens. Evenals in ons onderzoek werden ook in deze studie voor een 
aantal aandoeningen positieve verbanden gevonden tussen incidentie en sterfte. 
\Vesterling (11) bestudeerde de relatie tussen sterfte en incidentie voor een aantal 
vormen van kanker. In dit onderzoek konden de sterftevariaties voor cervixcarci­
noom slechts ten dele verklaard worden door varia ties in incidentie. Dezelfde 
\Vesterling deed onderzoek naar de relatie tussen sterfte buiten het ziekenhuis en 
de totale sterfte, waarbij hij 5 (groepen) aandoeningen bestudeerde. Voor CV A, de 
enige aandoening die overeenkwam met ons onderzoek, yond hij dat het merendeel 
van de sterfte (85%) in het ziekenhuis plaatsvond, een hoger percentage dan wij in 
ons onderzoek tegenkwatnen (57%). Een deel van dit verschil kan veroorzaakt zijn 
door de registratiemethode: In het onderzoek van Westerling was de plaats van 
overlijden aangegeven op het doodsoorzakenformulier. Bovendien yond Westerling 
geen aanwijzing dat de plaats van overlijden (in of buiten het ziekenhuis) de 
regionale sterftevatiaties voor CVA kon verklaren, dit in tegenstelling tot ons 
onderzoek waarin 60% van de sterftevariaties verklaard werd door ziekenhuissterfte. 

Ons onderzoek is het eerste dat gegevens over 'vermijdbare' sterfte en incidentie 
combineert voor een breed scala aan aandoeningen. Het is te verwachten dat de 
voor incidentie gecorrigeerde sterfte gevoeliger is voor varia ties in de kwaliteit van 
de zorg dan de 'ruwe' sterfteverschillen. Het is aan te bevelen om in toekomstig 
onderzoek zoveel mogelijk gebruik te maken van incidentiecijfers. 
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Deze hoeven niet noodzakelijkerwijs afkomstig te zijn van een registratie, zoais in 
het hier gepresenteerde onderzoek het geval was. Het kan soms ze!fs te verkiezen 
zijn om andere (ziektespecifleke) registraties te gebruiken, zoais kankerregistraties, 
omdat deze in somtnige gevallen meer betrouwbare incidentiecijfers en achter­
grondinformatie bevatten. 

Al is het gebruik van incidentiecijfers een stap vooruit in de analyse van 'vertnijdba­
re' sterfgevallen, toch blijft nader onderzoek noodzakelijk. Er is reeds een traditie 
in het bestuderen van individue!e gevallen van 'vertnijdbare' sterfte. Deze 
onderzoeken hebben tot doe! om na te gaan of tekortkotningen in het zorgproces 
opgespoord kunnen worden (medical audit) (22). Tot op heden echter, zijn slechts 
enke!e van deze studies expliciet uitgevoerd ais vervoig op de constatering van 
varia ties in 'vertnijdbare' sterfte (23,24). Auditstudies kunnen een substantiee! 
onderdeel zijn van een systeem voor het verbeteren van de zorg en het terugdringen 
van 'vennijdbare' sterfte (25). Een nationale audit in Schotland, bijvoorbee!d, op het 
gebied van sterfte aan testiskanker toonde aan dat slechts 51 % van de patienten 
optimale behandeling ontving. De meest voorkomende oorzaken van suboptimale 
behandeling waren onjuiste (toediening van) chemotherapie en vertragingen in de 
verwijzing voor chirurgische behandeling (26). Het mag duidelijk zijn dat deze 
bevindingen een aangrijpingspunt kunnen zijn voor kwaliteitsverbetering. De 
activiteiten van beroepsgroepen zullen onnUsbaar zijn voor de gegevensverzarneling 
en beoordeling van de kwaliteit van het zorgproces. De beschrijving van sterftevari­
aties, waarvan in dit hoofdstuk verslag gedaan is, kan een rol spe!en bij de iden­
tiflcatie van aandoeningen en/of regio's waarbij nader onderzoek op zijn plaats is. 

5.5. Samenvatting 

Varia ties in 'vertnijdbare' sterfte zijn mogelijk een weerspiegeling van variaties in de 
kwaliteit van de zorg. Het kan echter evengoed zijn dat sterftevariaties een gevoig 
zijn van varia ties in incidentie of ernst van de betreffende aandoeningen. Wij 
onderzochten de associatie tussen regionale varia ties in 'vertnijdbare' sterfte en 
vanaties in de incidentie van aandoeningen. Tevens is voar een selectie van aandoe­
ningen nagegaan of de regionale varia ties in de -voor incidentie gecorrigeerde- sterf­
te verklaard kunnen worden uit het dee! van de opgenomen patienten dat in het 
ziekenhuis is overleden. Met behulp van Ioglineaire regressie zijn relatieve risico's 
berekend voor sterfte, incidentie, sterfte na correctie voor incidentie en ziekenhuis­
sterfte (voor de periode 1984-1994). Lineaire regressie werd toegepast voor het be­
schrijven van de re!atie tussen sterfte en incidentie enerzijds, en tussen de voor 
incidentie gecorrigeerde sterfte en de ziekenhuissterfte anderzijds. 
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Significante sterftevarlaties tussen provincies werden gevonden voar cervixcarci­
noom, testiscarcinoom, hypertensieziekte en het cerebrovasculair accident (CVA), 
influenza/ pneumonie, cholecystitis/lithiasis, perina tale oorzaken en congenitale 
cardiovasculaire afwijkingen. Deze sterftevariaties konden over het algemeen slechts 
voor een deel verklaard worden uit varia ties in de incidentie. De enige uitzondering 
was cervixcarcinoom, waavoor na correctie voor incidentie niet langer significante 
sterfteverschillen aantoonbaar waren. De bijdrage van varia ties in ziekenhuissterfte 
aan de totale, oorzaakspecifieke sterfte varieerde tussen aandoeningen: het hoogste 
percentage verklaarde variantie werd gevonden voor sterfte aan CVA (60.1%) en 
appendicitis (29.2%). Incidentiecijfers zijn een waardevolle aanvullling in onderzoek 
naar 'vermijdbare' sterfte. Het is te verwachten dat de voor incidentie gecorrigeerde 
sterfte meer gevoelig is voor variaties in de kwaliteit van de zorg dan de 'ruwe' 
sterfteverschillen. Desalniettemin is nader onderzoek op individueel niveau nodig 
om eventuele tekortkomingen in het zorgproces op het spoor te komen. 
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Hoofdlijn 

Oak perina tale sterfte kan beschouwd worden als een 'vermijdbare' dood­
soorzaak. In dit hoofdstuk wordt beschreven dat er in Nederland regionale 
verschillen bestaan in verloop van perinatale sterfte over de tijd (1984-1994). De 
sterfte blijkt in Noord-Brabant en Limburg significant sneller te dalen dan 
gemiddeld. In een eerste verklarende analyse wordt getracht om inzicht te krijgen 
in de achtergronden van deze trendverschillen. Daarbij worden zowel zorggerela­
teerde aspecten als sociaal-demografische factoren in beschouwing genomen. 
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6.1 Inleiding 

ElSn van de meest opvallende ontwikkelingen in de volksgezondheid van de 
afgelopen twee eeuwen is de afname van sterfte, vooral onder zuigelingen en 
kinderen. In Nederland daalde de zuigelingensterfte van 190 per 1000 levendgebo­
renen in 1880 tot 5.6 per 1000 in 1994 (1). Hoewel dit een indrukwekkende daling 
is, is de perinatale sterfte (die verantwoordelijk is voor ongeveer 56% van de 
zuigelingensterfte) recentelijk in nagenoeg aUe andere Europese landen sneUer 
gedaald dan in Nederland (2). Ais gevolg hiervan heeft Nederland zijn relatief 
gunstige positie verloren. 

Mogelijke determinanten van perina tale sterfte kunnen opgespoord worden door 
bestudering van perina tale sterfteniveaus en -trends op regionaal uiveau. Tot op 
heden zijn er in Nederland verschillende onderzoeken uitgevoerd naar regionale 
variaties in perinatale sterfte, waarbij variaties zijn aangetoond tussen regio's (3), 
steden (4,5), ziekenhuizen (6) en bevolkingsgroepen (7-9). 

In dit hoofdstuk wordt een analyse beschreven van regionale varia ties in perinatale 
sterftetrends. AUereerst is onderzocht of er in Nederland verschillen zijn in 
regionale sterftetrends gedurende de periode 1984-1994. Vervolgens is nagegaan in 
hoevene deze regionale verschillen geassocieerd zijn met sociaal-demografische 
factoren en kenmerken van de gezondheidszorg. 

6.2. Methode 

Ais oorzaken van perina tale sterfte zijn in dit onderzoek aandoeuingen in 
beschouwing genomen die hun oorsptong hebben in de perina tale periode 
(hoofdstuk XV van de ICD-9). Deze aandoeningen kunnen het gevolg zijn van 
ziekte van de moeder (zoals hoge bloeddruk, infectieziekten) of van aandoeningen 
die in de perina tale periode zijn ontstaan (bijvoorbeeld geboortetrauma, intra­
uterine hypoxie en respiratore aandoeningen van vrucht of pasgeborene). 
Aandoeningen die hun oorsptong hebben in de perina tale periode zijn tezamen 
verantwoordelijk voor ongeveer 43% van de totale sterfte in het eerste levensjaar 
(10). Andere doodsoorzaken in het eerste levensjaar, waarvan congeuitale 
aandoeningen de belangrijkste zijn, zijn in dit onderzoek buiten beschouwing 
gelaten. 
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Het aantal overledenen voor de geselecteerde doodsoorzaken naar geslacht, jaar en 
provincie (1984-1994) werd verkregen van het Centraal Bureau voor de Statistiek, 
evenals het aantal kinderen onder de leeftijd van een jaar. Het is gebruikelijk om de 
perina tale sterfte te berekenen als het totaal aantal overledenen (indusief doodge­
boorte) in de eerste levensweek gedeeld door het aantal levendgeborenen. De 
perinatale sterfte in ons onderzoek verschilt hiervan in een aantal opzichten. In de 
eerste plaats zijn de doodgeborenen uitgesloten en is slechts een selectie van 
doodsoorzaken bestndeerd. In de tweede plaats werd de sterfte berekend door het 
aantal kinderen dat in het eerste levensjaar (in plaats van in de eerste levensweek) 
overleed te delen door het aantal kinderen onder een jaar (in plaats van het aantal 
levendgeborenen). De belangrijkste reden om deze een-jaars periode te kiezen was, 
dat het daardoor mogelijk werd om de bijdrage van twee (groepen) doodsoorzaken 
aan de totale perina tale sterfte apart te bestnderen. Deze Iwee groepen waren 
zwangerschapscomplicaties (ICD-9 code 761) en geboortetrauma (code 762, 763 
en 767). Deze doodsoorzaken zijn met name interessant omdat ze een relatief 
duidelijke relatie met de kwaliteit van de zorg vertonen (ten aanzien van de selectie 
van zwangeren voor bevalling in het ziekenhuis en de zorg rond de bevalling). 

De meeste van de bestndeerde sociaal-demografische en gezondheidszorgfactoren 
waren eveneens afkomstig van het Centraal Bureau voor de Statistiek. Een 
uitzondering was de informatie over ziekenhuizen met gespecialiseerde neonatale 
zorg, die verkregen werd uit een recentelijk uitgevoerde inventarisatie in Nederland 
(11). Loglineaire regressie werd gebruikt voor het schatten van voor geslacht 
gecorrigeerde perina tale sterftetrends per provincie. De regressievergelijking had de 
volgende structnur: 

waarbij: 

E(y.,) = 

REG = 
jaar = 
iX,P = 

aantal verwachte overledenen op basis van het model, naar geslacht, 
jaar en provincie 
aantal kinderen onder een jaar naar geslacht, jaar en provincie 
landelijke sterfte voor geslachtsklasse i 
dummy voor provincie 2 tot 11 
kalenderjaar 
regressiecoefficient 
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De berekeningen werden uitgevoerd met GLIM, gebruik makend van een 
poissonmodel (12). De verandering in standaardafwijking na het weglaten van de 
interactieterm P,*REG*jaar werd gebruikt om de statistische significantie ervan te 
berekenen: Een significant effect van toevoeging van deze variabele betekent dat 
het niet waarschijnlijk is dat regionale varia ties in sterftetrends aan toeval toe te 
schrijven zijn. De som p,+p, werd gebruikt als maat voor sterfteverandering per 
provincie in de verklarende analyses (zie onder). Tenslotte werden de voor geslacht 
gestandaardiseerde sterfteniveaus in 1984-1986 en 1992-1994 verkregen door voor 
deze periodes het model te fitten zonder p,*jaar en p,*REG*jaar en daaruit e" per 
provincie te berekenen. Deze term kan getnterpreteerd worden als het regionale 
relatieve risico (RR), dus ea voor een provincie in de periode 1984-1986 betekent 
dat er in deze regio in de betreffende periode 6% minder risico op sterfte bestond 
dan gemiddeld in Nederland het geval was. Sterftetrends en -niveaus werden apart 
berekend voor geboortetrauma en zwangerschapscomplicaties. In de verklarende 
analyses werden deze schattingen gebruikt om de bijdrage van deze doodsoorzaken 
aan de totale perina tale sterfte te bestuderen. 

Iineaire analyse werd toegepast om de p's voor trend in de verklarende variabelen 
te berekenen. Deze verklarende variabelen zijn weergegeven in tabel 6.1. De 
waardes voor deze varia belen in 1985 en 1993 werden genomen als de niveaus aan 
het begin en het einde van de periode. Voor vier varia belen waren gegevens niet 
over de hele periode beschikbaar: het percentage rooms-katholieken (gegevens 
alleen beschikbaar voor 1971, 1991 en 1995), inkomen (alleen beschikbaar voor 
1984, 1989 en 1994), opleidingsniveau (beschikbaar voor 1985 en 1992-1994) en 
pariteit (gegevens hadden betrekking op de periode 1986-1994). Voor pariteit 
werden daarom de gegevens van 1986 genomen in plaats van die van 1985, voor de 
andere variabelen werden de geschatte niveaus in 1985 en 1993 genomen. De 
associatie tussen sterfte en determinanten werd onderzocht in cen serie lineaire 
regressies. Het sterftelliveall stond centraal in de eerste serie. In deze analyse werd 
de associatie onderzocht tussen sterfteniveau (1984-1986) en het niveau van de 
determinant (1985). Dezelfde analyse werd uitgevoerd ten aanzien van het einde van 
de periode (dat wi! zeggen, het sterfteniveau in 1992-1994 versus het niveau van de 
determinant in 1993). Sterftetlmds waren het onderwerp van de tweede serie 
analyses. Hierin werd de correlatie bestudeerd tussen de p voor sterftetrend 
enerzijds, en het niveau van de determinant in 1985 respectievelijk de p voor trend 
in de determinant anderzijds. Deze laatste analyse werd herhaald waarbij de p voor 
trend in de determinant vervangen werd door de p voor trend in de logaritmisch 
getransformeerde determinant. Op die manier werd de associatie onderzocht tussen 
sterftetrends en zowel absolute als relatieve verandetingen in de determinant. 
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Omdat beide analyses sterk vergelijkbare resultaten opleverden zullen alleen de 
eerstgenoemde analyses (dat wil zeggen, met betrekking tot absolute veranderingen 
in de determinant) gepresenteerd worden. In dit hoofdstuk wordt de associatie 
tussen variabelen uitgedrukt met Pearson's correlatiecoefficient. Vanwege het kleine 
aantal provincies zijn siguificantieniveaus en betrouwbaarheidsintervallen niet 
berekend. 

6.3. Resultaten 

Gedurende de periode 1984-1994 overleden er 5972 kinderen onder een jaar als 
gevolg van aandoeningen, ontstaan in de perina tale peri ode. Gel11iddeld nam de 
perina tale sterfte jaarlijks met 1 % af, maar statistisch significante verschillen in 
sterftetrends werden aangetroffen tussen regio's (p=0.005). De trends van de twee 
zuidelijke regio's, Noord-Brabant en Limburg, bleken significant af te \vijken van 
de nationale trend. De geografische verdeling van perinatale sterftetrends is 
weergegeven in Fignur 6.1. 

De perina tale sterfte bleek in het algemeen sneller af te nel11en in regia's waar ook 
de beginniveaus hoger waren (correlatiecoefficient tussen beginniveau en trend: -
0.67). Dit betekent dat de provincies met de hoogste perina tale sterfteniveaus in het 
begin van de periode de grootste sterftereducties doolmaakten, en andersol11. Toch 
kwamen de regionale sterfteniveaus niet veel dichter bij elkaar te liggen. In 1984-
1986 varieerden de relatieve risico's (RR's) tussen 0.70 en 1.28, in 1992-1994 tussen 
0.72 en 1.26. In beide periodes waren de regionale variaties in RR's statistisch 
significant (respectievelijk p=0.02 en 0.04). 

De resultaten van een eerste verklarende analyse zijn weergegeven in tabel 6.1. De 
eerste twee kolommen bevatten de resultaten van de cross-sectionele analyses ten 
aanzien van de sterfteniveaus, de laatste kolommen betreffen de sterftetrends. 

Geen sterk verband werd gevonden tussen sterfte en gezondheidszorgfactoren (dat 
wi! zeggen, plaats en/of begeleiding van de bevalling en de aanwezigheid van 
gespecialiseerde neonatale zorg). Een zwak verband werd in 1985 gevonden tussen 
het percentage bevallingen, begeleid door een arts alieen (r=-0.40) en het percentage 
bevallingen, begeleid door een verloskundige alieen (r=0.40). Aan het einde van de 
periode waren beide associaties verdwenen. 
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Tabel6.1. Univariate correlaties tussen sterfte en determinanten 

Determinant 

Gezondheidszorgfactoren: 

% thnisbevallingen 
% ziekenhuis bevallingen 
% bevallingen begeleid door 
verloskundige 
% bevallingen begeleid door arts 
aanwezigheid ziekenhuis met 
NICU 

Doodsoorzaken: 

geboortetrauma 
zwangerschaps-complicaties 

Sociaal-demografische factoren: 

% gezinnen met 4 of meer kin­
deren 
% moeders jonger dan 20 jaar 
% moeders ouder dan 35 iaar 
% rooms-katholieken 
gemiddeld inkomen 
% van de bevolking met HBO 
ofWO opleiding 
% inwoners met buitenlandse 
nationaliteit 

-0.21 
-0.02 
0040 

-0040 
0.02 

0.30 
0.38 

-0.67 

-0.25 
-0.56 
0.58 

-0.29 
-0.19 

-0.D4 

0.Q7 
-0.11 
-0.08 

0.05 
0.23 

0.29 
0.26 

-0.29 

-0.31 
0.40 

-0.11 
0.01 
0.36 

-0.03 

0.21 
-0.D4 
-0.32 

0.32 
0.24 

0.00 
-0.01 

0.35 

0.62 
0.65 
-0.57 
-0.02 
0.42 

-0.02 

-0.11 
0,00 

-0.32 

-0.11 
-0.17 

-0.05 
0.29 

-0.52 

-0.68 
-0.68 
0.33 
0.13 
-0.34 

-0.16 

11 sterfte=sterfteverandering,l\ determinant=verandering in determinant 
Ii NICU=neonatale intensive care unit (8 in 1984, 11 in 1994) 
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III 0.9 tot 2.3 
!ilil-0.2 tot 0.9 
t] -2.1 tot -0.2 
[:] ·6.1 tot -2.1 

Figuur 6.1. Geografische variaries in perinatale sterftetrends, 1984-1994 
Gaarlijkse verandering in %). 

Van de totale perinatale sterfte in onze studie was 16% (n=927) het gevolg van 
geboortetrauma en 7% (n=400) van zwangerschapscomplicaries. Het niveau van 
deze doodsoorzaken was zowe! in het begin als aan het einde van de periode niet 
sterk gere!ateerd aan de totale perina tale sterfte. Het lijkt er dus op dat variaries in 
perina tale sterfte in het algemeen niet toegeschreven kunnen worden aan het 
percentage overledenen ten gevolge van geboortetrauma of zwangerschapscompli­
caries. Ook de perinatale sterftetrends waren niet geassocieerd met trends of 
beginniveaus voor beide onderscheiden doodsoorzaken. Zoals op basis van deze 
resultaten verwacht kon worden, bleven zowe! de perina tale sterftetrends als de 
significanrie van de regionale verschillen nagenoeg onveranderd wanneer geboorte­
trauma en zwangerschapscomplicaries hieruit wegge!aten werden. 
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Het percentage moeders onder de 20 jaar, boven de 35 jaar en pariteit kunnen ook 
aan perina tale sterfte gerelateerd zijn, omdat van deze groepen bekend is dat ze een 
hoger risko op ongunstige zwangerschapsuitkomsten hebben. Pariteit werd 
uitgedrukt als het percentage gezinnen met 4 of meer kinderen. Noch aan het begin, 
noch aan het einde van de periode werd een sterk verband gevonden tussen het 
percentage moeders onder de 20 jaar en sterfte (r=-0.25 respectievelijk -0.31). 
Onverwachte negatieve correlaties werden in 1984-1986 gevonden tussen moeders 
boven de 35 jaar en sterfte enerzijds, en tussen pariteit en sterfte anderzijds (r=-0.56 
respectievelijk -0.67). Hierbij dient bedacht te worden dat pariteit en het percentage 
moeders boven de 35 jaar in 1985 geassocieerd waren (correlatiecoefficient 0.53). 
De correia tie met sterfte was voor beide variabelen aan het einde van de periode 
verdwenen. Provincies met een hoger percentage moeders onder de 20 en boven 
de 35 jaar werden gekenmerkt door een minder snelle sterftedaling (r=0.62 
respectievelijk 0.65). Deze associatie werd niet gevonden voor pariteit (r=0.35). 
Opnieuw werden onverwacht negatieve associaties gevonden tussen trends in de 
leeftijd van de moeder en sterftetrends enerzijds, en tussen trends in pariteit en 
sterftetrends anderzijds (r=-0.68 respectievelijk -0.52). 

De enige sociaal-demografische determinant die een consistent effect liet zien was 
het percentage rooms-katholieke inwoners van een regio. De correlatie met sterfte 
in 1984-1986 was relatief hoog (r=-0.58), hetgeen betekent dat de regio's met een 
hoog percentage rooms-katholieken in die tijd ook een hogere sterfte hadden. Rond 
1994 werd dit verband niet teruggevonden (r=-O.11). De regio's met een hoger 
percentage rooms-katholieken rond 1985 bleken ook een sterkere sterftedaling door 
te maken (r=-0.57). De afname in het percentage rooms-katholieken was niet sterk 
geassocieerd met de afname in sterfte (r=0.33). 

Om na te gaan of het effect van het percentage rooms-katholieken indirect bepaald 
wordt door andere varia belen die een effect lieten zien (leeftijd van de moeder en 
pariteit), werden de correlatiecoefficienten tussen deze varia belen berekend. Zowel 
in 1985 als in 1993 werd een hoge, negatieve correlatie (r=-0.66) gevonden tussen 
pariteit en het percentage rooms-katholieken. De correlatiecoefficient tussen het 
percentage rooms-katholieken en het percentage moeders boven de 35 was lager, 
maar eveneens negatiefin 1985 (r=-0.56) en 1993 (r=-0.35). De correlatie tussen het 
percentage rooms-katholieken en moeders onder de 20 echter was laag, zowel in 
1985 als in 1993 (correlatiecorrelatiecoefficienten respectievelijk -0.28 en -0.00). 
Voor geen enkele van de overige sociaal-demografische factoren, te weten 
gemiddeld inkomen, opleidingsniveau en het percentage inwoners van buitenlandse 
afkomst, was een consistent verband met sterfte aantoonbaar. 
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6.4. Discussie 

De hier beschreven analyse laat zien dat er in Nederland statistisch significante 
regionale variaties bestaan in perinatale sterftetrends. De gemiddelde landelijke 
sterftedaling wordt bepaald door een sterke daling in twee provincies, terwijl de 
meeste provincies een minder dan gemiddelde daling, of zelfs een stijging, laten 
zien. Dit is een zorgelijke onrwikkeling, aangezien het niveau van de perina tale 
sterfte in de meeste andere Europese landen lager ligt en bovendien nog steeds daalt 
(2). 

Verschillen in sterftetrend kunnen het gevolg zijn van 1) verschillen in overleving 
in utero, 2) verschillende trends in aangifte van perina tale sterfte, 3) verschillende 
trends in incidentie en 4) verschillende trends in letaliteit. \'(iat betreft het eerste, 
verschillen in overleving, is een hypothese dat de langzamere sterftedaling in het 
midden en noorden van het land een weerspiegeling is van een toenemende (of 
hogere) kwaliteit van hoogwaardige, gespecialiseerde zorg: Dit kan immers geleid 
hebben tot een afname van het aantal doodgeboortes en, daarmee samengaand, een 
toenemend aantallevendgeborenen met een hoger sterfterisico. In dat gevallopen 
de zuidelijke regio's in feite achter 01' de andere regio's, ook al zijn ze in staat 
gebleken om de sterfteverschillen weg te werken. Als deze hypothese klopt, kan er 
in de toekomst een toename van perina tale sterfte (zoals gedefinieerd in ons 
onderzoek) verwacht worden in de twee zuidelijke regio's. 

Verschillende trends in aangifte van perinatale sterfte vormen een tweede mogelijke 
verklaring voor de uiteenlopende sterftetrends. Helaas is er in Nederland geen 
onderzoek verricht naar regionale variaties in aangifte(trends). In theorie kan 
afnemende oorzaakspecifieke sterfte het gevolg zijn van een afname van aangifte 
in de tijd, bijvoorbeeld door een toenemende geneigdheid om het overlijden van 
immature kinderen «28 weken) die korte tijd leven als doodgeborenen te 
beschouwen teneinde een formele begrafenis te omzeilen (13). De toename van het 
aantal vroeggeboorten, zoals gerapporteerd in de periode 1983-1993 (14) kan 
bijgedragen hebben aan een dergelijke toegenomen onderrapportage. Een andere 
mogelijke oorzaak van toenemende onderrapportage is dat men zich bij aangifte in 
afnemende mate aan de officiele criteria houdt. Voorzover wij weten, echter, vinden 
de genoemde ontwikkelingen niet alleen (of meer dan elders) in de twee zuidelijke 
regio's plaats. 

Verschillen in incidentie en letaliteit van perina tale gezondheidsproblemen kunnen 
het gevolg zijn van regionale verschillen in effectiviteit van interventies (primaire en 
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secundaire preventie, behandeling) enl of in samenstelling van de bevolking (sociaal­
demografische factoren). Geen relatie was aantoonbaar tussen gezondheidszorgfac­
toren (i.e. plaats van de bevalling of de aanwezigheid van gespecialisserde neonatale 
zorg) en sterfte(trends). Dit is een belangrijke bevinding, daar het verleidelijk is om 
varia ties in sterftetrends toe te scbrijven aan verschillen in de mate waarin medische 
technologieen ingang vinden. Bovendien is het Nederlandse systeem van verlosknn­
dige zorg, met een aanzienlijk aantal thuisbevallingen, regelmatig het onderwelp van 
discussie (2, 15, 16). Afwezigheid van een correlatie tussen het regionale percentage 
van ziekenhuisbevallingen en perina tale sterfte werd eerder ook door Treffers et al. 
gerapporteerd (4). De afwezigheid van een sterk verband tussen de totale perinatale 
sterfte en sterfte aan geboortetrauma of zwangerschapscomplicaties wijst er ook op 
dat er geen grote regionale verschillen in (trends in) verwijzing of perinatale zorg 
bestaan. Varia ties in geboottetrauma hadden immers het gevolg kunnen zijn van 
varia ties in de selectie van zwangeren voor thuis- of ziekenhuisbevallingen of in de 
kwaliteit van de zorg rond de bevalling. Verder is het antenataal verwijzen van 
zwangeren met verhoogde risico's in het algemeen geassocieerd met minder 
neonatale sterfte (17). Daarom zouden variaties in sterfte als gevolg van zwanger­
schapscornplicaties, die een indicatie vormen vaor antenatale verwijzing, veroor­
zaakt knnnen zijn door vadaties in antenatale verwijzing. \vij beschikten niet over 
informatie over regionale vadaties in antenatale verwijzing, maar wei is bekend dat 
het percentage antenataal verwezen zwangeren in Nederland is toegenomen van 
29% in 1983 tot 47% in 1993, telwijl het percentage postnatale verwijzingen afnam 
van 41 % tot 25%. Tegelijkertijd daalde ook de ziekenhuissterfte met zo'n 50% (17). 

Het enige consistente verband tussen een sociaal-demografische factor en sterfte 
werd gevonden voor het percentage rooms-katholieke inwoners in 1985. Deze 
variabele bleek geassocieerd te zijn met een hoge sterfte in 1984-1986 en een snel 
afnemende sterftetrend. Historisch gezien kan een hoge perinataal sterfterisico 
onder rootns-katholieken verklaard worden door hun hoge geboortecijfers die tot 
lang na de tweede wereldoorlog bleven bestaan (18). In de jaren '60 echter, nam het 
geboortecijfer snel af en na 1980 was het onder rooms-katholieken zelfs lager dan 
gemiddeld (19). In ons onderzoek was dit zichtbaar in de negatieve correlatie tussen 
het percentage rooms-katholieken in 1985 en zowel pariteit als het percentage 
moeders boven de 35. Andere factoren dan padteit moeten daarom verantwoorde­
lijk geweest zijn voor de relatief hoge sterfte onder katholieken in 1984-1986. 
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De posltleve assoclatle tussen het percentage rooms-katholieke inwoners en 
sterftedaling is mogelijk veroorzaakt door het percentage moeders boven de 35: 
Provincies met een hoog percentage rooms-katholieken worden in het algemeen 
gekentnerkt door een laag percentage moeders boven de 35. Een lager percentage 
moeders boven de 35 bleek op zijn beurt geassocieerd te zijn met een snellere 
sterftedaling (r=0.65), mogelijk vanwege het feit dat verbeteringen in de medische 
zorg voornamelijk de groep zwangeren tussen de 20 en 35, met een relatief laag 
risico, bereiken. Een laatste theoretische verklaring kan gezocht worden in een 
toenemende tolerantie onder katholieken ten aanzien van prenatale screening en 
abortus. Recent onderzoek in Engeland toonde overigens aan dat abortus nog 
steeds het .minst geaccepteerd is door katholieken, gevolgd door protestanten, 
moslims en joden (20). Het is ook niet waarschijnlijk dat prenatale screening een 
belangrijke rol gespeeld zal hebben bij de door ons onderzochte doodsoorzaken 
(waarvan congenitale aandoeningen nitgesloten waren). Wat ook de verklaring mag 
zijn, het is duidelijk is dat de !wee regio's met de hoogste percentages rooms­
katholieken (gemiddeld rond de 80% tegenover ongeveer 20% in de andere regia's) 
erin slaagden om de sterfteverschillen na 1984 grotendeels weg te werken. De 
meeste van de overige associaties tussen leeftijd van de moeder en pariteit enerzijds 
en sterfte anderzijds waren onverwacht. Deze bevindingen weerspiegelen mogelijk 
onbekende aspecten van pariteit of leeftijd van de moeder, of ze zijn vertekend door 
andere factoren. De afwezigheid van een effect van inkomen of opleiding lijkt erop 
te wijzen dat sociaal-economische verschillen in perina tale sterfte, die eerder in 
Nederland gerapporteerd werden (3, 21, 22) in de loop der tijd verdwenen zijn. 

Regionale verschillen in trends ten aanzien van oorzaakspecifieke sterfte zijn ook 
gerapporteerd in andere landen, zoals Engeland (23), Finland (24), Engeland (25) 
en Spanje (26, 27). Ons onderzoek had tot doel om een eerste indicatie te geven van 
mogelijke determinanten van sterftetrends. Omdat het aantal verklarende varia belen 
nogal groot was, is het niet uit te sluiten dat de gerapporteerde associaties aan toeval 
toegeschreven moeten worden. Nader onderzoek is nodig om de mogelijke 
oorzaken van regionale varia ties in sterftetrends te ontrafelen. Indien mogelijk zon 
daarbij onderscheid gemaakt moeten worden tussen meer doodsoorzaken. Tevens 
is het van belang om andere relevante detertninanten van (inter)nationale verschillen 
in sterftetrends mee te nemen (28), zoals geboortegewicht, werkeloosheid (8), het 
aantal en type interventies (dat in Nederland bijvoorbeeld siguificant blijkt te 
verschillen tussen ziekenhuizen, zelfs na correctie voor verschillen in patientenpo­
pulatie) (29), de mate waarin gescreend wordt op congenitale afwijkingen en abortus 
wordt gepleegd en de mate waarin wordt afgezien van de behandeling van ernstig 
gehandicapte pasgeborenen. 
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6.5. Samenvatting 

In dit onderzoek werd nagegaan of er binnen Nederland regionale variaties in 
perinatale sterftetrends bestaan tussen 1984 en 1994 en in hoeverre deze te 
verklaren zijn uit zorggerelateerde en sociaal-demografische factoren. Perina tale 
sterfte werd gedefinieerd als sterfte in het eerste levensjaar als gevolg van 
aandoeningen die hun oorsprong hebben in de perina tale periode (hoofdstuk XV 
van de ICD-9). Met behulp van loglineaire analyse werden trends in sterfte, 
gecorrigeerd voor geslacht, berekend (1984-1994), alsmede sterfteniveaus aan het 
begin van de periode. Lineaire regressie werd toegepast om het verband te 
onderzoeken tussen sterfte en de verklarende varia belen. Statistisch significante 
verschillen in sterftetrends werden gevonden tussen regio's. De (dalende) trends in 
de twee zuidelijke regio's weken significant af van de gemiddelde landelijke trend. 
Geen sterk verband werd gevonden tussen sterfte en elk van de zorggerelateerde 
factoren (plaats van en/of begeleiding bij de bevalling en de aanwezigheid van 
gespecialiseerde neonatale zorg). Dit is een belangrijke bevinding daar het verlei­
delijk is om verschillen in uitkomsten van bevallingen toe te schrijven aan het 
Nederlandse systeem van verloskundige zorg, met zijn grote aantal thuisbevallingen. 
De enige sociaal-demografische factor waarvoor consistente resultaten gevonden 
werden was het percentage rooms-katholieke inwoners in een regio: Een hoger 
percentage in 1985 was gerelateerd aan een hogere sterfte in 1985 en een sterkere 
sterftedaling gedurende 1984-1994. Dit verband kon niet verklaard worden door 
pariteit of leeftijd van de moeder. Nader onderzoek waarin ook andere oorzaken 
van perina tale sterfte en determinanten zijn opgenomen, is nodig om de oorzaken 
van trendverschillen te ontrafelen. 
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Het oorspronkelijke artikel is voorbereid vanuit TNO Preventie en Gezondheid, 
Divisie Volksgezondheid. 

Hoofdlijn 

Variaties in het optreden van seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA) 
kunnen, aangezien het om 'vermijdbare' aandoeningen gaat, een signaal opleveren 
over mogelijke variaties in de kwaliteit van de preventieve zorg. In dit hoofdstuk 
worden variaties in de tijd beschreven in het optreden van een aantal SOA, 
waarbij onderscheid gemaakt is naar risicogroep. 
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7.1. Inleiding 

Seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA) kunnen als 'vermijdbare' aandoening­
en een signaal opleveren over het mogelijk tekortschieten van preventieve zorg. Een 
dergelijk signaal kan opgevangen worden door het monitoren van verschillen in het 
optreden van SOA, bijvoorbeeld in de tijd en/of tussen risicogroepen. In 
verschillende Europese landen, zoals Belgic, Groot-Brittannie, Italic en Zweden zijn 
gegevens over verschillende SOA gebruikt voor het beschtijven van trends in de tijd 
(1-4). Gegevens biervoor zijn veelal afkomstig van het landelijk aangiftesysteem of 
laboratoriumsurveillance, waarbij informatie over risicofactoren of achtergrondin­
forma tie meestal ontbreekt. In Nederland waren landelijke gegevens over SOA 
lange tijd voornamelijk afkomstig uit het aangiftesysteem van de Geneeskundige 
Hoofdinspectie (GHl) (5), terwijl epidemiologische informatie, zoals seksue!e 
voorkeur en wel of niet actief zijn in de prostitutie, vanaf 1981 verkregen werd uit 
de registratie van de geslachtsziektenpoliklinieken van de GG en GD in Amsterdam 
(6-11). 

Sinds 1983 bestaat er in Nederland een SOA registratie die door de GHI is opgezet 
om landelijk meer inzicht te krijgen in het voorkomen van SOA's dan mogelijkwas 
met de gegevens uit het aangiftesysteem. De registratie wordt bijgehouden door 
sociaal-verpleegkundigen van GGD-en en poliklinieken en is het enige longitudinale 
bestand in Nederland dat achtergrondgegevens van SOA-paticnten bevat. De 
GGD-en en poliklinieken in de grote steden (Amsterdam, Rotterdam, den Haag en 
Utrecht) zijn tezamen verantwoordelijk voor 69.4% van de gegevens, waarvan het 
grootste dee! (42.0%) afkomstig is uit Amsterdam. Samen met huisartsen en 
dermatologen vormen de SOA-poliklinieken en GGD-en het belangrijkste dee! van 
het netwerk voor zorgverlening bij SOA. In Nederland bezoekt 21% van de SOA­
patienten de SOA-poli's en GGD-en, terwijl 77% de huisarts of dermatoloog 
raadpleegt (16). 

Van deze landelijke SOA registratie is gebmik gemaakt om varia ties in het optreden 
van SOA in de tijd en tussen (sub)groepen in de bevolking te bestuderen in de 
periode 1984-1990. In dit hoofdstuk worden de trends gepresenteerd alsmede de 
resultaten van een analyse waarbij paticntengroepen met verschillende SOA op een 
aantal epidemiologische kenmerken onderling zijn verge!eken. 
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7.2. Methode 

De gegevens in de registratie van de niet-curatieve SOA-bestrijdingworden als voIgt 
verzameld: wanneer bij een patient een SOA wordt gediagnostiseerd en deze 
doorverwezen wordt naar de sociaal-verpleegkundige van de SOA-polikliniek of de 
GGD, viudt registratie plaats van verschillende gegevens van de patient. Elke 
nieuwe diagnose, eventueel bij eenzelfde patient, geldt als een nieuw geval van 
infectie. Van de patient wordt een aantal achtergrondgegevens zoals seksuele 
voorkeur, wel of niet actief zijn in de prostitutie, land van herkomst en aantal 
contacten in de r<:gistratie opgenomen. De gegevens in het bestand worden centraal 
verzameld en verwerkt door de SOA-Stichting in Utrecht. Een eerste verkenning 
van de gegevens nit dit bestand met betrekking tot SOA's bij allochtone bevolkings­
groepen werd eerder gepubliceerd in dit tijdschrift (12). Orodat hieruit naar voren 
kwam dat over de betrouwbaarheid van de geregistreerde gegevens niet veel bekend 
was, werd - voordat de verzamelde gegevens in het hier gepresenteerde onderzoek 
geanalyseerd werden - getnventariseerd hoe de registratie tot stand komt. Hiermee 
kon een indruk van de betrouwbaarheid van de geregistreerde varia belen verkregen 
worden. De resultaten van deze inventarisatie werden elders gepubliceerd (13). Op 
grond van de inventarisatie werd geconcludeerd dat een aantal variabelen niet 
voldoende eendnidig wordt geregistreerd, en deze zijn daarom niet in de analyse be­
trokken. 

In het hier gepresenteerde onderzoek werden als variabelen opgenomen: Ieeftijd, 
geslacht, seksuele voorkeur, aantal contacten en actief zijn in de prostitutie. AIleen 
gonorroe, lues en infecties met Chlamydia /me/Joma/is worden door aUe poliklinieken 
geregistreerd; andere SOA's worden daarom niet in dit hoofdstuk beschreven. Ten 
aanzien van de verschillende SOA's worden in dit hoofdstuk trends gedurende de 
periode 1984-1990 weergegeven, zowel voor de totale groep in het bestand als voor 
een aantal subgroepen. 

Om te onderzoeken of de verschillende SOA's willekeurig over de bevolking 
verdeeld zijn of met bepaalde patientenkenmerken samenhangen, werden ruim 
25.000 patienten met chlamydiasis, gonorroe en lues op grond van een aantal epide­
rniologische kenmerken met elkaar vergeleken. De univariate analyses werden 
uitgevoerd met behulp van SPSSX en de Iogistische regressie met BMDP (14,15). 
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7.3. Resultaten 

In het bestand waren 20.319 vrouwen (39.7%) en 30.911 mannen (60.3%) met een 
SOA opgenomen. Het totale aantal gevallen van lues, gonorroe of chlamydiasis in 
het bestand vertoonde een sterke daling: in 1990 werd het kleinste aantal SOA's 
geregistreerd (tabel 7.1). 

Tabel 7.1. Aantal gevallen van gonorroe, lues en Chlamydia tl'l1choIlJalis-infecties, 

per kalenderjaar. 

Jaar 

1984 1985 1986 1987 1988 1989 1990 

Aantal gevallen 10.341 9721 8192 5397 4017 4615 3802 

Diagnose naar geslacht 
Voor gonorroe werd een dalende trend gevonden voor zowel mannen als vrouwen 
(figuur 7.1). Welleek het aantal mannelijke gonorroegevallen zich te stabiliseren in 
1989 en 1990 terwijl de daling voor vrouwen verder doorzette. Het totale aantal 
gevallen van lues bij zowel mannen als vrouwen was, na een stijging in 1989, in 1990 
weer gedaald. Chlamydiasis bleek als enige van de 3 SOA's vaker bij vrouwen dan 
bij mannen te worden gediagnostiseerd (zie de indexcijfers bij figuur 7.1). Pas de 
laatste jaren was een toename van het aantal mannelijke patienten zichtbaar. Uit het 
vooronderzoek echter kwam naar voren dat de registratie van chlamydiasis met 
name bij mannen de laatste jaren sterk belnvloed is door veranderingen in werkwijze 
van poliklinieken (dit wordt later in het hoofdstuk besproken). Voor mannen 
worden daarom verder geen trends voor chlamydiasis gepresenteerd. 

SOA's onder hetero- en homoseksuele mannen 
Het aantal gevallen van lues bleek, na een stijging in 1989, onder zowel homo­
als heteroseksuele mannen in 1990 weer te dalen (figuur 7.2). Het aantal gonor­
roegevallen bleef onder heteroseksuele mannen de Iaatste jaren constant, onder 
homoseksuelen daarentegen steeg het sterk, namelijk van 174 gevallen in 1989 
tot 287 in 1990, een toename met 65% (zie figuur 7.2b). 
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------ gonorroe blJ mannan 

------6- gonorroe blj vrouwen 

---+-Iues blJ mannen 

--e-Iues blj vrouwen 

-*- chlamydiasls blj mannen 

__________ chlamydiasls bij vrouwen 

jaar 

Figuur 7.1 Gonorroe, lues en Chlamydia tracbollJa/is-infecties naar geslacht, 1984-
1990, geindexeerd naar het aantal in 1984: gonorroe bi; mannen (6054 
in 1984) en bi; vrouwen (3356 in 1984); lues bi; mannen (648 in 1984) 
en bi; vrouwen (213 in 1984); chlamydiasis bi; mannen (337 in 1984) 
en bi; vrouwen (832 in 1984). 
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Figuur 7.2a Gonorroe en lues onder heteroseksuele mannen, 1984-1990, geindexeerd 
naar het aantal in 1984: heteroseksuele mannen met gonorroe (4608 in 
1984) en met lues (228 in 1984) 
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Figuur 7.2b Gonorroe en lues onder homoseksuelemannen, 1984-1990, ge'indexeerd 
naar het aantal in 1984: homoseksuele mannen met gonorroe (952 in 
1984) en met lues (334 in 1984). 

Het aandeel van penicillinase-vormende gonokokken (pVG) aan het totale aantal 
gonorroe-infecties steeg sterk onder heteroseksuelen. Onder homoseksuelen bleef 
dit aandeel veellager en het nam ook niet toe (tabel 7.2). 

Tabel7.2. Aantal gonorroepatienten onder homo- en heteroseksuele patienten, 
prostituees en niet-prostituees, en het percentage dat met penicillinase-
vormende gonokooken (pVG) was gelnfecteerd 

Jaar Mannen Vrouwen 

Aantal Aantal Aantal Aantal 
homo- hetero- prostituees niet-pros-
seksuelen seksuelen tituees 
(%PVG) (%PVG) (%PVG) (%PVG) 

1984 952 (1.7) 4608 (7.4) 1582 (5.5) 1774 (4.0) 
1985 635 (0.5) 3872 (6.3) 1009 (3.3) 1371 (5.3) 
1986 350 (3.1) 3146 (9.9) 730 (6.7) 1118 (3.7) 
1987 151 (4.6) 1781 (9.4) 299 (7.0) 703 (9.0) 
1988 118 (1.7) 1182 (11.0) 180 (3.3) 409 (9.0) 
1989 174 (1.1) 1194 (23.2) 245 (20.8) 343 (13.7) 
1990 287 (4.2) 1184 (25.6) 230 (24.3) 253 (22.1) 
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SOA's onder vrouwelijke prostituees en niet-prostituees 
Onder zowel prostituees als niet-prostituees daalde het aantal gonorroegevallen over 
de periode 1984-1990 sterk (figuur 7.3). Voor lues en chlamydiasis was er een 
fluctuatie rond een constant aantal. Het absolute aantal Chlflll!Jdia-infecties onder 
niet-prostituees was beduidend hoger dan onder prostituees (zie de indexcijfers bij 
figuur 7.3). Het percentage PVG nam in beide groepen vrouwen de laatste jaren toe 
(zie tabel 7.2). 

Aanta! contacten 
Het percentage homoseksuele mannen dat aangaf in de vermoedelijke 
besmettingsperiode (voor gonorroe circa 1 week, voor lues en chlamydiasis 0.5-
1 jaar) meer dan 10 verschillende contacten te hebben steeg na een daling tot 35 
in 1989 in 1990 weer tot 44. Ook onder heteroseksuele mannen was dit percen­
tage, zij het in mindere mate, gestegen: van 24 in 1989 tot 29 in 1990 (tabel 7.3). 

Tabel 7.3. Percentage van homoseksuele en hetero-/biseksuele mannen met 
een seksueel overdraagbare aandoening (SOA) dat aangaf meer dan 
10 seksuele contacten gehad te hebben* 

Homoseksuele man­
nen 

Hetero-/biseksuele 
mannen 

Jaar 

1984 1985 1986 1987 1988 1989 1990 

60 57 54 52 42 35 44 

38 41 42 41 31 24 29 

* Contacten in de vermoedelijke besmettingsperiode: voor gonorroe circa 1 
week, voor lues en chlamydia 0.5-1 jaar 
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Figuur 7.3a Gonorroe, lues en chlarnydiasis onder vrouwelijke prostitUl§es, 1984-
1990, gdndexeerd naar het aantal in 1984; prostituees met gonorroe 
(1582 in 1984), met lues (81 in 1984) en met chlamydiasis (167 in 
1984). 
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Figuur 7.3b Gonorroe, lues en chlamydiasis onder en onder vrouwelijke niet­
prostitllees, 1984-1990, gelndexeerd naar het aantal in 1984; niet­
prostituees met gonorroe (1652 in 1984), met lues (129 in 1984) en 
met chlamydiasis (607 in 1984). 
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Risicofactoren en kenmerken van SOA-patU;nten 
Om lues- en chlamydiasis-patienten op een aantal kenmerken te vergelijken met 
gonorroepatienten, werden verschillende varia belen uit het bestand in een model 
opgenomen (tabel7.4). Er werden 2532 patienten met lues vergeieken met 23.314 
patienten met gonorroe. In de vergelijking van chlamydiasis met gonorroe werden 
6823 patienten met chlamydiasis opgenomen en 23.071 patienten met gonorroe. 
Patienten met meer dan een SOA werden buiten beschouwing gelaten. In de tabel 
zijn relatieve risico's (RR) weergegeven. De bovenste categorie (RR = 1.00) bij elke 
variabele is telkens referentiecategorie. In ds vergelijking van lues- met gonorroepa­
tienten betekent een RR van 5,87 voor personen van 40 jaar en ouder, dat deze 
leeftijdsgroep een 5,87 keer zo grote kans op lues heeft dan op gonorroe ten 
opzichte van personen jonger dan 19 jaar. Uit de analyse komt naar voren dat er 
kenmerkende verschillen zijn tussen patienten met verschillende SOA's. Zo kwam 
lues significant vaker dan gonorroe voor onder oudere patienten en vrouwen. 
Onder prostituees daarentegen kwam gonorroe weer vaker voor dan lues. 
Luespatienten waren significant vaker prostituanten en homo- of biseksueel dan 
gonorroepatienten. 

Voor wat betreft chlamydiasis zagen wij een ander beeld: chlamydiasis-patienten 
waren gemiddeld jonger dan gonorroepatienten. Wel kwam de infectie, net als in het 
geval van lues, vaker bij vrouwen voor. Tenslote waren chlamydiasis-patienten 
minder vaak werbaam in de prostitutie en minder vaak homo- of biseksueel dan 
patienten met gonorroe. 

7.4. Discussie 

De registratie van SOA's wordt sterk bepaald door de manier van werken in 
poliklinieken en GGD'en. Veranderingen in de geregistreerde aantallen SOA's geven 
dan ook niet per definitie reele veranderingen weer. Deze kunnen ook direct een 
gevolg zijn van veranderingen in de organisatie of werkwijze van de registrerende 
polikliniek of GGD. Dat het van belang is om hier inzicht in te hebben blijkt in het 
geval van C tmchofJJa/is-infecties. In het bestand nemen deze infecties de laatste 
jaren sterk toe in aantal. Bij nader onderzoek blijkt echter dat sinds enkele jaren een 
groot gedeelte van de personen die zich melden bij polikliniek of GGD onderzocht 
wordt op C tmehoma/is, al of niet op indica tie. Als gevolg'van deze screening is het 
aantal gediagnostiseerde infecties toegenomen. Verder werden de gevallen van 
chlamydiasis bij mannen door de GG en GD in Amsterdam pas geregistreerd na 
1989, hetgeen eveneens leidde tot een stijging van het aantal gevallen. Dit resul­
teerde in een gelijk aantal mannelijke en vrouwelijke chlamydiasis-patienten in 1990. 

132 



Seksueel overdraagbare aandoeningen 

Tabel7.4. Kenmerken van patienten met chlamydiasis of lues vergeleken met 
patienten met gonorroe, in de registratie van de niet-curatieve SOA-
bestrijding 

Variabele Lues t.o.v. gonorroe Chlamydiasis t.o.v. gonorroe 

n RR(95%-BI) n RR (95%-BI) 

Leeftijd (in jr) 

0-19 1958 1.00 2892 1.00 
20-24 6980 1.60 (1.24-2.07) 8776 1.27 (1.14-1.40) 
25-29 7018 2.34 (1.82-3.01) 8091 1.22 (1.1 0-1.35) 
30-34 4753 3.49 (2.71-4.50) 5080 1.07 (0.95-1.20) 
35-39 3178 4.28 (3.30-5.54) 3180 0.83 (0.73-0.95) 

dO 1959 5.87 (4.49-7.67) 1875 0.76 (0.64-0.89) 

Geslacht 

Man 16948 1.00 17465 1.00 
Vrouw 8898 2.33 (2.08-2.62) 12429 4.23 (3.95-4.52) 

Prostitutie 

Niet actief 21135 1.00 24617 1.00 
in de prostitutie 

Prostituee 3943 0.76 (0.66-0.87) 4593 0.40 (0.37-0.43) 
Prostituant 768 2.33 (1.85-2.92) 684 0.21 (0.13-0.35) 

Gerichtheid 

Heteroseksueel 22842 1.00 27124 1.00 
Homoseksueel 2988 5.29 (4.71-5.95) 2473 0.37 (0.32-0.44) 

Biseksueel 376 6.81 (5.33-8.70) 297 0.56 (0.38-0.83) 

RR= relatief risico (bij iedere variabele is de eerste categorie referentiecategorie); 
95%-BI =9 5%-betrouwbaarheidsinterval. 
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Wanneer de gegevens van de genoemde polikliruek ruet in de analyse opgenomen 
werden, bleek er de laatste 2 jaar geen stijging van het aantal Cblt1lliJdia-infecties 
opgetreden te zijn. Voor de trends van lues en gonorroe is er geen reden om aan te 
nemen dat de registratie sterk beinvloed is door veranderingen in orgarusatie of 
werkwijze. 

Met nadruk zij opgemerkt dat de gepresenteerde gegevens van toepassing zijn op 
dit bestand en dat de cijfers ruet representatief zijn voor de totale bevolking. De 
groep patienten in de SOA-registratie vormt een se1ectie van degenen die met hun 
hulpvraag bij poliklirueken en GGD'en terechtkomen. Bekend is dat de groep 
SOA-patienten die de huisarts raadpleegt andere kenmerken heeft dan de groep die 
hiervoor naar de polikliruek gaat (16). Verder is ruet bestudeerd in hoeverre een 
toename van bepaalde groepen in het bestand samenhangt met een toename van het 
aandeel van deze groepen in de algemene bevolking. 

Desalniettemin verschaffen de gepresenteerde gegevens erug inzicht in de epide­
miologie van SOA's. Het is ruet onwaarschijnlijk dat de aanvankelijke daling in het 
midden van de jaren '80 te danken is aan veranderd seksueel gedrag in reactie op de 
AIDS epidemie en aan voorlichtingscampagnes (20). De gegevens over 1990 echter 
zijn ruet direct een reden tot optimisme over SOA-trends in Nederland. Hoewe1 het 
totale aantal SOA-geval1en, evenals in het aangiftesysteem van de GHI, nog steeds 
daalt komt met betrekking tot SOA's in subgroepen een ander bee1d naar voren. Zo 
blijkt het aantal homoseksue1e mannen met gonorroe - en ook het percentage 
therapie-resistente gonorroe - in het bestand na 1988 weer te stijgen. Hoewel er in 
onze stuclie geen nader onderzoek is gedaan naar de oorzaak van deze toename, is 
het waarschijnlijk dat hieraan een toename in onveilig seksuee1 gedrag ten grondslag 
ligt, waarvan bekend is dat de prevalentie van gonorroe er sne! op reageert (17). De 
toename die wij vonden in het aantal contacten onder zowe1 homo- als heteroseksu­
e1e mannen, kan ge'interpreteerd worden als een weerspiegeling van deze gedragsve­
randering. De door Van Haastrecht in 1991 gepubliceerde gegevens over veiliger 
seksueel gedrag bij heteroseksuelen van 1986-1988 (11) zijn weliswaar in onze 
gegevens terug te vinden in een afname van het percentage heteroseksuele mannen 
met meer dan 10 contacten, maar na 1988 blijkt dit percentage in de registratie weer 
te stijgen. Overigens moet het aantal contacten als indicator voor onveilig seksueel 
gedrag wel met voorzichtigheid geinterpreteerd worden aangezien het aantal 
contacten betrekking heeft op de vermoedelijke besmettingsperiode van de patient. 
Deze periode verschilt per SOA en levert dus voor de verschillende SOA's ook geen 
vergelijkbare resultaten op. Met betrekking tot 1989 waren er indirect aI aanwijzing­
en voor een toename in onveilig gedrag bij homoseksue1e en heteroseksue1e 
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mannen, gegeven de toename in gonorroe en sy£ilis onder homoseksuele en sy£ilis 
onder heteroseksuele mannen (9, 10). 

Hoewel het aantal gevallen van gonorroe onder heteroseksuelen in het bestand de 
laatste jaren constant gebleven is, blijken in deze groep verhoudingsgewijs veel 
PVG-infecties voor te komen, evenals onder vrouwelijke prostituees en niet -prosti­
tuees. Een procentuele toename van het aantal resistente gonokokkenstammen op 
de poliklinieken van de GG en GD in Amsterdam werd al eerder in dit tijdschrift 
gesignaleerd (18). Het totale aantal gevallen van gonorroe, lues en chlamydiasis 
onder prostituees tenslotte blijkt minder verontrustend te zijn: evenals voor 
niet-prostituees werd in 1990 een afname gevonden voor de verschillende SOA's. 

De gegevens in het bestand lenen zich ervoor om verschillende kenmerken van 
patienten met verschillende SOA's te vergelijken. De samenstelling van het bestand 
kan weliswaar door verschillende factoren belnvloed zijn, maar het is niet te 
verwachten dat deze factoren tegelijkertijd met bepaalde SOA's samenhangen. Met 
andere woorden: het kan zo zijn dat homoseksuelen vaker naar poliklinieken gaan 
dan naar de huisarts, maar dit is dan nog geen verklaring voor het feit dat homosek­
suelen die wei op de polikliniek komen, vaker lues hebben dan gonorroe. Boeke et 
al. vonden als risico-indicatoren voor Chla!l!),dia-infecties in de huisartspraktijk onder 
andere een leeftijd < 30 jaar, Surinaamse of Antilliaanse afkomst en promiscuiteit 
(19). Ook Van den Hoek et al. (1989) beschreven risicofactoren voor een infectie 
met C tmchol/Jotis en von den voor heteroseksuele mannen als risicofactoren onder 
andere een leeftijd < 27 jaar en 22 seksuele partuers in het laatste half jaar, en voor 
vrouwen een leeftijd < 26 jaar (8). Onze resultaten, met als referentiegroep de 
gonorroepatienten, zijn hiermee in overeenstemming. Als aanvullende informatie 
over verschillende SOA's leverde ons onderzoek onder andere op dat patienten met 
chlamydiasis jonger zijn en vaker vrouw dau gonorroepatienten, maar minder vaak 
dan gonorroepatienten werkzaam zijn in de prostitutie. 

Conc1usie 
De registratie van SOA's die door sociaal-verpleegkundigen bijgehouden wordt, 
levert een informatief overzicht op van het voorkomen van SOA's in Nederland 
gedurende nu 7 jaar. Behalve een toename in therapie-resistente gonokokkenstam­
men wordt ook een stijgend aantal gevallen van gonorroe gesignaleerd onder 
homoseksuele mannen, alsmede een toenatne in aantal contacten onder homo- en 
heteroseksuele mannen. Nader onderzoek is nodig om mogelijke tekortkomingen 
in de preventieve zorg op het spoor te komen. 
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7.5. Samenvatting 

Variaties in het optreden van seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA) kunnen 
een aanwijzing zijn voor mogelijke vatiaties in de kwaliteit van de preventieve zorg. 
Landelijke gegevens over SOA worden in Nederland onder meer verzameld in 
registratie die wordt bijgehouden door sociaal-verpleegkundigen, werkzaam bij 
GGD'en en geslachtsziekten-poliklillieken. Van deze registratie is gebruik gemaakt 
om variaties in het optreden van SONs in de tijd te beschrijvell, waarbij ollder­
scheid gemaakt is naar subgroepell ill de bevolkillg. De analyse wees uit dat het 
totale aalltal gevaUen vall gonorroe elllues in de periode 1984-1990 is gedaald. Ook 
onder vrouwelijke prostituees werd voor de verschillellde SONs een daling 
gevondell. Het aalltal gOllorroe-infecties ollder homoseksuele mannen echter is na 
1989 weer gestegen. Tevens nam, behalve onder homoseksuele mannen, het 
percentage therapie-resistente gonorroe in verschillende subgroepen de laatste jaren 
toe. Het is waarschijnlijk dat aan het toenemende aantal gonorroe-infecties onder 
homoseksuele mannen toenemend onveilig seksueel gedrag ten grondslag ligt. Een 
aanwijzing hiervoor is de bevinding dat het aantal seksuele contacten onder zowel 
homo- als heteroseksuele mannen in dezelfde tijdsperiode is toegenomen. Het is 
bovendien bekend dat de prevalentie van gonorroe snel reageert op veranderingen 
in seksuele activiteit en bestrijdingsmaatregelen. Nader onderzoek is nodig om vast 
te stellen of variaties in de kwaliteit van de zorg ten grondslag liggen aan de 
gevonden variaties en ZO ja, om welke aspecten van de zorg het gaat. 
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COMPLICATIES VAN HET 
CEREBROV ASCULAIR ACCIDENT 
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Hoofdlijn 

Het voork6men van complicaties is, naast het bevorderen van de kwaliteit van 
leven, een van de doelstellingen in de zorg voor chronisch zieken. Dit roept de 
vraag op of complicaties waatvan het optreden door goede medische zorg te 
beinvloeden is, een aallknopingspunt vormell voor kwaliteitsbewakillg ill de 
gezondheidszorg. Hoofdstuk 8 beantwoordt deze vraag voor de complicaties die 
op kunnen treden na een cerebrovasculair accident. 
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Complicaties van het cerebravasculair accident 

8.1. Inleiding 

De zotg voot patienten die een cerebravasculair accident (CVA) hebben doorge­
maakt bestaat uit een drietal fasen. Na een CVA is er gedutende de eerste twee 
weken sptake van de acute fase. Die gaat over in de herstelfase waatin het hers tel 
voornamelijk spontaan optreedt en die tot ongeveer een half jaar na een CV A duutt. 
Vetvolgens wordt een stationaire toestand bereikt en begint de chronische fase. De 
grenzen tussen deze fasen zijn ovedgens niet scherp te trekken. De accenten van 
de zorg liggen in deze fasen verschillend, maar de elementen omvatten steeds (1): 

Medische diagnostiek en behandeling met als doel het beperken van de cere­
brale schade; 
Het voork6men van complicaties; 
Het opsporen en bcinvloeden van risicofactoren om herhaling te voork6men; 
Het opstellen van een revalidatieplan om het functioneel hers tel optimaal te 
bevorderen; 
Het geven van voorlichting; 
Het begeleiden van de centrale verzorger (meestal de partner) die bij de 
revalidatie- en herstelfase van de patient de belangdjkste ral speelt. 

In dit hoofdstuk zullen we ons beperken tot een van deze doelstellingen: het 
voork6men van complicaties. Doel van het onderzoek was om na te gaan in 
hoeverre complicaties bij CVA-patienten als indicator gebruikt kunnen worden bij 
kwaliteitsbewaking. Daartoe beschdjft §8.2 allereerst welke complicaties in 
beschouwing genomen worden. In §8.3 wordt besproken in hoevene het optreden 
van deze complicaties te belnvloeden is door medische zorg. Paragraaf 8,4 gaat in 
op de vraag of continue registraties in de zorg zich lenen voor het beschtijven van 
vadaties in complicaties. Vervolgens komt aan de orde welke informatie nodig is om 
de bijdrage van de zorg te onderscheiden van het effect van andere factoren (§8.5). 
Een beschouwing sluit het hoofdstuk af (§8.6). 

8.2. Complicaties van CVA 

Een eerste vraag is, wat er onder complicaties bij CVA-patienten verstaan wordt. 
Er zijn inrniddels verscbillende publica ties verschenen waatin het optreden van 
complicaties bij CVA-patienten beschreven wordt (2-6). Meestal wordt hierin met 
complicaties gedoeld op aandoeningen die een rol spelen bij het ontstaan van CVA 
en het verdere beloop kunnen compliceren. Voorbeelden hiervan zijn hoge 
bloeddruk en diabetes mellitus (3-5). 
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Complicacies van het cerebrovasculair accident 

In een recente publicacie maakten Kalra et al. (1995) onderscheid naar 'neurologi­
sche' en 'medische' complicacies (6). Depressie en progressie van de beroerte zijn 
voorbeelden van 'neurologische' complicacies. Als 'medische' complicacies werden 
genoemd aspiratie, longinfectie, urinecatheterisatie, urineweginfectie, pijn aan het 
bewegingsstelsel, diepe veneuze trombose, longembolie en decubitus. Het 
onderscheid tussen neurologisch en medisch maakten de auteurs op basis van een 
veronderstelde 'vermijdbaarheid' van complicaties: "NCI/rological complicatiolls m'!)' be 
dm to imversible bmill damage alld helJce "J'!)' 1I0t be respollsive to the illtellsity or lIatllre 0/ cm? 
lVCeived !!JI stJVke patiellts. 011 the other halld, medical complicatiolls appearpreveJItable alld til'!)' 
riflect the q"ality o/applvp,;ate em. lVCeived !!JI patiellts dll1illg the rehabilitative phase ... " (6). 
Van het 'vennijdbaarheidscriterium' werd ook gebruik gemaakt door Coletta et al. 
(1992) om een Iijst samen te stellen van complicaties waatvan ondersteld mag 
worden dat ze door adequate zorg te be¥nvloeden zijn (tabel 8.1). De Iijst is een 
mooi voorbeeld van een initiatief om te komen tot het vaststellen van mogelijke 
uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking (7). 

Het vetvolg van hoofdstuk 8 zal beperkt blijven tot een selectie van de door Kalra 
et al. (1995) genoemde 'medische' complicaties (aspiratie, diepe veneuZe trombose, 
urineweg- en longinfeccies en decubitus). Daamaast komen ook valongevallen aan 
de orde, aangezien recent onderzoek in Nederland heeft uitgewezen dat dit een veel 
voorkomende, 'vermijdbare' gebeurtenis is bij CVA-patienten. Er is niet veel 
onderzoek gedaan naar het optreden van 'medische' complicacies, maar uit de 
weinige onderzoeken die er zijn blijkt dat het een veel voorkomend probleem is bij 
CVA-patienten. Sterfte binnen een paar dagen na het CVA is over het algemeen het 
directe gevolg van hersenbeschading, maar de sterfte gedurende de daaropvolgende 
weken is grotendeels te wijten aan mogelijk vermijdbare complicaties zoals long­
ontsteking ofveneuze trombo-embolie (8-10). Er is zelfs wel gesuggereerd dat de 
waargenomen daling in CVA-sterfte te danken is aan verbeteringen in de preventie, 
vroegcijdige onderkenning en behandeling van secundaire complicacies (11). Tabel 
8.2 bevat een overzicht van de resultaten van verschillende studies naar het 
optreden van enkele 'medische' complicaties. 
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Complicaties van het cerebrovasculair accident 

Tabel8.1. Maatregelen ter preventie van mogelijke complicaties als gevolg van 
immobiliteit in CVA-patienten 

Complicatie 

Hllid 

DanJJ 

Blaas 

Decubitus 

Obstipatie 
Fecale impactie 
Fecale incontinentie 

Urineweginfectie 
Urlneretentie 
Urine-incontinentie 

Had ell va/ell 
Orthostatische hypotensie 

Diepe veneuze trombose en 
longembolie 

Mogelijke preventieve maatregelen 

V roegtijdige mobilisatie 
Veelvuldig herpositisoneren 
van lichaam 
Dagelijks huidonderzoek 
Drukverlichtend matras gebruiken 
Darm- en blaasbehandeling 
Goede voeding 

V roegtijdige mobilisatie 
Klysma 
Vezelrijk dieet 
Voldoende vloeistofinname 

Hydratie 
V roegtijdige mobilisa tie 
Onderzoek naar secundaire oorzaken 
van retentie 
Blaastraining 
Catheterisatie, indien nodig 

Vroegtijdige mobilisatie 
Dragen van elastische kousen 
Langzaam oprichten nit liggende naar 
staande houding (via 'zitstand') 
Voldoende vloeistofinname 

Vroegtijdige mobilisatie 
Dragen van elastische kousen 
Subcutaan heparine toedienen 
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Complicatie 

Atelectase 
Verslikpneumonie 

S t'ifivisse!illg ell elldoc,;C/J 
Osteoporose 

Stenen in urinewegen 

Spieml ell ske!e! 
Deconditioning 
Contracturen 

NeJllvpsychil1t1isch 
Sensorische deprivatie en 
depressie 

Bron: Coletta et aI., 1992 (7) 

Mogelijke preventieve maatregelen 

V roegtijdige mobilisatie 
Behandeling van dysfagie 
Jniste positionering 

V roegtijdige mobilisatie en 
gewichtsbeheersing 
Vroege mobilisa tie 
Voldoende vloeistofinname 
Verzuring van de uring (indien nodig) 

Vroegtijdige mobilisatie 
Dagelijkse oefentherapie 
Mobiliteitsoefeningen op bed 
Gewichtsbeheersing 
V roege mobilisatie 
Juiste positionering bed 
Oefentherapie 

V roegtijdige mobilisatie 
Geschikt communicatie systeem 
Bevorderen interactie patient, staf en 
fatnilie 
Voorzien in de nodige hulptniddelen 
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Com plica ties van het cerebrovasculair accident 

TabeI8.2. Het optreden van 'medische' complicaties in absolute aantallen geschat 
in uiteenlopende studies (tussen haakjes het percentage van het totaal 
aantal patienten) 

Complicatie Daven- Kalra Drome- Dobkin McClat- Adler 
port rick chie 
1996 1995 1994 1987 1980 1977 

n=607 n=245 n=100 n=200 n=174 n=100 

Decubitus 110 (18) 8 (3) 2(2) 6 (3) 3 (3) 
Urineweginfectie 98 (16) 61 (25) 44 (44) 14 (7) 17 (10) 
Longinfectie 70 (12) 29 (12) 7 (7) 3 (2) 
Diepe veneuze 18 (3) 12 (5) 4 (4) 4(2) 3 (2) 
trombose 

Aangepast overgenomen uit: Davenport et aI., 1996 (12) 

8.3. De 'vermijdbaarheid' van complicaties 

Dat het optreden van complicaties door zorg te bei'nvloeden is, is een noodzakelijke 
voorwaarde voor de toepasbaarheid van deze uitkomsten als kwaliteit-van-zorg 
indicatoren. In deze paragraaf wordt nagegaan in hoeverre de mogelijkheid tot 
belnvloeding van complicaties daadwerkelijk is aangetoond. Daartoe is een over­
zicht samengesteld van voornamelijk Nederlands onderzoek waarin aspecten van 
het zorgproces in verband werden gebracht met het optreden van complicaties bij 
CVA-patienten. Er is niet gestreefd naar een volledig overzicht van de mate waarin 
elk van de genoemde complicaties door medische zorg te belnvloeden is. Het gaat 
hier met nadruk om een eerste inzicht in de relatie tussen het zorgproces en de 
betreffende complicaties. Vooraf zij opgemerkt dat er relatief weinig onderzoek is 
uitgevoerd naar de relatie tussen zorgaspecten en het optreden van complicaties bij 
CVA-patienten. Veel minder zeldzaam zijn de studies naar de relatie tussen het 
zorgproces en andere uitkomstrnaten, zoals sterfte (12-15), functionele status, (13, 
16, 17), mobiliteit (16,18) en gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven (19-21). 
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Aspiratie, diepe veneuze trombose, urinewegproblemen en longinfecties 
In de recent verschenen 'richtlijnen voor de behandeling van patienten met een 
beroerte' van de Nederlandse Vereniging voor Neurologie zijn een aantal complica­
ties opgenomen (22). Van de 'medische' complicaties worden bierin vermeld slik­
stoornissen, diepe veneuze trombose en incontinentie voor urine. Steeds wordt bij 
de richtlijn aangegeven of deze gebaseerd is op wetenschappelijke gegevens uit 
gerandomiseerd en gecontroleerd onderzoek (bewijs Idasse I), op case-control 
studies of cohortonderzoek (bewijs Idasse II), dan wei op meningen van experts, 
historisch-controle onderzoek of casuIstiek (bewijs Idasse III). Deze indeling geeft 
een indruk van de 'hardheid' van het klinisch bewijs. Ten aanzien van slikstoornissen 
wordt beschreven dat deze vroeg opgespoord dienen te worden door de patient 
50cc water te laten drinken. Bij slikstoornissen dient de patient in eerste instantie 
per maagsonde te worden gevoed, teneinde aspiratiepneumonie te voork6men. 
Eventueel kan overgegaan worden op voeding via een percutaan endoscopisch 
aangelegde gastrostomie. Deze richtlijn is gebaseerd op be,vijs Idasse I. Het be,vijs 
voor de effectiviteit van preventie van urinewegproblemen is minder 'hard' (ldasse 
III). In de richtlijn wordt onder meer geadviseerd om slechts bij uitzondering ge­
bruik te maken van een verblijfscatheter. Ter preventie van diepe veneuze trombose 
tenslotte wordt een behandeling met subcutaan heparine, laag moleculair gewicht 
heparines of heparinolden aanbevolen. Deze richtlijn is weer gebaseerd op bewijs 
Idasse I. Dezelfde preventieve maatregel was al eerder vermeld in de cons en­
sus syllabus 'preventie veneuze trombose' (23), waarin een apart hoofdstuk ge,vijd 
is aan CVA-patienten als een hoog-risicogroep voor deze aandoening. 

Een studie van buitenlandse origine die hier niet onvermeld mag blijven, is het 
onderzoek van I<alra et aJ. (1995) (6). Deze onderzoekers vergeleken een speciale 
zorgeenheid voor CVA-patienten met een algemene afdeling in het ziekenhuis voor 
wat betreft het v66rkomen en het type complicaties. Binnen de speciale zorgeenheid 
werd gebruik gemaakt van protocollen ten aanzien van de preventie, diagnostiek en 
behandeling van complicaties (waaronder aspiratie, infecties, trombo-embolie en 
decubitus). De algemene afdelingwerkte aileen met protocollen voor trombo-embo­
lie en decubitus (en secundaire preventie van CVA). Het onderzoek wees nit dat op 
beide afdelingen evenveel complicaties gerapporteerd werden (namelijk in 60% van 
de gevallen), maar dat het type complicatie verschilde. Aspiratie bijvoorbeeld werd 
vaker gesignaleerd op de speciale zorgeenheid, terwijllong- en urineweginfecties 
vaker werden gevonden op de algemene afdeling. Als verldaring droegen de auteurs 
aan dat er mogelijk sprake is van onderrapportage of -diagnose van aspiratie op de 
algemene afdeling. Dat longinfecties juist vaker voorkwamen, zou irnmers veroor­
zaakt kunnen zijn door het niet herkennen van aspiratie. 
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Het significant hogere aantal catheterisaties en urineweginfecties op de algemene 
afdeling had volgens de onderzoekers vooral te maken met het beleid rond het 
gebruik van catheters: Op de algemene afdeling zou te snel gecatheteriseerd worden, 
leidend tot een hoger percentage urineweginfecties. Ook de bevindingen in dit 
onderzoek vormen een aanwijzing dat de kwaliteit van de zorg van invloed is op de 
incidentie van complicaties. 

Decubitus 
Neurologische aandoeningen, waaronder CVA, vormen een diagnosegroep die vaak 
in verband gebracht wordt met decubitus. Neurologische aandoeningen hebben met 
de andere aandoeningen die vaak met decubitus geassocieerd worden gemeen, dat 
de patient korte of langere tijd immobiel is. In 1930 schreef Trumble aI, dat de 
kwaliteit van zorg gemeten zou kunnen worden aan het aI dan niet voorkomen van 
decubitus (24). In 1992 is in Nederland een consensus richtlijn verschenen ten 
aanzien van decubitus (25). Bierin wordt de uitspraak gedaan dat het " .. vrywel allyd 
vOOrkOIlJell kall wordell, al kall dil ollder bepaalde o!JJslalldighedell zeer arbeidsilllellsiej WII of 
hel gebmik vall byzolldm.hJ/lpmiddeICII vragCII. Hel is itl prillcipe lIie! aallvaardbaar.. ", aldus 
de consensustekst, " .. dal deClibillls olllslaal by palietllCII die itl eCII emslig S(jeke toeslalld 
gerakm of em operalie olldergaat/'. Als zinvolle preventieve maatregelen worden onder 
andere genoemd een goede huidverzorging, een schone, gladde en droge onderlaag 
in bed, preventie of bestrijding van voedingsdeficienties, toepassing van wissellig­
ging en inspectie van de huid. Daarbij zijn hulpmiddelen vermeld die in individuele 
gevallen zinvol kunnen zijn (schapevacht, speciale bedden en matrassen etc.), al 
vermeldt de tekst tevens dat er behoefte is aan " .. cell it!fOf1JJaliej etI !yslemalisch over.S(jcbt 
belrejfollde de beslaallde, by de Nederlalldse halldel verkrfjgbare, atlli-dembilJ/s voor.S(jellittgCII ': 
Schut et aJ. (1994) maakten aan de hand van casusbeschrijvingen duidelijk waarom 
decubitus in de praktijk op kan treden zonder dat dit direct een signaal is voor 
falende zorg: aanwezige morbiditeit en intercurrente ziekten bepalen mede het 
succes van preventie. Er zijn zelfs situaties waarin, na bewuste afweging en 
besluitvorming, van decubituspreventie kan worden afgezien (26). 

Valongevallen 
Onlangs is in ons land onderzoek uitgevoerd naar het optreden van valongevallen 
bij CV A-patienten en eventuele verbanden met zorgaspecten (27). Van de 720 opge­
nomen patienten viel 14% tenminste een keer. De belangrijkste risicofactoren voor 
vallen waren geestelijke achteruitgang, hartziekten en incontinentie voor urine. Drie 
patienten liepen een heupfractuur op als gevolg van de valpartij. Patienten met een 
beroerte bleken een meer dan twee maal zo grote kans op valincidenten te hebben 
met mogelijke schadelijke gevolgen als een 'gemiddelde' ziekenhuispatient. 
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Er kon geen relatie aangetoond worden tussen het aantal verpleegkuneligen op de 
afdeling en het aantal val-incidenten. am te trachten het aantal val-incidenten terug 
te drin-gen werd een richtlijn voor valpreventie ingevoerd in het ziekenhuis. In 
grote lijnen kwam deze richtlijn er op neer dat verpleegkuneligen aan de hand van 
een score bepaalden of een patient een verhoogd risico op een val-incident had. \Vas 
elit het gevaI, dan werden tijdens de verpleging van deze patienten extra preventieve 
maatregelen genomen. Dit alles Ieidde tot een significante afname van de val-inci­
dentie met 30%. Het was in elit geval dus duidelijk dat het aantal val-ongevallen 
gevoelig is voor veranderingen in het zorgproces. 

Conclusie 
Op grond van het voorgaande mag verondersteld worden dat het optreden van de 
bestudeerde complicaties door goede zorg in gunstige zin te betnvloeden is, ook al 
ontbreekt soms het 'harde' bewijs omtrent de relatie tussen het zorgproces en het 
optreden van complicaties. Davenport et a!. (1996) beschreven onlangs dat zij de 
monitoring van complicaties als een belangrijk aangrijpingspunt voor kwaliteits­
bewaking beschouwen (12): "Qllality-aSS/mlllee alldits lillked to tbe severity if sllVke, cardi­
ovasCIIlar comorbidity, alld Iellglb if stqy sbollid allolV comparisoll iflbe SPec/nllll alld fi~qllelll)' 
if complicaliolls, /ICed for aCl/le-em' bospital !?admissioll, alld fllof1ality FO"1 O/le illstillllioll 10 
allotber". Omdat de meeste complicaties nooit geheel te voorkomen zijn, is het 
optreden van een enke! geval nog niet direct de reden voor nadere analyse van het 
zorgproces. Nader onderzoek is pas vereist wanneer er aanzienlijke verschillen 
geconstateerd worden tussen bijvoorbeeld instellingen, of in de tijd, dan weI als er 
binnen een zorgvoorziening een van te voren vastgestelde drempelwaarde is 
overschreden. 

8.4. Beschrijving van varia ties in complicaties 

Dat complicaties van CV A deels te voork6men zijn, Ievert aanknopingspunten voor 
kwaliteitsbewaking. Immers, in dat geval zijn varia ties in complicaties (tussen 
bijvoorbeeld verpleeghuizen) in beginsel een aanwijzing voor mogelijke variaties in 
de geleverde zorg. Daartoe dienen wel gegevens bescWkbaar te zijn elie zich Ienen 
voor het beschrijven van variaties in het optreden van complicaties. In deze 
paragraaf wordt gei'nventariseerd in hoeverrc deze gegevens voorhanden zijn, 
waarbij we ons beperken tot continue, routinematige registraties. Het accent ligt bij 
registraties in ziekenhuizen, verpleeghuizen en revalidatiecentra als instellingen 
waar decnbitus na een CVA met name geconstateerd wordt. Registraties van 
huisartsen bijvoorbeeld en registraties in de thuiszorg, voorzover aanwezig, blijven 
buiten beschouwing. 
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Er zijn in Nederland diverse gegevensbronnen voorhanden waarmee een schatting 
gemaakt kan worden van de prevalentie van CVA en de gevolgen in termen van 
ziekenhuisopnamen en opnamen in verpleeghuis en revalidatiecentrum en sterfte. 
In een publicatie van de Nederlandse Hartstichting (1996) worden als registraties 
binnen de gezondheidszorg genoemd de Landelijke Medische Registratie (LMR) 
(SIG), het Verpleeghuis Informatie Systeem (SIG) en het Landelijk Informa­
tiesysteem voor Revalidatie (LIVRE) (NZi) (28). In beginsel kunnen complicaties 
weliswaar worden vastgelegd in deze registraties, maar helaas speelt onderrapporta­
ge en misclassificatie een grote rol in zowel de LMR als LIVRE, waarvoor geldt dat 
op het formulier voor de registratie slechts ""IIVee vaor de "vafidatiebebOlJdelillg /lJeest 
"fevallle diaglloses" worden ingevuld (29). Een belangtijke reden voor onderraportage 
is, dat de complicatie vaak niet de primaire diagnose is. Ook van registraties in ver­
pleeghuizen is bekend dat de registratie van complicaties niet structureel en be­
trouwbaar geschiedt: Als complicaties al geregistreerd worden, dan is veelal onbe­
kend is wat het onderliggende ziektebeeld is. Deze informatie is uiteraard van 
belang wanneer men complicaties wil monitoren binnen een spedfieke patienten­
groep. Daarnaast is degene die de complicatie ziet (de verpleegkundige) niet altijd 
degene is die de registratie invult. Een veelbelovende ontwikkeling is het gebruik 
van meetinstrumenten voat het structureel aanleveren van gegevens voat de 
ontwikkeling van het zorgplan. Het werken met een dergelijk meetinstrument maakt 
het mogelijk om een goed gedocumenteerd bestand van patienten op te bouwen. Zo 
worden bijvoorbeeld, binnen een onderzoek dat uitgaat van de VU in Amsterdam, 
in een aantal verpleeghuizen gegevens verzameld aan de hand van het 'Resident 
Assessment Instrument' (RA!). Hiermee wordt een groot aantal gegevens per 
individu verzameld, betrekking hebbend op zowel de gezondheidstoestand en 
prognostische factoren (buiten de zorg' (zoals persoonsgegevens, gewoonten en 
routines van de patient en comorbiditeit). De gezondheidstoestand wordt gemeten 
bij opname en bijgesteld per kwartaal, jaar of bij significante veranderingen in de 
gezondheidstoestand. Uiteenlopende gezondheidsaspecten worden in beschouwing 
genom eo, zoals cognitief functioneren, gezichtsvertnogen, stemming en gedrag, 
psychosociaal welbevinden, toestand van de mond, conditie van de huid, etc. (30). 
Ook al is de prirnaire doelstelling een andere, toch is het goed denkbaar dat een 
dergelijke database, die door verschillende instellingen gevoed kan worden, bruik­
baar zal zijn bij het vergelijken van uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking. 
V oorbeelden van mogelijk uitkomstindicatoren zijn het optreden van letsel en 
valpartijen, incontinentie, urineweginfecties, gezichtsverlies, uitdroging, afnalne in 
ADL en weinig of geen activiteit van de verpleeghuisbewoners. Een voorbeeld van 
het gebruik van een aantal van deze uitkomstindicatoren voor het maken van een 
vergelijking tussen verpleeghuizen, werd onlangs in de VS beschreven (31). 
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Om meer gedetailleerd inzicht te krijgen in de monitoringsmogelijkheden met 
betrekking tot de complicaties van CVA, zou idealiter voor elke complicatie een 
onderzoek apart uitgevoerd moe ten worden. Een dergelijke uitgebreide exercitie 
was in het kader van deze eerste verkenning niet mogelijk. Daarom wordt hier 
volstaan met de belangrijkste resultaten van onderzoek in ons land naar de 
mogelijkheden voor monitoring van decubitus, oen van de genoemde mogelijke 
complicaties van CVA (32). Hieruit kan in grote lijnen gedestilleerd worden welke 
problemen een rol kunnen spelen. Decubitus komt in de registraties van ziekenhui­
zen, revalidatiecentra en verpleeghuizen voor en wordt wisselend op statussen 
genoteerd. Een aantal arts en, met name in de verpleeghuizen, probeert het aantal 
gevallen van decubitus in de loop van de tijd binnen hun ins telling systematisch te 
registreren. Van de landelijke registraties, zoals LIVRE (het vroegere REVIS) en 
SIVIS lijkt de mogelijkheid om decubitus in te vullen vaak niet te worden benut. 
Een reden die hiervoor genoemd wordt is dat decubitus vaak niet de hoofddiagnose 
is. In de eerste lijn wordt decubitus geregistreerd door het Transitie Project, de 
voocloper hiervan (het Monitoring Project), de Nijmeegse CMR en in het onderzoek 
naar ziekten en venichtingen in de eerste lijn van het NIVEL. In de algemene 
populatie tenslotte wordt decubitus geregistreerd via de statistiek van doodsoorza­
ken. Decubitus zal echter maar zelden als doodsoorzaak geregistreerd worden. 
Concluderend merkten de onderzoekers op dat de bestaande registraties zich niet 
lenen voor een betrouwbare schatting van de omvang van het decubitusprobleem. 
Enerzijds speelt ondenapportage een rol, anderzijds is het ook mogelijk dat 
bepaalde patienten met decubitus, gezien het langdurige karakter van de aandoe­
ning, meermalen in verschillende registraties worden meegeteld. 

8.5. Interpretatie van varia ties in complicaties 

Mocht de monitoring van varia ties in complicaties in te toekomst mogelijk worden, 
dan is de beschikbaarheid van gegevens over complicaties aileen niet voldoende. 
Variaties kunnen immers door andere, 'niet aan de zorg-getelateerde', factoren van 
invloed zijn op het ontstaan van variaties in complicaties. Om de interpretatie van 
varia ties mogelijk te maken, zou er onder meer informatie beschikbaar moeten zijn 
over verschillen in: 

De kwaliteit van de registratie (dubbelregistratie na verwijzing van de patient, 
diagnostische criteria, verschillen in tijdstip van meting, volledigheid (mede 
samenhangend met oplettendheid en specialisme»; 
De onderliggende aandoening bij de geregistreerde complicaties (gaat het wei 
om CVA-patienten?); 
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Het tijdstip van meting (hoelang na het optreden van het CVA worden de 
complicaties gemeten?); 
Gegevens over de (ernst van de) gezondheidstoestand van de patient en over 
prognostische factoren (d.w.z. factoren die het risko op ontstaan van 
complicaties verhogen en/of de kans op hers tel verlagen, zoals leeftijd, 
geslacht, leefstijl, attitude etc.) (zie ook hoofdstuk 2). 

8.6. Conclusies 

Een van de kenmerken van het cerebrovasculair accident is dat er tot op heden geen 
effectieve medische therapie voorhanden is die de oorzaak van de ziekte wegneemt 
of herstel teweegbrengt. Hierdoor ligt het accent van de zorg, zoals dit bij veel 
chronisch zieken het geval is, bij secundaire preventie en zorg en begeleiding van 
de patient. In hoofdstuk 8 is nagegaan in hoeverre de complicaties CVA een functie 
kunnen hebben als uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking. Beschreven is dat 
de complicaties van CVA als uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking kunnen 
dienen, aangezien het optreden etvan door goede zorg in gunstige zin te belnvloe­
den is. Omdat de betreffende complicaties nooit geheel te voork6men zijn, is een 
patient met een complicatie nog niet direct de aanleiding is voor nader onderzoek 
naar het zorgproces. Nader onderzoek is pas vereist wanneer er aanzienlijke 
verschillen geconstateerd worden (bijvoorbeeld in de tijd of tussen instellingen, regi­
o's of zorgverleners) dan wel als er (bijvoorbeeld binnen een ins telling) een zekere 
drempelwaarde wordt overschreden. Hoe hoog deze drempelwaarde zijn mag, dient 
vastgesteld te worden door wetenschappelijk onderzoek of consensusbijeen­
komsten. 

Om de monitoring van varia ties in complicaties mogelijk te maken dienen wel 
continue registraties voorhanden te zijn. Helaas geldt dat de eventueel in aanmer­
king komende landelijke registraties (zoals de Landelijke Medische Registratie en het 
Landelijk Informatiesysteem voor Revalidatie) geteisterd worden door onderregis­
tratie. Als complicaties al geregistreerd worden is niet altijd de secundaire diagnose 
bekend. Bovendien zou er voor een betrouwbare interpretatie van uitkomstvariaties 
per patient informatie moeten zijn over factoren die niet met de kwaliteit van de 
zorg samenhangen, maar wel van invloed zijn op de uitkomst. Omdat de benodigde 
gegevens op grote schaal ontbreken, zal de monitoring van varia ties in complicaties 
vooralsnog aIleen in relatief klein verband kunnen vinden, bijvoorbeeld binnen een 
beroepsgroep of instelling. De constatering van varia ties in uitkomsten dient altijd 
gevolgd te worden door nader onderzoek naar de oOl'Zaken van de vadaties (ook als 
er een optimale correctie voor verstorende factoren is uitgevoerd). 
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J uist in de zorg voor chronisch zieken kan het lastig zijn om zorgfactoren aan te 
wijzen die voor verbetering vatbaar zijn. In de meeste gevallen zal er immers sprake 
zijn van uiteenlopende interventies. Het zou daarom mooi zijn om voorafgaand aan 
een dergelijke studie al een lijst met mogelijke determinanten (eventueel op volgorde 
van belangrijkbeid) van varia ties in uitkomsten op te stellen. Door bij de cons tate­
ring van variaties gebruik te maken van een dergelijke lijst, kan systematisch 
nagegaan worden of de variaties daadwerkelijk veroorzaakt worden door 
probleemgebieden binnen de zorg en zo ja, wat er aan gedaan kan worden. 

Op basis van de resultaten kan geconclndeerd worden dat de complicaties van CVA 
kansrijke uitkomstmaten zijn voor kwaliteitsbewaking. Een van de voordelen van 
complicaties als uitkomstmaat is, dat het om een eenduidige en relatief eenvoudig 
meetbare maat gaat, dit in tegenstelling tot veel andere mogelijke uitkomsten in de 
chronische zorg (zoals bijvoorbeeld functionele status en kwaliteit van leven). Het 
is daarom de moeite waard om ook voor andere chronische aandoeningen na te 
gaan of de monitoring van complicaties een instrument kan zijn voor kwaliteitsbe­
waking en of beschikbare registraties zich hiervoor lenen. Daartoe zou de 
systematiek gehanteerd kunnen worden waarop ook dit hoofdstuk gebaseerd was 
en waarvan de hoofdelementen zijn: 

1. vaststellen welke complicaties relevant zijn en in hoeverre ze te be1nvloeden 
zijn door medische zorg; 

2. vaststellen welke gegevens (naast inform.tie over de complicaties) nodig zijn 
voor monitoring; 

3. nagaan in hoeverre beschikbare registraties zich lenen voor monitoring van 
complicaties in het kader van kwaliteitsbewaking. 

Op deze manier is ook onderzoek gedaan naar de bruikbaarheid van complicaties 
bij diabetes mellitus als kwaliteit-van-zorg sindicatoren (33). De belangrijkste 
conclusie uit dat onderzoek was dat aan veel voorwaarden om te komen tot een 
systeem van uitkomstbewaking bij diabetes mellitus patienten is voldaan: Een aantal 
complicaties van diabetes mellitus, zoals retinopathie en neuropathie, mogen inrnid­
dels als 'vermijdbaar' worden en bovendien zijn er veelbelovende initiatieven om te 
komen tot een gestandaardiseerde registratie binnen de diabeteszorg. Een belangrijk 
verschil met de complicaties van CVA is wei, dat het lang kan duren voordat de 
complicaties van diabetes mellitus optreden (er kan wei 10 a 20 jaar verlopen tussen 
tekortkomingen in het zorgproces en de uitkomst). Daardoor zal de monitoring van 
varia ties in deze complicaties (bijvoorbeeld in het aantal patienten met visusstoor­
nissen of met een beenamputatie) een vertraagd signaal opleveren over mogelijke 
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tekortkomingen in de gezondheidszorg. Daarom zouden deze com plica ties idealiter 
bewaakt moeten worden in combinatie met andere parameters. Dit kunnen andere, 
'intermediaire' uitkomstmaten zijn, zoals bijvoorbeeld het gemiddelde HbA" -
gehalte van de patientenpopulatie (34), het aantal ernstige hypoglykemieen of de 
aanwezigheid van microalbuminurie. Daarnaast kan oak voor procesparameters 
gekozen worden rlie bijvoorbeeld betrekking kunnen hebben op de frequentie van 
controle van de glykemische ins telling of de mate waarin onderzoek naar compli­
caties plaatsvindt. Het jaarlijks onderzoek naar complicaties (in het bijzonder de 
verwijzing naar oogarts of het verrichten van fundoscopisch onderzoek) wordt 
beschouwd als een belangtijk en eenvourlig toetsbaar onderdeel van het zorgproces, 
waarvan de resultaten tevens op korte termijn kunnen worden teruggekoppeld. 

Het is ook om een andere reden verstanrlig om de kwaliteit van de zorg niet aileen 
aan de hand van complicaties te beoordelen. Een hoger aantal complicaties kan 
immers veroorzaakt worden door een -dankzij adequate zorg- gemiddeld langere 
overleving van de betreffende patientengroep. Anderzijds kan een zeer laag aantal 
complicaties samengaan met een te hoog aantal ernstige hypoglycemieen, hetgeen 
weer een ongewenste uitkomst van de zorg is (35,36). Voor een evenwichtig beeld 
van de kwaliteit van de zorg is het dus van belang om een samenhangend geheel van 
parameters te bewaken. 

Op pragmatische gronden is gekozen voor de complicaties zoals ze in deze 
rapportage beschreven zijn. Zo zijn de complicaties buiten beschomving gebleven 
waarvan op voorhand aI duidelijk was dat Ze hoogstwaarschijnlijk niet te beinvloe­
den zijn door merlische zorg. Uiteraard moet niet uitgesloten worden dat andere 
complicaties van het CVA, zoals afasie of hemiplegie, in de toekomst ook bruikbare 
uitkomstmaten voor kwaliteitsbewaking kunnen worden. Dit kan echter pas het 
geval zijn wanneer meer kennis verzameld is omtrent de mogelijkheden om het 
optreden ervan door merlische zorg te beinvloeden. Verder is weliswaar bekend dat 
de complicaties die in deze rapportage centraal stonden relatief vaak gevonden 
worden bij CVA-patienten, maar in principe geldt voor aUe vormen van langdurige 
zorg dat deze complicaties zoveel mogelijk vermeden zouden moeten worden. De 
bestudeerde com plica ties zijn dan ook wellicht eerder aan te duiden als 'zorgspeci­
fieke' dan als 'ziektespecifieke' inrlicatoren. Zo zou bijvoorbeeld het optreden van 
decubitus tussen verpleeghuizen vergeleken kunnen worden, zander dat op indivi­
dueel niveau bekend is bij welk soort patienten de betreffende complicaties zijn 
aangetroffen. In rlit hoofdstuk is deze 'zorgspecifieke' vorm van kwaliteitsbewaking 
buiten beschouwing gebleven, maar het verrlient. aanbeveling om ook deze 
mogelijkheid verder te onderzoeken. 
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Tenslotte dient bedacht te worden dat in de gehanteerde systematiek een aantal 
praktische aspecten buiten beschouwing blijven, die mede bepalend zijn voor de 
toepasbaarheid van kwaliteitsindicatoren. De kosten bijvoorbeeld kunnen een 
beperkende factor zijn als het gaat om de invoering van een monitoringssysteem. 
Belanghebbende partijen, waaronder de Inspectie voor de Gezondheidzorg, zouden 
om deze reden kunnen besluiten de ontwikkeling van nieuwe (of de uitbreiding van 
bestaande) registratiesysteem te ondersteunen. Tevens zal duidelijk zijn dat het 
opzetten van een monitoringssysteem staat of valt met de bereidheid van de 
beroepsgroepen zelf om hieraan een bijdrage te leveren en met duidelijkheid 
omtrent de vraag wie uiteindelijk verantwoordelijk is voor de gegevensverzameling, 
-analyse en terugkoppeling. 

8.7. Samenvatting 

am na te gaan of de complicaties van het CVA gebruikt kunnen worden als 
uitkomstindicator voor kwaliteitsbewaking, is vastgesteld welke complicaties 
optreden, in hoeverre deze door goede zorg te beinvloeden zijn en of ze in 
beschikbare registraties in de gezondheidszorg worden vastgelegd. Bij complicaties 
van CV A kan gedacht kan worden aan aspiratie, long- en urineweginfecties en 
decubirus. Deze complicaties zijn in gunstige zin door zorg te beinvloeden, al geldt 
wei dat het 'harde' bewijs hiervoor schaars is. Ten aanzien van de registratie van 
complicaties van CVA is vastgesteld dat ze weliswaar in zorgregistraties Qn ver­
pleeghuizen, revalidatiecentra, ziekenhuizen, etc.) worden vastgelegd, maar dat de 
betreffende registraties helaas sterk onderhevig zijn aan onderrapportage. Het 
beschrijven van variaties in het optreden van complicaties (russen bijvoorbeeld 
instellingen of zorgverleners) die een aanwijzing zijn voor mogelijke variaties in de 
kwaliteit van de zorg, is daardoor (althans op grote schaal) niet goed mogelijk. Wat 
dat betreft is meer te verwachten van een experiment dat momenteel in ons land in 
een aantal verpleeghuizen gaande is, waarbij met behulp van het Resident 
Assessment Instrument (RAl) per verpleeghuispatient een van te voren vastgesteld 
aantal gegevens wordt vastgelegd. Het resulterende gegevensbestand zal in de 
toekomst mogelijk bruikbaar zijn voor het vergelijken van uitkomstindicatoren voor 
kwaliteitsbewaking. Op basis van de resultaten kan geconciudeerd worden dat de 
com plica ties van CVA beschouwd mogen worden als kansrijke uitkomstmaten voor 
kwaliteitsbewaking, maar dat uitbreiding van bestaande registraties nodig is om de 
monitoring van complicaties op grote schaal te laten plaatsvinden. 
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Hoofdlijn 

Sterfte is, althans als eruge uitkomstrnaat, minder informatief in de zorg voor 
chrorusch zieken, omdat levensverlenging hier ruet het primaire doel is. Een 
relatief rueuwe uitkomstrnaat is 'gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven', een 
maat voor het fnnctioneren van patienten op fysiek, psychisch en sociaal gebied. 
In hoofdstuk 9 wordt nagegaan in hoeverre deze uitkomstrnaat geschikt is voor 
kwaliteitsbewaking. 
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Kwaliteit van leven 

9.1. Inleiding 

De laatste decennia is er in toenemende mate belangstelling voor het olltwikkelen 
van indicatoren die een rol kunnen spelen bij de beoordeling van de kwaliteit van 
de geleverde zorg. De behoefte aan dergelijke indicatoren kan op uiteenlopende 
niveaus bestaan, zowel bij patienten als zorgverleners, gezondheidszorginstellingen 
en beleidsmakers op regionaal of landelijk niveau. In sommige westeuropese landen 
bestaan er nationale ins tan ties ter ondersteuning van kwaliteitsbewaking in de zorg 
of voor het toezicht hierop. In Nederland bijvoorbeeld is het een van de taken van 
de Inspectie voor de Gezondheidszorg om toe te zien op de kwaliteit van de 
geleverde zorg. 

Er zijn verschillende invalshoeken om de kwaliteit van de zorg te meten. Donabedi­
an (1) onderscheidde met het oog op kwaliteitsbewaking drie elementen van de 
gezondheidszorg: de structuur, het proces en de uitkomst. De structuur heeft 
betrekking op de voorwaarden voor zorgverlening. Hiertoe behoren bijvoorbeeld 
de beschikbare middelen en de omstandigheden waaronder de zorg verleend wordt. 
Frocesindicatoren meten de inhoud van de zorg. Het gaat hierbij zowel om ge­
neeskunde en zorgverlening (verpleging) als de activiteiten van de ondersteunende 
diensten (2,3). Uitkomstrnaten tenslotte hebben betrekking op het resultaat van de 
geleverde zorg (4). 

Gedurende het grootste deel van de twintigste eeuw was kwaliteitsmeting en -
verbetering gericht op de structuur en het proces van de zorg. De daadwerkelijk 
geleverde zorg werd bijvoorbeeld vergeleken met standaarden voor de structuur en 
het proces van de zorg. Deze standaarden kwamen over het algemeen tot stand op 
basis van consensus onder deskundigen. Ais de structuur en het proces van de zorg 
aan de voorschriften voldoen, zo redeneerde men, dan zou dit ook tot de gewenste 
uitkomst leiden. Vanaf de jaren '80 echter kwam de nadruk in de zorg steeds meer 
te liggen bij 'harde', wetenschappelijk onderbouwde zorgverlening (5). Een van de 
gevolgen hiervan was dat er een hernieuwde belangstelling ontstond voor het ge­
bruik van uitkomstrnaten bij de beoordeling van de kwaliteit van de zorg. Uitkom­
sten werden namelijk als minder arbitraire kwaliteitsmaten gezien dan de veelal op 
consensus gebaseerde structuur-en proces-standaarden. Bovendien staan uitkomsten 
centraal in de meeste van de algemeen toegepaste definities van kwaliteit van zorg, 
zoals "de mate waarin de geleverde zorg de kans op gewenste uitkomsten voor 
individuen en populaties verhoogt en tevens overeenkomt met de huidige, 
professionele kennis" (6,7). 
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9.2. Gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven: 
een kwaliteit-van-zorg indicator? 

Vanouds waren de belangrijkste uitkomstmaten overleving (of haar tegenhanger: 
sterfte) en ziektespecifieke, klinische parameters zoals de uitkomsten van 
bloedonderzoek. Hoewel deze maten van groot belang waren -en zijn-, werden ze 
steeds meet als incompleet gezien. Ze vertegenwoordigen immers slechts een deel 
van de vele aspecten van gezondheid. De kwaliteit van de oyerleving werd in 
toenemende mate belangrijk, mede als gevolg van de toenemende levensverwach­
ting in ontwikkelde delen van de wereld. Om die reden werkten onderzoekers aan 
de ontwikkeling van meetinstrumenten voor 'gezondheid-gerelateerde kwaliteit van 
leven', eenmaat voor het functioneren van patienten op fysiek, psychologisch en 
sociaal gebied. Deze inspanningen hebben geleid tot een veelheid aan 
meetinstrumenten voor gezondheid-gerelateetde kwaliteit van leven (kortweg: 
gezondheidstoestand), in de vorm van vragenlijsten. Meting van de gezondheidstoe­
stand is tot nu toe voornamelijk toegepast voor: 

1. het beschrijven van de gezondheidstoestand (bijvoorbeeld om het natuurlijk 
beloop van een aandoening of de ziektelast op populatieniveau vast te leggen) 

2. de evaluatie van de effectiviteit van medische interventies (bijvoorbeeld in 
klinische trials en bij medische 'technology assessment'), en 

3. de behandelingskeuze en de beootdeling van het effect bij individuele 
patienten. 

De toenemende belangstelling voor het meten van de kwaliteit van de zorg roept 
de vraag op of de gezondheidstoestand ook toegepast kan worden als een 
uitkomstmaat voot kwaliteitsbewaking. Bij een dergelijke toepassing moet gedacht 
worden aan het vergelijken van de gezondheidstoestand van (groepen) patienten in 
de gezondheidszorg, tussen bijvoorbeeld zorgverleners of instellingen en op 
populatieniveau (8). Het uiteindelijke doel is om vast te stellen of variaties bestaan 
en zo ja, of deze veroonaakt worden door variaties in de kwaliteit van de geleverde 
zorg (9). 

Gezondheidstoestandmeting mag dan steeds meer geaccepteerd zijn bij het 
beoordelen van de effectiviteit van de zorg, over het gebruik ervan bij kwaliteitsbe­
waking in de zorg is men over het algemeen nog seep tisch. Dit is niet verwonderlijk, 
gegeven het feit dat maten voor de gezondheidstoestand aan verschillende 
voorwaarden moeten voldoen willen ze btuikbaar zijn als kwaliteit-van-zorg 
indicatoren. 
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Dit hoofdstuk bevat een overzicht en uitwerking van deze voorwaarden. Tevens 
wordt een eerste indicatie gegeven van de mate waarin aan deze voorwaarden op dit 
moment voldaan is. Hiermee voorziet dit hoofdstuk in een raamwerk voor 
toekomsrig onderzoek en gegevensverzameling, die beide nodig zijn om de 
bruikbaarheid van gezondheidstoestandmeting bij kwaliteitsbewaking te vergroten. 

9.3 Drie noodzakelijke voorwaarden 

Er zijn minstens drie voorwaarden waaraan voldaan moet zijn voordat de 
gezondheidstoestand een rol kan spelen bij het monitoren van de kwaliteit van de 
zorg (tabel 9.1). Deze voolwaarden zijn hier gespecificeerd voor gezondheidstoe­
standmeting, maar ze gelden in algemene zin voor het ontwikkelen van bruikbare 
uitkomstindicatoren (10). In het vervolg van deze paragraaf wordt elke voorwaarde 
toegelicht en wordt een eerste indruk gegeven van de mate waarin op dit moment 
aan elk van deze voorwaarden is voldaan. 

Tabel 9.1. Voorwaarden voor het gebruik gezondheidstoestand als indicator voor 
de kwaliteit van de zorg 

1. Inzicht in de mate waatin het zorgproces van invloed is op de ge­
zondheidstoestand 

2. Beschikbaarheid van gegevens voor het beschrijven van variaties in de 
gezondheidstoestand 

3. Beschikbaarheid van gegevens voor de interpretatie van varia ties in de 
gezondheidstoestand 

Inzicht in de mate waarin het zorgproces van invloed is op de ge­
zondheidstoestand 
Een eerste voorwaarde is dat het zorgproces een verandering in de gezondheidstoe­
stand tot stand moet kunnen brengen. Pas als duidelijk is dat (en hoe) de uitkomst 
aan het proces gerelateerd is, is de vraag gerechtvaardigd of varia ties in de 
gezondheidstoestand mogelijk veroorzaakt worden door varia ties in de kwaliteit van 
de zorg. Dit betekent in de eerste plaats dat er instrumenten dienen te zijn die ver­
schillen in de gezondheidstoestand kunnen meten en vervolgens, dat deze 
instrumenten toegepast moe ten worden in onderzoek naar het effect van 
zorgvariaties op de gezondheidstoestand. Het volgende voorbeeld illustreert dit. 
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Stel, twee arts en hebben beiden de zorg voor een vergelijkbare groep astlna­
patienten, maar ze vedenen deze zorg op een verschillende manier. Wanneer verder 
aile omstandigheden gelijk zijn, is het mogelijk om op basis van de gezondheids­
toestand te besluiten welke zorg te verkiezen is. Dit kan echter aileen, wanneer 

1. het toegepaste meetinstrument in staat is om verschillen in de gezondheids­
toestand van beide patientengroepen te detecteren; 

2. de gezondheidstoestand van de patienten van de ene arts beter blijkt te zijn 
dan die van de andere; 

3. reeds bekend is dat variaties in de zorg voor astlna-patienten over het 
algemeen weerspiegeld worden in variaties in de gezondheidstoestand. 

Voor toepassing bij kwaliteitsbewaking moeten meetinstrumenten voor de 
gezondheidstoestand enerzijds onderscheid knnnen maken tussen llIeer paliClltetlglVe­
pm die op eetlzelfde llIolJICtltverschillende zorg ontvangen. Deze eigenschap wordt ook 
wei aangeduid met discriminerend, oftewel onderscheidend, vermogen. In de 
tweede plaats kunnen kwaliteitsverschillen gemeten worden die ill de flid optreden 
bill/lell eellzelfde pafietlfCIIglVep. Hiertoe moet de gevoeligheid, oftewel sensitiviteit, van 
het meetinstrument groot genoeg zijn om veranderingen in de gezondheidstoestand 
te detecteren die het gevolg zijn van veranderingen in de kwaliteit van de zorg in de 
tijd. 

De afgelopen jaren is uit onderzoek relatief veel informatie beschikbaar gekomen 
over testeigenschappen als sensitiviteit en discriminerend vermogen. Voorbeelden 
van metingen van deze eigenschappen zijn te vinden in McHorney et al. (11) en 
Essink-Bot et al. (12). Van een aantal instrumenten mag inmiddels verondersteld 
worden dat ze in staat zijn om varia ties in de gezondheidstoestand te detecteren en 
deze instrumenten kunnen daarom ook gebrnikt worden voor de bestudering van 
de relatie tussen het Zotgptoces en de gezondheidstoestand. Recentelijk heeft Moses 
(13) een overzicht gegeven van verschillende methoden om deze telatie in kaart te 
brengen. In dit hoofdstuk bepetken we ons tot de gerandomiseerde klinische trial 
(ReI) als de 'gouden standaard' in onderzoek naar het effect van intetventies. Het 
belang van het gebruik van meetinstrumenten voor de gezondheidstoestand in 
ReT's is door verschillende onderzoekers benadrukt. In toenemende mate worden 
deze meetinstrumenten ook in ReT's meegenomen (14-16). ReT's kennen over het 
algemeen een lange periode van dataverzameling, maar toch zijn et van deze studies 
al verschillende gepubliceerd (17-23). Deze studies wijzen uit in hoeverre bepaalde 
interventies bij spedlieke patientengroepen een effect hebben op de gezondheids­
toestand. Zo toonden Bombardier et al. aan dat het gunstige effect van autanolin 

164 



Kwaliteit van leven 

(oraal toegediend goud) op gewrichtsontsteking vergezeld gaat van verbeteringen 
in de gezondheidstoestand (17). Onlangs nog werden in de New England Journal 
of Medicine de resultaten van een ReT gepubliceerd waarin twee soorten 
pacemakers werden vergeleken. De primaire uitkomstmaat was de gezondheidstoe­
stand, gemeten met de SF-36. Patienten met een pacemaker scoorden op diverse 
subschalen siguificant beter dan zonder, maar er was geen verschi! aantoonbaar 
tussen de twee soorten pacemakers. \'(Iel werden siguificante verschillen in 
gezondheidstoestand gevonden tussen beide pacemakers binnen een subgroep van 
patienten met disfunctioneren van de sinusknoop (24). Het is te verwachten dat er 
in de toekomst, mede dankzij de in uitvoering zijnde RCT's, steeds meer informatie 
beschikbaar zal komen over de mate waarin de gezondheidstoestand te betnvloeden 
is door medische zarg. 

Gegevens voor de beschrijving van variaties 
\'(Ianneer verondersteld mag worden dat de gezondheidstoestand door zorg te 
betnvloeden is, wordt het met het oog op kwaliteitsbewaking interessant om 
varia ties in de gezondheidstoestand op te sporen. Immers, in dat geval zijn deze 
varia ties mogelijk veroorzaakt door varia ties in de kwaliteit van de geleverde zorg. 
Voor het beschrijven van varia ties in de gezondheidstoestand zijn gegevens nodig. 
In deze paragraaf beperken we ons tot een bespreking van gegevensverzameling in 
het kader van routinematige mouitoring. Dergelijke gegevensverzamelingen zijn op 
dit moment in Nederland nagenoeg niet voorhanden aangezien meetinstrumenten 
voor de gezondheidstoestand tot nu toe vrijwel uitsluitend in de contekst van 
onderzoek zijn gebruikt. In het vervolg van deze paragraaf wordt daarom vooral 
stilgestaan bij de vraag waaraan gegevensverzamelingen in beginsel zouden moeten 
voldoen. 

Bij het monitoren van de kwaliteit van de zorg kunnen allereerst drie niveaus van 
monitoring onderscheiden worden die bepalend zijn voor zowel het soort registratie 
als de keuze van het meetinstrument (tabel 9.2). Deze verschillende meetniveaus 
waren al eerder gcintroduceerd door Sutherland et aJ. (25) en Till et al. (26), die deze 
niveaus achtereellvolgens aanduidden met micro-, meso-, en macroniveau. 
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Tabel 9.2. Mogelijke eenheden van vergelijking van gezondheid-gerelateerde 
kwaliteit van leven, en daatmee cottespondetend type gegevensbton 

Eenheid van vergelijking Voorbeeld van type gegevens­
bron 

Individuele patient 

Instellingen (ziekenhuis, verpleeghuis, 
etc.), gtoepen zorgverleners (specialis­
ten, huisartsen, etc.) 

Bevolking(sgtoep) (naar regio, etnici­
teit, sociaal-econornische status etc.) 

(Geautomatiseerde) medische dos­
Siers 

Landelijke of regionale registratie, 
waarin onderscheid naat instellingen 
of gtoepen zorgverleners mogelijk 
IS. 

Landelijke of regionale registratie 

Het eerst niveau betreft het contact tussen de individuele patient en de hulpverlenet. 
Op dit niveau betekent een lage score op een meetinstrument voor de 
gezondheidstoestand van een individuele patient (vergeleken met de gerniddelde 
score op de gezondheidstoestand van een vetgelijkbare patientengroep) dat mogelijk 
suboptimale zorg geleverd is. Hier is het medisch dossier de meest aangewezen bton 
van informatie over de gezondheidstoestand (aangevuld met relevante klinische 
parameters). Er is echter nog discussie over de vraag hoe het functioneren van 
individuen het beste gemeten kan worden en in hoeverre hierbij gebruik gemaakt 
dient te worden van formele meetinstrumenten. De meeste van de nu beschikbate 
meetinstrumenten zijn oorsptonkelijk ontwikkeld voor gebruik op groepsniveau en 
voldoen daarmee niet aan de standaatden die voor individuele meting en monitoring 
vereist zijn (27). Wei wordt er veel in gelnvesteerd aan het geschikt maken van 
meetinstrumenten voor individueel gebruik en aan het combineren van formele 
metingen met kwalitatief onderzoek (27-29). 

Op het tweede niveau kunnen uitkomsten vergeleken worden tussen gtoepen 
patienten die door verschillende zorgverleners of instellingen behandeld zijn. Op 
dit niveau zijn landelijke of regionale registraties onrnisbaar die onder andere doot 
betoepsgroepen en instellingen worden bijgehouden. Idealiter zouden hietin op een 
gestandaardiseerde manier uitkomstgegevens (zowel klinische varia belen als gege­
vens over de gezondheidstoestand) vastgelegd moeten worden. Wanneer zulke 
registraties nog opgezet moe ten worden, zouden ze uitgetest kunnen worden door 
ze eerst te beperken tot een klein aantal afgebakende patientengroepen. 
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De literatuur bevat voorbeelden van initiatieven om te komen tot het routinematig 
vetzamelen van gegevens over de gezondheidstoestand binnen instellingen in de 
gezondheidszotg. Twee recent gepubliceerde voorbeelden zijn registraties, bijge­
houden door respectievelijk rheumatologen en chirurgen (30,31). Zulke initiatieven 
zijn interessant vanuit het oogpunt van kwaliteitsbewaking. 

Op het derde niveau tenslotte worden verschillen in gezondheidstoestand in de 
bevolking gemeten, (bijvoorbeeld tussen provincies) waar ze een aanwijzing vormen 
voor mogelijke variaties in de kwaliteit van de zorg. Stel dat bijvoorbeeld geconsta­
teetd zou worden dat de gezondheidstoestand van kinderen met astma sterke 
regionale variaties vertoont. Zeker als bekend zou zijn dat er ook vadaties tussen 
regio's bestaan in voorschrijfgedrag van artsen, dan kan dit de aanleiding zijn om de 
oorzaken van deze vadaties op te sporen teneinde deze, waar mogelijk, weg te 
nemen. Op macro-niveau kunnen landelijke registtaties een bruikbare bron zijn van 
informatie over de gezondheidstoestand. Hoewel de meeste westeuropese landen 
verschillende landelijke ziekteregisttaties hebben, zijn hietin veelal geen gegevens 
over de gezondheidstoestand opgenomen. Het toevoegen van zulke gegevens zou 
een belangrijke stap voorwaarts zijn in het monitoren van varia ties in de 
gezondheidstoestand in de bevolking. 

De volgende vraag, die bettekking heeft op elk van de dde genoemde niveaus, is 
welke meetinsttumenten gebruikt zouden moeten worden. De beschikbare 
meetinstrumenten voor gezondheidstoestand kunnen onderverdeeld worden in 
generieke, ziektespecifieke en domeinspecifieke vragenlijsten (14). Generieke in­
strumenten meten de gevolgen van ziekte en/of behandeling in termen die voor 
ieder mens, dus ongeacht de aan- of afwezigheid van een specifieke diagnose, van 
toepassing zijn. Ziektespecifieke insttumenten meten de gevolgen van een bepaalde 
ziekte op de gezondheidstoestand. Domeinspecifieke insttumenten meten een 
domein, waarbij drie grate domeinen te onderscheiden zijn: fysiek functioneren 
(bijvoorbeeld met behulp van de ADL vragenlijst), psychisch functioneren 
(bijvoorbeeld aan de hand van een depressie-vragenlijst) en sociaal functioneren. 
Ziektespecifieke vragenlijsten zijn in theorie de eerste keus wanneet het doel van de 
meting is het vergelijken van de gezondheidstoestand binnen een diagnostische 
groep. Dit zal over het algemeen het geval zijn bij het beoordelen van de kwaliteit 
van de zorg op het eerste en tweede genoemde niveau. Meestal zal men immers 
ge1nteresseerd zijn in de gezondheidstoestand met die aandoening, waarop een 
interventie zich richt. Generieke insttumenten zijn in principe geschikt wanneer de 
kwaliteit van de zorg beoordeeld dient te worden onafhankelijk van de aanwezigheid 
van een specifieke ziekte. 
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Het mag duidelijk zijn dat de keuze voor een bepaald meetinstrument mede afhan­
kelijk is van het discriminatief vermogen ervan en de senstiviteit voor verandetingen 
over tijd. Zo zal een genetiek instrument met een groot discriminatief vermogen te 
verkiezen zijn boven een mindel' discriminatief ziektespecifiek insttument, zelfs als 
de v.riaties 'in de gezondheidstoestand gemeten worden binnen een specifieke 
patientengroep. Een relatief nieuwe benadering is het toepassen van een (semi­
)generiek instrument (bijvoorbeeld de EORTC QLQ-C30 (32) of FACT (33)), 
aangevuld met ziektespecifieke of interventiespecifieke maten (33). De combinatie 
van genetieke, ziekte- en interventiespecifieke maten is met het oog op kwaliteitsbe­
waking wellicht veelbelovend omdat deze de mogelijkheid biedt om de 
gezondheidstoestand te vergelijken tussen en binnen patientengroepen, terwijl 
tegelijkertijd informatie vel'kregen wordt over de gevolgen van een specifieke inter­
ventie. Toekomstig onderzoek zal uit moeten wijzen welke (combinatie van) 
meetinsttumenten bij welke patientengroep het meest geschikt is vool' toepassing 
in het kader van kwaliteitsbewaking. 

Gegevens voor de verklaring van varia ties 
Of variaties in de gezondheidstoestand verool'zaakt worden door variaties in de 
kwaliteit van de zorg, kan aileen beoordeeld worden wanneer aanvullende gegevens 
beschikbaar zijn. De gezondheidstoestand wordt immers belnvloed door uiteen­
lopende factoren, waarvan de geleverde zorg er 'slechts' cen is. De uitdaging is dus 
om (al dan niet door koppeling van gegevensbronnen) gegevens te verzamelen op 
basis waarvan er een uitspraak gedaan kan worden over de oorzaak van de geconsta­
teerde varia ties. Er zijn twee belangrijke (groepen) factoren die van invloed zijn op 
de gezondheidstoestand na een interventie, namelijk (zie ook hoofdstuk 2): 

1. de (ernst van) de gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie, 
2. prognostische factoren 'buiten de invloedssfeer van de zorg' (bijvoorbeeld 

comorbiditeit, leeftijd, geslacht, sociaal-economische status). 

De vraag is nu in hoeverre dergelijke gegevens routinematig verzameld en vastge­
legd kunnen worden in de gegevensbronnen op de eerder genoemde niveaus. Op 
het niveau van de individuele patient is het de verantwoordelijkheid van de 
individuele zorgverlener om het medisch dossier goed bij te houden dat de moge­
lijkheid biedt tot relatief uitgebreide gegevensverzameling. Op dit niveau zouden 
gegegevens over de hiervoor genoem-de factoren idealiter aangevuld moeten 
worden met andere patient-gerelateerde gegevens die van invloed zijn op de 
gezondheidstoestand, zoals de houding en zienswijze (Eng: attitllde) van de patient, 
(behandel-)voorkeuren (Eng: preforMces) en zelfvertfouwen (35). In de huidige 
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praktijk van de zorg echter is het medisch dossier in de meeste gevallen ongestand­
aardiseerd en onvolledig. Deze beperking is ook een van de grootste obstakels bij 
de pogingen die tot nu toe zijn gedaan om te corrigeren voor 'case-mix', oftewel 
vadaties in patientenkenmerken (36). Op het tweede genoemde niveau dient 
gevensverzameling in elk geval gedcht te zijn op het verzamelen van informatie over 
de hierboven genoemde twee (groepen) factoren. Ook op dit niveau geldt dat er 
idealiter een complete, gestandaardiseerde registratie bijgehouden zou moeten 
worden door individuele zorgverleners. Op populatieniveau tenslotte zouden 
idealiter ook gegevens op individueel niveau verzameld moeten worden. In de 
praktijk echter zullen gegevens ten aanzien van factoren 'buiten de zorg' op dit 
niveau beperkt blijven tot sociodemografische informatie en eventuele andere 
gezondheidsindicatoren die in de registratie vastgelegd worden. 

Wanneer de gezondheidstoestand van een patient(engroep), na correctie voor de 
begintoestand en voor prognostische factaren verschilt van ovedgens vergelijkbare 
patienten, dan dringt de vraag zich op wat hiervan de oorzaak is. Op dit punt 
aangekomen is nader onderzoek nodig, waarbij de resterende benodigde informatie 
meestal ter plaatse handmatig verzameld zal moeten worden. Gegevens kunnen 
hierbij afkomstig zijn nit bijvoorbeeld de status of nit gesprekken met de betreffen­
de behandelaars. Aldus kan getracht worden om enerzijds inzicht te verkdjgen in 
relevante proceskenruerken van de zorg. Anderzijds kan zo informatie verzameld 
worden over andere factoren die van invloed kunnen zijn op de gezondheidstoe­
stand, maar die niet routinematig beschikbaar waren. 

9.4. Een onderzoeksagenda 

In dit hoofdstuk is beschreven dat gezondheidstoestandmeting op dit moment nog 
niet zo ver ontwikkeld is dat de gezondheidstoestand routinematig toegepast kan 
worden als indicator voor de kwaliteit van de zorg. De eerste belemmering hiervoor 
is het gebrek aan inzicht in de mate waarin het zorgproces van invloed is op de uit­
komst. Om deze relatie in kaart te kunnen brengen moeten meetinstrumenten: be­
schikbaar zijn die verschillen tussen groepen of in de tijd aan kunnen tonen. Er is 
inmiddels een aantal instrumenten beschikbaar die in staat zijn om vadaties in de 
gezondheidstoestand te detecteren. Het blijft echter wenselijk om ook voor die 
meetinstrumenten waarvan niet bekend is in hoevene ze over deze eigenschappen 
beschikken, systematisch onderzoek naar testeigenschappen uit te voeren. Dat 
onderzoek moet zich, behalve op 'k1assieke' psychometrische eigenschappen als 
interne consistentie, test-hertest betrouwbaarheid en constiuct validiteit, richten op 
discrimerend vermogen tussen groepen en op sensitiviteit voor veranderingen in de 
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tijd binnen een groep. Deze infonnatie kan deels ook beschikbaar komen door 
secundaire analyse van gegevens, verkregen uit evaluatie-onderzoek van medische 
interventies (23). Een tweede uitdaging voor toekomstig onderzoek is het 
ontwikkelen van methoden om gegevens over de gezondheidstoestand, alsmede 
aanvullende jnformatie, toutinematig te verzamelen. 

In dit hoofdstuk zijn drie niveaus van informatievoorziening onderscheiden. Hierbij 
dient bedacht te worden dat monitoring in de gezondheidszorg in dit verband te 
verkiezen is boven monitoring in de populatie. Op populatieniveau speelt immers 
het probleem dat de benodigde aanvullende infonnatie ter interpretatie van varia ties 
veelal ontbreekt. Het gaat hier om gedetailleerde gegevens op individueel niveau 
(gezondheidstoestand v66r de interventie, risicofactoren, comorbiditeit etc.) die op 
populatieniveau moeizaam te verzamelen zijn. am deze reden zal het 'signaal' ten 
aanzien van mogelijke varia ties in de zorg op dit niveau vergezeld gaan van een 
grote hoeveelheid mis. 

Wanneer in de toekomst overgegaan zou worden tot monitoring van de gezond­
heidstoestand, dan dient bedacht te worden dat eventuele varia ties altijd geinterpre­
teerd moeten worden in het licht van ziektespecifieke sterfte. Dat een patienten­
groep in ins telling X slechter scoort op de gezondheidstoestand dan een vergelijkba­
re patientengroep in ins telling Y kan simpelweg \vijzen op een betere overleving, 
mogelijk teweeggebracht door kwalitatief goede zorg. Door sterfte bij de monitoring 
van vatiaties in de gezondheidstoestand buiten beschoU\ving te laten wordt impliciet 
aangenomen dat het doel van de zorg zich beperkt tot het maximaliseren van de 
gezondheidstoestand. Hiermee kan een onvolledig en selectief beeld ontstaan van 
het functioneren van de zorg. Er is reeds onderzoek uitgevoerd naar methoden voor 
het combineren van gegevens over sterfte en gezondheidstoestand op verschillende 
aggregatieniveaus (37,38). Diem et aJ. (38) beschreven recentelijk verschillende 
strategieen om aan elk individueel geval van sterfte een gewicht toe te kennen, 
rekening houdend met de gezondheidstoestand voor het overlijden. Verder 
onderzoek is nodig om de methoden voor het combineren van gegevens over 
sterfte en gezondheidstoestand te standaardiseren en te valideren. Op het niveau 
van instellingen zal de koppeling tussen sterfte en gezondheidstoestand eventued 
nog mogelijk zijn, op populatieniveau echter zal dit minder eenvoudig zijn. Een 
vergelijking tussen variaties in de gezondheidstoestand en variaties in sterfte is 
immers pas dan informatief wanneer regionale gegevens over de gezondheidstoe­
stand, evenals sterftecijfers, representatief zijn voor de totale bevolking in die regio. 
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De praktische aspecten van continue monitoring van de gezondheidstoestand zijn 
in dit hoofdstuk buiten beschouwing gebleven, maar er zijn uiteenlopende factoren 
denkbaar die een beperking kunnen vormen voor het invoeren van een 
monitoringssysteem. Wie gaat de informatie over de gezondheidstoestand 
verzamelen? Met welke regelmaat gebeurt dit? Wie betaalt de gegevensverzameling? 
Wie bewaakt de kwaliteit van de gegevensverzameling? En niet in het ruinst: \,{/ie 
onderzoekt de mogelijke oorzaken van variaties in de gezondheidstoestand en wie 
houdt zich, zo nodig, bezig met het invoeren van een sttategie voor verbetering van 
het zorgproces (39)? 

Het overzicht van voorwaarden zoals geschetst in dit hoofdstuk kan beschouwd 
worden als een raamwerk voor toekomstig onderzoek en gegevensverzameling. Veel 
van de besproken onderwerpen zullen verder ontwikkeld worde en het is niet 
ondenkbaar dat varia ties in de gezondheidstoestand in de toekomst een functie 
zullen hebben bij het signaleren van mogelijke tekortkoruingen in de gezondheids­
zorg. De gezondheidstoestand dient daarom niet aileen beschouwd te worden als 
een veelbelovend instrument voor degenen die zich bezighouden met onderzoek 
naar de effectiviteit van medisch handelen, maar ook voor hen die bettokken zijn 
bij het meten en verbeteren van de kwaliteit van de zorg. 

9.5. Samenvatting 

In toenemende mate wordt er gezocht naar uitkomstindicatoren voor het monitoren 
van de kwaliteit van de zorg. Het feit dat er inruiddels verschillende insttumenten 
beschikbaar zijn voor het meten van de 'gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven' 
(verder gezondheidstoestand genoemd), roept de vraag op of het meten van de 
gezondheidstoestand mogelijk ook een rol kan spelen bij het monitoren van de 
kwaliteit van de zorg. In dit hoofdstuk worden voorwaarden uitgewerkt waaraan op 
zijn ruinst voldaan moet zijn voordat deze toepassing van gezondheidstoestandme­
ting aanbevolen kan worden. Allereerst moet aangetoond zijn dat het zorgproces 
van invloed is op de gezondheidstoestand. Daartoe zijn insttumenten nodig die in 
staat zijn om verschillen te meten in gezondheidstoestand tussen groepen patienten 
en verschillen in de tijd. Deze eigenschappen van meetinstrumenten worden ook 
wei aangeduid met de termen discriminerend vermogen respectievelijk sensitiviteit. 
In de tweede plaats dienen er registraties te zijn (zoals geautomatiseerde medische 
dossiers oflandelijke registtaties) met gegevens die de beschrijving van vadaties in 
de gezondheidstoestand mogelijk maken. 
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In de derde plaats moeten er methoden gevonden worden om aanvullende gegevens 
teverzamelen, waaronder informatie over de gezondheidstoestand voorafgaand aan 
de interventie en factoren 'buiten de zorg', teneinde de interpretatie van eventuele 
geconstateerde variaties in de gezondheidstoestand mogelijk te maken. Omdat met 
name aan de twee laatste voorwaarden tot op heden nog niet voldaan is, is de 
gezondheidstoestand vooralsnog niet bruikbaar is als een indicator voor de kwaliteit 
van de zorg. 
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Hoofdlijn 

Hoofdstuk 10 bevat allereerst de resultaten van de in dit proefscbrift bescbreven 
deelstudies, gevolgd door de daatop gebaseerde conclusies. In de resultaten en 
conclusies komen de eerste twee doelstellingen terug, te weten 1) de systematiek 
voor de ontwikkeling van uitkomstindicatoren en 2) de mogelijkheden om 
beschikbare registraties te gebruiken als bron voor uitkomstindicatoren. Het 
hoofdstuk wordt afgesloten met doelstelling 3), namelijk het doen van aanbeve­
lingen voor het opbouwen van een op uitkomstregistraties gebaseerd bewakings­
systeem in de gezondheidszorg. 
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10.1. Inleiding 

Het doe! van het in dit proefschrift beschreven onderzoek is drie!edig (zie 
hoofdstuk 1), namelijk: 

1. Opzetten van een systematiek voor de ontwikkeling van uitkomstindicatoren; 
2. Verkenning en illustratie van de mogelijkheden om beschikbare registraties 

te gebruiken als bron voor uitkomstindicatoren; 
3. Aanbevelingen opstellen voor het opbouwen van een op uitkomstregistraties 

gebaseerd bewakingssysteem in de gezondheidszorg. 

De uitgevoerde dee/studies dragen elk bij aan een antwoord op de onderzoeksvra­
gen. Voor de indeling van dit beschouwende hoofdstuk is aangesloten bij de 
doelstellingen. Daarbij is met betrekking tot doe!stelling (2) een onderverdeling 
gemaakt naar de twee niveaus waarop de mogelijkheden voor gebruik van 
registraties zijn onderzocht, namelijk op populatieniveau en in de gezondheidszorg. 
De indeling van het vervolg van dit hoofdstuk wordt daarmee als voigt: 

10.2 De systematiek voor de ontwikkeling van uitkomstindicatoren 
10.3 Mogelijkheden voor gebruik van beschikbare registraties als bron voor 

uitkomstindicatoren op populatieniveau 
10.4 Mogelijkheden voor gebruik van beschikbare registraties als bron voor 

uitkomstindicatoren in de gezondheidszorg 
10.5 Conclusies ten aanzien van de mogelijkheden voor gebruik van registraties 

op populatieniveau 
10.6 Conclusies ten aanzien van de mogelijkheden voor gebluik van registraties 

in de gezondheidszorg 
10.7 Aanbevelingen voor het opbouwen van een op uitkomstregistraties gebaseerd 

bewakingssysteem in de gezondheidszorg 
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10.2. De systematiek voor de ontwikkeling van uitkomst­
indicatoren 

In hoofdstuk 2 van dit proefschrift is de systematiek beschreven voor de ontwikke­
ling van uitkomstindicatoren. In deze systematiek zijn zes stappen onderscheiden, 
namelijk: 

I. Vasts telling van het niveau van kwaliteitsbewaking 
II. Vasts telling relevante gezondheidsindicator 
III. Vasts telling andere relevante informatie 
IV. Opsporen/opzetten gegevensbronnen 
V. Beschrijving en analyse van (varia ties in) het 

optreden van de gezondheidsindicator 
VI. Onderzoek naar de validiteit van de indicator 

De eerste stap in de systematiek is het vaststellen van het gewenste bewakingsni­
veau. Bewaking kan plaatsvinden op populatieniveau (bijvoorbeeld door het 
vergelijken van nitkomsten tussen bevolkingsgroepen met verschillende socia aI­
economische status), maar ook in de gezondheidszorg (door bijvoorbeeld het 
vergelijken van uitkomsten tussen instellingen). Een belangrijk kenmerk van 
bewaking op populatieniveau is dat ook individuen in beschouwing genomen 
kunnen worden die niet met de zorg in aaiuaking zijn geweest. Variaties in 
uitkomsten kunnen daardoor op dit niveau bijvoorbeeld een aanwijzing zijn voor 
mogelijke varia ties in de toegankelijkheid van de zorg. 

De volgende twee stappen in de systematiek hebben betrekking op de vasts telling 
van benodigde gegevens. Deze stappen zijn gebaseerd op een (eveneens in 
hoofdstuk 2 beschreven) model van de relatie tussen het zorgproces en gezondheid. 
Dit model Iaat zien dat de gezondheidstoestand na een interventie, behalve door de 
interventie zelf, ook door factoren 'buiten de zorg' bepaald wordt zoais de 
gezondheidstoestand voorafgaand aan de interventie en prognostische [actaren 
Oeeftijd en geslacht van de patient, Ieefomstandigheden, etc.). Dit betekent dat voor 
de ontwikkeling van uitkomstindicatoren in principe gegevens nodig zijn over 
zowel de uitkomst ais over elk van deze factoren 'buiten de zorg'. 

Het niveau van bewaking en het type uitkomstmaat is mede bepalend voor het type 
benodigde gegevensbron(nen). In principe zijn er twee mogelijkheden om de 
benodigde informatie te verkrijgen uit gegevensbronnen, namelijk 1) uit een 
gegevensbron die alle benodigde relevante gegevens bevat of 2) door koppeling van 
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verschillende gegevensbronnen. Het opsporen en/of opzetten van bruikbare 
gegevensbron(nen) is de volgende stap in het ontwikkelingsproces van indicatoren 
(IV). 

De beschikbaarheid van informatie maakt het mogelijk om extreme uitkomsten op 
te merken of om varia ties in het optreden van de gezondheidsindicator te 
beschrijven die een aanwijzing zijn voor mogelijk suboptimale zorg (V). Bij het 
ontwikkelen van indicatoren is het noodzakelijk om stap (V) meermalen uit te 
voeren, in verschillende situaties, en de constatering van (varia ties in) het optreden 
van de indicator steeds te laten volgen door een analyse van het zorgproces. Op die 
manier kan inzicht verkregen worden in de validiteit van de indicator, oftewel in de 
mate waarin de indicator daadwerkelijk in staat is om suboptimale zorg op het spoor 
te komen (VI). 

10.3 MogeIijkheden voor gebruik van beschikbare registraties 
als bron voor uitkomstindicatoren op populatieniveau 

Verkenning van de bruikbaarheid van gegevensbronnen 
In hoofdstuk 4 is beschteven dat diverse landelijke gegevensbronnen in Nederland 
informatie bevatten over uitkomstindicatoren die op populatieniveau toepasbaar 
zijn. Een van de kentnerken van bewaking op populatieniveau is dat er indieatoren 
nodig zijn die bij eentnalige meting reeds een aanwijzing opleveren voor mogelijk 
suboptimale zorg. IlnIners, op dit niveau is er in de rege! niet de mogelijkheid voor 
longitudinale gegevensverzameling (eventueel via koppeling van registraties) op 
individueel niveau. Uitkomstindicatoren die daarom op dit niveau met name 
relevant zijn, zijn 'vettnijdbare' gezondheidsproblemen (stap II uit de systematiek), 
zoals bijvoorbeeld sterfte aan rheumatische hartziekte. Voor deze 'vertnijdbare' 
gezondheidsproblemen geldt dat Ze bij goede zorg niet of slechts in beperkte mate 
voor zullen komen, ongeacht de gezondheidstoestand voorafgaand aan de 
interventie. In hoofdstuk 4 zijn drie categorieen van 'vettnijdbare' gezondheidspro­
blemen aan de orde gekomen, namelijk 'vettnijdbare' sterfte, ziekte en beperkingen. 
Voor de vasts telling van deze 'vertnijdbare' uitkomsten is gebruik gemaakt van het 
werk van Rutstein et ai., bestaande uit een aantallijsten met aandoeningen en die, 
dankzij de huidige stand van de medische wetenschap, (deels) niet meer voor 
hoeven te komen of tot beperkingen of sterfte hoeven te leiden. 

Hoofdstuk 4 bevat een overzicht van landelijke registraties waarin 'vertnijdbare' 
gezondheidsproblemen zijn opgenomen (stap IV uit de systematiek). Voorbeelden 
van deze registraties zijn de doodsoorzakenstatistiek (voor 'vertnijdbare' sterfte) en 
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het -'aangiftesysteem voor infectieziekten, de Landelijke Kankerregistratie, de 
Registratie Leukemie bij kinderen en de Landelijke Registratie Bijwerkingen 
Geneesmiddelen (voor 'vermijdbare' ziekte). Voor 'vermijdbare' beperkingen geldt 
dat er in Nederland nagenoeg geen landelijke registraties zijn waarmee een 
betrouwbaar beeld verkregen kan worden van het optreden etvan. 

Illustratie van de bruikbaarheid van gegevensbronnen 
Om te illustreren hoe landelijke registraties gebruikt kunnen worden voor het 
beschrijven van variaties in gezondheidsindicatoren (stap V uit de systematiek), is 
een drietal analyses uitgevoerd. Voor deze analyses is gebruik gemaakt van de 
doodsoorzakenstatistiek, een registratie van ziekenhuisopnamen en een registratie 
van seksueel overdraagbare aandoeningen. 

Varia ties in 'vermijdbare'sterfte 
Allereerst zijn met behulp van de doodsoorzakenstatistiek varia ties beschreven in 
'vermijdbare' sterfte tussen provincies gedurende 1984-1994 (hoofdstuk 5). Voor 
7 van de 16 bestudeerde (groepen) doodsoorzaken werden statistisch significante 
verschillen tussen provincies gevonden: vaor sterfte aan cervix- en testiscarcinoom, 
hypertensieziekte/CVA, influenza/ pneumonie, cholecystitis/lithiasis, perinatale 
oorzaken en congenitale cardiovasculaire aandoeningen. Een eerste verklaring voor 
de verschillen werd verkregen door gegevens uit een andere registratie, de 
Landelijke Medische Registratie, te gebruiken over het aantal diagnosespecifieke 
ziekenhuisopnamen (als maat voor de incidentie) en het aantal gevallen van 
ziekenhuissterfte (als maat voor de letaliteit). Alleen de sterftevariaties voor 
cetvixcarcinoom bleken verklaard te worden uit incidentieverschillen, hetgeen erop 
wijst dat eventuele tekortkomingen in de zorg eerder bij de preventieve dan bij de 
curatieve zorg gezocht moeten worden. Een sterk verband tussen ziekenhuissterfte 
en de totale sterfte, zoals werd aangetoond voor hypertensieziekte/CVA, zou 
kunnen wijzen op eventuele suboptimale zorg in het ziekenhuis. 

Varia ties in perina tale sterfte 
In een tweede analyse (hoofdstuk 6) werd een van de categorieen van 'vermijdbare' 
sterfte, perina tale sterfte, apart bestudeerd. Hier ging het om regionale varia ties in 
sterftetrends tussen 1984 en 1994. De sterftetrends in Noord-Brabant en Limburg 
bleken significant sneller te dalen dan gemiddeld Oaarlijkse afname respectievelijk 
4.7% en 4.4%). Ook hier werden voor een eerste verklaring gegevens uit andere 
bronnen op regionaal niveau verzameld, namelijk over zorggerelateerde factoren 
(zoals het percentage thuisbevallingen en de aanwezigheid van centlum voor 
intensieve neonatale zorg) en sociaal-demografische kenmerken (waaronder het 
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percentage moeders onder de 20 en boven de 35, het percentage rooms-katholieke 
inwoners en gemiddeld inkomen). De analyse wees uit dat de verschillen in sterfte­
trends niet lijken samen te hangen met zorggerelateerde factoren. De enige sociaal­
demografische factor die een verband met de sterftetrends liet zien is het percentage 
rooms-katholieke inwoners van een regio. Deze bevinding bleek niet te kunnen 
worden verklaard door pariteit of de leeftijd van de moeder. 

Variaties in seksueel overdraaghare aandoeningen 
Tenslotte is cen van de beschikbare morbiditeitsregistraties gebruikt voor het 
beschrijven van vatiaties in seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA) (hoofdstuk 
7). Het ging hier om een registratie van de niet-curatieve SOA-bestrijding, die 
bijgehouden wordt door sociaal-verpleegkundigen van GGD-en en poliklinieken. 
De gegevens hadden betrekking op deperiode 1984-1990. Voor drie SOA's 
(gonorroe, lues en infecties met Chlamydia /mehoma/is) werden varia ties in de tijd 
bestudeerd. Omdat in de registratie relatief veel achtergrondkenmerken van 
patienten worden vastgelegd, kon onder meer vastgesteld worden dat het aantal 
gevallen van gonorroe na 1988 constant bleef onder heteroseksuelen, maar toenam 
onder homoseksuelen. Ook het aantal seksuele contacten van homoseksuele 
mannen in de vermoedelijke besmettingsperiode bleek in 1990, na een daling tussen 
1986 en 1989, weer te zijn toegenomen. Deze bevindingen tezamen roepen de vraag 
op in hoeverre hieraan mogelijk suboptimale preventieve zorg ten grondslag ligt. 
Juist van gonorroe is bekend dat de prevalentie ervan sterk reagee!t op verandering­
en in seksuele activiteit en bestrijdingsmaatregelen. 

Besluit 
Er zijn diverse landelijke gegevensbronnen die in principe informatie bevatten over 
uitkomstindicatoren. De beschreven analyses tonen vaor cen drictal van deze 
bronnen aan dat het gebruik ervan op populatieniveau een signaal op kan leveren 
over mogelijk suboptimale zorg. Afhankelijk van de gekozen indicator, wordt 
daarmee ook een eerste aanwijzing verkregen over het deelgebied binnen de zorg 
dat mogelijk voor de varia ties verantwoordelijk is. Zo zijn seksueel overdraagbare 
aandoeningen indicatoren voor primaire preventie, tenvijl bijvoorbeeld appendicitis­
sterfte een indicator is voor de kwaliteit van de curatieve zorg. Door bij de 
beschrijving van varia ties in 'vermijdbare' sterfte ook informatie over de incidentie 
van aandoeningen te betrekken, was er bovendien een nadere specificering mogelijk. 
Zo kan sterfte aan cervixcarcinoom een indicator zijn voor de kwaliteit van zowel 
curatieve als van preventieve zorg, maar wanneer sterftevariaties verdwijncn na 
correctie voor incidentie, dan moeten de oorzaken van de oorspronkelijke 
sterftevariaties primair gezocht worden in de kwaliteit van de preventieve zorg. 
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Voor elk van de hier gebruikte indicatoren geldt wei, dat een nadere analyse van het 
zorgproces nodig is om vast te stellen in hoeverre de indicator nu daadwerkelijk een 
weerspiegeling is van kwaliteit-van-zorg variaties (stap VI uit de systematiek). 

10.4 Mogelijkheden voor gebruik van beschikbare registraties 
als bron voor uitkomstindicatoren in de gezondheidszorg 

Verkenning van de bruikbaarheid van gegevensbronnen 
Ook in de gezondheidszorg worden diverse registraties bijgehouden. In hoofdstuk 
3 is nagegaan in hoeverre deze registraties een bron van uitkomstindicatoren 
kunnen zijn. Er werd primair gezocht naar registraties binnen ziekenhuizen. Naast 
het medisch dossier, de meest fundamentele registratie in de gezondheidszorg, 
worden er binnen een aantal instellingen in de gezondheidszorg 'plaatsel!Jk' 
registraties met uitkomstindicatoren bijgehouden (stap IV uit de systematiek). In aile 
aangetroffen plaatselijke gegevensbronnen ging het om de registratie van 'verruijdba­
re', negatieve gevolgen van (het nalaten van goed) medisch handelen (stap II uit de 
systematiek). Een voorbeeld hiervan is een registratie van 'adverse patient 
occurrences' (ongewenste gebeurtenissen ten nadele van de patient, zoals 
wondinfecties bij opera tie, pre-operatieve sterfte) en van ongevallen binnen 
ziekenhuizen. Een enkele registratie op instellingsniveau leent zich voor het 
beschrijven en analyseren van varia ties tussen afdelingen, zoals een ziekenhuisbrede 
registratie van ziekenhuisinfecties. 

Er zijn ook lafldel!Jke registraties die in principe uitkomsrindicatoren bevatten en 
waarmee een vergelijken van uitkomsten in de gezondheidszorg gemaakt kan 
worden (hijvoorbeeld tussen zorgverleners en/ofinstellingen). Voorbeelden hiervan 
zijn de complicatieregistratie van de Nederlandse Vereuiging voor Heelkunde (een 
registratie van chirurgische complicaties), de Landelijke Verloskunde Registratie van 
de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie (waarin perinatale 
uitkomsten zijn opgenomen) en het PHARMO systeem (een registratie van 
bijwerkingen van geneesluiddelen). Beide eerstgenoemde registraties bevatten 
informatie over zowel de interventie als over de gezondheidstoestand ervoor en 
erna. Dat de beschikbaarheid van deze gegevens de registratie bmikbaar kan maken 
voor toepassing bij kwaliteitsbewaking, is in hoofdstuk 3 geiUustreerd met de 
beschrijving van Nederlands onderzoek naar variaties in perinatale sterfte tussen 
ziekenhuizen. Het PHARMO systeem is een voorbeeld van koppeling van 
registraties waardoor uitkomstbewaking mogelijk wordt. Hierin worden apotheekge­
gevens anoniem en op individueel niveau gekoppeld aan ziekenhuisopnamecijfers, 
waardoor inzicht verkregen wordt in de (ongewenste) effecten van geneesmidde-
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lengebruik (1). De Landelijke Medische Registratie (LMR) is een voorbeeld van een 
registratie die onder andere informatie bevat over sterfte maar daarmee nog niet 
direct een bron van bruikbare uitkomstindicatoren is. Oorzaakspecifieke sterfte in 
het ziekenhnis is namelijk in het algemeen geen gevoelige indicator. Immers, de 
meeste patienten overlijden in het ziekenhuis aan een terminale aandoening. 
Daardoor hebben varia ties tussen ziekenhuizen in oorzaakspecifieke sterfte, zelfs 
als kwaliteitsverschillen groot zijn en bij goede conectie voor case-mix, toch een 
lage voorspellende waarde (2). Wel leent de LMR zich in principe voor de 
monitoring van varia ties in het optreden van ongevallen tijdens medische 
behandeling. 

Illustratie van de bruikbaarheid van gegevensbronnen 
De hoofdstukken 8 en 9 tenslotte illustreren de bruikbaarheid van gegevensbronnen 
voor het monitoren van twee specifieke (groepen) nitkomstrnaten. Het gaat hier om 
de gevolgen van aandoeningen in termen van complicaties en gezondheid­
gerelateerde kwaliteit van leven (stap II nit de systematiek). Beide indicatoren 
kunnen met name relevant zijn in de zorg voor chronisch zieken. Voor de 
complicaties van het eVA geldt dat betrouwbare gegevens op grote schaal 
ontbreken, zowel in landelijke als in plaatselijk opgezette registraties in de 
gezondheidszorg. De meting van varia ties in complicaties zal daarom vooralsnog 
aileen in relatief klein verband kunnen plaatsvinden, bijvoorbeeld binnen een 
ins telling. Voor gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven geldt dat routinematige 
registraties in de gezondheidszorg nog geheel ontbreken (stap IV van de systema­
tiek). 

Besluit 
Uit de verkenning van registraties komt naar voren dat beschikbare registraties in 
de gezondheidszorg zich op dit moment voornamelijk lenen als bron voor 
indieatoren waarmee 'vermijdbare' aandoeningen en sterfte gemeten worden. 
Andere gevolgen van aandoeningen dan sterfte, zoals beperkingen, complicaties of 
aspecten van kwaliteit van leven worden in zorgregistraties niet betrouwbaar, of 
zelfs in het geheel niet, aangetroffen. Bij deze bevindingen dient wel aangetekend 
te worden dat niet van aile landelijke gegevensbronnen is nagegaan of ze bruikbaar 
zijn voor uitkomstbewaking in de zorg. Het is dus mogelijk dat er, bniten de reeds 
genoemde gegevensbronnen, landelijke bronnen zijn die wei (al dan niet door 
koppeling) aUe benodigde infonnatie bevatten, dus zowel over de gezondheidstoe­
stand voor en na de interventie en over prognostische factoren. Dit zal echter 
eerder uitzondering dan regel zijn. Een eerste indruk daarvan kan onder meer 
verkregen worden uit een in 1994 uitgevoerde inventarisatie (6). 
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Voorbeelden van registraties waarin zowel de toestand van de patient voorafgaand 
aan de zorg als de uitkomst wordt vastgelegd zijn de Nederlandse K,1nkerregistratie 
en de Registratie leukemie bij kinderen. Daarnaast zijn er registraties die weliswaar 
in beperkte mate informatie bevatten over het resultaat na afloop van een 
zorgepisode (de doodsoorzakenstatistiek, de Landelijke Medische Registratie), maar 
waarin de informatie over de toestand voorafgaand aan de zorg ontbreekt. 
Koppeling van registraties is op dit moment in de Nederlandse gezondheidszorg 
nagenoeg onmogelijk omdat een uniek patientidentificatienutntner ontbreekt. 

10.5 Conclusies ten aanzien van de mogelijkheden voor 
gebruik van registraties op populatieniveau 

De resultaten van de diverse deelstudies geven aanwijzingen uit in hoeverre het 
mogelijk is om uitkomstindicatoren voor bewaking op populatieniveau te verkrijgen 
uit beschikbare, landelijke registraties. Ondanks de restricties waaraan gegevensver­
zatneling op een hoog aggregatieniveau gebonden is (bijvoorbeeld dat meting 'ver 
bij het zorgproces vandaan' plaatsvindt en dat er volstaan moet worden met 
informatie die bij eenmalige metingen verkregen is), blijken de beschikbare 
registraties toch bruikbare uitkomstindicatoren te bevatten. Het betreft hier 
voornamelijk indicatoren die be trekking hebben op 'vermijdbare' mortaliteit en 
morbiditeit. 

Mortaliteit 
De doodsoorzakenstatistiek leent zich voor het beschrijven van varlatles in 
'vennijdbare' sterfte, onder meer tussen regia's en in de tijd. 'Vermijdbare'sterfte is 
een relatief ver ontwikkelde uitkomstindicator, die relevant is voor primaire en 
secundaire preventie en voor diverse vortnen van curatie. Er kan van uitgegaan 
worden dat er met de constatering van regionale varia ties een signaal verkregen 
wordt over mogelijke varia ties in de kwaliteit van de geleverde zorg. Immers, het is 
voor al deze sterfgevallen duidelijk dat de zorg een wezenlijke bijdrage kan leveren 
aan het voork6men ervan. De signaalfunctie van 'vermijdbare' sterfte is naar 
verwachting sterker wanneer, zoals in dit proefschrift is gedaan, rekening kan 
worden gehouden met varia ties in het optreden van deze aandoeningen. In feite is 
deze incidentiemeting een vorm van voormeting op populatieniveau, althans voor 
de aandoeningen waar de interventie op het terrein van curatie ligt. Met de 
beschrijving van uitkomstvariaties is nog niet aangetoond dat 'vermijdbare' sterfte 
een bruikbare indicator is. Daartoe moet ook stap VI van de systematiek voor de 
ontwikkeling van indicatoren doorlopen worden, bestaande uit onderzoek om vast 
te stellen of de uitkomstvariaties daadwerkelijk een weerspiegeling zijn van kwaliteit-
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van-zorg varia ties (waarvoor aanvullende gegevens meestal op individueel niveau 
verzameld zullen moe ten worden). In het onderzoek naar perina tale sterftetrends 
werd het zorgproces in de analyse het dichtst benaderd, doordat de relatie tussen 
sterfte en aspecten van de gezondheidszorg werd bestudeerd. Het feit dat er tussen 
beide geen relatie aantoonbaar was, betekent niet dat perina tale sterfte geen 
bmikbare uitkomstindicator is. Er werden namelijk relatief 'grove' zorgaspecten in 
beschouwing genomen en ook was er niet over aIle mogelijke determinanten 
informatie beschikbaar. Het regionale niveau is bovendien slechts oen mogelijke 
invalshoek: Het is mogelijk dat het monitoren van variaties in 'vermijdbare' sterfte 
tussen bijvoorbeeld bevolkingsgroepen met verschillende etniciteit of sociaal­
economische status wel verbanden zou laten zien met aspecten van de structuur of 
het proces van de zorg. 

Hoewel het beschrijven en analyseren van varlaties in 'vermijdbare' sterfte 
veelbelovend is als het gaat om de mogelijke toepassing ervan bij kwaliteitsbewaking 
zal deze toepassing, door de kleine aantallen waarin 'verrnijdbare' sterfte voorkomt, 
beperkt blijven tot bewaking op een hoog aggregatieniveau, zoals het regionale of 
zelfs nationale niveau. Analyse op een hoog aggregatieniveau is in dit geval nodig 
om betrouwbare uitspraken te kunnen doen over het bestaan van sterftevariaties. 
Hierbij dient bedacht te worden dat een toenemend aggregatieniveau kan betekenen 
dat ook een snelle en adequate terugkoppeling van informatie ten behoeve van 
kwaliteitsverbetering moeizamer verloopt. Er zijn immers bijna altijd ook gegevens 
nodig op het individuele niveau, teneinde mogelijke oorzaken van suboptimale zorg 
te identificeren. Dit vereist de organisatie van een apart onderzoek ter evaluatie van 
het zorgproces. Daarvoor zal onder meer moeten worden vastgesteld welke 
onderdelen van het zorgsysteem en aspecten van het zorgproces in beschouwing 
genomen worden, welke gegevens verzameld worden en hoe deze verzameling 
geschiedt, en het beoordelen van 'vermijdbare' zorgfactoren. Pas deze analyse zal 
aangrijpingspunten voor kwaliteitsverbetering kunnen opleveren. Snelle terugkoppe­
ling van informatie ten behoeve van kwaliteitsverbetering wordt ook minder 
eenvoudigwanneer een langere periode in beschoU\viug genomen wordt (2). In ons 
onderzoek was dit een periode van 11 jaar. Dat monitoring op een hoog aggregatie­
niveau soms toch kans van slagen heeft wordt wel bewezen met de bewaking en 
evaluatie van maternale sterfte die in Nederland (zelfs op nationaal niveau en over 
een periode van vijf jaar) met succes wordt uitgevoerd (3). Daamit valt op te maken 
dat, mits uitkomstrnonitoring een niet al te grote inspanning vereist van de 
beroepsgroep en als relevant ervaren wordt, een analyse op een hoger aggregatieni­
veau geen belemmering hoeft te zijn. 
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Morbiditeit 
De inventarisatie van landelijke registraties heeft uitgewezen dat een deel hiervan 
zich in principe leent voor de monitoring van aandoeningen die door primaire 
preventie te voorkomen zijn. Deels valt de monitoring van 'vermijdbare' aandoe­
ningen samen met traditionele vormen van sU1'veillance. In tegenstelling tot 
'vermijdbare' sterfte echter, zijn bijvoorbeeld 'vermijdbare' ziekenhuisopnamen als 
indicatoren minder benut. Toch kan deze monitoring in principe inzicht verschaffen 
in mogelijke variaties in de kwaliteit van preventieve zorg. De analyse met 
betrekking tot seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA) is hiervan een illustratie: 
op basis van de gegevens kon een signaal verkregen worden van mogelijk 
suboptimale preventie. I-lier geldt hetzelfde als vermeld bij 'vermijdbare' sterfte: om 
aannemelijk te maken dat deze indicator daadwerkelijk geschikt is voor het 
opsporen van suboptimale (preventieve) zorg, is een nadere analyse van dit 
zorgproces nodig (stap VI uit de systematiek). 

Beperkingen 
Er zijn relatief weinig landelijke, bruikbare registraties met gegevens over 'vermijdba­
re' beperkingen als uitkomstindicatoren. De monitoring van zulke niet-fatale 
gevolgen van aandoeningen en! of interventies is daarom op populatieniveau niet 
goed mogelijk. Ovedgens zou aileen de beschikbaarheid van betrouwbare 
informatie over het optreden van 'vermijdbare' beperkingen in de bevolking nog 
niet voldoende zijn om over te kunnen gaan tot monitoring van bijvoorbeeld 
regionale vadaties in 'vermijdbare' beperkingen. Voor nagenoeg alle monitoring van 
de gevolgen van ziekten (beperkingen, complicaties, kwaliteit van leven (zie ook 
hoofdstuk 9, etc.) op populatieniveau geldt dat er in elk geval een koppeling 
mogelijk moet zijn met de incidentie van aandoeningen teneinde vast te kunnen 
stellen of varia ties in de gevolgen van de aandoening het gevolg zijn van incidentie­
varia ties dan wei van varia ties in de kans om beperkt te blijven (mede een gevolg 
van medische zorg). 

10.6 Conclusies ten aanzien van de mogelijkheden voor 
gebruik van registraties in de gezondheidszorg 

Meer dan op populatieniveau, zijn er in de gezondheidszorg mogelijkbeden voor het 
opzetten van longitudinale gegevensverzamelingen over individuele patienten. In 
principe kan aile voor uitkomstbewaking benodigde informatie op individueel 
niveau verzameld worden. Dit zou ook de mogelijkheid bieden om meer genuan­
ceerde kwaliteit-van-zorg variaties te bewaken dan mogelijk is met het meten van 
'vermijdbare', negatieve gevolgen van medisch handelen (zoals bijvoorbeeld reductie 
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van symptomen of bloeddrukverlaging). Toch blijkt, in elk geval voor registtaties 
die plaatselijk in het kader van kwaliteitsbewaking zijn opgezet, dat ook hietin veelaI 
'vermijdbare' gevolgen van medisch handelen warden vastgelegd, zoals ongevallen 
en fouten in medicatieversttekking en (andere) ongewenste gebeurtenissen ten 
nadele van de patient (bijvoorbeeld ziekenhuisinfecties en sterfgevallen die echt als 
'vermijdbaar' beschouwd moeten worden, zoals maternale sterfte). Ook waar van 
landelijke registtaties gebruik werd gemaakt voor uitkomstbewaking ging het tot op 
heden om ongewenste, deels 'vermijdbare' uitkomsten van de zarg (perina tale 
sterfte, bijwerkingen van geneesmiddelen). In het kader van kwaliteitsbewaking zijn 
deze uitkomsten aanttekkelijk omdat ze relatief eenvoudig en snel na de interventie 
gemeten kunnen warden, en er ook een duidelijke relatie met het zorgproces 
bestaat. Wel geldt dat de registtatie van 'vermijdbare' gebeurtenissen niet altijd 
betrouwbaar wordt geacht (4) omdat het optteden ervan veelal met schuldgevoel 
en vrees voor 'verwijtbaarheid' gepaard gaat. De achterliggende gedachte om 
tekortkomingen te elimineren en zo 'goede kwaliteit' over te houden, zou bovendien 
door werkers in de gezondheidszorg als bedreigend worden ervan. Voar de 
'vermijdbare' uitkomsten die binnen de gezondheidszorg worden vastgelegd is het 
overigens nog de vraag in hoeverre ze bruikbaar zijn voor het opsporen van 
kwaliteitsproblemen in de zorg. Slechts in een enkel geval, zoals bijvoorbeeld bij de 
registtatie van ziekenhuisinfecties, is de gegevensverzameling een onderdeel van een 
volledige kwaliteitscyclus, oftewel van een zich herhaIend proces van probleemiden­
tificatie, het formuleren van criteria, surveillance en feedback. 

In theorie kunnen aandoeningen ook een aangtijpingspunt zijn voor kwaliteitsbewa­
kingwanneer ze optteden aIs het 'vermijdbare'gevolgvan (chronische) aandoening­
en, zoals het gevaI is voor een aantal complicaties van het eVA (decubitus, aspiratie, 
infecties). Dat deze complicaties momenteel binnen instellingen niet (bettouwbaar 
en volledig) worden vastgelegd, maakt ze als indicator uiet minder relevant. Het 
interessante van complicaties is namelijk dat ze relatief eenvoudig meetbaar zijn en 
tegelijk relevant in de zorg voor chronisch zieken, waar geldt dat praktisch bruikbare 
uitkomstindicatoren niet makkelijk vast te stellen zijn (5). Bewaking van meer 
genuanceerde kwaliteit-van-zorg variaties is in beginsel mogelijk door bijvoorbeeld 
variaties in aspecten van gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven (fysiek, 
mentaal, sociaal functioneren) te meten. Kwaliteit van leven is een duidelijk 
voorbeeld van een uitkomstmaat waarvoor, in tegenstelling tot bijvoorbeeld 
'vermijdbare' sterfte, geldt dat een voormeting wel van groot belang is. Immers, 
variaties in de toestand voorafgaand aan de interventie zijn hier, naast andere 
factoren 'buiten de zorg', in belangrijke mate bepalend voor vadaties in de 
gezondheidstoestand na de interventie. In principe kau daardoor aileen in 
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combinatie met gegevens over de begintoestand en prognostische factoren 
beoordeeld worden of de uitkomst acceptabel is of niet. De conclusie uit de 
verkenning van registraties in de gezondheidszorg is echter, dat er voor gezondheid­
gerelateerde kwaliteit van Ieven nog in het geheel geen routinematige registraties 
bestaan. Daarmee vertegenwoordigt deze indicator een grote groep van gezond­
heidsindicatoren waarvoor het opbouwen van een bewaklngssysteem zich hooguit 
in een beginstadium bevindt. In de aanbevelingen wordt hier uitgebreider bij stil 
gestaan (zie §10.7). 

10.7. Aanbevelingen voor het opbouwen van een op uitkomst­
registraties gebaseerd bewakingssysteem in de gezond­
heidszorg 

Er wordt steeds meer een beroep gedaan op zorgverleners en instellingen om aan 
te tonen dat er goede kwaliteit wordt geleverd. De kwaliteit van de zorg werd 
impliciet altijd al bewaakt, maar vanaf de jaren zestig is er gelnvesteerd in het 
ontwikkelen van methoden voor het in maat en getal uitdrukken van de geleverde 
kwaliteit. Met behulp van die methoden kan ook een beeld ontstaan van de kwaliteit 
en de toegankelijkheid van de gezondheidszorg en van de factoren die hierop van 
invloed zijn, zoals dit vierjaarlijks wordt vastgelegd in de door de Inspectie voor de 
Gezondheidszorg samengestelde Staat van de Gezondheidszorg (SGZ). De eerste 
editie van dit document is in 1997 verschenen (7). De in dit proefschtift beschreven 
studies waren gericht op het verkennen van de mogelijkheden voor monitoring van 
uitkomsten als aangtijpingspunt voor kwaliteitsbewaklng. Omdat de mogelijkheden 
voor uitkomstbewaklng aan de hand van beschikbare registraties beperkt blijken te 
zijn, worden in deze paragraaf aanbevelingen gedaan voor het opbouwen van een 
uitkomstbewaklngssysteem. Daarmee wordt tegemoet gekomen aan doelstelling 3 
van dit proefschrift. 

Ret vinden van een balans tussen uitkomst- en procesbewaking 
In dit proefschrift staat het gebruik van uitkomstrnaten bij kwaliteitsbewaklng 
centraai. Uitkomstrneting kan een belangrijke rol spelen bij het bewaken van de 
kwaliteit van de zorg. Iromers, uitkomsten weerspiegelen datgene waar de zorg 
uiteindelijk op gericht is, namelijk het bewerkstelligen van een gewenste verandering 
in de gezondheidstoestand. Het synthetische karakter van de uitkomst heeft ais 
voordeel dat de uitkomst het resultaat van zeer diverse zorgprocessen en -aspecten 
weerspiegelt. Bovendien is er overtuigend bewijs dat evaluatie van het zorgproces 
naar aanleiding van uitkomstvariaties daadwerkelijk aangrijpingspunten kan 
opleveren voor kwaliteitsverbetering (zie bijvoorbeeld paragraaf 4.3). De toepassing 
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van procesmaten en de mogelijkheid om daarvoor Nederlandse registraties te 
gebruiken is in dit proefschrift niet expliciet aan de orde gekomen. Toch zal het in 
bepaalde situaties meer voor de hand liggen om de kwaliteit van het zorgproces 
primair te bewaken met procesindicatoren. Soms zal procesbewaking efficienter 
zijn: meer dan met uitkomstmaten het geval is, kan met behulp van procesmaten 
direct vastgesteld worden wat er precies is misgegaan in de zorg en hoe hierin 
verbetering aangebracht kan worden. Hoe langer het duurt voordat de uitkomst 
gemeten kan worden (zoals bijvoorbeeld het geval is bij het optreden van 
retinopathie bij diabetes mellitus), hoe aantrekkelijker procesindicatoren worden 
(bijvoorbeeld het percentage patienten dat regehnatig op controle komt). Lang voor 
meting van de uitkomst kan dan imtners op basis van het zorgproces al vastgesteld 
kan worden of er verbeteringen mogelijk zijn. Omdat beroepsbeoefenaren 
bovendien nu eenmaal dagelijks bezig zijn met het zorgproces, is het begtijpelijk dat 
er naar verhouding vaker procesindicatoren worden toegepast. Het is nuttig om ook 
de mogelijkheden voor gegevensverzameling ten behoeve van procesbewaking 
serieus te onderzoeken. Voor de praktijk van de Nederlandse gezondheidszorg geldt 
dat niet een van beide vonnen van bewaking de absolute voorkeur verdient. Zowel 
proces- als uitkomstmaten, met elk hun specifieke eigenschappen, dienen toegepast 
te worden. Bij de opbouw van een bewakingssysteem zal daarom gezocht moe ten 
worden naar een balans in het gebruik van beide. De in hoofdstuk 2 vermelde voor­
en nadelen van beide kunnen in een welomschreven situatie behulpzaam zijn bij het 
nadenken over een keuze tussen proces- en uitkomstmeting. 

Het vinden van een balans tussen bewaking op populatieniveau en in de 
gezondheidszorg 
Naast de vraag of de uitkomst dan wel het proces van de zorg bewaakt dient te 
worden, is het nodig om vast te stellen op welk niveau bewaking plaats moet vinden, 
In dit proefschrift is relatief veel aandacht besteed aan het uitwerken van 
voorbeelden van uitkomstbewaking op populatieniveau, waartoe de mogelijkheid 
voor bewaking van varia ties in 'vetmijdbare' sterfte en ziekte als illustratie is 
uitgewerkt. Monitoring van 'vermijdbare' sterfte op populatieniveau heeft -zoals 
gezegd- als belangrijk voordeel boven monitoring in de gezondheidszorg dat ook 
individuen in beschoU\ving genomen worden die niet met de zorg in aanraking zijn 
geweest. Daarmee kan bijvoorbeeld ook inzicht verkregen worden in de toegank­
elijkheid van de zorg, een kwaliteitsaspect van het gezondheidszorgsysteem. De 
urgentie echter om op populatieniveau te bewaken met het oog op eventuele 
problemen rond de toegankelijkheid van de zorg, is in de Nederlandse situatie niet 
bijzonder groot. In de meeste gevallen zal het ook niet nodig zijn om steeds de 
'omweg' via de populatie te maken. Bovendien zal het bij uitkomstbewaking in de 
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gezondheidszorg (op het niveau van de individuele patient, beroepsbeoefenaren, 
instellingen, etc.) eenvoudiger zijn om, voor onderzoek naar eventuele oorzaken van 
uitkornstvariaties, aanvullende inforrnatie op individueel niveau te verzarnelen. Bij 
de opbouw van een bewakingssysteern zal gezocht rnoeten worden naar een 
evemvicht tussen uitkornstrnonitoring op populatieuiveau en in de gezondheidszorg. 
Als richtlijn kan aangehouden worden dat het grootste dee! van aile uitkornstrnoni­
toring in de gezondheidszorg dient plaats te vinden, aangevuld rnet rnonitoring van 
beperkte ornvang op populatieniveau (toegespitst op strategische punten zoals 
bijvoorbeeld'verrnijdbare'gezondheidsproblernen). 

De opbouw van een op uitkomstregistraties gebaseerd bewakings­
systeem 
Zoals aangetoond in ons onderzoek, zijn de rnogelijkheden voor kwaliteitsbewaking 
rnet behulp van beschikbare registraties beperkt. Mogelijkheden voor uitkornstbewa­
king ontbreken rnet narne voor interventies die 'slechts' een relatieve verandering 
in de gezondheidstoestand tot stand kunnen brengen en waar een voorrneting 
daarorn van belang is voor efficiente kwaliteitsbewaking. Niet aileen ontbreekt in 
veel zorgregistraties deze en andere relevante aanvullende infonnatie, rnaar ook is 
vastgeste!d dat bepaalde uitkornsten, zoals bijvoorbeeld gezondheid-gerelateerde 
kwaliteit van leven, in het geheel niet worden vastge!egd. De rnogelijkheden voor 
kwaliteitsbewaking op basis van uitkornstregistraties kunnen verder uitgebouwd 
worden op geleide van de in hoofdstuk 2 gepresenteerde systernatiek voor de 
ontwikkeling van uitkornstindicatoren. Op die rnanier kan voor elke gewenste 
cornbinatie van patientengroep en interventie vastgesteld worden wat een effectieve 
rnanier van kwaliteitsbewaking zou zijn. Tekstblok 10.1 bevat een aantal aandachts­
punten bij de opbouw van een uitkornstbewakingssysteernop geleide van de in 
hoofdstuk 2 gepresenteerde systernatiek. In principe kan deze opbouw vanuit twee 
invalshoeken geschieden, narnelijk door: 

1. Gebruik van beschikbare gegevensbronnen 
2. Het uitbreiden enl of opzetten van gegevensbronnen 

Gebruik van beschikbare gegevensbronnen 
Wanneer beschikbare registraties gebruikt worden, verdient het op poplI/olicllivcolI 
aanbeveling orn de rnonitoring van variaties in 'verrnijdbare' sterfte, \Vaartoe in dit 
proefschrift een aanzet is gedaan, voort te zetten en eventueel uit te breiden naar 
andere doodsoorzaken enl of vergelijkingseenheden, zoals bepaalde bevolkingsgroe­
pen. Een volgende stap in deze lijn is orn de validiteit van deze indicator te testen, 
dat \Vii zeggen orn na te gaan in hoeverre deze sterftevariaties nu daadwerkelijk een 
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indieatie zijn van kwaliteit-van-zorg vatiaties. Ook de toepassingsmogelijkbeden van 
beschikbare morbiditeitsregistraties bij de monitoring van 'vennijdbare' aandoening­
en op populatieniveau dienen nader onderzoeht te worden. Voorbeelden van 
onderzoek naar varia ties in 'vermijdbare' ziekte (gemeten aan de hand van 
ziekenhuisopnamen) zijn te vinden in recent onderzoek ait Italie (8) en uit de 
Verenigde Staten waarin verschillen in 'vermijdbare' ziekenhuisopnamen werden 
bestudeerd naar verzekeringsvorm (9) en sociaal-economische status (10). Tenslotte 
dient ook de monitoring van 'vermijdbare' beperkingen op populatieniveau 
bevorderd te worden. Het gebruik van beschikbare registraties ill de gezolldb,idsZolg 
kan concreet inhouden dat onderzoek gestimuleerd wordt naar de mogelijkheden 
voor gebruik van landelijke registraties ten behoeve van kwaliteitsbewaking in de 
gezondheidszorg. Deze mogelijkbeden zijn in dit proefschrift niet systematisch 
onderzocht. In dit kader kan bijvoorbeeld gedacht worden aan onderzoek naar de 
mogelijkbeid om de Nederlandse Kankerregistratie te gebruiken voor het monitoren 
van vadaties in overleving ten behoeve van kwaliteitsbewaking in de zorg voor 
kankerpatienten. Ook is onderzoek nodig naar de mogelijkbeden voor koppeling 
van beschikbare registraties in de gezondheidszorg. Het PHARMO systeem kan als 
voorbeeld dienen van een methodiek die voor een dergelijke koppeling gevolgd kan 
worden. Met deze methodiek wordt de afwezigheid van een uniek patientidentifica­
tienummer omzeild door middel van een probabilistische koppeling. Dit is een 
koppeling, gebaseerd op overeenkomsten van een aantal persoonskenmerken 
(bijvoorbeeld leeftijd, geslacht en huisartspraktijkcode) die aanwezig zijn in de te 
koppelen registraties. Verder geldt dat ook de indicatoren die in plaatselijke 
registraties in de gezondheidszorg worden vastgelegd, op hun validiteit onderzoeht 
dienen te worden. 

Het ultbreiden en/of opzetten van gegevensbronnen 
Het opbouwen van een bewakingssysteem door uitbreiding van bestaande of het 
opzetten van nieuwe gegevensbronnen vereist investeringen waarvan het resultaat 
zal zijn dat uitkomstbewaking een breder terrein binnen de zorg bestrijkt. De 
benodigde activiteiten zullen primair vanuit de beroepsverenigingen en in de 
gezondheidszorg verricht en/of gestimuleerd moeten worden. (Werkgroepen van) 
beroepsverenigingen zullen immers goed in staat zijn om aan te geven welke 
gegevens per patient nodig zijn en hoe met de vastlegging ervan lacunes in 
bestaande registraties opgevuld kunnen worden. Het meten van de gezondheidstoe­
stand voor en na de interventie (op een van te voren vastgelegd tijdstip) alsmede 
van prognostische factoren, en de vastlegging ervan in het medisch dossier (liefst 
electronisch) dient nadrukkelijk bevorderd te worden. Het vastleggen van voor- en 
nameting in eenzelfde registratie is overigens niet altijd mogelijk: Patienten worden 
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immers niet altijd door dezelfde zorgverlener en ins telling gezien. Dit geldt zeker 
voor de zorgvormen die van langdurige aard zijn, waar vaak verschillende 
zorgverleners bij betrokken zijn en waar de uitkomst soms langer op zich laat 
wachten. Omdat de mogelijkheid om patienten te kunnen volgen binnen de 
gezondheidszorg wezenlijk is voor goede kwaliteitsbewaking is het noodzakelijk om 
de mogelijkheden voor koppeling van registraties uit te breiden. Daartoe verdient 
het aanbeveling om elke patient waarvan gegevens worden vastgelegd, te voorzien 
van een persoonlijk identificatienummer. Het standaard vastleggen van uitkomsten 
in termen van kwaliteit van leven (gemeten aan de hand van vragenlijsten) dient 
eveneens gestimuleerd te worden zodat ook deze gezondheidsuitkomsten een rol 
kunnen spelen bij kwaliteitsbewaking. In dit kader zou het interessant zijn om 
systematisch na te gaan welke kwaliteit-van-Ieven aspecten als 'vermijdbaar' 
beschouwd mogen worden (bijvoorbeeld hevige pijn na een interventie, immobili­
teit). Dit biedt de mogelijkheid om naast ziekte en sterfte, ook 'vermijdbaar' 
kwaliteit-van-Ieven verlies te meten dat een signaal vormtvoor mogelijk suboptima­
Ie zorg. 

Voor de opbouw van een bewakingssysteem kan gestart worden met een beperkt 
aantal proefprojecten (bijvoorbeeld voor een drietal patientengroep/interventie 
combinaties) zodat het hele traject van definitie, gegevensverzameling en validering 
nauwkeurig en in zijn geheel doorlopen kan worden. Er zijn op dit moment binnnen 
een aantal sectoren in de gezondheidszorg initiatieven gaande om te komen tot een 
registratiesysteem. Een mooi voorbeeld hiervan is te vinden binnen de diabeteszorg, 
waar gewerkt wordt aan het invoeren van een longitudinaal, gestandaardiseerd 
monitoringssysteem. De informatie in dit systeem is vastgesteld aan de hand van de 
verklaring van St. Vincent. Deze werd in 1989 opgesteld door de \VHO en de 
International Diabetes Federatie (IDF) met als doelstelling om de late complicaties 
van diabetes mellitus binnen 5 jaar met minstens 30% terug te dringen. Met subsidie 
van de Europese Dnie werd in de jaren 1993-1995 een systeem ontwikkeld dat 
kwaliteitsmanagement in de diabeteszorg mogelijk maakt. Het gaat om een relatief 
uitgebreide gegevensverzameling. Ais uitkomsten worden bijvoorbeeld verzameld 
het aantal hypo- en hyperglycemieen, bloedwaarden (waaronder HbA,< en choleste­
rol) en complicaties en als prognostische factoren onder meer of men rookt en/of 
drinkt (en zo ja, hoeveel) en de mate van zelfzorg en -controle (11). Ook in 
Nederland is op dit moment een aantal centra bij dit systeem aangesloten. Doord.t 
de gegevens centra.1 kunnen worden geanalyseerd, wordt het mogelijk om 
indieatoren te vergelijken met die van collega's (12). Andere voorbeelden van 
iniatieven tot de opbouw van informatiesystemen voor uitkomstbewaking zijn de 
reeds genoemde registratie van chirurgische complicacies van de Nederlande 
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Vereniging voor Heelkunde (hoofdstuk 3) en de registratie van ziekenhuisinfecties 
QlOofdstuk 3). De laatstgenoemde registratie is een voorbeeld van een succesvolle, 
lokale registratie die oorspronkelijk binnen twee Nederlandse ziekenhuizen van start 
is gegaan en vervolgens is uitgebreid naar andere instellingen. Op dit moment 
leveren een 60-tal ziekenhuizen gegevens aan. Het systeem leent zich voor 
vergelijkingen tussen ziekenhuizen. Ook de gegevensverzameling binnen verpleeg­
huizen met behulp van het Resident Assessment Instrument is een voorbeeld van 
een registratie waaruit uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking kunnen worden 
afgeleid (13) (zie hoofdstuk 8). Van de ervaringen die reeds zijn opgedaan bij het 
opzetten van registraties kan gebruik gemaakt worden wanneer ook over gegevens­
verzameling voor andere patientengroepen wordt nagedacht. Tevens kan al 
gedurende de opbouw van het systeem van uitkomstbewaking informatie verzameld 
worden over investeringen en opbrengsten, teneinde vast te kunnen stellen of de 
baten van uitkomstbewaking de kosten waard zijn (14). 
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Tekstblok 10.1 Aatldachtspllllletl biJ de opbolllv vall eetillilkoJJ1SlbeIVakillgsryslceJJl op 
geleide vall de ill hooftlslllk 2 beschrevClI {),slell1aliek. 

I. Vasts telling het niveau van kwaliteitsbewaking 
Uitkomstbewaking dient weliswaar ook op populatieniveau plaats te 
vinden, maar het grootste deel zal in de gezondheidszorg moe ten 
geschieden. 

II. Vasts telling relevante indicatoren 
Vaststelling van relevante indicatoren dient primair vanuit de beroeps­
verenigingen te geschieden 
Relevante uitkomstindicatoren zijn steeds die gezondheidsaspecten 
waarop de interventie is geticht (bijvoorbeeld het niet optreden van 
hyperglycemie bij diabetespatienten) alsmede de aspecten die als 
ongewenst bijeffect of bij nalaten van de Ouiste) interventie kunnen 
optreden (hypoglycemie). 
Voorbeelden van relevante indicatoren in de zorg voor niet-Ievensbe­
dreigende aandoeningen zijn aspecten van gezondheid-gerelateerde 
kwaliteit van leven (fysiek functioneren, psychisch en/of sociaal 
welbevinden etc.) en 'vermijdbare' complicaties. 
Ten behoeve van de ontwikkeling van indicatoren op populatieniveau 
verdient het aanbeveling om de lijsten met 'vermijdbare' doodsoorza­
ken en aandoeningen te blijven aanvullen op geleide vah nieuwe 
informatie over de effectiviteit van (preventieve) interventies. 

III. Vaststellen van andere relevante informatie 
Bij elke relevant geachte uitkomst dient nagegaan te worden welke 
gegevens nodig zijn om vast te kunnen stellen dat de gezondheidstoe­
stand na de interventie redelijkerwijs aan de zorg toegeschreven kan 
worden. Inzicht in het ziekteproces en de factoren die zowel van de 
zijde van de zorgverlener als van de patient van invloed zijn op de 
uitkomst, is hierbij onmisbaar. 
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Tekstblok 10.1. (vervolg) 

IV. Opsporen/ opzetten gegevensbrannen 
De mogelijkbeden voor gebruik van beschikbare landelijke registraties 
voor uitkomstbewaking in de gezondbeidszorg dienen systematisch 
onderzocht te worden. 
Het per patient meten en vasdeggen van de gezondheidstoestand voor 
en na de intel'ventie en van pragnostische factoren (liefst in een 
electronisch medisch dossier) dient bevorderd te worden. 
De mogelijkbeden voor koppeling van registraties dienen uitgebreid te 
worden, aangezien (met name langdurig zieke) patienten in het 
algemeen door verschillende zorgvetleners worden gezien. Daartoe is 
het aan te bevelen om de gegevens van elke patient te voorzien van een 
uniek identificatienummer. 

V. Monitoring van variaties in uitkomstindicatoren 
Het beschrijven en analyseren van uitkomstvariaties, voorzover op 
populatieniveau en in de gezondheidszorg al mogelijk, dient regelmatig 
te geschieden. 
Een begin kan gemaakt worden met het monitoren van varia ties in 
'vermijdbare' sterfte (met behulp van de doodsoorzakenstatistiek) en 
ziekte (met algemene of ziektespecifieke morbiditeitsregistraties) op 
populatieniveau. 
Mogelijkheden voor andere typen monitoring op populatieniveau (naar 
etniciteit, bevolkingsgroep, steden etc.) dienen onderzocht te worden. 

VI. Onderzoek naat de validiteit van de indicator 
Het is aan te bevelen om voor een aantal van de in dit proefschrift 
beschreven categorieen van 'vermijdbare' sterfte een analyse van het 
zorgpraces uit te voeren. Dit kan inzicht vetschaffen in validiteitaspec­
ten van de indicator en levert tevens mogelijk aangrijpingspunten op 
voor kwaliteitsverbetering op. 
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Dit proefschtift gaat over de ontwikkeling van uitkomstindicatoren voor kwaliteits­
bewaking in de gezondheidszorg en het gebruik van beschikbare registraties daarbij. 
Een uitkomstindicator is een aspect van gezondheid (dus sterfte, ziekte, kwaliteit 
van leven, etc.), waarmee een aanwijzing verkregen kan worden over de kwaliteit 
van de zorg. Het doel van het onderzoek, beschreven in hoofdstuk 1 is ddeledig, 
namelijk: 

1. Opzetten van een systematiek voor de ontwikkeling van indicatoren 
2. Verkenning en illustratie van de mogelijkheden om beschikbare registraties 

te gebruiken als bron voor uitkomstindicatoren 
3. Doen van aanbevelingen voor het opbouwen van een op uitkomstregistraties 

gebaseerd bewakingssysteem in de gezondheidszorg 

Aan de eerste doelstelling wordt beantwoord in hoofdstuk 2, waar de systematiek 
voor de ontwikkeling van bruikbare uitkomstindicatoren is gepresenteerd. In deze 
systematiek zijn zes stappen onderscheiden, namelijk: 

I. Vasts telling van het niveau van kwaliteitsbewaking 
II. Vasts telling relevante gezondheidsindicator 
III. Vasts telling andere relevante informatie 
IV. Opsporen/opzetten gegevensbronnen 
V. Beschrijving en analyse van (vadaties in) het optreden van de gezondheidsin­

dicator 
VI. Onderzoek naar de validiteit van de indicator 

Ten aanzien van de eerste stap, de vaststelling van het bewakingsniveau (I) kan een 
onderscheid gemaakt worden tussen bewaking in de populatie (bijvoorbeeld door 
het vergelijken van uitkomsten tussen bevolkingsgroepen in verschillende regio's) 
en in de gezondheidszorg (door bijvoorbeeld het vergelijken van uitkomsten tussen 
instellingen). De volgende twee stappen (II en III) hebben betrekking op de 
vaststelling van benodigde gegevens. Deze stappen zijn gebaseerd op een (eveneens 
in hoofdstuk 2 beschreven) model van de relatie tussen het zorgproces en 
gezondheid. Dit modellaat zien dat de gezondheidstoestand na een interventie, 
behalve door de interventie zelf, bepaald wordt door de gezondheidstoestand 
voorafgaand aan de interventie en prognostische factoren 'buiten de zorg' (Ieeftijd 
en geslacht van de patient, leefstijl, etc.). am die reden is er voor de ontwikkeling 
van uitkomstindicatoren in principe informatie nodig over elk van deze factoren. 
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De beschikbaarheid van gegevensbrannen met de benodigde gegevens (IV) maakt 
het mogelijk om bepaalde extreme uitkomsten op te mer ken of om vadaties in het 
optreden van de gezondheidsindicator te beschrijven (V) die een aanwijzing zijn 
voor mogelijk suboptimale zorg. Het is van belang om deze stap meermalen uit te 
voeren en steeds te laten volgen door een analyse van het zorgproces. Op die 
manier kan inzicht verkregen worden in de validiteit van de indicator (VI), oftewel 
in hoevene deze nu daadwerkelijk in staat is om suboptimale zorg op het spoor te 
komen. 

De hoofdstukken 3 tot en met 9 bevatten een verkenning en illustratie van de 
mogelijkheden om beschikbare registraties te gebruiken als bran voor uitkomst­
indicatoren, en komen daarmee tegemoet aan de tweede doelstelling. In hoofdstuk 
3 is allereerst nagegaan in hoevene registraties in de gezondheidszorg een bran van 
uitkomstindicatoren zijn. Er werd primair gezocht naar registraties binnen 
ziekenhuizen. In alIe aangetroffen 'plaatselijk' bijgehouden registraties ging het om 
de vast/egging van 'verrnijdbare', negatieve gevolgen van (het nalaten van goed) 
medisch handelen. Een voorbeeld hiervan is een registratie van 'adverse patient 
occurrences' (ongewenste gebeurtenissen ten nacleIc van de patient, zoals 
won din fee ties bij opera tie, pre-operatieve sterfte) en van ongevallen binnen 
ziekenhuizen. Een enkele registratie op instellinganiveau leent zich voor het 
beschdjven en analyseren van vadaties tussen afdelingen, zoals een ziekenhuis-brede 
registratie van ziekenhnisinfecties. Er zijn ook landelijke registraties die in principe 
uitkomstindicatoren bevatten voor uitkomstbewaking in de gezondheidszorg. 
Voorbeelden hiervan zijn de complicatieregistratie van de Nederlandse Vereniging 
voor Heelkunde (een registratie van chirurgische complicaties), de Landelijke 
Verloskunde Registratie van de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynae­
cologie (waarin perina tale uitkomsten zijn opgenomen) en het PHARMO systeem 
(een registratie van bijwerkingen van geneesrniddelen). De twee eerstgenoemde 
registraties bevatten gegevens over zowel de interventie als de gezondheidstoestand 
ervoor en erna, terwijl de laatstgenoemde een voorbeeld is van een gegevensbran 
die door koppeling van registraties tot stand is gekomen. 

In hoofdstuk 4 is beschreven dat diverse landelijke gegevensbrannen in Nederland 
informatie bevatten over uitkomstindicatoren die op populatieniveau toepasbaar 
zijn. Een van de kenmerken voor de bewaking op populatieniveau is dat er 
indicatoren nodig zijn die bij eenmalige meting reeds een aanwijzing opleveren voor 
mogelijk suboptimale zorg. Immers, op dit niveau is er in de regel niet de 
mogelijkheid van longitudinale gegevensverzameling (eventueel via koppeling van 
registraties) op individueel niveau. 
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Uitkomstindicatoren die daarom op dit niveau met name relevant zijn, zijn 
'vermijdbare' gezondheidsproblemen, zoals bijvoorbeeld sterfte aan rheumatische 
hartziekte. Voor deze 'vermijdbare' gezondheidsproblemen geldt dat ze bij goede 
zorg niet of slechts bij nitzondering voor zullen komen, ongeacht de gezondheids­
toestand voorafgaand aan de interventie. Hoofdstuk 4 bevat een overzicht van 
landelijke registraties die zich in beginsellenen voor monitoring van drie categorieen 
van 'verrnijdbare' gezondheidsproblemen, namelijk 'vermijdbare' sterfte, ziekte en 
beperkingen. Voorbeelden van deze registraties zijn de doodsoorzakenstatistiek 
(voor 'vermijdbare' sterfte) en het aangiftesysteem voor infectieziekten, de 
Landelijke Kankerregistratie, de Registratie Leukemie bij kinderen (voor 'verrnijdba­
re' ziekte). AIleen voor 'vermijdbare' beperkingen geldt dat er in Nederland geen 
landelijke registraties zijn waarmee een betrouwbaar beeld verkregen kan worden 
van het optreden ervan. 

Hoofdstuk 5 illustreert de bruikbaarheid van de doodsoorzakenstatistiek als bron 
voor cvermijdbare' sterfte. Sterftevariaties werden beschreven tussen provincies 
gedurende 1984-1994. Voor 7 van de 16 bestudeerde (groepen) doodsoorzaken 
werden statistisch significante verschillen tussen provincies gevonden: voor sterfte 
aan cervix- en testiscarcinoom, hypertensieziekte/ CV A, influenza/ pneumonie, 
cholecystitis/lithiasis, perina tale oorzaken en congenitale cardiovasculaire 
aandoeningen. Een eerste verldadng van de verschillen werd verkregen door 
gegevens uit een andere registratie, de Landelijke Medische Registratie, te gebruiken 
over het aantal diagnosespecifieke ziekenhuisopnamen (als maat voor de incidentie) 
en het aantal gevallen van ziekenhuissterfte (als maat voor de letaliteit). Alleen de 
sterftevadaties voor cervixcarcinoom bleken verldaard te worden uit incidentiever­
schillen, hetgeen erop wijst dat eventuele tekortkomingen in de zorg eerder bij de 
preventieve dan bij de curatieve zorg gezocht moeten worden. Een sterk verband 
tus-sen ziekenhuissterfte en de totale sterfte, zoals werd aangetoond voor 
hypertensie-ziekte/CVA, zou kunnen wijzen op eventuele suboptimale zorg in het 
ziekenhuis. Nader onderzoek is nodig om vast te stellen of (en zo ja, welke) 
gezondheidsaspecten er ten grondslag liggen aan de geconstateerde vadaties. 

Een tweede analyse, beschreven in hoofdstuk 6, illustreert eveneens de bruikbaar­
heid van de doodsoorzakenstatistiek, ditrnaal voor het beschrijven van variaties in 
perinatale sterfte, een van de categorieen van 'vermijdbare' sterfte. Voor deze 
doodsoorzaak blijken er regionale variaties bestaan in de sterftetrend tussen 1984 
en 1994. Gemiddeld nam de sterfte in die periode jaarlijks met 1 % af, maar in de 
twee zuidelijke provincies, Noord-Brabant en Limburg, bleek de sterfte significant 
sneller te dalen dan in de andere provincies. 
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Een eerste verIdarende analyse wees uit dat de verschillen in sterftetrends niet 
samenhangen met zorggerelateerde factoren, dat wil zeggen plaats van de bevalling 
(thuis of in het ziekenhuis) of de aanwezigheid van een ziekenhuis met gespe­
daliseerde neonatale zorg. 

Wel is het mogelijk dat de langzamer da!ende sterfte in de niet-zuidelijke regio's een 
gevolg is van een snellere toename van hoogwaardige, gespecialiseerde zorg. Dit kan 
immers tot gevolg hebben dat doodgeboorte voorkomen wordt, maar dat 
pasgeborenen daardoor wei een hoger sterfterisico hebben. Deze hypothese kon 
echter niet getoetst worden. De enige sociaa!-demografische factor die een verband 
met de stetftetrends laat zien is het percentage taoms-katholieke inwoners van een 
regio. Deze bevinding bleek vervolgens niet verIdaard te kunnen worden door 
pariteit of de leeftijd van de moeder. Evenals voor de bevindingen uit hoofdstuk 5, 
geldt hier dat meer gedetailleerde gegevens nodig zijn om inzicht te krijgen in de 
achtergtanden van sterftevariaties, in dit geval in perina tale sterftetrends. 

Hoofdstuk 7 illustreert de bruikbaarheid van een morbiditeitsregistratie op het 
gebied van seksueel overdraagbare aandoeningen (SOA). Varia ties in het optreden 
van deze 'verrnijdbare'aandoeningen kunnen een aanwijzing zijn voor variaties in 
de preventieve zorg (bijvoorbeeld varia ties in de kwaliteit en/of het bereik van 
voorlichtingscampagnes). In het onderzoek werd gebruik gemaakt van een 
registratie van SOA die door verpleegkundigen bij GGD-en en poliklinieken wordt 
bijgehouden. Met behulp van de gegevens kon onderscheid gemaakt worden naar 
een beperkt aantal SOA en tussen risicogroepen. Het totaa! aantal SOA tussen 1984 
en 1990 bleek weliswaar te dalen, maar na 1988 werd onder meer een stijging 
gevonden van het aantal homoseksuele mannen met gonortae. In combinatie met 
de geconstateerde toename van het aantal seksuele contacten onder homoseksuele 
mannen taept dit de vraag op of er mogelijk tekortkomingen in de preventieve zorg 
aamvijsbaar zijn. Een nadere evaluatie van (aspecten van) de preventieve zorg kan 
hietin mogelijk inzicht verschaffen. 

De tot nu toe genoemde uitkomsten hebben voornamelijk betrekking op interven­
ties die gericht zijn op de preventie van ziekte en/of de gevolgen ervan in termen 
van sterfte. In hoofdstuk 8 is onderzocht in hoeverre aandoeningen die optreden 
als complicaties van chronische aandoeningen, als uitkomstindicatoren in de 
gezondheidszorg bruikbaar zijn. Dit onderzoek is uitgevoerd voor patienten die een 
cerebrovasculair accident (CVA) hebben doorgemaakt. Bij complicaties van CVA 
kan gedacht worden aan long- en utineweginfecties en decubitus. De inventarisatie 
wees uit dot het optreden van deze com plica ties weliswaar door goede zorg te 
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be¥nvloeden is (en daarmee in principe gebruikt kan worden als uitkomstindicator), 
maar dat complicaties in de gezondheidszorg (dat wil zeggen in verpleeghuizen, 
revalidatiecentra, ziekenhuizen etc.) niet betrouwbaar worden geregistreerd. 
Voorlopig zal het bewaken van deze nitkomstrnaat dan ook vooral op kleine schaal 
kunnen plaatsvinden (bijvoorbeeld binnen een instelling). 

Hoofdstnk 9 beschrijft in hoeverre gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven 
bruikbaar is als nitkomstindicator voor kwaliteitsbewaking. Behalve het voork6men 
van complicaties is ook het 'bevorderen van de kwaliteit van leven' een doelstelling 
in de zorg voor chronisch zieken. Voor het meten van gezondheid-gerelateerde 
kwaliteit van leven, kortweg gezondheidstoestand, is inrniddels een veelheid aan 
instrumenten (in de vorm van vragenlijsten) beschikbaar. Er komt, onder meer nit 
randomized clinical trials, ook steeds meer informatie beschikbaar over de mate 
waarin de zorg van invloed is op de gezondheidstoestand. De belangrijkste 
belemmering voor toepassing bij kwaliteitsbewaking is hier de afwezigheid van 
registraties waarin de gezondheidstoestand routinematig wordt vastgelegd. 

Hoofdstuk 10 geeft een overzicht van de resultaten en bevat conc1usies en 
aanbevelingen voor verder onderzoek. Een van de conclusies uit de beschreven 
deelstndies is dat er op korte termijn vooruamelijk 'vermijdbare' uitkomsten uit 
beschikbare registraties gehaald kunnen worden. \V'anneer uitkomstbewaking in de 
toekomst nitslnitend gebaseerd zou worden op beschikbare registraties, dan blijven 
uitkomsten onderbelicht waarvoor slechts een relatief kleine verandering in de 
gezondheidstoestand te behalen is (bijvoorbeeld reductie van symptom en, 
bloeddrukverlaging, verbetering van de kwaliteit vanleven). Om de bewaking van 
een breder scala aan uitkomsten mogelijk te maken, is het nodig dat beschikbare 
registraties nitgebreid of nieuwe registraties opgezet worden. De daartoe benodigde 
activiteiten zullen primair vanuit de beroepsverenigingen gestimuleerd moe ten 
worden. Voor het nitbreiden en/of opzetten van registraties, waarbij gestart dient 
te worden met een beperkt aantal proefprojecten, kan gebruik gemaakt worden van 
de in hoofdstnk 2 gepresenteerde systematiek. Hiermee kan voor elke gewenste 
combinatie van patientengroep en interventie kan worden vastgesteld wat een 
effectieve manier van nitkomstbewaking zou zijn. De mogelijkheden voor koppeling 
van registraties dienen eveneens uitgebreid te worden, aangezien het in de praktijk 
veelal niet mogelijk is om aile per patient benodigde gegevens in een registratie vast 
te leggen. Daartoe verdient het aanbeveling om elke patient waarvan gegevens 
worden vastgelegd te voorzien van een persoonlijk identificatiennmmer. Het 
opbouwen van een bewakingssysteem vereist grote investeringen die zorgvuldig 
tegen de opbrengsten afgewogen zullen moeten worden. 
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Summary 

The central theme of this thesis is the development of outcome indicators for 
monitoring the quality of care and the use of registries for this purpose. An 
outcome indicator is an aspect of health (death, disease, quality of life, etc.) which 
may point to shortcomings in the quality of care. The aims of this thesis are given 
in chapter 1: 

1. To describe the process of developing outcome indicators 
2. To explore and illustrate the possibilities of using available registries as 

sources of outcome indicators 
3. To make recommendations on the construction of a registry-based outcomes 

monitoring system. 

Chapter 2 distinghnishes six steps in the process of developing outcome indicators, 
l.e: 

I. Define the level of quality monitoring 
II. Define the relevant health outcome 
III. Define the other relevant information 
IV. Search or set up data sources 
V. Describe and analyse (variations in) the occurrence of the health indicator 
VI. Study the validity of the indicator 

With regard to the first step, the definition of the level of monitoring (I), a 
disrinction can be made between monitoring at the population level (for example 
by comparing outcomes between population groups in different regions) and at the 
health care level (for example by comparing outcomes between hospitals). Steps II 
and III refer to the definition of essential data. These steps are based on a model 
of the relationship between the care process and health outcomes which is also 
described in chapter 2. The model shows that the health of an individual following 
an intervention is determined by the intervention, the health status before the 
intervention and prognostic factors 'outside health care' (age, sex, lifestyle, etc.). The 
development of outcome indicators requires information on all these factors. The 
availability of data sources containing the relevant information (IV) provides the 
opportunity to detect extreme outcomes or to describe variations in the outcome 
indicator which may signal possible subopritnal care (V). It is important to repeat 
step V more than once and follow it with an analysis of the health care process. By 
doing so, information can be obtained on the validity of the indicator (VI), i.e., on 
the extent to which the indicator is able to detect shortcomings in health care. 
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Chapters 3 to 9 explore and illustrate the use of available registries as a source of 
outcome indicators (the second aim of the study). Chapter 3 describes an 
exploration of registries at the level of health care, primarily within hospitals. In all 
'local' registries, 'avoidable' negative outcomes of medical care were found, for 
example wound infections, preoperative mortality, accidents within hospitals or 
hospital acquired infections. There are also national registries contaiuing outcome 
indicators which may be useful for quality mouitoring in health care. Examples are 
the complication registry of d,en Association of Surgeons of the Netherlands, The 
National Obstetric Database (containing perinatal outcomes) and the PHARMO 
system (a registry on side effects of drugs). The first two registries contain data on 
bodl the intervention and health before and after the intervention; the latter is an 
example of a data source which has become available by linking registries. 

In chapter 4, various national registries are presented that can be used as a source 
of outcome indicators for monitoring at population level. Generally, at this level 
there are no opportunities to collect longitudinal data per individual. Therefore, at 
population level relevant outcome indicators are 'avoidable' health outcomes which 
only rarely occur where care is good, irrespective of the health status before the 
intervention. Chapter 4 gives an enumeration of national registries that contain three 
categories of 'avoidable' outcomes, i.e. 'avoidable' death, disease and disability. 
Examples of these registries are the Death Statistics (for 'avoidable' mortality), the 
notificiation system of infectious diseases and the National Cancer Registry (for 
'avoidable' morbidity). There are no registries available in the Netherlands that 
contain valid information on 'avoidable' disability. 

Chapter 5 illustrates d,e usefulness of the death statistics as a source of 'avoidable' 
mortality. Regional mortality variations (i.e. between the Dutch 'provincies') are 
described for the period 1984-1994. For 7 of the 16 causes of death statistically 
significant variations between regions were found i.e., mortality due to cervical and 
testical cancer, hypertensive and cerebrovascular disease, influenza-/pneumonia, 
cholecystitis/lithiasis, perinatal causes and congenital cardiovascular diseases. An 
initia! explanation for these variations was obtained by analysing data on the number 
of diagnosis specific hospital discharges (as a measure of the incidence) and the 
number ofhospita! deaths (as a measure oflethality) from the National Information 
System on Hospital Care of SIG Health Care Information. Only the mortality 
variations for cervical cancer could be explained by variations in incidence, 
suggesting that shortcomings in health-care should be traced to preventive rather 
than curative care. A strong association between hospital mortality and total 
mortality, demonstrated for hypertensive and cerebrovascular disease, pointed to 
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potential shortcomings in hospital care. Fnrther research is needed to elicit whether 
the oberved variations have been caused by suboptimal care. 

A second analysis, decribed in chapter 6, also illustrates the usefulness of death 
statistics, in this case for the description of variations in perinatal mortality (one of 
the categories of 'avoidable' mortality). For tlus cause of death, regional variations 
in mortality trend were found between 1984 and 1994. On average, mortality in this 
period declined by 1%, but in the two Southern regions, Noord-Brabant and 
Limburg, mortality declined significantly faster compared to the other regions. An 
initial analysis indicated that the differences in mortality trends were not associated 
with health care factors (i.e., place of delivelY (at home or in hospital), or the 
presence of specialised neonatal care). It is nevertheless possible that the slower 
mortality decline in the middle and Northern counties reflects an increasing (or 
lugher) quality of lughly specialised care. This may have led to a decrease in 
stillbirths together with an increasing number of live births experiencing lugh 
mortality risks. This hypothesis, however, could not be tested. The only social 
demographic factor indicating a relationslup with mortality trends was the 
percentage of Roman CatllOlics in a region. This finding could not be explained by 
parity or age of the mother. Further research including other causes of death and 
determinants is needed to unravel the causes of regional mortality trend variations. 

Chapter 7 illustrates the applicability of a national registry on sexually transmitted 
diseases (SIDs). Variations in the occurrence of these 'avoidable' diseases may 
point to variations in the quality of preventive care. The data for the registry are 
reported by the nursing staff of 44 SID services in the Netherlands. The data could 
be used to distinghuish between different SIDs and risk groups. The total number 
ofSIDs was found to decline between 1984 and 1990, but after 1988 an increase 
was reported in the number of homosexual males with gonorrhoea. The number of 
sexual partners among homosexual males was also found to increase, which raises 
the issue of whether there are potential shortcomings in preventive care. In order 
to be able to answer dUs question, further research on (aspects of) preventive care 
is needed. 

The outcomes mentioned so far are mainly outcomes of interventions directed at 
the prevention of disease and! or their consequences in terms of mortality. In 
chapter 8, we studied to what extent diseases which occun as a complication of 
chronic diseases, can be used as outcome indicators. The study was carried out on 
patients with a cerebrovascular accident. Examples of complications after a 
cerebrovascular accident are lung and urinalY tract infections and pressure ulcers. 
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A review of the literature pointed out that the incidence of complications can be 
influenced by medical care (and therefore in principle are useful as outcome 
indicators). However, registries in health care (i.e., in nursing homes, rehabilitation 
centres and hospitals) generally do not contain valid information on complications. 
Until now, the monitoring of complications has therefore been limited to 
monitoring on a small scale (for example within institutes). 

Chapter 9 describes to what extent health-related quality of life can be used as an 
indicator for monitoring the quality of care. Improving the quality of life, besides 
the prevention of complications, is one of the aims in the care for the chronically 
diseased. A diversity of instruments (i.e. questionnaires) are available for measuring 
health-related quality of care, often referred as health status,. Further, more and 
more information is becoming available on the effects of health care on health 
status. The main barrier for application of health status in monitoring the quality of 
care is the absence of routine registries which contain information about healdl­
related quality of life. 

Chapter 10 gives an overview of the results followed by conclusions and 
recoll1ll1endations. One of the conclusions of the studies described in this thesis is 
that in the short term, registries mainly monitor 'avoidable' outcomes. If outcomes 
monitoring was based only on existing registries, those outcomes where only a 
relatively small change in health status can be attained will not be included (for 
example, reduction of symptoms, lowering of hypertension, improvement of quality 
of life). To allow the monitoring of a broader range of outcomes, more (extended) 
registries are needed. Professional groups will have a central role in (promoting the) 
building or extension of registries. The description of the process of developing 
outcome indicators, as presented in chapter 2, can be used to define the most 
effective way of outcome monitoring. The possibilities to link registries should be 
improved as well because it will often be impossible to collect all data that are 
needed per individual patient in one registry. In order to enable the linkage of 
registries, each registered patient should obtain a unique identification number. 
During the process of building outcome registries, data should be collected in order 
to evaluate whether the costs of building and holding registries for outcomes 
monitoring counterbalance their effects. 
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Het onderzoekstraject van de afge!open jaren is goed vergelijkbaar met een 
trektocht. Het nadenken over de bestemming en over de te volgen weg, het gevoe! 
dat het thuis toch nog zo slecht niet was, de vastberadenheid om in elk geval door 
te zetten, de tevredenheid over dat besluit en de voldoening bij het voltooien van 
de tocht, het zijn allemaal aspecten van de weg naar dit proefschrift. Ve!en hebben 
eraan bijgedragen om de reis te laten slagen, en daarvoor wi! ik hen bedanken. In 
de eerste plaats waren goede reisleiders onrnisbaar en die waren er ge!ukkig ook, in 
de personen van Johan Mackenbach en Paul van der Maas. De een vooral voor de 
beslissingen onderweg, de ander meer voor het uitzetten van de koers. Zij hebben 
me destijds op pad gestuurd en me onderweg mooie dingen laten zien. Een daarvan 
was de opleiding Health Services Research van het NIHES, die ik gedurende het 
project kon volgen. 

Mijn eerste verblijf onderweg herinner ik me goed. Ik werd ondergebracht in 'de 
Tropenhoek', bij Feikje Groenhof en Hendrika Lautenbach. Ik voelde me nog wat 
verloren, maar Feikje en Hendrika waren al sne! in staat om daar een einde aan te 
maken. Later kregen we een andere kamer toegewezen en nog later weer een andere. 
Meestal waren daar te veel mensen waren om rustig na te kunnen denken en ook 
veranderde de samenstelling van het gezelschap regelmatig. Maar daar was op korte 
termijn nu eenmaal niets aan te doen. Rikard Juttrnann is het langst mijn kamerge­
noot geweest en aileen daarvoor al kan ik hem bedanken. In trektocht-termen was 
hij de man met het ijscokarretje: Altijd op hetze!fde hoekje te vinden, gemoedelijk 
en steeds bereid om zich van het werk te laten houden. 

Caspar Looman was er als een soort van medewerker van de reddingsbrigade. 
Zonder hem was ik ongetwijfe!d in een van die verradelijke, statistische draaikoiken 
gezwommen. Marie-Louise Es,ink had ik niet kunnen missen bij het schtijven van 
het artike! over kwaliteit van leven. Het enigszins sectarische subcluster, gevormd 
door Arjen van Esch, Rianne Frenken, Wilco Graafmans, Jan Hendrik Richardus 
en Judith \'{!olleswinke! waren er voor de projectoverschrijdende discnssies over 
uitkomstindicatoren. Karien Stronks heeft vee! voor me betekend doordat zij 
regelmatig meelas en -dacht. De medewerkers van het secretariaat, en vooral Else 
van den Engel, waren onrnisbaar bij de dingen die meestal 'nog even sne!' moesten. 
lise Philips tenslotte wist de layout van de tussemapportages van het project perfect 
te verzorgen. 

En dan waren er de avondjes met de leden van de Werkgroep Staat van de 
Volksgezondheid, ingeste!d door de Inspectie voor de Gezondheidszorg. Het was 
goed am daar te zijn. Ik heb daar iets gevoe!d van de beruchte kloof tussen 
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wetenschap en praktijk. Ook buiten deze avon den leefden de werkgroepleden tnee 
tnet tnij en het project en dat heb ik gewaardeerd. Jan van Wijngaarden was tnijn 
contactpersoon bij de Inspectie. Hij vond altijd tijd otn stukken te lezen, tnee te 
denken en tnet ideeen te kotnen. Meertnalen heeft hij in be!angrijke tnate bepaald 
wat de volgende bestetntning binnen het project zou zijn. 

Er was ook een tijd voordat ik de reis aanving. Een dee! van die tijd heb ik 
doorgebracht bij het Nederlands Instituut voor Praeventieve Gezondheidszorg 
1NO (nu 1NO Preventie en Gezondheid geheten). Een souvenir uit die tijd is terug 
te vinden in het proefschrift, natnelijk het onderzoek naar seksuee! overdraagbare 
aandoeningen (SOA). Ik heb fijne herinneringen aan de tijd bij 1NO en het deed 
tne ook goed otn een deel van het werk te kunnen gebruiken voor dit proefschrift. 
Witn Davidse en Hendriek Boshuizen wil ik hier bedanken als degenen waartnee ik 
de SOA-studie heb uitgevoerd. Witn, ik zal je nu niet tneer bellen over van die 
grote, zwarte, slappe £loppies die allang niet tneer in je cotnputer passen. Van Kees 
Schaapveld heb ik in relatief korte tijd heel veel geleerd over het schrijven van 
rapporten en het relativeren van hobbels in de weg. 

Hoe het getnoeten had zonder tna Harryvan en Nieske van der Laan weet ik niet. 
Zij ontfertnden zich elke week over ons kleine tnannetje Jaap. Ook papa en tnatna 
Treurniet waren regeltnatig bereid otn (tneestal op het laatste tnotnent) in te 
springen. Tenslotte Witn,Jaap en Bart. Jatntner genoeg konden jullie niet echt tnee 
op de grote reis. En toch waren jullie het tneest dichtbij van' alletnaal. Ik heb nu dit 
boekje getnaakt, een soort van reisverslag, tnisschien wei voo!al voor jullie. 
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