


DICA maakt de kwaliteit van zorg inzichtelijk met betrouwbare vergelijkingen en analyses. Wij 
voorzien medisch specialisten van spiegelinformatie die hen ondersteunt in het verbeteren van de 
geleverde zorg. DICA is in 2010 ontstaan vanuit de darmkankerregistratie (DSCA) en faciliteert de  
beroepsgroep met spiegelinformatie van de behandelresultaten van meer dan 20 ziektebeelden. 
Met hoogwaardige kwaliteitsregistraties ondersteunt DICA de weg naar transparantie. Wij geven 
 patiënten een stem en stellen de norm voor kwaliteitsmeting in de zorg. Hierbij werken we samen 
met dokters, patiënten en zorgverzekeraars. Zo maken we de zorg beter. Voor iedereen. 
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Geachte lezer,

Hierbij bieden wij u het DICA Jaarrapport 2019 aan: IMPACT. Dit jaarverslag verschijnt 
in een tijd waarin de coronacrisis de hele wereld in zijn greep heeft, met grote impact 
op onze samenleving, de economie en de gezondheidszorg. In het licht van dit ‘nieuwe 
normaal’, zijn wij voortdurend met elkaar en onze partners in gesprek over hoe wij  
DICA-data slim en efficiënt in kunnen zetten. Daarover leest u ongetwijfeld meer in het 
jaarrapport van volgend jaar, 2020.   

Graag blikken wij samen met u terug op 2019. In dit jaarrapport maken wij inzichte-
lijk welke stappen DICA heeft gezet en hoe onze registraties de kwaliteit van zorg in  
Nederland verbeteren. Een paar voorbeelden: De borstimplantatenregistratie (DBIR) 
heeft dit jaar de IGJ en het RIVM ondersteund in de landelijke discussie over borstim-
plantaten door beide partijen te voorzien van objectieve en landelijke informatie. 
Verder is DICA Geneesmiddelen opgezet, een activiteit waarmee we, zonder extra 
registratielast, meer inzicht krijgen in de effectiviteit van dure geneesmiddelen in  
Nederland. Ook laat de bariatrische registratie (DATO) zien dat er na een bariatri-
sche ingreep niet alleen gewichtsafname wordt gerealiseerd maar ook dat het aantal 
ernstige complicaties is gedaald. Dit en meer leest u in hoofdstuk 3, waarin u per DICA- 
registratie de ontwikkelingen die in 2019 hebben plaatsgevonden terugvindt.  

Uitkomstinformatie terugkoppelen
In het jaarrapport van 2018 spraken wij de verwachting uit dat de geleverde informatie 
weer teruggekoppeld zou worden naar zowel de zorgverlener als de bestuurder. We 
hebben geleerd en geluisterd naar feedback van onze gebruikers. Op basis daarvan 
hebben wij eind 2019 het interactieve Codman Dashboard naar alle registraties uitge-
rold. De ‘Mijn DICA’-omgeving is volledig overgezet naar de Codman-omgeving. 

Om dit te realiseren, hebben wij intern de werkprocessen onder de loep genomen. De 
afdeling Informatie, die verantwoordelijk is voor het ontwikkelen en beheren van de 
informatieproducten, is herijkt. De afdeling bestaat nu uit een team van Data Scientists 
en een team van Informatie Analisten. Het personeelbestand is versterkt en ook zijn de 
werkprocessen aangepast: wij zetten in op kort-cyclische ketens en onze teams werken 
volgens de Agile methodiek. Hiermee willen wij betere dienstverlening voor onze ge-
bruikers garanderen en kunnen wij sneller inspelen op de behoeften uit het (zorg)veld.

De meerwaarde van het patiëntenperspectief
Steeds meer zorgprofessionals erkennen de meerwaarde van het meten van de kwaliteit 
van zorg aan de hand van het patiëntenperspectief. Hierdoor ontstaat een completer 
beeld van de kwaliteit van zorg. Hoewel de roep om patiënt-gerapporteerde uitkomsten 
(PROMs) steeds luider wordt, is er niet altijd landelijke consensus over welke PROMs 
op welk moment en voor welke aandoening worden uitgevraagd.

DICA heeft, in opdracht van de Nederlandse Vereniging voor Heelkunde, een advies 
uitgebracht over waar wij in Nederland staan als het om PROMs gaat en welke stap-
pen nodig zijn om tot landelijke overeenstemming te komen. Inmiddels vragen negen  
DICA-registraties PROMs uit, waarbij wij streven naar korte vragenlijsten en wij de  
vragenlijsten voor de patiënt zo toegankelijk mogelijk houden.

De totstandkoming en doorontwikkeling van het Codman Dashboard maakt het moge-
lijk in de toekomst niet alleen de klinische uitkomsten maar ook het patiëntperspectief 
voor de patiënt te ontsluiten. Door deze gegevens samen te voegen en op een platform 
te presenteren, maken wij de informatie toegankelijk voor de patiënt en faciliteren we 
het gesprek tussen de arts en patiënt in de spreekkamer. Zo maken wij shared decision 
making mogelijk. 

Kwaliteitsregistraties slaan handen ineen
Kwaliteitsregistraties in Nederland beschikken over ruime ervaring en expertise op het 
gebied van datacollectie, -analyse en -publicatie. Met (bij oprichting) LROI, Nefrovisie, 
NICE, NHR en Perined is er een gezamenlijk actieplan opgesteld en hebben wij de handen 
ineengeslagen om verschillen op het gebied van juridische governance, financiering, or-
ganisatorische vormgeving en ICT-infrastructuur zoveel mogelijk te minimaliseren. Ook 
in 2020 werken wij hier onverminderd hard aan door.

In het afgelopen jaar hebben wij een groei doorgemaakt die past bij het groeiende be-
lang van kwaliteitsregistraties. Daarbij voelen wij ons al jaren gesteund door onze part-
ners die net als wij de ambitie hebben een actieve en structurele bijdrage te leveren aan 
de verbetering van de kwaliteit van zorg. Samen staan wij nu eenmaal sterker. IMPACT 
maken we samen. 

Wij wensen u veel leesplezier!

woord van het bestuur woord van het 
bestuur 

4



Bestuur 
Het bestuur van Stichting DICA is samengesteld uit vertegenwoordigers van de be-
roepsverenigingen die bij de registraties zijn betrokken. Het bestuur zorgt ervoor dat 
het doel van de stichting zoveel mogelijk wordt nagestreefd.

Directie
De Directie is verantwoordelijk voor de dagelijkse gang van zaken bij DICA. De Directie 
komt elke week bijeen met het Managementteam en neemt besluiten over het beheer 
en de ontwikkeling van de klinische registraties en de projecten die op dat moment 
lopen. 

Managementteam 
Het Managementteam bestaat uit de Directie en Hoofd van het Wetenschappelijk  
Bureau, Hoofd Informatie en Hoofd Registraties.

Privacy Commissie
DICA heeft een Privacy Commissie. Deze commissie, samengesteld uit juristen die zijn 
gespecialiseerd in gezondheids- en privacyrecht, heeft een onafhankelijke voorzitter. 
De commissie ziet erop toe dat DICA in de omgang met data voldoet aan alle geldende 
regelgeving op het gebied van privacy. Hieronder verstaan we de door de Autoriteit 
Persoonsgegevens gestelde eisen op het gebied van opslag en verwerking van data

Methodologische Raad van Advies
De leden van de Methodologische Raad van Advies adviseren het bestuur over de ana-
lyses en de verzameling van gegevens. Zij zijn expert op het gebied van epidemiologie 
en/of statistiek binnen de gezondheidszorg.

Afdelingen
In 2019 heeft DICA de organisatiestructuur heringericht. Er zijn nu drie afdelingen, elk 
met een MT-lid als afdelingshoofd. 

Informatie
DICA levert informatieproducten aan waarmee medisch specialisten de prestaties van 
het ziekenhuis kunnen vergelijken met die van andere ziekenhuizen en beter inzicht 
krijgen in de patiëntenpopulatie. De afdeling Informatie zorgt voor het aansluiten bij 
het zorgproces, het registreren aan de bron en de informatieproducten. 

Wetenschappelijk bureau 
Het Wetenschappelijk Bureau is verantwoordelijk voor de (wetenschappelijke) analy-
ses en rapportages, de doorontwikkeling van het clinical audit systeem en de kwali-
teitseisen die DICA daar aan stelt. Deze afdeling doet onderzoek naar de introductie 
van nieuwe technieken in de zorg, naar de effectiviteit van behandelingen en naar  
variatie in de zorgpraktijk. 

Registraties 
De afdeling Registraties zet de individuele kwaliteitsregistraties op en is verantwoor-
delijk voor het beheer van de registraties in een jaarcyclus. Samen met de medisch 
specialisten ontwikkelt de afdeling de indicatoren die gebruikt worden, zoals spiegel-
informatie voor de specialist en benchmarkinformatie voor koepelpartijen, het Zorgin-
stituut en de Inspectie van de Gezondheidszorg en Jeugd. 

Het PROMs-team verzamelt behalve klinische gegevens die door de medisch specialis-
ten wordt geregistreerd ook gegevens vanuit een patiëntenperspectief.

dica organisatie organisatie
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1. Vijf jaar na de introductie van de eerste darmkankerregistratie (DCRA) was het  
patiëntperspectief al aantoonbaar gunstiger: daling van sterfte rondom de ingreep, 
daling van ernstige complicaties en steeds vaker een volledige verwijdering van de tumor. 

2. Het terugkoppelen van resultaten van borstkankerbehandelingen heeft geleid tot 
meer borstcontoursparende behandelingen: een stijging van 63% in 2011 naar 74,5% 
in 2017. Een bemoedigend uitzicht voor vrouwen die deze ziekte krijgen. 

3. Het bijhouden van longkankerzorgregistratie gebeurt niet meer alleen door chi-
rurgen, maar ook door radiotherapeuten en longartsen. De toegevoegde kwaliteit 
van multidisciplinaire behandeling komt zo beter in beeld. 

4. Bij de darmkankerregistratie is niet alleen de medische winst groot: in drie jaar 
daalde met de postoperatieve sterfte (-20%) en het aantal complicaties (-29%) 
ook de kosten met 9%. 

5. Bij de behandeling van een herseninfarct is de factor ‘tijd’ cruciaal om schade zo-
veel mogelijk te beperken (time=brain). Mede door de DASA (stroke-registratie) is de 
tijd tussen constatering en behandeling flink verkort. Zo is de ‘deur-tot-liestijd’ in drie 
jaar teruggebracht van 87 naar 55 minuten. 

6. Bij vernauwingen van de halsslagader is het van belang om patiënten binnen 14  
dagen te opereren: in 6 jaar tijd steeg het percentage patiënten dat binnen deze tijd 
geopereerd wordt van 70% naar 82%.  

7. Een adequate stadiering is van belang om de optimale behandeling en prognose 
van patiënten te bepalen: in vijf jaar tijd steeg het percentage adequate lymfeklierdis-
secties bij slokdarm van 50% naar 80%. 

8. Het percentage patiënten dat na een borstsparende operatie voor borstkan-
ker een tweede keer moet worden geopereerd is gehalveerd sinds de start van de 
NBCA, van 12% naar 6%.

9. Kwaliteitsregistraties kunnen leiden tot het wijzigen van een protocol: zo bleek in de 
praktijk dat circa 800 endeldarmkankerpatiënten per jaar de voorgeschreven bestra-
ling voorafgaand aan een operatie niet meer nodig hebben. Dit verbetert de conditie 
van de patiënt en vermindert de kans op complicaties. 

10. De DMTR heeft inzichtelijk gemaakt dat de mediane overleving van melanoom-
patiënten die behandeld zijn met systemische therapie in zes jaar is gestegen: van 
12 maanden naar 22 maanden. 

impact dica kwaliteitsregistraties impact 

DICA maakt sinds 2009 de kwaliteit van zorg inzichtelijk. Hoe heeft DICA over de afgelopen jaren bijge-
dragen aan het verbeteren van de zorgkwaliteit, kostenbesparingen en het stimuleren van innovatie? 
Enkele voorbeelden:
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facts & figures 2019 facts & figures

Kwaliteitsregistraties

DICA in cijfers

Zorginstellingen PatiëntfeedbackBeroepsverenigingen Kwaliteitsindicatoren
Geregistreerde  

patiënten

In 2019 kwamen er 89 
wetenschappelijke 
aanvragen binnen. Dit is 

een stijging van 68% in 
vergelijking met 2018 

Er bestaan 6176 Survey-
accounts en 8779 Codman-
accounts waarmee zorgprofessionals 

toegang krijgen tot data-inzichten 

DICA telt anno 2019 22
kwaliteitsregistraties

1

1.401.486
patiënten zijn 

geregistreerd in de 
DICA-registraties

De clinical audits hebben 
een vertegenwoordiging 

vanuit 25
beroepsverenigingen

9 registraties vragen  
ook om patiëntfeedback 
door middel van PROMs

vragenlijsten

Het kantoor van DICA telt op 

fulltime basis 35 FTE aan 
medewerkers 

36 artikelen 
gepubliceerd in (internationale) 

tijdschriften en 3 
proefschriften

gepresenteerd met DICA-data

Meer dan 100
zorginstellingen 

verzamelen data voor 
de DICA-registraties

DICA kent in totaal 

485
kwaliteitsindicatoren

Geregistreerde patiënten
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prioriteiten dica 2019 prioriteiten

Hogere kwaliteit data, minder administratieve 
lasten
Kwaliteitsregistraties dragen sterk bij aan het verbe-
teren van de zorg, doordat ze goede zorgevaluatie en 
wetenschappelijk onderzoek faciliteren. Hoewel gebruik 
van de data leidt tot verbetering van de zorg voor de pa-
tiënt, ervaren zorgverleners het invoeren van gegevens 
in kwaliteitsregistraties als een administratieve last. 
DICA wil deze administratieve last verminderen, maar 
tegelijkertijd nog betere data genereren voor zorgevalu-
atie en wetenschappelijk onderzoek, bijvoorbeeld door 
het uitvragen van Patient Reported Outcome Measures 
(PROMs). 

Ons doel blijft om zoveel mogelijk aan de bron te regis-
treren. Door koppeling met het EPD wordt de helft van 
de gegevens al automatisch verzameld. We streven er-
naar om nog veel meer gegevens geautomatiseerd bin-
nen te halen. Ook valt er veel winst te halen bij een cen-
trale dataverwerking in een centraal register waar data 
– versleuteld – uit kan worden gehaald voor analyse en 
onderzoek in het kader van de kwaliteitscyclus. 

Daarnaast is het belangrijk om de omvang van datasets, 
databouwstenen en het realiseren van automatische 
koppelingen kritisch te evalueren. In 2019 zijn we gestart 
met het opzetten van een samenwerking met de Fede-
ratie Medisch Specialisten waarbij we elkaars expertise 
zoveel mogelijk benutten. Het doel van deze samenwer-
king is om door middel van standaardisering en unifor-
misering, efficiënter en duurzamer om te gaan met data. 
Eind 2020 verwachten we de eerste resultaten hiervan te 
kunnen delen.

9

Terugkoppeling
DICA voorziet ziekenhuizen en zorgverleners van spie-
gelinformatie over de kwaliteit van de geleverde zorg, 
via het DICA Codman Dashboard. Dit instrument is in 
2019 naar alle ziekenhuizen in Nederland uitgerold. Het 
maakt vergelijking met andere ziekenhuizen eenvoudi-
ger en hiermee heeft DICA een belangrijke stap gezet in 
het snel terugkoppelen van kwaliteitsinformatie naar al 
haar gebruikers. 

Vanuit de individuele registraties maken de arts-onder-
zoekers bij DICA de vertaalslag naar de medisch-inhou-
delijke kant, bijvoorbeeld doordat ze data gebruiken 
voor hun proefschrift of voor wetenschappelijke artikelen 
die regelmatig gepubliceerd worden. In 2019 zijn er 89  
wetenschappelijke aanvragen ingediend, 36 artikelen 
gepubliceerd in (internationale) tijdschriften en 3 proef-
schriften gepresenteerd met DICA-data. 

(Internationale) samenwerking
De zorg is een complex veld waarin verschillende spelers 
actief zijn. Of het nu binnen zorgketens of tussen zorgor-
ganisaties, regionaal of internationaal is: samenwerking 
is de sleutel tot succes. Door het delen van best practi-
ces kan de kwaliteit van de zorg omhoog en kunnen de  
administratieve lasten omlaag. 

In 2019 zijn de eerste stappen gezet om een samenwer-
kingsverband op te zetten tussen de verschillende kwali-
teitsregistraties. Het doel hiervan is aan de ene kant om 
de waarde van de kwaliteitsregistratie te benutten en te 
versterken. Aan de andere kant worden de administra-
tieve lasten voor zorgaanbieders verlaagd en wordt de 
contractering met zorgaanbieders en gegevensverwer-
kers meer uniform gemaakt.

De wijze waarop DICA in Nederland de kwaliteit van 
zorg meet en vertaalt naar verbeterinformatie voor 
zorgverleners en patiënten wordt internationaal als 
vooruitstrevend en innovatief gezien. Steeds meer  
DICA-registraties, zoals de DBIR en DLCA, inventariseren 
de mogelijkheden om internationaal samen te werken 
en klinische uitkomsten ook over landsgrenzen heen te 
vergelijken. De Diabetesregistratie (DPARD) werkt toe 
naar het terugkoppelen van uitkomsten volgens de Inter-
national Collaboration of Health Outcome Measurement 
(ICHOM). 

In 2019 heeft de Europese Commissie een subsidieron-
de opengesteld voor alle European Reference Networks, 
met het specifieke doel om een kwaliteitsregistratie op 
te zetten. De EPSA, European Pediatric Surgical Audit, 
is hierin voorgedragen en de subsidie is in 2019 gehono-
reerd. Het driejarige project omhelst de implementatie 
van EPSA in twintig universitair medische centra in tien 
Europese landen.
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Nederland is gezegend met een groot aan-
tal hoogwaardige kwaliteitsregistraties. Het 
wordt tijd voor professionalisering door sa-
menwerking, vindt Nicolette de Keizer. “En tot 
eenheid in aanpak die dubbel werk elimineert, 
de administratieve last verkleint en de kwali-
teit van de zorg verbetert. Samenwerken en 
best practices delen wordt wat mij betreft de 
norm, maar niet in één platform. Behoud van 
zelfstandigheid is belangrijk.”

Nicolette de Keizer, voorzitter van de Samenwerkende Kwa-
liteitsregistraties (SKR), stelt het met tevredenheid vast: de 
zorg in Nederland heeft in de afgelopen twintig jaar een enor-
me diversiteit aan kwaliteitsregistraties gekregen. Vrijwel 
zonder uitzondering hebben deze registraties de medische 
beroepsgroep als oorsprong en dat heeft gezorgd voor een 
stevig draagvlak.

nicolette de keizer 
(nice en skr) 

“Professionalisering 
door 

samenwerking”

Nicolette de Keizer is voorzitter van de 
Samenwerkende Kwaliteitsregistraties (SKR) 

en Registratiemanager bij de Nationale 
Intensive Care Evaluatie (NICE). Daarnaast is 
zij hoogleraar Medische Informatiekunde in 

het AmsterdamUMC-UvA.

interview

11 Foto Gillissen 
Tekst Arjen van der Sar



 “Na het pionieren wordt het tijd voor professionaliseren”, zegt De Keizer. “De vari-
atie in omvang en aanpak is wel groot. En dat is zowel een sterk punt als een kwets-
baarheid, want diversiteit beperkt mogelijkheden voor uniformiteit en ontwikkeling 
van standaarden. Laten we de meest geslaagde elementen van deze registraties 
meer delen en de kwaliteitsregistraties in Nederland naar een hoger plan tillen.”

‘Next steps’ na Van der Zande
Het gesprek met De Keizer gaat over de ‘next steps’ na het advies van de commissie 
Van der Zande om meer eenheid aan te brengen in de governance van de kwaliteits-
registraties. Dat de commissie juist heeft geadviseerd lijdt voor haar geen twijfel. 
“Vrijwel elk initiatief heeft z’n worstelingen gehad, vaak met zaken die niets met de 
inhoud – de zorg – te maken hebben. Geldschieters stellen hun voorwaarden. De 
AVG-wetgeving bevat wat onduidelijkheden die lastig zijn voor registraties en je ziet 
links en rechts verschillende constructies in contracten die het voor ziekenhuizen in-
gewikkeld maken. Vraag tien juristen hoe dat moet en je krijgt elf mogelijke oplos-
singen.”

Conclusie: er moet eenheid komen op allerlei vlakken. De Keizer: “Om te beginnen bij 
de contractering. Het is belangrijk om duidelijker vast te leggen waar de verantwoor-
delijkheden liggen. Iedereen zou met eenzelfde type contract moeten werken. Dat 
geldt ook voor de financiering: “Als daar meer duidelijkheid en gelijkwaardig in komt, 
dan kan iedereen zich daarin vinden, vermoed ik.” 

Data hergebruiken, conformeren aan standaarden
Er zijn meer uitdagingen, onder meer op het gebied van de data. Registraties moe-
ten, zo vindt Nicolette de Keizer, zo veel mogelijk data die al is vastgelegd herge-
bruiken. Ook dienen ze zich zoveel mogelijk te conformeren aan de standaarden die 
in het zorg/ICT-veld zijn afgesproken. “Intussen zijn er in de afgelopen jaren talloze 
prachtige initiatieven ontstaan van registraties die het op hun manier doen. Daar zit 
jaren van zorgvuldig opgebouwde expertise in. Aan de ene kant wil je die expertise 
niet elimineren, maar toch is het goed als er een meer uniforme manier van dataver-
werking zou ontstaan.” Vrijwel iedere registratie heeft z’n eigen sterke punten, vindt 
De Keizer, maar het moet mogelijk zijn naar elkaar toe te bewegen. “Ik noem graag 
de sterke samenwerking tussen MRDM en DICA als mooi voorbeeld, met name op 
het gebied van privacybewaking. Daar hebben ze in geïnvesteerd en daar zouden 
andere registraties van moeten kunnen leren.”

Zo is er volgens Nicolette de Keizer nog veel meer te leren en te delen. Ze refereert 
naar recent wetenschappelijk onderzoek van NICE naar de wijze waarop audit en 
feedback zo kan worden vormgegeven dat zorgverleners geprikkeld worden infor-
matie te vertalen naar verbetering in zorg. “Ik denk dat wij bij NICE daar een voor-
beeld voor andere registraties kunnen zijn.”

Minder overlapping
De professionalisering die De Keizer voorstaat, dient zich ook te richten op integratie 
en op het terugbrengen van overlapping en dubbel werk. “Zo heeft de NHR de partij-
en aan tafel gekregen die in Nederland betrokken zijn bij hartzorg. Het zevental re-
gistraties dat bestond voor verschillende hartinterventies is nu samengebracht. Een 
mooi voorbeeld van ontdubbeling, die op het eerste gezicht misschien pijnlijk lijkt 
voor de oorspronkelijke initiatiefnemers. Maar we zijn ook allemaal professionals en 
we moeten ons laten drijven door effectiviteit, efficiëntie, kosten, lagere administra-
tieve belasting en hogere kwaliteit.”

Hoe denkt De Keizer over mogelijkheden om dataverwerking voor verschillende re-
gistraties door één organisatie te laten uitvoeren? “Daar geloof ik niet in. Je haalt 
daarmee de gezonde wedijver tussen de organisaties weg. Ook helpt het ons niet 
vooruit op weg naar – zoals de commissie Van der Zande bepleitte – werken volgens 
het FAIR-principe: findable, accessible, interoperable and reusable. Een principe dat 
ervan uitgaat dat data bij de bron blijft, dus in het EPD, en waarbij externe partijen 
onder condities toegang hebben tot de data om bijvoorbeeld kwaliteitsindicatoren 
te genereren. Daar zitten haken en ogen aan, maar één ding is zeker: daar past een 
centrale, landelijke registratie niet bij. Zo’n opzet zou ook de opgebouwde verwer-
kingsexpertise in één keer overboord gooien. Vergeet niet: het is belangrijk dat een 
dataverwerker kennis heeft over het domein waaruit data zijn geput. Die kennis is er 
nu en dat bouw je elders niet zomaar op.”

Administratieve lasten
Hoe kan samenwerking de administratieve lasten helpen verlichten? “Laat ik voor-
opstellen dat een deel van die lasten ten onrechte aan kwaliteitsregistraties wordt 
toegeschreven. De praktijk is dat veel EPD’s nog niet zo ingericht zijn dat de data 
hergebruikt kan worden. Een kwaliteitsregistratie heeft gestructureerde, hoogwaar-
dige kwaliteit nodig en die is er vaak nog niet. Dat komt voor een deel op het conto 

nicolette de keizer 
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van het EPD-systeem. Ik zie ook dat sommige zorgverleners in feite weigeren om 
zaken gestructureerd vast te leggen – die gebruiken liever de mogelijkheden voor 
‘vrije tekst’. Daar is dus nog wel wat verbetering mogelijk.”

Welk tijdpad is realistisch? “Eenheid in contract: liever vandaag dan morgen. Mis-
schien is daar een aanpassing van de AVG voor nodig. Ook de financiering mag voort-
varend worden opgepakt. Daarbij helpt het als kwaliteitsregistraties aan bepaalde 
voorwaarden voldoen. Bij data-governance moeten we duidelijke spelregels afspre-
ken, met standaarden en certificering als basis. Buiten de bij onze SKR aangesloten 
registraties – die op niveau zijn – voldoet misschien niet elke nieuwe registratie daar 
meteen aan. Sommige kleinere registraties zouden zich beter aansluiten bij een meer 
‘mature’ registratie. Zij moeten zich afvragen of zij, met alles wat er bij een profes-
sionele kwaliteitsregistratie komt kijken, separaat nog wel bestaansrecht hebben.”

Samenwerken niet zonder pijn 
Dat kunnen pijnlijke beslissingen zijn, maar noodzakelijk om meer uniformiteit in 
kwaliteit te krijgen. Samenwerken zal zeker niet zonder pijn gaan, waarschuwt Nico-
lette de Keizer. “Zeker als je meer uniformiteit wilt realiseren, zul je soms iets moeten 
inleveren en over je eigen schaduw heen moeten stappen. Ik heb daar wel vertrou-
wen in. Zorgprofessionals gaan mee, zeker als ze weten dat hun registratie de eigen 
identiteit en zeggenschap zal behouden. Samen waar het kan, verschillend waar het 
moet, zo moet het zijn. De belangrijkste stap is eigenlijk al gezet. Voorheen had ik 
zelden contact met DICA of andere organisaties. Via de SKR is de communicatie en 
de uitwisseling nu al gaande, vanuit een welbegrepen besef van gezamenlijk belang.”

Hoe zien de kwaliteitsregistraties er over tien jaar uit? “De lappendeken zal mogelijk 
minder veelkleurig zijn, zonder dat je van eenheidsworst kunt spreken. Noem het 
een samenhangend palet aan kleuren. Mijn droom is dat we de kwaliteitsregistra-
ties meer integreren, dat uitkomsten van patiënten in de ene registratie vervolgd 
kunnen worden in een andere, zonder administratieve lasten voor de zorgprofessi-
onals. Denk aan latere cardiale problemen, te vinden in de NHR, van oncologische 
patiënten in de DICA registratie. Of de noodzaak voor chronische dialyse, te vinden 
in Nefrovisie, na nierfalen op de intensive care (in de NICE-registratie).”

nicolette de keizer 

lessen uit covid-19

Inmiddels ligt 2019 al even achter ons. Covid-19 heeft, zo vindt Nicolette de Keizer, 
eens te meer duidelijk gemaakt dat gestandaardiseerde, goed te ontsluiten data (bij-
voorbeeld over IC-afdelingen) van levensbelang is voor de kwaliteit van de zorg. Nog 
een les uit dit tijdperk: vertrouwen. “Intensivisten hebben zoveel vertrouwen in de 
NICE-registratie dat ze bereid zijn geweest om de status van IC-patiënten met Co-
vid-19 driemaal per dag te actualiseren. Wat zij – en de beleidsvormers – ervoor terug 
kregen was een min-of-meer real-time overzicht op onze website van de stand van 
zaken op de Nederlandse IC’s, inclusief de te verwachten sterfte en behandelduur. 
Dat motiveerde ze vervolgens zeer. Zo blijkt dat vertrouwen van de beroepsgroep in 
de kwaliteitsregistratie essentieel is voor succes”, zegt Nicolette de Keizer.
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De kwaliteitsinformatie van DICA wordt door koepelorganisaties 
zoals Zorginstituut Nederland gebruikt om informatie over 
kwaliteit van zorg openbaar te maken. 

DICA heeft voor elke kwaliteitsregistratie een clinical audit 
board. In deze wetenschappelijke commissie bespreken experts 
uit het veld de resultaten. De commissie stelt ook vast welke 
indicatoren teruggekoppeld moeten worden aan de 
zorgverleners.

Wat gebeurt er met de beschikbare kwaliteitsdata? Het is aan 
beroepsverenigingen en ziekenhuisbestuurders om vakgroepen 
in ziekenhuizen aan te spreken om verbeteringen door te voeren, 
wanneer uit de kwaliteitsregistraties blijkt dat resultaten 
achterblijven.

Specialisten

Onderzoekers

Overheid

Zorgverzekeraars

Ziekenhuizen

Patiënten

Samenwerkende 
kwaliteitsregistraties

MRDM is de IT-partner van DICA en gegevensverwerker van 
het ziekenhuis. MRDM verzorgt dataverzameling, 
datamanagement, data reporting en beslisondersteuning. 

DICA is een stichting waarin gemandateerde 
vertegenwoordigers van beroepsverenigingen actief zijn in de 
kwaliteitsregistraties. 

Industrie

Het betrekken van onze stakeholders bij DICA hoort bij onze manier van werken. Door de dialoog met onze 
stakeholders aan te gaan kunnen wij ons continu richten op verbetering, innovatie en samenwerking.



DICA stelt de kwaliteitsindicatoren gedurende het jaar, samen met de stake-
holders, vast. DICA faciliteert de transparantiecyclus en organiseert zowel de 
indicatoren- als de ontwikkeldagen. De indicatoren- en ontwikkeldagen wor-
den georganiseerd in een tripartite overleg met afgevaardigden uit de zorg: 
de beroepsgroep en de ziekenhuizen, zorgverzekeraars en patiëntenorgani-
saties. De afdeling Registraties heeft in 2019 de Ontwikkeldag in een nieuwe 
vorm gegoten, om beter te voorzien in de wensen van de koepelpartijen. 

Tijdens de Ontwikkeldagen beoordelen afgevaardigden uit de zorg of de huidige  
indicatoren nog wel up-to-date zijn en of ze de juiste informatie weergeven. Ook wor-
den innovaties meegenomen zoals nieuwe behandelmethodes en nieuwe medicijnen 
en hoe zorgprofessionals met minder indicatoren het zorgproces het beste kunnen 
omschrijven. Hieruit wordt een keuze gemaakt: welke indicatoren moeten transpa-
rant worden gemaakt? Deze externe indicatoren worden in gezamenlijkheid bepaald 
en uiteindelijk via de Transparantiekalender van Zorginstituut Nederland inzichtelijk  
gemaakt. 

Tijdens de Indicatorendagen worden de externe indicatoren, de indicatoren die uitein-
delijk publiekelijk gedeeld worden, voor het komende jaar vastgesteld. In dit overleg 
wordt besloten welke indicatoren als verplicht worden opgenomen op de Transparan-
tiekalender, die Zorginstituut Nederland beheert.

jaarcyclus in beeld jaarcyclus

arts

kwaliteitsverbetering

zorgverzekeraar

zorginkoop

patiënt

keuze
informatie
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Kwaliteitsregistraties hebben een stevige im-
pact op het werk van zorgprofessionals zoals 
chirurgen. Jaap Bonjer, chirurg en voorzitter 
van de Nederlandse Vereniging voor Heel-
kunde, spreekt van “neutrale en betrouwbare 
feedback waarmee we de uitkomsten van keu-
zes en interventies kunnen analyseren. Een 
schatkist aan informatie waaruit we elke dag 
opnieuw kunnen putten.” 

Bonjer is, tien jaar na de oprichting van DICA, zeer te spreken 
over de impact die DICA heeft op de zorg én over het draag-
vlak onder vakgenoten. Dat is voor een deel het gevolg van 
het feit dat DICA is ontstaan vanuit het ‘veld’. “Juist omdat het 
een initiatief is vanuit de beroepsgroep hebben de registraties 
een veel grotere kans op succes dan wanneer het van derde 
partijen was gekomen. Kansrijker, met meer draagvlak. 

jaap bonjer overtuigd van groeiend 
draagvlak in beroepsgroep.

“Registraties 
leveren een schatkist 

aan inzichten op”

Jaap Bonjer is chirurg (Amsterdam UMC), 
hoogleraar Heelkunde (VU) en voorzitter van 

Nederlandse Vereniging voor Heelkunde.

interview
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Ook chirurgen vormen een kudde, waarin vertrouwen een groot goed is. Alleen als je 
de taal van de kudde spreekt en met minstens één voet in de praktijk staat, krijg je 
steun. Dat verklaart het succes van DICA.”

De registraties gedijen alleen als er een cultuur bestaat waarin ruimte is voor be-
roepseer maar ook voor professionele nieuwsgierigheid en zelfkritiek. Hoe staat 
het daarmee? 
“De Nederlandse Vereniging voor Heelkunde is al meer dan vijftien jaar bezig met 
kwaliteitsbeleid. Er was in het begin al een duidelijk besef: als we het beter willen 
doen, dan moeten we kijken naar de uitkomsten van zorg. Als je die kent, dan weet 
je waar je je energie op moet richten, om het nog beter te doen. De registraties van 
DICA zijn voortgekomen uit dat kwaliteitsdenken. En vergeet niet: we liggen met 
deze ‘nationale audits’ ver voor op veel andere landen. De eenduidige structuur die 
we in Nederland kennen, voortkomend uit ons solidariteitsprincipe, die ontbreekt in 
sommige andere landen. Onze verbonden maatschappij is een groot goed. Dat zie je 
terug in DICA.”

Hoe ziet u het nut en de noodzaak van de registraties?
“We willen als artsen ten eerste beter werk leveren, telkens weer. Daarnaast gaat het 
om effectiviteit. Je wilt je energie, tijd en geld steken in zaken die zin hebben. Die 
de gezondheid en de kwaliteit van leven vergroten. We maken in de zorg het liefst 
bewuste, goed geïnformeerde keuzes. Voor de patiënt en uiteindelijk ook voor de 
kosten van de zorg.”
“Daarnaast geeft onze samenleving veel geld uit aan zorg. De maatschappij mag we-
ten wat dat allemaal oplevert. DICA helpt ons die uitkomsten scherper in beeld te 
krijgen. Dat is belangrijk tegen de achtergrond van het Hoofdlijnenakkoord, op basis 
waarvan we in 2022 naar nul procent groei gaan – hoewel dat nu wellicht door de Co-
vid-19-ontwikkelingen in een ander licht is komen te staan. Wij hebben ons als artsen 
verbonden aan ‘de beste zorg, op de juiste plaats, voor de juiste patiënt, uitgevoerd 
door de juiste zorgprofessionals, voor de juiste prijs’.”

Kortom: hoe kan een arts anno nu nog tegen registratie zijn. 
“Inhoudelijk: eens. Want het werkt heel motiverend als je door data-analyse kunt 
aantonen dat de ene ingreep beter werkt dan de andere. Dat de survival na rectum-
carcinoom inmiddels zelfs beter is dan bij coloncarcinoom. Dat je na de ene ingreep 

jaap bonjer

minder complicaties ziet dan bij de andere: kwaliteitsregistratie biedt een schatkist 
aan inzichten.”

Maar?
“Vergis u niet: wij zijn weliswaar opgeleid om patiënten te opereren, maar we zit-
ten toch gemiddeld de helft van de tijd gewoon te tikken. De administratieve last is 
groot. Allerlei klusjes zijn bij de zorgprofessional neergelegd, zoals het intikken van 
het operatierapport en de ontslagbrief. Daar hadden we mensen voor, maar die zijn 
er niet meer. Toegegeven, de administratie en verslaglegging is beter geworden en 
misschien moeten we ons meer verdiepen in spraakherkenning.”

Waar pleit u voor? 
“Als de elektronische patiëntendossiers aan DICA worden gekoppeld, dan laten de 
DICA-bestanden zich automatisch vullen. Verder moeten we de overlap te lijf. Orga-
nisaties moeten meer en beter samenwerken, bijvoorbeeld bij het invoeren van data. 
Denk verder aan standaardisatie en netwerkvorming.” 

Hoe komen de DICA-gegevens in uw eigen praktijk van pas?
“Ik ben al heel lang geïnteresseerd in het domein van de minimaal invasieve chirur-
gie. De grote vraag daarbij is hoe de resultaten daarvan zich verhouden tot die van 
de open chirurgie. De DICA-audits hebben daarover in de loop van de jaren talloze 
inzichten opgeleverd. Zo hebben we nu een heel goed landelijk overzicht van dik-
ke darm- en endeldarmoperaties die laproscopisch zijn gedaan. Dat is een overzicht 
dat veel andere landen nauwelijks kunnen genereren. Zo bieden de DICA-registraties 
ons een neutraal en betrouwbaar zicht op de uitkomsten van talloze ingrepen. Het 
is alles bij elkaar een schatkist aan inzichten waar artsen direct impact mee kunnen 
genereren. Ze kunnen er elke dag professioneel mee aan de slag, in het belang van 
de patiënt.”

Welke impact hebben de DICA kwaliteitsregistraties op de gezondheidszorg?
“De directe impact: iedereen wil het beter doen, in welke professie je ook actief bent. 
De DICA-informatie geeft ons, artsen, de handvatten voor het vinden van die verbe-
teringen. Als je een nieuwe interventie introduceert, of je modificeert een bestaande 
interventie: de data vertellen je of je een verbetering te pakken hebt. En indirect is 
daar natuurlijk het belang van de data voor de wetenschap, voor het werk van on-
derzoekers.”
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 Hoe ziet u de rol van kwaliteitsregistraties binnen wetenschappelijk onderzoek?
“Ik vind het een groot goed dat DICA zorgprofessionals de gelegenheid geeft tot on-
derzoek aan de hand van de databases. Daar bestaan helaas misverstanden over, 
alsof er beperkingen zouden zijn. Iedereen kan dat onderzoek doen, de database is 
tegen een bescheiden vergoeding vrij beschikbaar. Daar zouden zorgprofessionals 
nog meer gebruik van moeten maken.”

Welke impact hebben de kwaliteitsregistraties gehad op de professie, de be-
roepsgroep?
“Ik denk dat een compliment op z’n plaats is, vooral voor de transparantie die we 
hebben bereikt. We gooien de boel wagenwijd open, waar in veel andere landen ie-
dereen op z’n cijfers blijft zitten. De Nederlandse arts is transparant en durft ook voor 
de minder goede resultaten uit te komen. En: staat open voor verbetering. Vroeger 
stuurden wij artsen op ervaring. Wij wisselden onze kennis en ervaring veelal uit op 
congressen. Uitwisselen is goed, maar een nationaal overzicht is beter. Nu hebben 
we dat wel, we weten veel meer. De registraties maken actie en resultaat veel meer 
inzichtelijk. Dat is een groot goed.”

Waar staan we over tien jaar?  
“De Nederlandse Vereniging voor Heelkunde en DICA hebben onlangs de gezamenlij-
ke ambitie uitgesproken om nog beter en nog nauwer samen te werken. Bijvoorbeeld 
door nog scherpere feedback op elkaar, door de onderzoeksvragen nog gerichter te 
maken, de leden nog beter te informeren en meer onderzoek mogelijk te maken op 
de DICA-gegevens. Ik mag hopen dat over tien jaar de – verschillende – elektronische 
patiëntendossiers gekoppeld zijn aan DICA. Dat alles kan de kwaliteit van de zorg 
alleen maar beter maken. Daar doen we het voor.”

“Over tien jaar verwacht ik nog meer minimaal-invasieve interventietechnieken te 
zien. De beeldsturing – van MRI, echo et cetera – zal de chirurgie nog verder veran-
deren. Ik voorzie de inzet van robotica, die voor de goede orde meer inhoudt dan 
de huidige master-slave manipulatie die we nu zien. Robotische chirurgie, waarbij 
de robot bewegende beelden betrouwbaar herkent, zullen een aanwinst zijn in de 
chirurgie, doordat operaties met grotere precisie worden uitgevoerd, met minder 
weefselschade. Ook verwacht ik dat behandelteams nog meer dan voorheen, online 

jaap bonjer

zullen samenwerken én communiceren. We gaan daarbij de zorg steeds meer naar 
de patiënt brengen, in plaats van de patiënt naar de zorg. En dat alles gevoed door 
werkelijk betrouwbare data van DICA.”
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Medisch specialisten kunnen met behulp van de dashboards hun behandelresultaten filteren naar bijvoorbeeld leef-
tijd, comorbiditeiten en chirurgische technieken om zo de meest optimale behandelmethode te kiezen. 
De Codman-lijn bestaat uit drie dashboards: 

Codman Exploratief
‘Exploratief’ maakt het mogelijk om op basis van ruwe data nieuwe inzichten te verkrijgen. Aan de hand van een set 
vastgestelde uitkomstmaten kunnen selecties en steekproeven worden gedaan. ‘Exploratief’ biedt een overzicht 
van: uitkomsten, trends en patiëntlijsten. Onder ‘Exploratief’ kan de gebruiker zelf selecties en filters toepassen en 
daarmee inzoomen op specifieke data. 

Codman Indicatoren
Gebruikers willen een overzicht van de benchmarks van verschillende ziektebeelden zoals vastgesteld voor iedere 
kwaliteitsregistratie. Onder ‘Indicatoren’ staat de omschrijving en status van de indicator, patiëntlijsten (in/exclusie-
lijsten) en rekenregels. 

Codman Beschrijvingen
Binnen het Codman Dashboard geeft ‘Beschrijvingen’ een globaal overzicht van de belangrijkste kenmerken van de 
registratie. De kenmerken worden weergegeven in absolute aantallen, percentages, gemiddelde en spreidingsmate. 

In de komende jaren worden de functionaliteiten van het Codman Dashboard verder doorontwikkeld. Daarbij wordt 
ingezet op samenwerking tussen de ziekenhuizen, zorgevaluatie op ziekenhuisniveau en samen beslissen met de 
patiënt. Codman Dashboard is gratis beschikbaar voor ziekenhuizen. 

uitbreiden en uitrollen: 
codman dashboard beschikbaar voor alle ziekenhuizen in nederland 

codman 
dashboard

Via het Codman Dashboard komt kwaliteitsdata beschikbaar voor de discussie over kwaliteitsanalyse 
in de ziekenhuizen. In 2019 is het Codman Dashboard uitgerold naar alle ziekenhuizen in Nederland. 
Het Codman Dashboard bestaat uit drie verschillende ‘producten’: Exploratief, Indicatoren en Beschrij-
vingen. Met de introductie van het Codman Dashboard is een belangrijke stap gezet in het inzichtelijk 
maken van de kwaliteit van het eigen ziekenhuis en de eigen vakgroep door middel van dynamische 
rapportages waarmee specifieke data vergeleken kan worden. 
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Ronald Liem, chirurg in het Groene Hart Ziekenhuis in Gouda en in de Nederlandse Obesitas Kliniek in Den Haag 
over het  Codman Dashboard: “Dat geldt zeker ook voor DICA’s Codman Dashboard: een verrijking voor de pro-
fessie en een instrument waarmee je op termijn betere zorg kunt leveren. Een tool om intern in de behandelteams 
uitkomsten te bespreken. Een manier ook om als chirurgen in één organisatie onderling prestaties te vergelijken, 
vooral om ervan te leren. Het boort de intrinsieke motivatie aan om te leren.” 
Lees het gehele interview op pagina 28.



Verandering werkwijze door onderzoek
De uitkomsten van verschillende onderzoeken met DICA-data hebben direct geleid tot aanpassing van richtlijnen. 
Door het aanpassen van de richtlijnen wordt de zorg voor de patiënt continu verbeterd. 

Een goed voorbeeld hiervan is pre-operatieve radiotherapie bij patiënten met rectum carcinoom. Uit internationaal 
vergelijkend onderzoek bleek dat in Nederland aanzienlijk vaker pre-operatief radiotherapie werd toegepast in ver-
gelijking met andere Europese landen, zonder dat de overleving verschillend was.1 Deze studie gaf aanleiding tot de 
eerste populatiestudie met DICA-data.2 

Het onderzoek uit 2014 bevestigde dat pre-operatieve radiotherapie in Nederland heel vaak werd toegepast en dat 
er grote praktijkvariatie was ontstaan tussen de zorginstellingen. In 2014 is naar aanleiding van dit onderzoek de 
richtlijn voor pre-operatieve radiotherapie bij rectum carcinoom aangepast. Deze aanpassing is vervolgens weer 
geëvalueerd met DICA-data. Daarbij was de conclusie dat de toepassing van pre-operatieve radiotherapie inderdaad 
af was genomen.3 

In 2019 is opnieuw onderzocht of de richtlijn voor pre-operatieve radiotherapie wordt nageleefd. De uitkomsten 
hiervan zijn recentelijk gepubliceerd in het European Journal of Surgical Oncology,4 een vooraanstaand wetenschap-
pelijk tijdschrift. Uit dit onderzoek blijkt opnieuw dat radiotherapie voor vroeg stadium rectum carcinoom in Neder-
land vrijwel niet meer toe wordt gepast. Voor patiënten met een intermediair risico rectum carcinoom bestaat echter 
nog steeds aanzienlijke praktijkvariatie met betrekking tot het toepassen van radiotherapie. Deze bevinding heeft er 
eind 2019 toe geleid dat de richtlijn voor deze groep patiënten is aangepast. 

Bovenstaand voorbeeld maakt inzichtelijk hoe wetenschappelijk onderzoek met behulp van DICA-data kan leiden 
tot richtlijnaanpassing. Het voorbeeld geeft ook weer dat een continu proces van zorgevaluatie noodzakelijk is, 
waarbij we met behulp van nieuw DICA-data de zorg kunnen blijven verbeteren.   

impact van wetenschappelijk onderzoek op de kwaliteit van zorg impact 

DICA moedigt wetenschappelijk onderzoek aan vanuit de overtuiging dat dit een grote bijdrage levert 
aan de verbetering van de kwaliteit van de zorg. In de afgelopen jaren zien we dat de verzamelde data, 
behalve voor zorgevaluatie, steeds vaker gebruikt wordt voor wetenschappelijk onderzoek. Daarmee 
hebben de data direct impact op de dagelijkse zorgpraktijk.
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focustoenemende	focus	op	patiëntgerichte	kwaliteitsindicatoren

Clinical auditing wordt op steeds grotere schaal gebruikt voor continue kwaliteitsmeting en verbetering 
van	geleverde	zorg.	Dit	wordt	gedaan	aan	de	hand	van	de	‘clinical	audit	cycle’.	DICA	benchmarkt	zieken-
huisresultaten	aan	de	hand	van	structuur-,	proces-	en	uitkomst-kwaliteitsindicatoren.	Bij	de	ontwikkeling	
van deze kwaliteitsindicatoren richt DICA zich in toenemende mate op samengestelde uitkomstmaten. 

In	2019	hebben	verschillende	DICA-registraties	dit	al	 succesvol	 toegepast.	Het	voordeel	van	samengestelde	uit-
komstmaten is dat patiënten ze eenvoudiger kunnen interpreteren. Ze kunnen in de spreekkamer gebruikt wor-
den	voor	informatievoorziening	en	‘shared	decision	making’.	Zo	geeft	de	dit	jaar	nieuw	ontwikkelde	uitkomstmaat	
‘failure	 to	 cure’	 de	 kans	 weer	 dat	 een	 operatie	 niet	 succesvol	 verloopt.	 Dit	 is	 voor	 patiënten	 een	 belangrijke	 en	
duidelijke	uitkomstmaat.	In	het	hoofdstuk	over	DUCA	(pagina	40)	kunt	u	in	detail	lezen	wat	‘failure	to	cure’	inhoudt	voor	
patiënten	met	slokdarm-	en	maagkanker.	

Steeds	meer	DICA-registraties	koppelen	ook	de	samengestelde	uitkomstmaat	‘textbook	outcome’	terug.	Dit	geeft	
de	kans	weer	dat	zowel	de	operatie	als	de	postoperatieve	fase	volgens	het	boekje	verloopt.	‘Textbook	outcome’	is	
nu ook ontwikkeld voor patiënten die een operatie ondergaan vanwege een verwijde lichaamsslagader, hier kunt u meer 
over lezen in het hoofdstuk over DSAA (pagina 67).

Een	ander	voorbeeld	van	een	samengestelde	uitkomstmaat	is	‘textbook	process’.	Deze	nieuwe	samengestelde	pro-
cesmaat geeft weer of het proces tijdens en rondom een operatie volgens het boekje verloopt. Deze samengestelde 
procesmaat wordt ontwikkeld door de DHFA. Voor patiënten met een heupfractuur zijn verschillende procesindica-
toren erg belangrijk, bijvoorbeeld het ondergaan van een operatie binnen 24 uur na de heupbreuk. 

Met de samengestelde uitkomsten wil DICA indicatoren begrijpelijker maken voor de patiënt zodat de indicatoren 
direct	in	de	spreekkamer	gebruikt	kunnen	worden.	Dit	is	een	belangrijk	onderdeel	van	goede	informatie-uitwisse-
ling in het gesprek tussen arts en patiënt.
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De kwaliteitsregistraties waarvoor DICA zich 
nu al tien jaar inzet, zijn een groot goed, vindt 
Dianda Veldman, directeur van Patiëntenfede-
ratie Nederland. Maar zij vindt ook dat we met 
de registraties een kans laten liggen. “Maak de 
uitkomsten beter toegankelijk voor patiënten. 
Daarmee stimuleer je hen om nog meer dan 
voorheen actief deelnemer te worden van hun 
eigen behandelproces.”

Hoe kijkt u – namens de patiënt – naar de grote vlucht die 
kwaliteitsregistraties in de afgelopen tien jaar hebben ge-
nomen? 
“Per saldo positief. Zeker als registraties een instrument zijn 
om te leren en te verbeteren. Artsen moeten de data en de 
analyses gebruiken om het effect van operaties en behande-
lingen te zien, om trends en rode draden te herkennen, om te 
zien wat de betere oplossingen zijn en hoe patiënten een en 
ander ervaren, via PROM’s en PREM’s. In die zin profiteert de 
patiënt in potentie zeker van kwaliteitsregistraties.”

dianda veldman
patientenfederatie nederland

“Meer doen 
met de uitkomsten”

Dianda Veldman is directeur/bestuurder 
Patiëntenfederatie Nederland. De organi-

satie maakt zich sterk voor alle mensen die 
zorg nodig hebben en geeft patiënten een 
stem: in de spreekkamer, in de politiek, bij 

de zorgverzekeraar en in het nieuws.

interview
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Registratie als bron van ‘buy in’ onder patiënten.

Foto Pim Geerts  
Tekst Arjen van der Sar



Dat vraagt van artsen een zelfkritische en op leren ingestelde houding. 
Uw verwachtingen?
“Ik verwacht dat een arts op een professionele manier omgaat met de data en de 
analyses. Als deze ziet dat collega’s of andere ziekenhuizen het beter doen, dan ver-
wacht ik dat een professionele nieuwsgierigheid boven komt drijven. Dat de arts op 
zoek gaat naar een aanpak die beter werkt. Noem het gezonde wedijver, uiteindelijk 
in het belang van de patiënt. Leren en verbeteren, dat moet voor artsen wat mij be-
treft voorop staan bij de registraties.”

Wat kunnen de registraties doen in de verhouding tussen arts en patiënt?
“Ik geloof in de kracht van de samenwerking tussen arts en patiënt, die samen fo-
to’s, scans en onderzoeksuitkomsten bespreken, afgezet tegen de uitkomsten van 
registraties. Het liefst in een gesprek waarin op begrijpelijke wijze de verbanden, de 
verschillen, de opties én de voor- en nadelen de revue passeren. Als je als patiënt 
helder krijgt hoe een behandeling in soortgelijke gevallen is uitgepakt, dan wordt een 
patiënt partner in plaats van klant. Niet om het beter te weten dan de arts, maar om 
actief mee te denken en zo zelf bij te dragen aan hun genezing, hun gezondheid en 
hun kwaliteit van leven.”

Shared decision making? 
“Meer dan dat. Wat mij betreft moeten de registraties patiënten ook het inzicht ople-
veren in welke arts en welk ziekenhuis in een specifiek geval de beste omgeving is om 
een operatie of andere behandeling te ondergaan. Waar moet ik zijn, welke instelling 
levert de beste kwaliteit als het over mijn aandoening gaat?”

“We hebben in Nederland vrije artsenkeuze. Maar vrijheid zonder informatie bete-
kent niets. Ik pleit voor transparantie van de registraties, zodat patiënten uitkomsten 
tot zich kunnen nemen. We hebben nu Zorgkaart Nederland – een product van de 
Patiëntenfederatie – dat inzichtelijk maakt hoe patiënten de zorgverlening ervaren. 
Zorgkaart is gebaseerd op waarderingen, een soort PREM’s, met de beperkingen die 
daar nu eenmaal bij horen. Je kunt er niet uithalen welke dokter medisch gezien het 
beste werk levert. Wat wij graag willen is de waarderingen op Zorgkaart  aanvullen 
met kwaliteitsinformatie zoals medische uitkomsten en PROM’s. Die zouden wat ons 
betreft openbaar moeten zijn. Ze geven het betrouwbare beeld dat we zoeken.”

dianda veldman

Hoe optimistisch bent u? 
“Het ministerie van VWS heeft het programma ‘Uitkomstgerichte Zorg’ gestart, 
waarin het de bedoeling is voor meer dan de helft van alle ziektelast uitkomstinfor-
matie op te nemen. Kwaliteitsregistraties spelen hierbij een rol. Ik vind dit een hoop-
gevende ontwikkeling. Zeker als die uitkomsten toegankelijk worden gemaakt voor 
patiënten, dan biedt dat belangrijke inzichten over waar je als patiënt het beste af 
bent. Wij werken hier graag aan mee – desnoods om de zaak af en toe op te porren.”

Openheid en transparantie. Het kan u niet snel en open genoeg gaan? 
“Ik vind het belangrijk dat de kwaliteitsregistratie niet slechts medische uitkomsten 
omvat. Kwaliteit-van-leven-uitkomsten zijn ook belangrijk. De behandeling kan 
technisch geslaagd zijn, de wond is genezen, maar je gaat nog steeds strompelend 
over straat, dan is de behandeling voor jou als patiënt niet geslaagd. Dat mag meer 
aandacht krijgen. Registreer daarom ook de bevindingen van de patiënt en maak de 
uitkomsten tot op zekere hoogte toegankelijk, zodat elke patiënt minstens z’n eigen 
uitkomsten kan volgen. Dat helpt het behandel- en genezingsproces, de motivatie 
om medicatie te gebruiken, een dieet te volgen, oefeningen te doen.”

De patiënt wordt medeverantwoordelijk voor het succes van het medisch han-
delen? 
“Gemotiveerde patiënten zouden een veel grotere rol kunnen hebben in hun herstel- 
en genezingsproces. Activeer ze om meer bezig te zijn met hun ziekte, hun aandoe-
ning, hun leefstijl, hun voeding. De goed gemotiveerde en geïnformeerde patiënt is 
er klaar voor, om samen met de arts aan de slag te gaan met z’n gezondheid. Als we 
registraties op deze wijze kunnen laten werken, dan is dat in het belang van de pati-
ënt. En daar zou de gezondheidszorg toch op gericht moeten zijn.”
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Hoewel vanuit het zorgveld de roep om patiënt-gerapporteerde uitkomsten (PROMs) 
steeds luider wordt, is er niet altijd landelijke consensus over welke PROMs, op welk 
moment en voor welke aandoening worden uitgevraagd. Het ontbreken van deze con-
sensus bemoeilijkt de landelijke vergelijkbaarheid en transparantie.

DICA heeft in 2019, in opdracht van de Nederlandse Vereniging voor Heelkunde, een ad-
vies uitgebracht over ‘inventarisatie en realisatie van patiënt-gerapporteerde uitkomsten 
(PROMs) van 13 aandoeningen’. Het doel van het project was om een inventarisatie te 
maken van waar we in Nederland staan als het om PROMs gaat en welke stappen nodig 
zijn om tot landelijke overeenstemming te komen. 

case study proms case study

Steeds meer zorgprofessionals erkennen de meerwaarde van het meten van de kwaliteit van zorg aan 
de hand van het patiëntenperspectief. Door verder te kijken dan alleen de klinische uitkomsten, ontstaat 
een completer beeld van de kwaliteit van zorg. Ook zijn PROMs een belangrijk hulpmiddel voor het ge-
sprek in de spreekkamer tussen arts en patiënt.  

Over opzet van advies
De aandoeningen waarbij een inventarisatie is gedaan naar het (mogelijk) gebruik 
van PROMs waren: Aneurysma aorta abdominalis, Carotis Stenose, Carpaal tunnel-
syndroom, Heupfracturen, Liesbreuk, Longkanker, Maagkanker, Melanoom, Morbide 
Obesitas, Pancreaskanker, Perifeer arterieel vaatlijden, Slokdarmkanker en Varices. 
Om tot advies te komen vond een literatuur- en praktijkstudie plaats en is met de 
klankbordgroep een aantal randvoorwaarden opgesteld voor het succesvol imple-
menteren van een PROMs-vragenlijst. Met deze kaders zijn vervolgens specialisten en  
patiëntenorganisaties geraadpleegd.
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Randvoorwaarden
Met de klankbordgroep is een aantal randvoorwaarden opgesteld voor het succesvol 
implementeren van een PROMs-vragenlijst. Deze randvoorwaarden zijn:

case study proms case study

Advies 
Het rapport dat op 12 augustus 2019 is gepubliceerd, schetst een beeld van het gebruik 
van PROMs in de Nederlandse gezondheidszorg. Op basis van de beschikbare data en 
eigen expertise hebben de aandoeningspecifieke werkgroepen met de betrokken we-
tenschappelijke verenigingen en patiëntenorganisaties een aanbeveling opgesteld. Bij 
vier van dertien aandoeningen werd aanbevolen om PROMs vast te stellen op landelijk 
niveau. Voor de overige aandoeningen heeft DICA het advies gegeven om (voorlopig) 
nog geen PROM vast te stellen, vaak vanwege de geringe ervaring met de implemen-
tatie van de vragenlijsten.

Betrokken partijen
Dit project is gefinancierd uit de Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten (SKMS) en is 
een samenwerking tussen: Verpleegkundigen en Verzorgenden Nederland (V&VN), 
Nederlandse Vereniging voor Vaatchirurgie (NVvV), Nederlandse Vereniging voor  
Radiologie (NVvR), Nederlandse Vereniging voor Neurologie (NVN), Nederlandse  
Vereniging voor Plastische Chirurgie (NVPC), Nederlandse Federatie Kankerpatiën-
tenorganisaties (NFK), Patiëntenfederatie Nederland (PFNL), verschillende ziekte- 
specifieke patiëntenorganisaties en verschillende medisch specialisten uit de weten-
schappelijke commissies van DICA.  
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• 	 De PROM is beperkt in omvang en het aantal antwoord opties 

	 (z0 kort mogelijk, maar in ieder geval <30 items in <10 min. in te vullen).

• 	 De patiënt is betrokken (geweest) bij de ontwikkeling van de PROM en 

	 het vaststellen van de uitkomstmaten.

•	 De PROM is geschikt voor terugkoppeling in de spreekkamer.

•	 De PROM moet aansluiten bij het taalniveau, de cognitieve vaardigheden en 	

	 de diversiteit van de doelgroep.

•	 Er is consensus en draagvlak tussen de specialismen die het ziektebeeld 

	 behandelen, patiëntenorganisaties en zorgverzekeraars over de (set van) 

	 PROMs.

•	 De PROM is geschikt om relevante uitkomsten door de zorgketen heen te 	 	

	 meten.

•	 De PROM sluit aan bij de uitkomstmaat.

•	 De professional onderschrijft de keuze voor de PROM en ziet er het nut 

	 voor zichzelf van in.

•	 Er is landelijke afstemming over de (set van) PROMs en de meetprocessen.

• 	 De PROM heeft nut voor de patiënt (bijv. via directe feedback of keuze informatie).



Om een volledig zicht te krijgen op de resul-
taten van zorg, moeten artsen verder kijken 
dan klinische uitkomsten, meent Ronald Liem, 
chirurg in het Groene Hart Ziekenhuis in Gou-
da. De Patient Reported Outcome Measures 
(PROM’s) worden steeds meer ingezet om het 
patiëntenperspectief op de behandelingsuit-
komst vast te leggen. “Een krachtig, onmis-
baar instrument.”

De PROM’s hebben hun plek in de zorg verdiend, als tool om 
patiëntervaringen met de ‘uitkomst’ te meten. Meer concreet: 
om de fysieke en psychische gevolgen van een behandeling 
in de beleving van de patiënt vast te stellen en te registreren. 
“Maar wat brengen PROM’s en andere registraties de patiënt? 
Als arts dien je jezelf altijd die primaire vraag te stellen”, vindt 
Ronald Liem. 

ronald liem

“Krachtig, onmisbaar 
instrument”

Ronald Liem is chirurg in het Groene Hart Ziekenhuis in 
Gouda en in de Nederlandse Obesitas Kliniek in Den Haag. 

Daarnaast is hij lid van de Clinical Audit Board van DATO, 
van de werkgroep Audit van de NVVH en van de Registry 

Committee van IFSO. 

interview
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Met PROM’s op weg naar ‘tailormade’ medische zorg.

Tekst Arjen van der Sar



“Het antwoord hebben we als medici eeuwenlang zelf bedacht. Maar in plaats van 
het voor de patiënt te bedenken en te vertalen naar klinische uitkomstmaten, vragen 
we er nu actief naar. De informatie die de patiënt levert, kan van onschatbare waarde 
zijn. Het geeft een beeld van het resultaat van ons werk, zowel ziektespecifiek als 
generiek, over de kwaliteit van leven. Goed dat het PROM-gedachtengoed in de Ne-
derlandse ziekenhuizen doorbreekt.”

OBESI-Q gaat verder
Dat zien we ook in de bariatrische en metabole chirurgie in ons land, het terrein van 
Ronald Liem. Waar de tot dusver gebruikte Rand-36 lijst inzicht bood in het algeme-
ne welzijn van de patiënt, gaat de recent ontwikkelde OBESI-Q nadrukkelijk verder. 
Deze nieuwe PROM is specifiek bedoeld voor patiënten met morbide obesitas die 
een gewichtsverminderende behandeling ondergaan. De lijst, waarvan de gegevens 
worden toegevoegd in de DATO Database (de DICA-registratie voor de bariatrische 
chirurgie), bestaat onder andere uit vragen die betrekking hebben op het eetgedrag, 
sociaal welzijn, psychisch welbevinden, lichamelijke activiteit, zelfbeeld en seksueel 
welzijn. 

De inzichten die de registratie biedt, spelen een hoofdrol in het poliklinisch consult. 
Liem: “Hoe gaat het met u, vroeg de arts voorheen en dan ging het vaak over slechts 
een enkel aspect. Nu weet een arts uit de antwoorden in OBESI-Q vrij gedetailleerd 
hoe de patiënt zich voelt en waar de rode vlaggen omhoog gaan. Zo kan de arts de 
aandacht richten op juist die aspecten. De kwaliteit van het gesprek wordt beter, om-
dat je veel meer weet over de patiënt.”

Plan-do-act-check
Het registreren van het patiëntperspectief heeft alleen zin als artsen aan de slag gaan 
met de gegevens. “Alleen meten is niet genoeg, je kunt pas betere, op maat gesne-
den zorg leveren als je je data analyseert. Als je in het post-operatieve beloop gemid-
deld lagere scores aantreft, wat doe je daar dan mee? Met welke interventies ga je de 
gemiddelde resultaten verbeteren? Een goede arts blijft de ontwikkelingen volgen 
om te zien of dingen werken. Plan-do-act-check.”

Liem: “De informatie dient ook de patiënt. Zijn de resultaten minder, maar zie je dat 
dat bij een bepaald patiëntprofiel overal zo is, dan kan ik de patiënt geruststellen. 
Dat klinkt dan zo: ‘Uit registraties van de ervaringen van uw lotgenoten uit het ver-
leden weten wij dat het niet ongewoon is dat u dit in de eerste weken na de ingreep 
ervaart’.”
Professioneel ontwikkelen
Registreren en analyseren geeft zicht op de resultaten van interventies, van de IC-op-
namen, van de complicaties die optreden en van mortaliteit. PROM’s vormen vol-
gens Liem kansen om zich professioneel te ontwikkelen. “Dat geldt zeker ook voor 
het Codman Dashboard: een verrijking voor de professie en een instrument waarmee 
je op termijn betere zorg kunt leveren. Een tool om intern in de behandelteams uit-
komsten te bespreken. Een manier ook om als chirurgen in één organisatie onderling 
prestaties te vergelijken, vooral om van te leren. Het boort de intrinsieke motivatie 
aan om te leren.”

Naarmate de database, bijvoorbeeld van de nieuwe OBESI-Q, in de tijd verder gevuld 
wordt, ontstaat een steeds betrouwbaardere basis voor benchmarking en Shared 
Decision Making. “Als een patiënt mij vraagt of ik in zijn situatie zou kiezen voor een 
maagverkleining of voor een gastric bypass, dan pak ik liever de uitkomsten van jaren 
aan PROM’s erbij. Ik zie dat als een enorme verrijking van mijn professie, want ik kan 
werken met klinische uitkomsten én met ervaringen van patiënten. Zo krijgt Shared 
Decision Making echt inhoud.”

Gedetailleerde modellen
En hoe ziet die zorg er dan over tien jaar uit? “Tegen die tijd werken wij met geweldig 
gedetailleerde voorspellingsmodellen en patiëntenprofielen. Over tien jaar komt er 
iemand bij mij in de spreekkamer, bijvoorbeeld een vrouw van 45 met obesitas en 
suikerziekte. Op basis van klinische uitkomstmaten en PROM’s kan ik haar nog fijner 
en preciezer voorspellen wat in haar geval de effecten zijn. Tailormade! Dat wordt op 
termijn de impact van registraties – en van PROM’s. Dat is de waarde van meten en 
analyseren – centraal in de chirurgie en de medische zorg.”

ronald liem
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voor de arts

medisch inhoudelijk



Al in de vorige eeuw pleitte Ernest Amory Codman (1869-1940), een chirurg aan de Har-
vard Medical School, dat iedere arts de behandelresultaten van zijn patiënten precies 
zou moeten vaststellen. Dit beschreef hij ook wel als ‘End Result Idea’. Het idee was dat 
zorgverleners elke patiënt die zij behandelen zouden moeten volgen, lang genoeg om 
te kunnen bepalen of de behandeling succesvol was. En: om te leren van ongewenste 
uitkomsten, om deze in de toekomst te kunnen voorkomen. Dat lijkt vanzelfsprekend, 
maar aan het eind van de vorige eeuw was dit in Nederland nog nauwelijks gereali-
seerd, noch in andere landen met een modern gezondheidszorgsysteem. 

De kwaliteit van de Nederlandse gezondheidszorg is revolutionair en definitief veran-
derd doordat behandelaars steeds vaker hun behandeluitkomsten bijhouden en verge-
lijken en daarmee de succes- en verbeterpunten kennen. Dit tilt de zorg in Nederland 
naar een hoger niveau. Vandaag de dag leveren kwaliteitsregistraties mooie resultaten 
op, zoals ook valt te lezen in dit jaarrapport. Resultaten die direct impact hebben op 
de patiënt en arts en waarmee we het hoge niveau van de zorg in Nederland kunnen 
waarborgen en blijvend kunnen verbeteren. 

In dit hoofdstuk leest u meer over de DICA-kwaliteitsregistraties en wat de individuele 
DICA-kwaliteitsregistraties in 2019 hebben bereikt.  

de impact van een kwaliteitsregistratie impact

De zorg is voortdurend in beweging, onder meer door de introductie van nieuwe diagnostische en be-
handelingstechnieken in complexe ketens. Kwaliteitsregistraties zijn essentieel om de veiligheid, (kos-
ten)effectiviteit en patiëntgerichtheid te kunnen monitoren, evalueren en verbeteren. Niet alleen heeft 
de patiënt baat bij nieuwe inzichten uit kwaliteitsregistraties, ze leveren ook maatschappelijke kosten-
besparing op. Denk daarbij aan het voorkomen van complicaties en infecties, alsmede aan een verlaging 
van het aantal heroperaties en onnodige behandelingen.
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Hoe worden de kwaliteitsindicatoren bepaald?  
DICA maakt de kwaliteit van zorg landelijk inzichtelijk voor dokters en hun be-
handelteams. De ‘kwaliteitsindicatoren’ waarop wordt geëvalueerd, leveren 
waardevolle informatie op over de zorg voor de patiënt. Hiermee kan DICA de 
behandelresultaten uit ziekenhuizen benchmarken ten opzichte van alle andere 
ziekenhuizen in het land. 

Elk jaar stellen afgevaardigden van medische beroepsgroepen, ziekenhuizen en 
zelfstandige behandelcentra samen met zorgverzekeraars, patiëntenverenigin-
gen en de overheid vast wat een indicatie is van goede zorg: de zogenoemde kwa-
liteitsindicatoren. In het Transparantieportaal Zorg zien zorginstellingen hoe zij 
scoren op de opgestelde kwaliteitsindicatoren.

Welke typen indicatoren zijn er?
Er zijn drie verschillende typen indicatoren: structuur-, proces- en uitkomstin-
dicatoren. Structuurindicatoren geven informatie over de organisatie en de 
omstandigheden waarin de zorg wordt verleend. Dit gaat bijvoorbeeld over 
het aantal ingrepen, de aanwezige infrastructuur of het aantal artsen op een 
afdeling. Procesindicatoren vertellen iets over de kwaliteit van werkprocessen,  
bijvoorbeeld of de richtlijnen worden gevolgd of wat de wachttijden zijn. 
Uitkomstindicatoren gaan over de gevolgen voor de patiënt: is de operatie  
geslaagd, zijn er complicaties opgetreden en wat is de kwaliteit van leven voor 
de patiënt na de ingreep.

Een nieuwe ontwikkeling hierin is de steeds groter groeiende beweging naar 
patiëntgerichte kwaliteitsindicatoren, ook wel samengestelde uitkomstmaten 
genoemd. Op pagina 23 leest u hier meer over.



toelichting: levenscyclus kwaliteitsregistratie levenscyclus

Kwaliteitsregistraties kennen een levenscyclus. De DICA-kwaliteitsregistraties doorlo-
pen verschillende fasen: van initiatie en inzicht tot de mogelijkheid om te sturen op be-
tere resultaten en uiteindelijk om samen met de patiënt betere behandelbeslissingen 
te nemen in de spreekkamer. Afhankelijk van de fase waarin de registratie zich bevindt, 
wordt de impact voor de zorgverlener en patiënt groter. 

1. Initiatie
De initiatiefase vraagt om een breed gedragen definitie van de dataset: de bouwste-
nen. De bouwstenen zijn inmiddels al ver ontwikkeld, waardoor de basis voor het ont-
wikkelen van een nieuwe registratie er al ligt. Bovendien is een goede ‘governance’ 
van belang met een goede afstemming en rolverdeling met de betrokken beroepsver-
eniging(en) en andere stakeholders. Verder wordt er gewerkt aan deelname van alle 
centra en volledigheid van de data-aanlevering.

2. Inzicht in resultaten
De verzamelde data brengt ziekenhuisvariatie in beeld, waarbij er wordt vergeleken 
met bestaande richtlijnen en normen van de beroepsgroep. Ook komen de eerste in-
zichten en verschillen in zorguitkomsten naar boven. In deze fase kan er gewerkt wor-
den aan de eerste indicatoren, waarvan de resultaten worden teruggekoppeld aan de 
deelnemers. 

3. Sturen op resultaten
In deze fase zien we de eerste verbetering in resultaten en neemt ongewenste praktijk-
variatie af, doordat medisch specialisten actie ondernemen op basis van de feedback. 
De registratie monitort nieuwe behandeltechnieken en andere innovaties in de zorg 
en focust op specifieke kwaliteitsaspecten die worden aangedragen door de beroeps-
groep. In deze fase is de registratie ook volwassen genoeg om de eerste uitkomstindi-
catoren, casemix-gecorrigeerd, aan te leveren voor publieke transparantie. 

Op onderdelen kan er praktijkvariatie blijven bestaan. Dit kan bijvoorbeeld voortko-
men uit onduidelijkheid in een richtlijn of uit een richtlijn die niet snel genoeg aange-
past wordt aan de ontwikkelingen in de zorg. 

Kwaliteitsregistraties helpen de zorg verbeteren. Iedere kwaliteitsregistratie verzamelt informatie over een be-
paalde aandoening. Dat levert uitkomstinformatie op waarmee de kwaliteit van zorg kan worden vergeleken 
en eventueel verbeterd. Daarnaast maken kwaliteitsregistraties zichtbaar welke behandelingen meer of minder 
succesvol zijn en welke geschikt zijn voor een specifieke patiënt. 

4. ‘Shared decision making’
De registratie is volwassen en laat het medisch proces en de klinische uitkomsten zien. 
Maar de data wordt pas echt interessant als deze relevant is voor de patiënt. De be-
schikbare data moet dus ontsloten worden voor overleg met de patiënt in de spreekka-
mer: ‘Shared Decision Making’. 

‘Shared Decision Making’ maakt het de patiënt mogelijk op inhoudelijke gronden een 
afweging te maken uit de voor hem beschikbare behandelopties. Aan de hand van re-
sultaten in vergelijkbare gevallen kunnen artsen met patiënten bespreken welke be-
handeling het best past bij de individuele situatie. 

Elke levensfase van een audit kenmerkt zich door een eigen dynamiek, met focus op 
de onderwerpen die volgens de beroepsgroep op dat moment van belang zijn. Alleen 
door voortdurend te anticiperen op veranderingen in de zorg levert een registratie 
maximale waarde op voor de zorgverleners, patiënten, zorginstellingen, verzekeraars, 
overheid en maatschappij.
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Diabetes
Endoscopie
Coloscopieën

Acute beroertezorg 
dica geneesmiddelen
Kinderchirurgie
Borstimplantaten
Hoofd-hals chirurgie
Heupfracturen
Gynaecologische oncologie
Spinale chirurgie

Borstkanker
Longkanker
Melanoom
Pancreaskanker
Vaatchirurgie
Leverchirurgie

Darmkanker
Maag- en slokdarmkanker
Bariatrische chirurgie

Initiatiefase

• Basis dataset (‘bare minimum’)
• Basis infrastructuur/IT-systeem
• Inrichting Clinical Audit Board (CAB)
• Inrichting intern proces rondom   
  data verzameling en data 
  management
• Solide organisatie (rollen, taken, 
  verantwoordelijkheden)

Inzichtsfase

• Inzicht in variatie in structuur, 
  proces en uitkomsten
• Creëren van betrouwbare en 
   valide data
• Compleetheid in aantal 
  deelnemende ziekenhuizen,   
  geregistreerde patiënten en 
  patiënt specifieke informatie

Sturingssfase

• Ontwikkelen structuur- en proces-
   indicatoren (indicatorencyclus)
• Zelfreflectie zorgverleners/beroeps
  groep
• Continue evalueren, focus aanbrengen 
  en verbeteren
• Impactmeting en monitoring nieuwe 
  interventies
• Farmacie en MedTech

Shared decision making

• Sturen op zorgwaarde
• Verrijking met data patiënt
• Persoonlijke kwaliteit; keuzeinformatie voor  
  de individuele burger
• Patiënt centraal: patiënten volgen door de  
  keten (patient centered data)
• Interactieve dashboards als instrument voor   
  gezamenlijke besluitvorming

Value Based 
Health Care

      Fase 1				   Fase 2				    Fase 3	 				    Fase 4

continu leerprocescontinu leerproces
Volwassenheid 

W
aa

rd
e 

cr
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ti
e

Waarde registraties
De registraties zijn in te delen in een viertal volwassenheidsniveaus, met de groei van de registratie neemt het aantal functionaliteiten toe en daarmee ook de waarde 

levenscyclus
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toelichting: wat is een ‘funnelplot’? funnelplot

Verschillen tussen ziekenhuizen worden vaak getoond in een ‘funnelplot’. De 
‘funnelplot’ laat per ziekenhuis het percentage op een bepaalde uitkomst zien 
(elk ziekenhuis is een stipje). 

Het landelijke percentage (horizontale lijn) staat weergegeven als referentiewaarde. 
De kromme lijnen geven het betrouwbaarheidsinterval weer. Dit zijn de grenzen waar-
binnen afwijkingen ten opzichte van de referentiewaarde waarschijnlijk op toeval be-
rusten. Ziekenhuizen die buiten de kromme lijnen vallen, scoren significant hoger of 
lager dan gemiddeld in Nederland. De precisie neemt toe als het aantal observaties 
toeneemt. Als dit gebeurt, dan lopen de kromme lijnen dichter naar elkaar toe. 

Naast de hierboven beschreven ongecorrigeerde percentages zijn er ook ‘funnelplots’ 
waarbij gecorrigeerd wordt voor de verschillen in patiëntpopulaties per ziekenhuis. 
Sommige ziekenhuizen behandelen meer complexe patiënten, waarbij je een grotere 
kans op een complicatie verwacht. Daarom wordt op basis van relevante patiëntkarak-
teristieken (ook wel de case-mix genoemd) voor deze verschillen gecorrigeerd. Hierbij 
wordt het aantal keer dat de betreffende uitkomst (bijvoorbeeld complicaties) voor-
komt, voor elk ziekenhuis op basis van de case-mix voorspeld. Dit maakt de vergelij-
king van ziekenhuizen eerlijker. 

In een gecorrigeerde ‘funnelplot’ is horizontaal het aantal events (het aantal keer dat 
de uitkomst voor komt) uitgezet; verticaal is de verhouding van het aantal geobser-
veerde en het aantal verwachte events zichtbaar. De ziekenhuizen staan opnieuw 
weergegeven met stipjes; de benchmark is weergegeven met een horizontale lijn (het 
geobserveerde aantal events is dan gelijk aan het verwachte aantal). Ziekenhuizen die 
buiten de kromme lijnen vallen, scoren significant hoger of lager dan je zou verwachten 
op basis van de case-mix.  
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dutch hepato
biliary audit

DHBA Levertumoren

Figuur 1. Case-mix gecorrigeerde weergave van ziekenhuisvariatie in het preoperatieve gebruik van de MRI-scan 

bij patiënten met colorectale levermetastasen in Nederland tussen 2014-2019.

variatie in het gebruik van mri bij colorectale 
levermetastasen

In 2019 heeft DHBA (Dutch Hepato Biliary Audit) uitgezocht of er 
verschillen zijn tussen ziekenhuizen in het gebruik van MRI scans 
voor de diagnostiek van colorectale levermetastasen (CRLM). De 
Nederlandse richtlijn voor colorectaal carcinoom geeft hier geen 
eenduidig advies voor1, maar uit recente wetenschappelijke lite-
ratuur blijkt dat de detectie van kleinere laesies beter gaat met 
behulp van een preoperatieve MRI-scan naast een standaard CT-
scan2-4. Uit de literatuur blijkt dat in totaal 64.1% van de 6392  
patiënten in 2014-2019 met CRLM preoperatief een MRI-scan 
hebben gehad.

Ziekenhuisverschillen
Om de verschillen tussen ziekenhuizen inzichtelijk te maken 
is binnen de DHBA onderzoek gedaan naar welke patiënt- en  
tumorkarakteristieken (case-mix factoren) geassocieerd worden 
met het gebruik van de MRI. Hieruit blijkt dat bij een groter aantal 
uitzaaiingen en bij synchroon gemetastaseerde ziekte vaker een 
MRI gemaakt wordt voorafgaand aan de resectie van de leverme-
tastasen. Daarnaast zien we dat er acht ziekenhuizen in Neder-
land vaker een MRI maken dan verwacht, op basis van patiënt- en 
tumorkarakteristieken en er zeven ziekenhuizen minder vaak een 
MRI maken dan verwacht. Er bestaat dus variatie in, voor case-mix 
factoren gecorrigeerd, gebruik van MRI tussen de ziekenhuizen in 
Nederland [Figuur 1].

Ongewenste praktijkvariatie
Of er sprake is van ongewenste variatie tussen ziekenhuizen, met 
mogelijke consequenties voor de uitkomst voor de patiënt, is 
nog onduidelijk. Verder (diepte)onderzoek zal moeten volgen om  
gepast gebruik van de MRI bij CRLM te evalueren, ten behoeve 
van goed onderbouwd advies in de Nederlandse richtlijn. 
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dutch hepato
biliary audit

DHBA Levertumoren

Figuur 2. Case-mix gecorrigeerde ziekenhuisvariatie in het uitvoeren van simultane resectie van de primaire 

colorectale tumor en levermetastasen tussen 2014-2019 in Nederland.

simultane resectie van primaire tumor en 
levermetastasen: utopie of vaak voorkomend?

Simultane resecties van de primaire tumor in het colon of het rec-
tum en eventuele uitzaaiing(en) in de lever worden al jaren uit-
gevoerd bij synchroon gemetastaseerde colorectale tumoren5. 
Het idee hierachter is dat de patiënt in een chirurgische sessie 
tumor-vrij is en dus maar een keer opgenomen en geopereerd 
hoeft te worden. Echter, verschillende studies op dit vlak spreken 
elkaar tegen als het gaat om de invloed van de simultane resectie 
op postoperatieve uitkomsten6-8.

Indicatie voor simultane resectie
In Nederland wordt geadviseerd om een simultane resectie alleen 
uit te voeren als bij de leverresectie minder dan 3 leversegmenten 
worden gereseceerd of als de colorectale resectie als laag com-
plex aangemerkt kan worden1.

Uit een analyse van de gegevens in de DHBA blijkt dat in de pe-
riode 2014-2019 grote variatie bestond tussen de ziekenhuizen 
in de mate waarin een simultane resectie werd uitgevoerd. On-
gecorrigeerde percentages van het aantal patiënten bij wie een 
simultane resectie van synchroon gemetastaseerde CRLM werd 
uitgevoerd, wisselen tussen de 2% en 83% op ziekenhuisniveau. 
Gecorrigeerd voor patiënt- en tumorfactoren die geassocieerd 
zijn met het toepassen van een simultane resectie, blijken twee 
centra significant vaker een simultane procedure uit te voeren en 
vijf centra significant minder vaak [figuur 2].

Uitkomsten
Verder onderzoek naar postoperatieve uitkomsten van de simul-
tane resectie van de primaire tumor en leveruitzaaiingen wordt 
op dit moment uitgevoerd binnen de DHBA. Hierdoor kunnen in 
de toekomst betere uitspraken worden gedaan over de betekenis 
van de geconstateerde variatie voor de patiënt.
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DHBA Levertumoren

Figuur 3. Overzicht van diameter van de grootste colorectale levermetastase waarvoor binnen 1 procedure 

thermale ablatie is uitgevoerd in Nederland tussen 2018-2019.

thermale ablatie voor colorectale 
levermetastasen: hoe groot?

Sinds 2018 worden thermale ablaties voor colorectale levermeta-
stasen (CRLM) geregistreerd in de DHBA. In het standpunt om-
trent thermale ablatie van Zorginstituut Nederland wordt gesteld 
dat thermale ablaties met name effectief zijn voor laesies kleiner 
dan 3 centimeter9. Met het toetreden van interventieradiologen 
tot de DHBA was het standpunt dat thermale ablatie zonder  
resectie te overwegen is bij patiënten die minder geschikt zijn 
voor resectie vanwege 1) hoge leeftijd, 2) comorbiditeiten,  
3) een ongunstige locatie van de metastase voor resectie, 4) een  
geschiedenis van uitgebreide abdominale chirurgie, of een com-
binatie van deze factoren9. Daarnaast wordt in Nederland onder-
zoek gedaan naar de vraag of thermale ablaties ook effectief en 
veilig zijn bij CRLM groter dan 3 centimeter.

Diameter 
Sinds 2 jaar geeft de DHBA inzicht in de diameters van de groot-
ste leveruitzaaiing die geableerd is, voor die patiënten waarbij er 
alleen een ablatie heeft plaatsgevonden. Het blijkt dat over bei-
de jaren samen, ongeveer 68% van de grootste CRLM waarvoor 
een ablatie plaatsvindt, onder de gestelde 3 centimeter valt. Het 
overige deel (32%) van de procedures wordt uitgevoerd bij laesies 
groter dan 3 centimeter of bij laesies met een onbekende diame-
ter. Deze percentages komen overeen met de uitsplitsing voor 
2018 en 2019 [figuur 3].

Afwijken van de richtlijn
Concluderend komt het regelmatig voor dat thermale ablaties uit 
worden gevoerd voor andere diameters dan de huidige Neder-
landse richtlijn voorschrijft. Dit kan deels verklaard worden door-
dat patiënten in het kader van lopende studies zijn behandeld. Dit 
zijn nationale of internationale trials waarin gekeken wordt naar 
de veiligheid en effectiviteit van thermale ablaties bij CRLM groter 
dan de gestelde 3 centimeter.
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dutch upper gi
cancer audit

DUCA Maag- en slokdarmkanker 

Figuur 1.Percentage in-opzet curatieve resecties vanwege slokdarmcarcinoom met tenminste 15 lymfklieren in het 

resectiepreparaat per jaar. 

impact van 8 jaar dutch upper gi cancer audit 

Sinds 2011 is de Dutch Upper GI Cancer Audit (DUCA) verant-
woordelijk voor de evaluatie van de kwaliteit van de chirurgische 
zorg voor patiënten met slokdarm- of maagkanker in Nederland. 
Verschillende klinische en pathologische uitkomstmaten worden 
als kwaliteitsindicatoren aan zorginstellingen teruggekoppeld 
en vergeleken met het landelijke gemiddelde. Wanneer een zie-
kenhuis minder goed presteert kan een verbetertraject opgestart 
worden. Bij jaarlijkse vergaderingen van de Nederlandse slok-
darm- en maagchirurgen wordt ook de werkwijze van ‘best prac-
tices’ besproken zodat ziekenhuizen van elkaar kunnen leren. Het 
jaarlijks herhalen van deze cyclus van meten, terugkoppelen en 
handelen, heeft als doel om de algehele kwaliteit van chirurgische 
zorg te verbeteren. 

Toename van radicale resecties 
Het doel van een in opzet curatieve oncologische slokdarm– of 
maagresectie is het volledig verwijderen van de tumor. Een irradi-
cale resectie, waarbij tumorrest achterblijft, is direct geassocieerd 
met een slechtere overleving.1 Radicaliteit (het geheel verwijde-
ren van de tumor) is daarom een belangrijke uitkomstmaat om 
de kwaliteit van deze operaties te meten. Sinds het begin van de 
DUCA neemt het percentage radicale resecties voor slokdarmcar-
cinoom toe, van 93% in 2011 naar 95% in 2019. Bij patiënten met 
een maagcarcinoom is een soortgelijke trend zichtbaar: in 2011 
was 83% van de in-opzet curatieve resecties radicaal; in 2019 was 
dit 91%. 

Betere stadiëring bij slokdarmkanker
Voor een adequate stadiëring na een slokdarmkankeroperatie is 
het belangrijk om voldoende lymfeklieren te verwijderen en te 
onderzoeken.2 Op basis hiervan kan een patiënt worden geïnfor-
meerd over de prognose. Een lymfklieropbrengst van tenminste 
15 lymfeklieren in het resectiepreparaat, waarbij zowel de chirurg 
als de patholoog een belangrijke rol spelen, is een landelijke kwa-
liteitsindicator. Figuur 1 laat zien dat deze parameter gedurende 
de registratiejaren sterk is verbeterd.
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dutch upper gi
cancer audit

DUCA Maag- en slokdarmkanker failure to cure

Failure to cure is een nieuwe, samengestelde uitkomstmaat die 
weergeeft bij welk percentage van de geopereerde patiënten de 
operatie haar doel niet heeft bereikt.3 Voor patiënten met een 
slokdarm- of maagcarcinoom gaat het dan om het percentage pa-
tiënten bij wie het niet is gelukt om een in-opzet curatieve resectie 
te verrichten terwijl dat wel de intentie was. Deze samengestelde 
uitkomstmaat kan in de toekomst bijdragen aan de informatie-
voorziening voor patiënten waardoor arts en patiënt samen een 
weloverwogen keuze kunnen maken over de meest geschikte be-
handeling.

Nieuwe uitkomstmaat in de DUCA
Binnen de DUCA wordt failure to cure gedefinieerd als: 1) een 
zogenaamde ‘open-dicht’ operatie waarbij tijdens de operatie 
besloten is af te zien van een resectie (vanwege uitzaaiingen of 
doorgroei van de tumor), 2) een macroscopisch of microscopisch 
irradicale resectie of 3) sterfte na de operatie (binnen 30 dagen en/
of in het ziekenhuis). Momenteel wordt onderzocht of failure to 
cure gebruikt kan worden als kwaliteitsindicator binnen de DUCA. 

Failure to cure in de DUCA
Tussen 2011 en 2019 was de incidentie van failure to cure 11% bij 
patiënten geopereerd voor een slokdarmcarcinoom en 22% bij 
patiënten geopereerd vanwege een maagcarcinoom. Voor patiën-
ten die geopereerd werden vanwege een slokdarmcarcinoom va-
rieerde het voorkomen van failure to cure tussen ziekenhuizen van 
6% tot 19% en voor patiënten die geopereerd werden vanwege 
een maagcarcinoom van 15% tot 35%. Deze ziekenhuisvariatie is 
te zien in figuur 2. Wat de achterliggende redenen zijn van deze 
ziekenhuisvariatie in failure to cure moet nog verder onderzocht 
worden. 
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Figuur 2. Percentage operaties voor het maagcarcinoom waarbij er sprake is van failure to cure per zorginstelling.

dutch upper gi
cancer audit

DUCA
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dutch upper gi
cancer audit

DUCA Maag- en slokdarmkanker 

Figuur 3. Mediane opnameduur in dagen na een ongecompliceerd verlopen operatie voor een slokdarmcarcinoom 

per zorginstelling (DUCA data 2015-2019).

praktijkvariatie in opnameduur na 
oncologische slokdarmoperatie

Aan de hand van DUCA-gegevens kan het kwantificeren van zieken- 
huisvariatie in behandeling, uitkomsten en klinische zorgpaden, 
leiden tot het opzetten van gerichte verbetertrajecten. Afna-
me van de ziekenhuisvariatie komt de algehele kwaliteit van de  
chirurgische zorg ten goede.4 

Bestaande literatuur maakt duidelijk dat de lengte van de zieken-
huisopname en het aantal heropnames, na een slokdarmresectie, 
sterk afhankelijk zijn van het al dan niet optreden van complica-
ties.5,6 Om de efficiëntie van de zorgpaden en ontslaglogistiek van 
de verschillende ziekenhuizen in kaart te brengen, is het zinvol om 
de opnameduur na een ongecompliceerde slokdarmresectie tus-
sen ziekenhuizen te vergelijken. Daarnaast is het van belang om 
de relatie tussen opnameduur en heropnames te onderzoeken. 
Een juiste balans tussen beide kan namelijk een positieve impact 
hebben op de gemeenschappelijke zorgkosten en op de kwaliteit 
van zorg. Dit sluit aan bij de toenemende interesse in value based 
healthcare. 

Opnameduur en heropnames in de DUCA
In 2019 voerden 16 Nederlandse ziekenhuizen resecties vanwege 
slokdarmkanker uit. Tussen 2015 en 2019 ondergingen in deze 
centra in totaal 1.249 patiënten een ongecompliceerde slokdarm-
resectie. De landelijke, mediane opnameduur in deze patiënten-
groep was 8 dagen. Figuur 3 laat zien dat dit varieert van 6 tot 11 
dagen tussen de verschillende ziekenhuizen. Het heropnameper-
centage in deze patiëntengroep was 5,8%. Na statistische correc-
tie voor patiënt- en tumorkarakteristieken is er geen associatie 
gevonden tussen de opnameduur en het percentage heropna-
mes. Op basis van deze gegevens kan het nuttig zijn om verschil-
len in zorgpaden en ontslaglogistiek (waaronder het regelen van 
nazorg voor de patiënt) onderling te bespreken met het doel de 
ziekenhuisvariatie te verminderen. 
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dutch pancreatic
cancer audit

DPCA Pancreaskanker

Figuur 1. Aantal studievoorstellen ingediend bij de DPCG wetenschappelijke commissie.

dutch pancreatic cancer group (dpcg) en dutch 
pancreatic cancer audit (dpca)

In 2013 is de Dutch Pancreatic Cancer Audit (DPCA) opgericht door 
de Dutch Pancreatic Cancer Group (DPCG), de landelijke onder-
zoeksgroep gericht op de behandeling van alvleesklieraandoenin-
gen. Deze multidisciplinaire werkgroep bestaat onder andere uit 
gastro-intestinaal chirurgen, maag-darm-lever-artsen, medisch 
oncologen, radiologen, radiotherapeuten, pathologen, diëtisten, 
verpleegkundig specialisten en onderzoekers. Het gezamenlijke 
doel van de DPCG is het verbeteren van de behandeling van alle 
maligne en pre-maligne alvleesklier- en periampullaire tumoren 
(inclusief cysten). Dit doet de DPCG door het uitvoeren van mul-
tidisciplinair wetenschappelijk onderzoek, prospectieve datare-
gistratie en auditing (onder andere in de DPCA), verzameling van 
biomaterialen in de PancreasParel en door bij- en nascholing. In 
een internationaal artikel is beschreven op welke manier de DPCG 
haar krachten bundelt en functioneert als multidisciplinair en mul-
ticenter orgaan, zodat deze unieke samenwerking als voorbeeld 
gebruikt kan worden.¹

Pancreas audit
De DPCA verzamelt gegevens over patiënten die geopereerd 
worden in verband met een tumor van de alvleesklier, een tumor 
in de periampullaire regio (distale galweg, twaalfvingerige darm, 
papil van Vater) of vanwege een alvleesklierontsteking. De DPCG 
Wetenschappelijke Commissie beoordeelt studievoorstellen met 
gebruik van bestaande data (DPCA, Patient Reported Outcome 
Measures, Nederlandse Kankerregistratie, PancreasParel data en 
samples) en coördineert verschillende wetenschappelijke activi-
teiten. 
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DPCA Pancreaskanker

Figuur 2. Percentage patiënten dat een resectie onderging vanwege een pancreascarcinoom en preoperatief 

chemo(radio)therapie hadden.

impact wetenschappelijke samenwerking 

Na de oprichting van de DPCG Wetenschappelijke Commissie in 
2015, werden in 2016 de eerste studievoorstellen voor het gebruik 
van retrospectieve data vanuit onder andere de DPCA ingediend 
en beoordeeld. Sindsdien heeft een enorme groei plaatsgevon-
den in het aantal studievoorstellen (figuur 1). Dit heeft geleid tot 
een grote wetenschappelijke output; op dit moment zijn er 61 
DPCG publicaties verschenen waarvan 13 artikelen met gebruik 
van retrospectieve data. 

Daarnaast heeft de wetenschappelijke samenwerking tussen 
verschillende ziekenhuizen en specialismen binnen de DPCG-ge-
lieerde zorginstellingen de mogelijkheid geboden voor het uit-
voeren van verschillende gerandomiseerde trials. Momenteel zijn 
vier gerandomiseerde trials voltooid (PREOPANC-1, LEOPARD-1 
en -2, en CPR) en vier actief (PACAP-1, PELICAN, PORSCH en 
PREOPANC-2). 

Wetenschappelijke uitkomsten in de dagelijkse praktijk
De DPCA fungeert in Nederland naast kwaliteitsaudit ook als 
reflectie van de wetenschappelijke uitkomsten in de praktijk 
van de DPCG-gelieerde zorginstellingen. Een voorbeeld hiervan 
is dat in internationale literatuur werd gezien dat neoadjuvante 
behandeling voor patiënten die een operatie ondergaan in ver-
band met (borderline) resectabele alvleesklierkanker kan leiden 
tot overlevingswinst. Derhalve wordt in Nederland momenteel in 
de landelijke PREOPANC-2 trial onderzocht of preoperatieve che-
motherapie met FOLFIRINOX de overleving verbetert vergeleken 
met preoperatief chemoradiotherapie in deze patiëntengroep.²-⁴. 
De impact van deze trial wordt in de DPCA teruggezien door een 
stijging in het gebruik van neoadjuvante behandeling in studie-
verband bij patiënten die een resectie ondergingen vanwege al-
vleesklierkanker (figuur 2). 
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Figuur 3. Aantal laparoscopische pancreas resecties per jaar. Figuur 4. Aantal robot-geassisteerde pancreas resecties per jaar.
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minimaal invasieve pancreaschirurgie

Een ander voorbeeld van de wetenschappelijke samenwerking binnen de DPCG is de 
LEOPARD-2 trial, waarin chirurgische uitkomsten werden vergeleken tussen laparo-
scopische versus open pancreatoduodenectomie (waarbij de pancreaskop, twaalfvin-
gerige darm en galblaas wordt verwijderd). In deze trial werd geconstateerd dat de 
laparoscopische pancreatoduodenectomie niet geassocieerd was met voordeel en 
mogelijk tot meer complicaties en zelfs mortaliteit leidde.⁵ De impact van de studie is 
terug te zien in de DPCA, waarin een abrupte daling te zien is van het aantal laparo-
scopische pancreatoduodenectomieën (figuur 3). Dit in tegenstelling tot de pancreas-
staartresecties, waar in de gerandomiseerde LEOPARD-1 trial juist betere uitkomsten 
gevonden werden bij laparoscopische staartresecties ten opzichte van de open staar-

tresecties.⁶ Dit was wereldwijd de eerste gerandomiseerde trial naar dit onderwerp 
en heeft geresulteerd in een toename van de minimaal invasieve benadering. 

Trainingsprogramma
De afgelopen jaren is door de DPCG ook een landelijk trainingsprogramma voor  
robot-geassisteerde pancreatoduodenectomieën operatie (LAELAPS-3) uitgevoerd 
om te komen tot een veilige implementatie van de operatie in ziekenhuizen die  
tenminste 50 pancreatoduodenectomieën per jaar doen.⁷ De DPCA weerspiegelt dit 
door een toenemend aantal robot-geassisteerde operaties per jaar (figuur 4). 



Figuur 1. Accuratesse MRI-stadiëring bij endeldarm kanker.
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accuratesse van preoperatieve mri- stadiëring 
bij vroeg stadium endeldarm tumoren 

Correcte klinische stadiëring volgens de TNM-classificatie is van 
groot belang om te bepalen wat de behandelopties zijn. De Dutch 
ColoRectal Audit (DCRA) registreert en monitort de zorg rondom 
dikkedarm- en endeldarmkanker. In 2019 heeft de DCRA gekeken 
naar de accuratesse van de preoperatieve MRI (al dan niet i.c.m. 
endorectale echografie (ERUS)) voor stadiëring van vroeg stadium 
endeldarmtumoren. Als gevolg van de implementatie van het be-
volkingsonderzoek naar darmkanker is er een verschuiving te zien 
naar kleinere endeldarm tumoren. Correcte klinische stadiëring 
volgens de TNM-classificatie is van groot belang om te bepalen 
wat de behandelopties zijn. Daarbij is het met name van belang 
om de mogelijkheid tot endeldarm sparende behandeling voor 
patiënten met vroeg stadium tumoren te inventariseren. 

Stadiëring middels preoperatieve MRI
De stadiëring van de T1-T2 tumoren op MRI was accuraat bij 54% 
van de patiënten, met daarbij 15% overstadiëring en 31% onder-
stadiëring. De lymfeklier stadiëring is accuraat bij 65% van de pa-
tiënten, waarbij over de afgelopen jaren een tendens tot toename 
van overstadiëring te zien is. MRI in combinatie met ERUS zorgt 
voor een minimale verbetering in lymfeklierstadiëring, met nog 
een substantiële overstadiëring van T1 tumoren en onderstadi-
ëring van T2 tumoren.[1] 

Verbetering van de stadiering van endeldarmkanker
T1N0 endeldarmkanker wordt bij patiënten vaak overgestadieerd 
op MRI. Potentieel komen deze patiënten in aanmerking voor een 
endeldarm sparende operatie [figuur1]. Daarbij moet enerzijds 
gekeken worden in hoeverre stadiëring van vroege endeldarmtu-
moren kan worden verbeterd, anderzijds overwogen worden om 
vaker te kiezen voor een diagnostische lokale excisie. Dit kan 
mogelijk ook direct therapeutisch blijken waarbij de patiënt de 
endeldarm kan behouden en minder kans heeft op klachten als 
incontinentie voor ontlasting.[1–3]
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ziekenhuisvariatie in toepassing van preopera-
tieve radiotherapie bij endeldarmkanker

Preoperatieve radiotherapie bij endeldarmtumoren vermindert 
het risico op een lokaal recidief, maar heeft nadelige effecten zo-
als toename van morbiditeit. In Nederland is de richtlijn omtrent 
preoperatieve radiotherapie in 2014 aangepast, mede op basis 
van gegevens uit de DSCA. Volgens de richtlijn is er geen indicatie 
bij laagrisico endeldarmtumoren en wordt aanbevolen voor- en 
nadelen van radiotherapie te bespreken bij intermediair risico en-
deldarmtumoren. Voor patiënten met een intermediair risico en-
deldarmtumor heeft een DCRA-studie in 2019 bewezen dat op dit 
moment nog aanzienlijke ziekenhuisvariatie bestaat. [4]

Impact richtlijnaanpassing[5]

De verandering in de richtlijn omtrent preoperatieve radiothera-
pie i.c.m. de verandering in de definitie van positieve lymfeklieren 
op de MRI, zorgen voor een daling van het aantal patiënten dat 
preoperatief radiotherapie krijgt. In 2014-2017 is er t.o.v. 2011-
2013 een gemiddelde toename van 28% van alleen chirurgische 
resectie van de tumor zonder voorafgaande radiotherapie. Het 
weglaten van radiotherapie lijkt geen nadelig effect te hebben op 
de tumorvrije snijrand (circumferentiële resectie marge (CRM)) bij 
pathologisch onderzoek.[4] 

Ziekenhuisvariatie
Bij laag risico endeldarmtumoren is in 2014-2017 een afname in 
ziekenhuisvariatie te zien in het preoperatief behandelen van 
patiënten met radiotherapie [figuur 2]. Bij de intermediair risico 
endeldarmtumoren bestaat nog wel veel variatie [figuur 2]. Het 
verschil tussen ziekenhuizen in het gebruik van de therapeutische 
opties bij deze tumoren zou een weerspiegeling kunnen zijn van 
het meer gepersonaliseerd behandelen van endeldarmtumoren 
bij individuele patiënten binnen de geldende richtlijnen.[4] Verder 
onderzoek kan gedaan worden naar de overwegingen die mee-
spelen bij de behandelkeuzes in verschillende ziekenhuizen.



Figuur 2a: Neo-adjuvante therapie bij laag risico endeldarm kanker (2011-2013).

Figuur 2b: Neo-adjuvante therapie bij laag risico endeldarm kanker (2014-2017).

Figuur 2c: Neo-adjuvante therapie bij intermediair risico endeldarm kanker (2011-2013).

Figuur 2d: Neo-adjuvant therapie bij intermediair risico endeldarm kanker (2014-2017).
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multiviscerale resectie bij lokaal gevorderde 
dikkedarmtumoren

Ongeveer 10-15% van de patiënten met dikkedarmkanker presen-
teert zich met een lokaal vergevorderde dikkedarmtumor. Voor 
goede langetermijnuitkomsten is een radicale resectie (R0-resectie) 
nodig, welke voor dikkedarmtumoren met ingroei in omliggende 
weefsels bereikt kan worden middels een multiviscerale resectie 
(MVR). Dit gaat gepaard met een aanzienlijk risico op o.a. postope-
ratieve complicaties. Inzicht in hoe de Nederlandse ziekenhuizen 
presteren op factoren zoals radicaliteit, complicaties en overlijden is 
van belang om de kwaliteit van zorg rondom de lokaal gevorderde 
dikke darmtumor in kaart te brengen en waar mogelijk te verbete-
ren. [5]

Multiviscerale resecties in Nederland
In 2019 heeft de DCRA naar MVR’s gekeken die de afgelopen jaren 
zijn uitgevoerd. In de periode 2014-2018 is het aantal MVR’s voor 
een lokaal gevorderde dikkedarmtumor gestegen. Bij 92.4% van 
de toegepaste MVR’s is een R0-resectie bereikt, waarbij 16% van 
de patiënten een gecompliceerd beloop had en 3,5% overleden 
was binnen 30 dagen. Hierbij hebben spoedprocedures en open 
procedures (laparotomie) ten opzichte van geplande procedures 
(electieve chirurgie) en een kijkoperatie (laparoscopie) negatieve 
effecten op de radicaliteit, het gecompliceerd beloop en 30 dagen 
mortaliteit. 

Ziekenhuisvergelijkingen 
Ziekenhuizen die het hoogste percentage radicale resecties heb-
ben bij lokaal gevorderde dikke darm tumoren, voeren een groter 
aantal MVR’s per jaar uit dan de ziekenhuizen die een lager per-
centage radicale resecties hebben. De reden voor deze associatie 
is niet duidelijk. Het zou kunnen dat er een gebrek aan ervaring is, 
waardoor ziekenhuizen die een laag percentage MVR uitvoeren 
minder goede uitkomsten hebben. Een andere verklaring is dat 
de ziekenhuizen die veel MVR’s doen, meer patiënten hebben die 
verwezen zijn en daarom relatief vaker een electieve procedure 
uitvoeren met minder zieke patiënten. 

Figuur 3. Multiviscerale resecties en 30 dagen uitkomsten.
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Figuur 1. Percentage geopereerde patiënten met een invasief borstkanker dat de borstcontour heeft behouden in 2016-2019.

de ontwikkeling van de nbca indicatorenset

De zorg omtrent de patiënt met borstkanker wordt gedragen door 
een multidisciplinair team van medisch specialisten (mamma-
team). Daarom is in 2011 de NABON breast cancer audit (NBCA) 
opgericht, een multidisciplinaire registratie waarin de essentiële 
stappen in de zorgketen, voor borstkankerpatiënten, door middel 
van kwaliteitsindicatoren geëvalueerd worden.  
Indicatoren voor de borstkankerzorg richtten zich begin jaren 
2000 voornamelijk op de chirurgische aspecten van de behande-
ling. Door het oprichten van de NBCA werd het mogelijk om een 
multidisciplinaire set van kwaliteitsindicatoren te ontwikkelen. 

De NBCA indicatorenset 
Sinds de oprichting van de NBCA werd op veel indicatoren kwa-
liteitsverbetering gezien en nam ziekenhuisvariatie af. Continue 
worden nieuwe indicatoren geïntroduceerd zoals de samenge-
stelde indicator borstcontoursparende behandeling die sinds 
2016 wordt uitgevraagd. Het behouden van de borstcontour door 
middel van een sparende operatie (primair of na neo-adjuvante 
chemotherapie (NAC)) of een amputatie gevolgd door een directe 
reconstructie, zou een beter zelfbeeld geven.1 In de afgelopen vier 
jaar wordt bij ruim 75% van de  vrouwen de borstcontour behou-
den, tevens is op te merken dat steeds vaker een borstcontour-
sparende operatie wordt verricht na NAC [Figuur 1]. 
    
Samenwerking met Borstkankervereniging Nederland (BVN)
Naast alle medisch specialisten is ook BVN in de wetenschappe-
lijke commissie vertegenwoordigd. Deze samenwerking met de 
patiëntenvereniging geeft direct meer inzicht in welke kwaliteit-
saspecten voor borstkankerpatiënten belangrijk zijn. Structuurin-
dicatoren die het mammateam beschrijven zijn een goed voor-
beeld. 

Samen beslissen
Mede op wens van BVN zal de komende jaren gedeelde besluit-
vorming steeds meer gewicht krijgen binnen de NBCA. Borstkan-
ker kan op verschillende manieren behandeld worden, door het 
gesprek met de patiënt aan te gaan kan samen een besluit wor-
den genomen.
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Tabel 1. De variabelen (op patiëntniveau) uit de dataset over de bestraalde gebieden en de dosis op de 

doelgebieden en de risico-organen.

nbca-r

De NABON Breast Cancer Audit (NBCA) is vanaf de oprichting in 
2011 een multidisciplinaire audit met informatie over diagnostiek 
en behandeling (systemische behandeling, operatie en bestra-
ling). Tot nu toe werden van individuele patiënten alleen basale 
bestralingsgegevens vastgelegd: of iemand bestraald was of niet, 
of er lokaal of locoregionaal bestraald was en of er een boost ge-
geven was. 

Om meer inzicht te krijgen in de kwaliteit van de gegeven bestra-
ling en de variatie tussen radiotherapiecentra heeft de Neder-
landse Vereniging voor Radiotherapie en Oncologie (NVRO) het 
initiatief genomen om de NBCA uit te breiden met radiothera-
peutische parameters. Vanaf 2020 worden van alle patiënten met 
borstkanker ook de radiotherapeutische behandel- en uitkomst-
parameters systematisch vastgelegd in de NBCA-R.

Dataset
De NBCA-R bestaat uit een dataset waarmee op patiëntniveau 
informatie over de bestraalde gebieden, de gegeven dosis op de 
doelgebieden en de risico-organen wordt geregistreerd [tabel 1]. 
Meerdere radiotherapiecentra hebben meegewerkt aan een pilot 
waardoor uiteindelijk een dataset is ontwikkeld waarin de data 
handmatig in maximaal 10 minuten per patiënt kan worden inge-
voerd. Daarnaast is in samenwerking met MRDM een automati-
sche uploadmodule ontwikkeld, die in zes radiotherapiecentra is 
getest en goed werkzaam is gebleken. Deelname aan de NBCA-R 
is per 1 januari 2020 verplicht gesteld voor de leden van de NVRO.  

Variatie in kwaliteit
De NBCA-R geeft inzicht in de gegeven radiotherapie en de mo-
gelijke variatie daarbij. Om variatie in radiotherapie te kunnen 
duiden zullen de gegevens van de NBCA-R en de NBCA moeten 
worden gekoppeld. ‘Echte’ uitkomstindicatoren zullen uiteindelijk 
opgenomen moeten worden in de NBCA, om betekenisvolle indi-
catoren voor radiotherapie te kunnen ontwikkelen.

Borstkanker

Borst en/of borstwand
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Lage oksel (level 1 en 2)

Rondom sleutelbeen ( level 3 en 4)
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Figuur 2. NBCA CODMAN-dashboard.

het codman-dashboard

Vergelijkende data op ziekenhuisniveau laat zien dat de borstkan-
kerzorg in Nederland van hoog niveau is. 
In de spreekkamer wordt steeds meer met de patiënt samen ge-
keken naar de beste behandeling voor de individuele patiënt. Om 
de dialoog tussen arts en patiënt te ondersteunen hebben NBCA 
en DICA, het afgelopen jaar het zogenaamde Codman Dashboard 
ontwikkeld. Een dynamisch dashboard waarmee de medisch 
specialist inzicht krijgt in zijn eigen praktijk. Het Codman Dash-
board wordt verder uitgebreid zodat op basis van NBCA-data op 
patiëntniveau ingezoomd kan worden, waardoor verschillende 
behandelmogelijkheden en de hieraan gerelateerde uitkomsten 
zichtbaar worden voor de arts en patiënt. 

Codman-dashboard in de spreekkamer
Met behulp van het Codman dashboard is het mogelijk om in-
formatie over diagnostiek en behandeling te vergelijken met 
het landelijk gemiddelde. Op de langere termijn kunnen de in-
dicatoren als ondersteunende informatie ingezet worden in de 
spreekkamer. Uitkomsten uit de ‘real-world’ zullen in de toekomst  
patiënten informeren over specifieke behandelopties, waardoor 
het gesprek in de spreekkamer tussen patiënt en arts gefaciliteerd 
wordt.    
Een voorbeeld: Een 57-jarige patiënte presenteert zich in de 
spreekkamer met borstkanker. De tumor is 4 cm groot, lymfeklie-
ren zijn niet aangedaan en er is geen verdenking op uitzaaiingen 
(T2N0M0). De tumor is hormoongevoelig (ER+/PR-) en HER2 ne-
gatief (bij HER2 positief is er veel HER2 eiwit aanwezig waardoor 
de kankercellen veel groeisignalen krijgen). Hormoongevoelig 
betekent dat vrouwelijke hormonen de groei van de kankercellen 
stimuleren.  
Met het dynamische dashboard kan de medische specialist, met 
behulp van filters, patiënten met dezelfde patiënt- en tumor- 
karakteristieken selecteren. Getoond kan worden wat bij die  
patiëntengroep is gedaan; bij hoeveel patiënten is bijvoorbeeld 
een MRI verricht, is neo-adjuvante chemotherapie gegeven, is 
voor een borstsparende operatie of juist amputatie met directe 
reconstructie gekozen? 
Op deze manier kan uitkomstinformatie uiteindelijk gebruikt wor-
den tijdens het gesprek tussen patiënt en specialist om tot een zo 
goed mogelijk behandelplan te komen.

Data wordt
patiënt gericht

Kwaliteitsindicatoren
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Figuur 1. Tijdlijn met overzicht van de betrokken partijen vanaf de start in 2014 en in grote lijnen de ontwikkelingen 

die de DHNA sindsdien heeft ondergaan.

de ontwikkelingen en uitbreidingen van de dhna

De Dutch Head and Neck Audit (DHNA) bevat een heterogene patiëntenpo-
pulatie met slijmvlies- en speekselkliertumoren in het hoofd-halsgebied. Dit 
vraagt een goede multidisciplinaire samenwerking van o.a. hoofd-hals en plas-
tisch chirurgen, radiotherapeuten, medisch oncologen, radiologen, pathologen 
en paramedici. Doordat de hoofd-halskanker zorg in Nederland sterk gecentra-
liseerd is en alle hoofd-hals centra vertegenwoordigd zijn in de DHNA, zijn de 
lijnen tussen de veertien centra kort. Hierdoor krijgt men steeds meer inzicht in 
de uitkomsten van patiënten en zijn er verschillende samenwerkingen opgezet 
met als doel meer inzicht en uniformiteit te creëren [figuur 1]. 

Functionele uitkomsten
Door orgaan-sparende behandelingen zoals chemoradiatie, minimaal inva-
sieve chirurgie en beter herstel na mutilerende operaties, is er toenemende 
aandacht voor de functionele uitkomsten. In lijn hiermee, starten we in 2020 
met de registratie van de acute toxiciteit van bestraling. Denk hierbij aan vaak 
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gerapporteerde klachten zoals slikproblemen, droge mond, radiatie dermatitis 
en mucositis.1 In de nabije toekomst willen we de langetermijneffecten hieraan 
toevoegen. 

Patient gerapporteerde uitkomsten
Om deze functionele uitkomsten ook vanuit de patiënt te belichten, hebben we 
de PROMs module uitgebreid. Er zijn twee subschalen van een nieuwe PROMs 
lijst, de FACE-Q2, toegevoegd om problemen die patiënten ervaren bij hun ver-
ander(en)de uiterlijk beter in kaart te brengen. 

PALGA-koppeling
Om de administratieve last zo minimaal mogelijk te houden en data zo veel 
mogelijk te hergebruiken, wordt de koppeling van de DHNA met pathologie 
data (PALGA) uitgewerkt. Voor een toekomstig model voor case-mix correctie 
zullen deze gegevens (o.a. HPV-status en pTNM stadium) belangrijk zijn bij zie-
kenhuisvergelijken op uitkomsten.3
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Figuur 2. Mediane doorlooptijd per behandelmodaliteit.

doorlooptijden als voorspeller van 
uitkomsten

Slijmvliestumoren in het hoofd-hals gebied groeien in een ana-
tomisch en functioneel complex gebied. Dit maakt tijdige be-
handeling des te belangrijker om schade te beperken. Door de 
multidisciplinaire aanpak, nieuwe ontwikkelingen in diagnostiek 
en behandelingen is de overleving verbeterd.4 Diagnostisch en 
therapeutisch is dit echter logistiek zeer uitdagend, resulterend in 
(langere) wachttijden. Zeker gezien de personeelstekorten in de 
zorg, is dit een actueel probleem.

Tijd tot eerste behandeling
Door afspraken te bundelen kunnen wachttijden significant gere-
duceerd worden. Dit bevestigt efficiëntere inrichting van de zorg 
wat van groot belang is voor patiënten. Een kortere ‘doorlooptijd’ 
is namelijk geassocieerd met een betere kwaliteit van leven, prog-
nose en overleving.5 Met de DHNA-data kunnen we monitoren of 
de doorlooptijden blijven dalen. Vervolgens zullen we bekijken of 
deze kortere doorlooptijden ook geassocieerd zijn met betere uit-
komsten.

Verder reduceren van doorlooptijden
Ondanks de personeelstekorten, is de mediane doorlooptijd niet 
langer geworden. Patiënten wachten gemiddeld dus niet langer 
tot hun eerste behandeling. [Figuur 2] laat zien dat patiënten die 
alleen chirurgie ondergaan, vaak het snelst worden behandeld; 
binnen 23 dagen. Voor de andere behandelingen ligt de media-
ne tijd tot de eerste behandeling nu rond de 30 dagen. Volgens 
de SONCOS-norm dient echter 80% van de patiënten binnen 30 
dagen behandeld te worden. In Denemarken is in 2007 een ‘fast-
track’ zorgpad geïnitieerd om de doorlooptijden te reduceren, 
met in 2017 mediane doorlooptijden van slechts twaalf dagen.6 
Intussen zijn in Nederland in enkele centra vergelijkbare snelpo-
li’s opgestart. Met de DHNA-data kunnen we het effect hiervan 
blijven monitoren. 
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Figuur 3. Aantal analyseerbare patiënten over de jaren heen.

eerste jaar met extern transparante 
indicatoren

Komend jaar verschijnen de eerste transparante indicatoren van 
de DHNA. Deze gegevens gaan over de eerste helft (Q1 en Q2) 
van 2019. Het gaat hierbij om de volgende indicatoren:
1.	 Aantal analyseerbare patiënten
2.	 Aantal patiënten besproken in een multidisciplinair 

overleg voor behandeling
3.	 Percentage patiënten dat binnen 30 dagen na 1e consult 

is gestart met behandeling

Bij de eerste twee indicatoren wordt onderscheid gemaakt tussen 
curatief en palliatief behandelde patiënten. In [figuur 3] is het aan-
tal analyseerbare patiënten over de jaren heen te zien. In de eer-
ste jaren van de DHNA was de registratie nog incompleet. Maar in 
2018 werd de landelijke incidentie van zo’n 3000 patiënten bena-
derd.7 Voor de eerste helft van 2019 zijn >90% van de hoofd-hals-
kanker patiënten goed geregistreerd in de DHNA. 

Focus verplaatsen naar uitkomsten
Zoals in de vorige alinea besproken, zijn er tot op heden nog geen 
extern transparante uitkomstindicatoren gerapporteerd. Gezien 
het belang van uitkomstinformatie, verschijnt volgend jaar de 
eerste transparante uitkomstindicator. Dit gaat over het percen-
tage ongeplande heroperaties in verband met complicaties bin-
nen 30 dagen na primaire chirurgische behandeling. 

Richting fase 3
De fasen van de registratie zijn al in het hoofdstuk:  Toelichting:  
levenscyclus kwaliteitsregistratie, genoemd. Als DHNA behoren 
we nu nog tot de fase 2 registraties. We hebben het afgelopen jaar 
al mooie stappen gezet om de registratie verder door te ontwik-
kelen naar fase 3. Naast de nieuwe uitkomstindicator, werken we 
onder andere aan interne indicatoren over ‘gecompliceerd beloop 
na chirurgie’, lange termijn uitkomsten (recidieven, overleving) en 
PROMs. 
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Figuur 1. Percentage complicaties bij  patiënten die een debulking ondergaan vanwege het sereuze type 

baarmoederkanker.

complicaties bij patiënten met baarmoeder-
kanker

Per jaar worden ongeveer 1900 patiënten gediagnosticeerd met 
baarmoederkanker. Het aantal patiënten dat overlijdt aan deze 
ziekte is circa 500 per jaar.1 Daarmee heeft baarmoederkanker de 
laagste sterftecijfers van de gynaecologische tumoren. Een van 
de eerste klachten van baarmoederkanker is vaginaal bloedver-
lies tijdens de overgang waardoor de diagnose baarmoederkan-
ker vaak in een vroeg stadium wordt gesteld.2 Een uitzondering 
hierop vormt het sereuze type van baarmoederkanker. Deze vorm 
heeft een agressiever karakter waarbij er bij het stellen van de 
diagnose vaker sprake is van verspreiding buiten de baarmoeder 
dan bij andere vormen van baarmoederkanker.2 In deze situatie 
bestaat de behandeling uit een debulking operatie in combinatie 
met chemotherapie. 

Complicaties monitoren
De literatuur over complicaties bij dergelijke debulking operaties 
is schaars.3,4 In de DGOA worden de gegevens vanaf 2014 gere-
gistreerd waarmee het mogelijk is om hier beter inzicht in te 
krijgen. Figuur 1 gaat over het aantal complicaties bij patiënten 
met baarmoederkanker die een debulking ondergaan. Het aantal 
patiënten zonder complicatie in Nederland is vanaf 2015 afgeno-
men waarna het vanaf 2017 weer iets lijkt toe te nemen. Van de 
patiënten met een complicatie lijkt het percentage complicaties 
met reïnterventie  (her-operatie, radiologische of endoscopische 
ingreep) toe te nemen  vanaf 2017 (5,0% - 7,0%). Het terugkoppe-
len van deze cijfers in de nabije toekomst, eventueel op zieken-
huisniveau, maakt de zorg inzichtelijker voor zorgverleners en 
patiënten. Dit kan helpen om de zorg te verbeteren en om wel-
overwogen keuzes te maken. 
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Figuur 2. Aantal behandelingen bij patiënten met een fertiliteit sparende wens.

baarmoederhalskanker patiënten en de wens 
tot een fertiliteit sparende behandeling

De standaardbehandeling voor patiënten met een FIGO IB1 baar-
moederhals tumor is een Wertheim Meigs procedure. Bij deze 
behandeling wordt de baarmoederhals met ophangweefsels, het 
bovenste stuk van de vagina, de baarmoeder en de omliggen-
de lymfklieren verwijderd.5 De gemiddelde leeftijd van patiën-
ten met baarmoederhalskanker in de DGOA is 46 jaar, maar bij  
patiënten waarbij behoud van fertiliteit een rol speelt ligt de leef-
tijd lager: 34 jaar. Voor deze patiënten is de standaardbehandeling 
- het verwijderen van de baarmoeder - niet wenselijk.  Sinds 2015 
registreert de DGOA of behoud van fertiliteit een rol speelt bij de 
keuze van de behandeling.

Fertiliteit sparende opties
Tussen 2015 en 2019 zijn er 271 patiënten met een FIGO IB1 baar-
moederhalstumor gediagnosticeerd waarbij fertiliteit een rol speel-
de in de keuze van behandeling. Patiënten voor wie standaard- 
behandeling niet wenselijk is, komen in aanmerking voor fertili-
teit sparende opties, dit waren in totaal 161 patiënten. Fertiliteit 
sparende behandelingen zijn: een trachelectomie waarbij de 
baarmoederhals met ophangweefsels en lymfklieren worden ver-
wijderd. In sommige gevallen kan ook gekozen worden voor  een 
conisatie een LLETZ.6 De risico’s en zwangerschapskansen na de 
behandeling  verschillen per ingreep.

Toepassing van fertiliteit sparende behandelingen
Figuur 2 laat de aantallen zien voor de fertiliteit sparende be-
handelingen geregistreerd in de DGOA tussen 2015-2019. Het 
totaal aantal patiënten fluctueert in deze jaren waarbij de mees-
te patiënten een trachelectomie ondergingen. Er is echter geen 
duidelijke trend zichtbaar in deze periode. Het zichtbaar maken 
van de aantallen en op termijn de resultaten van de behandeling 
rapporteren, kan patiënten en behandelaren helpen om een wel-
overwogen keuze te maken voor wat betreft het ondergaan van 
een fertiliteit sparende behandeling. 
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DGOA

Figuur 3. Van registreren naar samen beslissen.

impact van dgoa-data in de spreekkamer: het 
codman dashboard

De Dutch Gynaecological Oncology Audit (DGOA) verzamelt 
sinds 2014 gegevens over de behandeling en uitkomsten van pa-
tiënten met eierstok-, baarmoeder-, baarmoederhals of schaam-
lipkanker. Met deze data worden indicatoren berekend en de (ge-
benchmarkte) uitkomsten teruggekoppeld aan de behandelende 
ziekenhuizen. Tot op heden was de geregistreerde informatie niet 
direct bruikbaar in de spreekkamer. In het kader van transparantie 
over de kwaliteit van zorg wordt het gebruik van uitkomstinfor-
matie in de spreekkamer gestimuleerd.7 Het Codman dasboard is 
een tool die het gebruik van uitkomstinformatie laagdrempelig 
mogelijk maakt.  

Specifieke patiëntengroepen
Het DGOA Codman Dashboard is een dashboard dat de arts in-
formatie geeft over uitkomsten van zorg bij specifieke patiënten-
groepen. Zo kan bijvoorbeeld een specifieke patiëntenpopulatie 
worden gefilterd o.b.v. van patiëntkenmerken, zoals leeftijd en 
geslacht, type tumor en type behandeling. Met deze filters krijgt 
de arts, uitkomsten te zien die passen bij de geselecteerde popu-
latie. Uitkomsten zijn gebaseerd op reeds verzamelde data sinds 
het begin van de DGOA. Voorbeelden zijn: complicaties binnen 30 
dagen, type reïnterventie indien deze plaats vindt en recidiefkans 
van de betreffende aandoening.

Uitkomstgerichte zorg
Voor de arts biedt het Codman Dashboard dus een nieuwe tool 
met patiënt gerichtere informatie, die ook het gesprek in de 
spreekkamer zou kunnen verbeteren. Stichting Olijf is de patiën-
tenvereniging die al vanaf het begin van de DGOA meedenkt in 
de wetenschappelijke commissie van de registratie. De dooront-
wikkeling van het Codman dashboard  zou ook voor de patiënt in 
de spreekkamer  veel toegevoegde waarde kunnen bieden in het 
proces van samen beslissen. Bovendien kan het  inzichtelijk ma-
ken van de uitkomsten van de registratie met behulp van het Cod-
man dashboard, zorgverleners extra motiveren om te registreren. 

IndicatorenCodman Dashboard

Patiënt

Dokter
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DLCA Longkanker

Figuur 1. Patiënten die stereotaxie hebben ondergaan wegens vroeg-stadium niet-kleincellig longkanker tussen 

2015 en 2019.

stereotactische bestraling bij 80-plussers met 
longkanker

Start van stereotaxie in Nederland
Sinds 2003 bestaat in Nederland de mogelijkheid om stereotac-
tische bestraling (SBRT) bij vroeg stadium niet-kleincellig long-
kanker te ondergaan. In enkele fracties wordt met hoge precisie, 
beeldgestuurd, een hoge dosis radiotherapie gegeven op de tu-
mor, terwijl het gezonde weefsel er om heen wordt gespaard. Dit 
zorgt voor weinig bijwerkingen en is een zeer effectieve behande-
ling. Voor patiënten met een vroeg stadium longkanker is SBRT 
daarom een goede behandeloptie. 

Successen van stereotaxie
Binnen alle leeftijdscategorieën van patiënten met vroeg stadium 
niet-kleincellig longkanker (klinisch stadium IA en IB) is er bijna 
een verviervoudiging van het absoluut aantal patiënten dat tus-
sen 2015 en 2019 een SBRT-behandeling onderging. Circa 25% 
van deze patiënten heeft een WHO performance status van 2 of 
hoger, hetgeen betekent dat men niet meer in staat is om enige 
werkactiviteit uit te voeren en dus een sterk verminderde conditie 
heeft. Desondanks, is de toxiciteit en mortaliteit binnen 90 dagen 
na deze behandeling erg laag. In de 80-plus groep had slechts 
3,1% een acute toxiciteit graad 3 of hoger binnen 90 dagen na ra-
diotherapie en de mortaliteit binnen 90 dagen na radiotherapie 
was 1,5%. 

Zorgevaluatie in de toekomst
Niet alleen voor ouderen, maar ook voor patiënten met een vermin-
derde conditie, biedt SBRT uitkomst in de curatieve behandeling 
van vroeg stadium longkanker. In de toekomst zal ook de lange- 
termijn overleving van de patiënten die met SBRT behandeld wer-
den, op basis van een Vektis-koppeling, in de DLCA geëvalueerd 
kunnen worden. 
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Figuur 2. Patiënten die een longresectie hebben ondergaan wegens (verdenking) longkanker tussen 2015 en 2019.

chirurgie bij 80-plussers met longkanker 

Een hoge leeftijd alleen is geen reden om een patiënt met longkan-
ker niet te opereren. De afgelopen jaren wordt er, middels analyse 
van de DLCA-S, een gelijkblijvend absoluut aantal 80-plussers met 
longkanker geopereerd. Dit aantal werd relatief wel kleiner, gezien 
de stijging in het aantal 80-plussers dat stereotactisch bestraald 
werd voor een vroeg stadium longkanker. Van de 10.719 patiënten 
met longkanker die de afgelopen vijf jaar een longresectie hebben 
ondergaan, bleken 550 patiënten ouder dan 80 jaar.

Minder vaak inductietherapie
Naarmate de leeftijd toeneemt, hebben patiënten vaker een slech-
tere ECOG performance score van 2 of hoger, dit varieert van 3,3% 
bij patiënten onder 65 jaar tot 7,0% bij de 80-plussers. Er worden 
resecties uitgevoerd bij 80-plussers met alle stadia longkanker. 
78% van alle operaties werd minimaal invasief (thoracoscopisch of 
middels de robot) uitgevoerd. Bij 80-plussers wordt minder vaak 
een inductiebehandeling (chemotherapie, radiotherapie of een 
combinatie) voor operatie gegeven dan bij de jongere populatie 
(<65 jaar), respectievelijk bij 0,9 en 9,8% van de patiënten. 
Postoperatieve complicaties werden bij 40% van de 80-plussers 
gezien, terwijl 31% van de patiënten onder 65 jaar complicaties 
kreeg. De 30-dagen postoperatieve mortaliteit bij 80-plussers was 
5,3% versus 1,0% bij patiënten onder de 65 jaar.  

Sluit de oudere patiënt niet uit
De groep oudere patiënten dient niet, louter op basis van leeftijd, 
uitgesloten te worden van een chirurgische resectie, al dan niet 
voorafgegaan door inductiebehandeling. Zeker als er weinig be-
handelingsalternatieven zijn, kan een chirurgische behandeling bij 
een 80-plusser van grote waarde zijn, mits er een goede patiënten-
selectie en gezamenlijke besluitvorming plaatsvindt. 
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Figuur 3. De inzet van immuuntherapie bij stadium IV NSCLC patiënten met een ECOG PS ≤1 over verschillende 

leeftijden.

immuuntherapie bij oudere
 longkankerpatiënten

De afgelopen jaren heeft een enorme groei plaatsgevonden in het 
aantal patiënten met niet-kleincellig longkanker (NSCLC) dat be-
handeld wordt met immuuntherapie. Deze nieuwe middelen zijn 
in de randomised controlled trials onderzocht in homogene pati-
ëntenpopulaties met strenge in- en exclusiecriteria. Het is echter 
niet duidelijk hoe deze behandelingen in de dagelijkse praktijk 
worden ingezet en of oudere patiënten dezelfde behandeling krij-
gen als jongere patiënten.

Landelijke registratie
De DLCA-L, de subregistratie die zich focust op de systemische, 
ofwel medicamenteuze behandeling van longkanker patiënten, 
groeit elk jaar. In 2019 registreerden nagenoeg alle Nederlandse 
ziekenhuizen, alle door hen behandelde longkankerpatiënten in 
de DLCA-L. Hierdoor kunnen we de zorg in ‘the real-world’, ofwel 
de dagelijkse praktijk, inzichtelijk maken en ziekenhuizen een te-
rugkoppeling geven over de inzet van immuuntherapie bij speci-
fieke subgroepen, zoals de oudere patiënt. 

Immuuntherapie bij ouderen
In 2019 zijn er 5.470 stadium IV NSCLC patiënten geregistreerd in 
de DLCA-L. Hiervan kreeg 66% een actieve behandeling en 34% 
best supportive care. In figuur 3 is de inzet van immuuntherapie in 
verschillende leeftijdscategorieën van stadium IV NSCLC patiën-
ten te zien. Oudere patiënten hebben vaker een slechtere condi-
tie, 44% van de 75-plussers had een ECOG performance score ≥2, 
ten opzichte van 24% van de patiënten onder die leeftijd. Als we 
echter kijken naar de 75 plussers met een goede conditie (ECOG-
PS<1), dan ontvingen die even vaak immuuntherapie als de jon-
gere patiënten. 

Inzicht
Door middel van de DLCA-L kunnen we inzichtelijk maken dat 
oudere leeftijd voor de inzet van immuuntherapie geen contra-in-
dicatie is en de oudere patiënt nagenoeg dezelfde behandeling 
aangeboden krijgt, indien de conditie dit toelaat.
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Uitkomsten uit de ‘real-world’ zullen in de toekomst patiënten 
informeren over specifieke behandelopties, waardoor het gesprek 

in de spreekkamer tussen patiënt en arts gefaciliteerd wordt.

NBCA



‘De DLCA-L heeft inzichtelijk gemaakt dat ‘oudere leeftijd’ 
geen contra-indicatie is voor de inzet van immuuntherapie.’  
(dlca)

‘Het jaarlijks herhalen van de cyclus van meten, 
terugkoppelen en handelen, heeft als doel om 
de algehele kwaliteit van chirurgische zorg te 
verbeteren.’   (duca)

‘Failure to cure is een nieuwe uitkomstmaat die in 
de toekomst kan bijdragen aan de informatievoor-
ziening voor patiënten waardoor arts en patiënt een 
meer weloverwogen keuze kunnen maken omtrent 
de meest geschikte behandeling.’   (duca)

‘ NBCA is een multidisciplinaire registratie 
waarin de essentiële stappen in de zorgketen 
voor borstkankerpatiënten doormiddel van 
kwaliteitsindicatoren geëvalueerd worden.’   

(nbca)
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Aorta aneurysmadutch surgical
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Figuur 1. Percentage overleden patiënten binnen 30 dagen/tijdens ziekenhuisopname, uitgesplitst voor EVAR en 

open chirurgie voor verschillende patiëntgroepen. Percentages zijn ongecorrigeerd.

uitkomsten na een aneurysma operatie 
inzichtelijk

De Dutch Surgical Aneurysm Audit (DSAA) registreert en mo-
nitort de uitkomsten van operaties aan een aneurysma van de  
aorta in de buik en borstkas. De operatie kan met behulp van open  
chirurgie of via een bloedvat in de lies (EVAR) plaatsvinden. De 
meeste aneurysmata in de buik worden geopereerd om te voor-
komen dat het aneurysma barst ofwel ruptureert. Een ruptuur 
van een aneurysma is levensbedreigend en in deze situatie is 
een operatie de enige mogelijke behandeling voor de patiënt. De  
patiënten waarbij bekend is dat zij een groot aneurysma in de buik 
hebben, worden uit voorzorg geopereerd. Deze ‘geplande’ ope-
raties gaan gepaard met een risico op overlijden en complicaties. 
Patiënten worden hierover geïnformeerd door de vaatchirurg. 

Codman Dashboard
Eén van de uitkomsten die wordt geregistreerd in de DSAA, is 
het risico op overlijden rondom operatie. Figuur 1 laat zien dat dit  
risico tussen verschillende patiëntgroepen en de verschillende 
operaties verschilt. Met behulp van het recent gelanceerde Cod-
man Dashboard is het voor elke vaatchirurg mogelijk om op basis 
van de in de DSAA geregistreerde data te bekijken wat de uitkom-
sten van verschillende geopereerde patiënten in Nederland en in 
het eigen ziekenhuis zijn.
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Figuur 2. Percentage aneurysmata dat geopereerd wordt aan een diameter kleiner dan de richtlijn voorschrijft, 

uitgesplitst voor mannen en vrouwen.

wordt de richtlijn toegepast in nederland?

Zowel in de Nederlandse als in de Europese richtlijn voor vaat- 
chirurgen wordt aanbevolen om aneurysmata van de aorta in de 
buik in geplande setting te opereren, wanneer bij mannen het 
aneurysma een diameter van 55 mm heeft bereikt. Bij vrouwen 
ligt deze grens op een diameter van 50 mm. Deze geadviseer-
de diameters zijn vastgesteld op basis van onderzoek waarin de  
risico’s op ruptuur van het aneurysma, in vergelijking met de  
risico’s rondom een operatie, zijn meegenomen. Met behulp 
van de DSAA kan de dagelijkse praktijk met de richtlijn worden  
vergeleken. 

Afwijken van de richtlijn
Uit de DSAA blijkt dat in de jaren 2017-2019, 12-17% van de man-
nen en 5-10% van de vrouwen aan een aneurysma werd geope-
reerd dat kleiner was dan de richtlijn voorschrijft. Een deel van 
de aneurysmata waarbij afgeweken wordt bestaat uit de groep  
sacculaire aneurysmata. Daarvan is bekend dat zij een grotere 
kans op ruptuur hebben bij een kleinere diameter van het aneu-
rysma. Van de aneurysmata waarbij afgeweken werd van de 
richtlijn, betrof het aneurysma bij mannen in 26% een sacculair 
aneurysma. Voor vrouwen betrof dit in 43% een sacculair aneurys-
ma. Sinds 2019 wordt het percentage aneurysmata in de buik dat 
geopereerd wordt aan een kleinere diameter dan dat de richtlijn 
voorschrijft, teruggekoppeld aan de ziekenhuizen samen met 
benchmark informatie. 
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Figuur 3. Funnelplot met Textbook Outcome na EVAR per ziekenhuis, gecorrigeerd voor casemixvariabelen 

(2017 – 2019).

wat hebben we bereikt en blik op de toekomst

Afgelopen jaren is door de wetenschappelijke commissie gewerkt 
aan een gecombineerde uitkomstmaat ‘Textbook Outcome’. 
Deze indicator evalueert de kwaliteit van een ingreep en monitort 
of de uitkomsten voor de patiënt ‘volgens het boekje’ zijn. Als we 
terugkijken in de DSAA, zien we sinds 2014 een stijging van on-
geveer 10% in het percentage patiënten dat na een EVAR voldoet 
aan het Textbook Outcome criterium, wat betekent dat steeds 
meer ingrepen ‘volgens het boekje’ verlopen.

Definitie Textbook outcome
Een opname voldoet aan Textbook Outcome wanneer er geen 
ongewenste gebeurtenissen na de operatie zijn opgetreden: wan-
neer er geen reïnterventie heeft plaatsgevonden; de patiënt niet 
is overleden binnen 30 dagen na de operatie of tijdens de opname; 
er na de operatie geen complicaties zijn opgetreden die recht-
streeks te wijten zijn aan de operatie en wanneer er geen verleng-
de ziekenhuisopname of heropname heeft plaatsgevonden. 

Terugkoppeling
De meeste onderdelen van Textbook Outcome, zoals hier boven 
beschreven, worden al meerdere jaren teruggekoppeld binnen 
de DSAA, maar sinds 2019 wordt ook deze gecombineerde uit-
komstindicator gerapporteerd aan de teams in de ziekenhuizen 
(zie figuur 3). 

Databronnen combineren
De komende jaren gaan we aan de slag om de kwaliteit van zorg 
voor aneurysma patiënten verder te verbeteren. Eén van de mo-
gelijkheden waar nu naar wordt gekeken, is de koppeling van de 
DSAA aan andere databronnen. Hiermee kunnen de  langere ter-
mijn uitkomsten van patiënten na de operatie aan een aneurysma 
in de buik beter in beeld worden gebracht. 
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Figuur 1. Mediaan aantal dagen inclusief onderste en bovenste kwartiel voor patiënten in verschillende fases in het 

zorgpad carotisinterventies.

de zorgketen rondom carotisinterventies 
in beeld

De Dutch Audit for Carotid Interventions (DACI) registreert de 
resultaten van carotisinterventies. Patiënten die zo’n interventie 
ondergaan, doorlopen in de meeste ziekenhuizen een zorgpad 
dat de behandeling van de patiënt zo efficiënt mogelijk moet  
laten verlopen. Een tijdige carotisinterventie is namelijk van groot 
belang voor de uitkomst van de patiënt. Met behulp van de DACI 
wordt de tijd die patiënten in verschillende fasen van het zorgpad 
doorbrengen inzichtelijk (zie figuur 1). 

Fases in het zorgpad
Wanneer patiënten klachten van een vernauwde slagader in 
de hals (ook wel symptomatische carotisstenose) ontwikkelen,  
krijgen zij een TIA of CVA doordat er stolsels in de bloedvaten 
van de hersenen of ogen terechtkomen. Een huisarts of spoed-
eisende hulp arts zal de patiënt dan met spoed doorverwijzen 
naar een neuroloog (92%), oogarts (2,6%) of direct naar de vaat-
chirurg (5,3%). Vervolgens zal beeldvormend onderzoek plaats-
vinden. Wanneer hierbij een carotisstenose wordt geconstateerd, 
wordt de patiënt besproken in een MDO en wordt bepaald of een  
carotisdesobstructie door de vaatchirurg geïndiceerd is. Deze  
bespreekt met de patiënt de voor- en nadelen van zo’n operatie en 
samen wordt besloten of deze plaats zal vinden. Tijdens de opera-
tie wordt de carotis van binnen schoongemaakt om te voorkomen 
dat er in de toekomst opnieuw stolsels in de hersenvaten terecht-
komen. Na een ziekenhuisopname gaat de patiënt zo mogelijk 
direct naar huis of wordt er een revalidatietraject gestart. 

Enquête zorgpad carotis
Om beter inzicht te krijgen in zorgpaden van verschillende zieken-
huizen, is een diepte-onderzoek gestart middels een enquête on-
der vaatchirurgen en neurologen, zodat men van elkaar kan leren 
hoe deze zorgpaden nog beter kunnen worden ingericht.  
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Carotis interventieDACI

Figuur 2. Wachttijd vanaf eerste consult in het ziekenhuis tot aan de carotisinterventie over afgelopen jaren 

(2014-2019).

meten van uitkomsten

Wachttijd tot carotisinterventie
Een doel van de DACI is om processen en uitkomsten rondom 
carotisinterventies te monitoren. Eén van de speerpunten van de 
DACI is de indicator ‘wachttijd tot aan carotisinterventie’. Een ope-
ratie binnen 14 dagen geeft de beste uitkomsten voor de patiënt, 
doordat de kans op een nieuw neurologisch event het grootst is 
in de eerste periode na de initiële TIA of CVA. Daarom wordt in  
Nederland aanbevolen dat, wanneer een carotisdesobstructie 
geïndiceerd is, een patiënt binnen 14 dagen na het neurologisch 
event geopereerd wordt. Om pragmatische redenen meet de DACI 
de tijd vanaf de eerste consultatie in de tweede lijn, in de vorm van 
een bezoek aan de neuroloog, chirurg of oogarts, tot aan de ope-
ratie. 
In figuur 2 is te zien dat het percentage patiënten dat binnen 14 
dagen na eerste beoordeling in tweede lijn geopereerd wordt, de 
afgelopen jaren gestegen is tot boven de 80%. Een aanzienlijke 
verbetering van de zorg voor patiënten met een (dreigend) CVA. 

Uitkomsten van carotischirurgie verder in beeld
Om de uitkomsten van carotischirurgie in Nederland in internatio-
naal perspectief te zien wordt nu  samengewerkt met VASCUNET. 
Daarbij is het essentieel om aan te tonen dat de Nederlandse 
resultaten die in de DACI geregistreerd staan, daadwerkelijk  
betrouwbaar zijn. Daarom zal opnieuw een onafhankelijke data-
verificatie plaatsvinden. 

Tot slot is bekeken of het zorgpad rondom carotisinterventies ver-
der in beeld gebracht kan worden door een samenwerking met de 
Dutch Acute Stroke Audit (DASA), waarin neurologen alle patiën-
ten in Nederland met een CVA registreren. Omdat op dit moment 
patiënten die een TIA krijgen, in plaats van een CVA, nog niet in de 
DASA geregistreerd worden, is deze samenwerking vooralsnog 
niet gestart. Slechts een derde van de DACI patiënten, namelijk 
alleen diegenen met een ernstige beroerte (CVA) zijn in de DASA 
opgenomen. Een samenwerking in de toekomst zou, bij een meer 
volledige dataset van beide registraties, van meerwaarde zijn om 
de zorgketen van patiënten verder in beeld te brengen en te ver-
beteren. 
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Figuur 1. Het percentage getextureerde borstimplantaten per indicatie, per jaar.

Het totaal aantal geplaatste permanente borstimplantaten in 2015, 2016, 2017, 2018 en 2019 was respectievelijk 

n=5.972, n=9.301, n=13.295, n=13.861, n=14.246 voor borstvergrotingen en n=805, n=1.575, n=2.271, n=2.870, 

n=2.922 voor borstreconstructies.

een bewogen jaar

Het afgelopen jaar stond de veiligheid van borstimplantaten  
regelmatig ter discussie. Tegenstrijdige berichten in diverse  
media zorgden voor onrust onder patiënten en een verhoogd 
aantal polikliniekbezoeken bij plastisch chirurgen. Daarnaast 
zorgde het verbod op het gebruik van enkele types getextureer-
de borstimplantaten in Frankrijk, vanwege een mogelijk verband 
met een zeldzame vorm van lymfeklierkanker (BIA-ALCL), voor 
veel ophef. Om de gevolgen hiervan voor Nederland in te kunnen 
schatten, was het voor de Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd 
(IGJ) en het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM) 
essentieel om inzichtelijk te krijgen hoe vaak deze implantaatty-
pes in Nederland voorkomen. De DBIR heeft de IGJ en het RIVM 
ondersteund door beide partijen te voorzien van geanonimiseer-
de informatie hierover.

Geen verbod getextureerde implantaten
Na overleg met andere landen en evaluatie van de wetenschap-
pelijke literatuur, concludeerden het RIVM en de IGJ dat er geen 
wetenschappelijke grondslag is voor een algeheel verbod op 
getextureerde implantaten. De DBIR zal de verschillende typen 
implantaten blijven registreren om patiënten, zorgverleners en 
beleidsmakers ook in de toekomst te voorzien van objectieve en 
betrouwbare informatie. 

Afname gebruik getextureerde borstimplantaten
Naast getextureerde borstimplantaten, bestaan er ook gladde 
borstimplantaten. De patiënt, de chirurg en de operatie-indicatie 
bepalen de keuze voor het type implantaat. Beide type borstim-
plantaten worden gebruikt voor zowel borstreconstructies als 
cosmetische borstvergrotingen. Sinds 2015 lijkt in Nederland het 
gebruik van getextureerde borstimplantaten af te nemen [Figuur 
1]. Tussen 2015 en 2019 daalde het gebruik van getextureerde  
implantaten bij borstreconstructies van 89% naar 72% en bij cos-
metische borstvergrotingen van 96% naar 82%.
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Figuur 2. Het cumulatieve percentage onverwachte re-interventies van permanente borstimplantaten, per indicatie.

complicaties na borstimplantaatchirurgie

Inzicht in het aantal onverwachte re-interventies na borstimplan-
taatchirurgie is belangrijk om kwaliteit van zorg te kunnen garan-
deren. Het helpt zorgverleners namelijk hun kwaliteit van zorg 
te evalueren en het is relevante informatie om preoperatief met  
patiënten te bespreken. Daarnaast is het aantal re-interventies 
een belangrijke uitkomstmaat voor het vergelijken van de kwali-
teit van verschillende typen borstimplantaten.

Onverwachte re-interventies
Sinds 2015 zijn er 10.200 permanente borstimplantaten geplaatst 
voor een borstreconstructie en 55.053 voor een cosmetische 
borstvergroting. Na een borstreconstructie moest 4,0% van de 
permanente borstimplantaten ongepland worden vervangen of 
verwijderd binnen 6 maanden, 5,9% binnen 1 jaar en 8,8% binnen 
2 jaar [Figuur 2]. Na een borstvergroting was dat 0,5% binnen 6 
maanden, 0,8% binnen 1 jaar en 1,3% binnen 2 jaar. Deze cijfers 
zijn niet gecorrigeerd voor casemixfactoren. Voor uitgebreidere en 
meer specifieke informatie verwijzen wij u graag naar het tweede 
DBIR-specifieke jaarrapport. Scan hiervoor de QR-code in figuur 3. 

Realistische re-interventiepercentages?
Het verschil in percentage ongeplande re-interventies na een 
borstreconstructie of een borstvergroting wordt onder andere 
verklaard door de verschillen in patiëntkarakteristieken en onco-
logische behandelingen. Het is echter onduidelijk of daadwer-
kelijk alle re-interventies geregistreerd worden in de DBIR. Het 
registreren van re-interventies blijkt in de praktijk namelijk een 
grote registratielast te zijn. Vanwege het belang van realistische  
re-interventiepercentages, zet de DBIR-commissie zich in om de 
registratielast hiervan sterk te reduceren. 
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Figuur 3. Bekijk het DBIR-specifieke jaarrapport door het scannen van de QR-code.

vooruitblik

Maximale reductie van variabelen
Plastisch chirurgen ervaren een hoge administratieve last, vooral 
bij het registreren van re-interventies. Hierdoor worden mogelijk 
minder re-interventies geregistreerd dan in werkelijkheid plaats-
vinden. Een onderschatting van het aantal re-interventies heeft 
impact op het evalueren van de kwaliteit van zorg, het traceren 
van borstimplantaten en de patiëntveiligheid. Uit de afgelopen 
registratiejaren is af te leiden welke variabelen essentieel zijn en 
bovenal: welke niet. Wij houden in 2020 een ‘grote schoonmaak’ 
waarbij we streven naar een forse reductie van datapunten in 
2021. 

Internationaal jaarrapport
Internationale samenwerking speelt een cruciale rol bij het beant-
woorden van vragen over zeldzame ziektes (zie hoofdstuk 1) of het 
vergelijken van verschillende type borstimplantaten (zie hoofd-
stuk 2). Wij zijn daarom trots dat dit jaar het eerste internationale 
ICOBRA-jaarrapport verschijnt (ICOBRA staat voor International 
Collaboration of Breast Registry Activities). Door het bundelen 
van onze krachten hopen we patiënten en chirurgen sneller te 
kunnen voorzien van objectieve en betrouwbare informatie over 
de kwaliteit en veiligheid van borstimplantaten.

Proef-recall in niet-acute setting 
De DBIR kan patiënten met een bepaald type implantaat opspo-
ren als dat vanwege gezondheidsrisico’s nodig is (ook wel een  
recall genoemd). Omdat patiënten met hun BSN geregistreerd 
worden, kunnen ook patiënten getraceerd worden die destijds 
zijn behandeld in een inmiddels failliete zorginstelling. Persoon-
lijke gegevens staan altijd veilig en versleuteld opgeslagen en 
registratiemedewerkers kunnen nooit rechtstreeks patiënten 
identificeren. Dit jaar wordt er een proef-recall uitgevoerd, wat 
betrokken partijen de ruimte biedt om in een niet-acute setting 
interne processen na te lopen en zo nodig bij te stellen. 

DUTCH BREAST IMPLANT REGISTRY (DBIR) 
ANNUAL REPORT 2018 
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langdurig gewichtsverlies

Bariatrische chirurgie resulteert in significante gewichtsreductie 
bij patiënten met morbide obesitas. Korte-termijnuitkomsten 
na bariatrische chirurgie zijn veelbelovend en laten goede resul-
taten zien1. Toekomstige studies moeten nog uitwijzen wat de  
uitkomsten op de lange termijn zijn2. De DATO is op 1 januari 2015 
gestart en heeft t/m december 2019 in totaal 57.898 bariatrische 
procedures geregistreerd, waarvan 51.009 primaire operaties.	

4-jaars uitkomsten
In 2015 zijn er 10.419 bariatrische procedures uitgevoerd en gere-
gistreerd in de DATO. Het percentage total weight loss (%TWL) is 
een variabele die in de bariatrie wordt gebruikt om het uiteindelijke 
gewichtsverlies te meten. De formule is als volgt: 

Een TWL kleiner dan 20% wordt beschouwd als suboptimaal ge-
wichtsverlies.3 Van de 8.904 primair geopereerde patiënten in 
2015 heeft n = 3.078 (35%) een 4-jaars follow-up moment gehad 
waarvan ook het gewicht is geregistreerd in het juiste tijdsframe. 
Van deze patiëntengroep heeft 80% nog steeds een TWL ≥ 20% 
na 4 jaar (Figuur 1). Het gemiddelde gewichtsverlies na 4 jaar is 
respectievelijk 36 kg voor de Roux-en-Y gastric bypass en 32 kg 
voor de sleeve gastrectomy.

Lange-termijnuitkomsten
Een belangrijke vereiste voor het betrouwbaar monitoren van lan-
ge-termijnuitkomsten na bariatrische chirurgie is het registreren 
van de follow-up van patiënten. De DATO registreert de follow-up 
van elke patiënt tot en met 5 jaar na de operatie. Op den duur 
zorgt dit voor lange-termijnuitkomsten en zal er meer onderzoek 
worden gedaan naar de duurzaamheid van gewichtsverlies na  
bariatrische chirurgie. 

(preoperatief gewicht – follow-up gewicht)

preoperatief gewicht 
* 100 %	 = % TWL.

Figuur 1: Percentage patiënten met een gewichtsverlies van ≥20% TWL geopereerd in 2015 met een follow-up duur 
van 4 jaar.

94% succes
(n = 6776)

91%  succes
(n = 5208)

85% succes
(n = 3511)

80% succes
(n = 2475)

8904 primaire 
bariatrische ingrepen
in 2015

patiënten met ≥20% twl

Legenda:
Succes = ≥ 20% TWL gemeten tijdens 
jaarcontrôle.
Timeframe jaarcontrôle: 
Drie maanden voor tot drie maanden 
na een jaarcontrôle*.

n = 7198 (81%) 
1e jaar contrôle

n = 5751 (65%) 
2e jaar contrôle

n = 4131 (46%) 
3e jaar contrôle

n = 3078 (35%) 
4e jaar contrôle

- Er is afgerond op hele percentages
- In 2019 zijn twee bariatrische centra, welke zijn meegenomen in de huidige berekeningen, opgeheven
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Bariatrische chirurgie

Uitkomst

Genezen

Beter

Gelijk

Slechter

De novo

Type 2 Diabetes Mellitus

HbA1c (<53 mmol HbA1c/mol HbA) in afwezigheid van diabetes medicatie

Verlaging in HbA1c (≤69 mmol HbA1c/mol HbA) en/of afname in diabetische 
medicatie (o.a. bij stoppen insuline gebruik of stoppen minimaal één orale tablet of 
halvering van dosering) 

Afwezigheid van verbetering of verslechtering

Stijging van HbA1c (>69 mmol HbA1c/mol HbA), ophogen van diabetische medicatie 
en/of (her)start diabetische medicatie

Nieuwe diagnose

afname van type 2 diabetes mellitus na 
bariatrische chirurgie

Bariatrische chirurgie is bewezen effectief in de reductie en re-
missie van comorbiditeiten.1-2 In de Nederlandse richtlijn wordt 
bariatrische chirurgie geadviseerd vanaf een BMI van 35-40 kg/
m2 in combinatie met een of meerdere ernstige comorbiditei-
ten.3 Bij morbide obese patiënten is type 2 diabetes mellitus 
(T2DM) een belangrijke indicatie voor het ondergaan van bari-
atrische chirurgie en de enige behandeling die tot een tijdelijke 
of zelfs permanente remissie van de ziekte kan leiden.

Obese patienten met T2DM
Tussen januari 2015 en oktober 2018 hebben in totaal 6.199 
patiënten een gastric bypass en 1.385 patiënten een sleeve 
gastrectomy ondergaan die preoperatief ook T2DM als comor-
biditeit hadden. Hiervan heeft in totaal n= 4.645 (61.2%) een 
follow-up gehad na 1 jaar, waarvan ook de actuele status van de 
diabetes geregistreerd werd in het juiste tijdsframe. De status 
van T2DM in de DATO wordt geregistreerd als ‘genezen’/’be-
ter’/’gelijk’/’slechter’/de novo. Hierbij is remissie (“genezing”) 
gedefinieerd als een HbA1c waarde van <53 mmol/mol zon-
der het gebruik van enige bloedglucose verlagende medicatie 
(oraal dan wel subcutaan), conform de internationale richtlijn4.
(zie verklarende tabel) 
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Figuur 2: Percentage patiënten die na een jaar genezen zijn van diabetes mellitus type II.

Verbetering van diabetes
Van de 1.385 patiënten met een sleeve gastrectomy, hebben 
n=873 (63%) een 1ste jaar follow-up waarvan n=518 (59.3%) een 
genezing laat zien. Van de 6.199 patiënten met een gastric by-
pass hebben n=3.772 (60.8%) patiënten een 1ste jaar follow-up, 
waarvan n=2.443(64.8%) een genezing laat zien. Tijdens het 1ste 
jaar follow-up laat in totaal n=4.259 (91.7%) van de patiënten een 
genezing of verbetering zien van hun diabetes (Figuur 2). 
Het registreren van HbA1c is verplicht, maar blijft een punt van 
aandacht in de DATO. Door het meten binnen een specifieke 
tijdsframe, is het bepalen van de actuele HbA1c-gehalte logis-
tiek gezien een uitdaging. 

patiënten na één jaar genezen van diabetes mellitus type ii

Legenda:
Genezing: een HbA1c<53mmol/mol 
gemeten tijdens jaarcontrôle.
Timeframe jaarcontrôle: 
Drie maanden voor tot drie 
maanden na een jaarcontrôle.

6.199 patiënten met 
gastric bypass en 
T2DM

n=3.772 (60.8%) 
1e jaar contrôle

1.385 patiënten met
een sg en t2dm

n=873 (63%)
1e jaar contrôle

59,3% genezen
(n=518)

64,8% genezen
(n=2.443)

91.7% genezen 
of verbeterd 
(n=4.259)

Totaal
n=4.645 (61,2%)
1e jaar contrôle
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Figuur 3: Percentage ernstige complicaties na een primaire bariatrische ingreep. 
Onderverdeeld in patiënten jonger dan 65 jaar en patiënten van 65 jaar en ouder.

ouderen met morbide obesitas

De prevalentie van morbide obesitas blijft stijgen, ook bij ouderen 
boven de 65 jaar. In Nederland worden ouderen vaker geopereerd, 
maar ook internationaal is er een stijging te zien1. Dit is met name 
het gevolg van de bewezen voordelige effecten van bariatrische 
chirurgie op de verbetering van comorbiditeiten, gewichtsverlies 
en de kwaliteit van leven2. Ondanks deze stijging wordt bariatri-
sche chirurgie nog beperkt uitgevoerd onder ouderen, vanwege 
een hoger risico op morbiditeit en mortaliteit3. 

Bariatrische chirurgie bij ouderen 
Sinds januari 2015 tot en met december 2019 zijn in totaal 1061 
patiënten primair geopereerd die 65 jaar of ouder waren. Het aan-
tal primair geopereerde ouderen is gestegen van n=124 (1.4%) in 
2015 naar n=314 (2.9%) in 2019. Onder het aantal ouderen dat ge-
opereerd is in de DATO heeft in totaal n=61 (5,7%) een milde tot 
ernstige complicatie gehad. Deze complicaties traden meestal de 
eerste dag na de operatie op. In 2016 trad er in n=8 (4.8%) van 
de gevallen een ernstige complicatie op bij patiënten van 65 jaar 
en ouder, ten opzichte van n=9 (2.9%) in 2019 (Clavien Dindo sco-
re ≥3). Ter vergelijking, bij patiënten jonger dan 65 jaar trad er in 
2016 in n=279 (2.8%) van de gevallen een ernstige complicatie op 
ten opzichte van n=173 (1.6%) in 2019 Figuur 1. 

Veilig voor 65-plussers
Van 2016 tot en met 2019 vindt een daling plaats van het aantal 
ernstige complicaties in zowel de patiënten van 65 jaar en ouder 
als de patiënten jonger dan 65 jaar. Deze dalende trend is hoogst-
waarschijnlijk toe te schrijven aan het monitoren van resultaten 
en de continue verbetering in de kwaliteit van zorg door Neder-
landse bariatrische chirurgen.
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Figuur  1. Cumulatieve groei van het aantal geregistreerde patiënten in de EPSA, uitgesplitst per aandoening. 

geregistreerde ziektebeelden binnen de epsa

De EPSA is in 2014 in Nederland opgericht met als doel om de  
chirurgische zorg voor kinderen met aangeboren anatomische 
afwijkingen te verbeteren. Er worden zes aandoeningen geregis-
treerd in de audit: anorectale malformatie, ziekte van Hirschsprung, 
congenitale hernia diafragmatica, omfalokèle, oesofagusatresie en 
gastroschisis. In Nederland mogen zes universitair medische cen-
tra de chirurgische behandeling uitvoeren vanwege de complexe 
en zeldzame aard van de operaties. Inmiddels zijn meer dan 1200 
patiënten geregistreerd in de EPSA (figuur 1).

Europese samenwerking
EPSA staat voor European Pediatric Surgical Audit. Bij de op-
richting is bewust voor European gekozen omdat internationale  
samenwerking noodzakelijk is gezien de lage aantallen patiën-
ten en de lage verwachte variatie tussen uitkomsten op nationaal  
niveau. Om de samenwerking tussen landen te verbeteren op het 
gebied van zeldzame ziekten heeft de Europese Commissie in 
2017 besloten tot het oprichten van ERN’s: European Reference 
Networks. Momenteel bestaan 24 van dit soort netwerken, waar-
onder ERNICA, wat staat voor European Reference Network for 
rare Inherited and Congenital Anomalies. Het doel van ERNICA is 
om klinische vaardigheden te ontwikkelen, een verbeterde toe-
gang voor patiënten tot hoogwaardige gespecialiseerde zorg te 
realiseren en het verbeteren van de beschikbaarheid van specifie-
ke kennis over diagnostiek voor zorgverleners, patiënten en hun 
families. 

ERNICA focust zich op dezelfde aandoeningen als in de EPSA. 
Omdat kwaliteitsregistraties de variatie in zorgkwaliteit inzich-
telijk maakt, en daarmee een noodzakelijke voorwaarde is om 
te verbeteren en richtlijnen te toetsen, is samenwerking tussen 
DICA en ERNICA een logische stap. 
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Figuur 2. Overzicht van de deelnemende landen en het aantal centra per land voor de Europese uitbreiding van de 

audit.

europese subsidie voor uitbreiding

In 2019 is vanuit de Europese Commissie een subsidieronde open-
gesteld voor alle ERN’s, met het specifieke doel om een kwali-
teitsregistratie op te zetten. Binnen ERNICA is gekozen om de 
EPSA aan te dragen voor de subsidie, welke inmiddels is gehono-
reerd. Het driejarige project omhelst de implementatie van EPSA 
in 20 universitair medische centra in 10 Europese landen. De deel-
nemende landen en het aantal deelnemende centra per land zijn 
weergegeven in figuur 2. 

Het project biedt een mooie uitdaging om verschillende redenen. 
Zo is er sprake van real-time internationaal dataverkeer van pa-
tiëntgegevens tussen verschillende landen, waarbij de General 
Data Protection Regulation (GDPR) gevolgd dient te worden om 
de veiligheid van privacygevoelige gegevens te borgen. Daar-
naast zal voor elke aandoening een Europese multidisciplinaire 
werkgroep zich richten op het ontwikkelen van kwaliteitsindi-
catoren en het uniformeren en uitbreiden van de datasets, bij-
voorbeeld met een module over prenatale gegevens. Ook zullen  
nieuwe registraties voor andere aandoeningen worden ontwik-
keld, waaronder darmfalen. Cruciaal in het project is de ontwik-
keling van door de patiënt (of familie) gerapporteerde uitkomsten 
(PROMs). Dit is van belang omdat de aandoeningen die in de 
EPSA worden geregistreerd levenslang zware impact hebben op 
de patiënt en de familie.  

In Europa bestaan meerdere registraties die zich op nationaal 
niveau richten op één van de aandoeningen in de EPSA. Een  
belangrijke stap in het project is om zoveel mogelijk data van 
die registraties te koppelen met EPSA, zodat deze informatie 
bijdraagt aan een rijke bron van informatie beschikbaar voor de 
benchmark en wetenschappelijk onderzoek.    	
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Figuur 1. Het aantal geregistreerde patiënten per jaar per ziekenhuis in Nederland.

heeft de dhfa al impact gemaakt?

2019 was het derde volledige registratiejaar van de Dutch Hip 
Fracture Audit (DHFA). Dit jaar zijn er 15.352 patiënten met een 
heupfractuur geregistreerd. Dit is een verbetering ten opzichte 
van de 13.921 patiënten in 2018 en 11.515 in 2017, en is 88% van 
het geschatte totaal van ruim 17.500 patiënten met een heupfrac-
tuur per jaar in Nederland.1 Zesenzestig ziekenhuizen namen deel 
aan de registratie.

De audit wordt volwassener. De DHFA gaat van de initiatiefase 
langzaam over in een tweede fase: een inzichtfase. De eerste inzich-
ten in variatie in structuur, processen en uitkomsten zijn verkregen 
en compleetheid nadert het maximum. In de eerste fase is al veel 
bereikt: de indicatoren van de Inspectie (IGJ) en het Zorginstituut 
(ZINL) zijn opgenomen in de DHFA en er is meer uniformiteit in 
geriatrische medebehandeling. De grootste impact op kwaliteit 
van zorg zal waarschijnlijk worden gemaakt in de derde fase: de 
sturingsfase. Hierop bereidt de DHFA zich op dit moment voor. 

In figuur 1 wordt per ziekenhuis in Nederland het aantal geregis-
treerde patiënten per jaar weergegeven. Te zien is dat het aantal 
registrerende ziekenhuizen is toegenomen evenals het aantal ge-
registreerde patiënten per ziekenhuis.
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Afhankelijk van de omwonende populatie of hun verwijzingsfunctie kunnen Nederlandse zieken-
huizen een andere mix aan patiënten hebben voor wat betreft hun leeftijd, comorbiditeiten of  
sociaal- economische situatie. Zo kan het voorkomen dat het ene ziekenhuis relatief jonge en  
gezonde patiënten met een gebroken heup behandelt waar een ander ziekenhuis juist oude-
re patiënten met een uitgebreidere medische voorgeschiedenis behandelt. De laatstgenoemde  
patiënten, de kwetsbare ouderen, hebben vaak een grotere kans op complicaties of overlijden na 
de operatie, waardoor dit laatste ziekenhuis logischerwijs slechtere resultaten zal laten zien als 
men kijkt naar opnameduur of sterftecijfers. In feite vergelijk je ‘appels met peren’.

Mobiliteitsniveau
Om ziekenhuizen eerlijk te vergelijken is het nodig rekening te houden met ‘case-mix factoren’. 
Voor heupfracturen zijn dit niet alleen leeftijd, geslacht en bijkomende ziekten, maar bijvoorbeeld 
ook de mobiliteit voorafgaande aan de fractuur. Als iemand vooraf reeds liep met een rollator, is 
het bereiken van datzelfde mobiliteitsniveau wellicht het best haalbare. Case-mix correctie is het 
corrigeren voor dergelijke karakteristieken van de patiëntpopulatie die niet beïnvloedbaar zijn 
door de geleverde zorg. 

Hoe werkt case-mix correctie?
Op basis van de case-mixfactoren in de gehele populatie kan berekend worden welke invloed die 
factoren hebben op het al dan niet realiseren van de (on)gewenste uitkomst (‘expected-value’). 
Door het aantal daadwerkelijke geobserveerde aantal keren dat de (on)gewenste uitkomst (‘obser-
ved-value’) voorgekomen is te delen door de ‘expected value’, krijgt men de Observed/Expected 
waarde (O/E). Door de O/E-waarde van ziekenhuizen te gebruiken voor benchmarking kun je ap-
pels met appels vergelijken en peren met peren.

Case-mix correctie voor de DHFA
Zoals in dit hoofdstuk staat beschreven, is de patiëntenpopulatie met een heupfractuur zeer he-
terogeen waardoor het toepassen van een case-mix correctie in de DHFA nog eens extra belangrijk 
is. De registratie bevat nu genoeg data om een dergelijk model te kunnen maken. 
Allereerst zal in de bestaande internationale literatuur moeten worden gekeken naar wat voor-
spellende patiëntkarakteristieken zijn voor bepaalde uitkomsten. Daarna zal de data van de DHFA 
worden geanalyseerd om te beoordelen of dat bij de in de DHFA geregistreerde patiënten ook 
daadwerkelijk zo is. Indien we ook hier hetzelfde verband zien kan een patiëntkarakteristiek in het 
case-mix correctiemodel worden meegenomen, zo kunnen we uiteindelijk nog eerlijker de uitkom-
sten van ziekenhuizen vergelijken.
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Zonder casemix
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 B

Met casemix

Let op: ziekenhuis A heeft 
meer kwetsbare ouderen 
dan ziekenhuis B. 
(Namelijk zes patiënten).
In ziekenhuis A waren na één 
jaar vier patiënten overleden.

Na één jaar waren vier van de zes kwetsbare ouderen 
overleden, dat is minder dan verwacht.

observed 4
expected 6

0,67

observed 4
expected 2

2

Let op: ziekenhuis B heeft 
minder kwetsbare ouderen 
dan ziekenhuis A. 
(Namelijk twee patiënten).
In ziekenhuis A waren na één 
jaar vier patiënten overleden.

Na één jaar waren vier  patiënten overleden, waarvan er twee 
kwetsbare ouderen waren, dat is meer dan verwacht.

conclusie zonder casemix
De ziekenhuizen presteren 
ogenschijnlijk hetzelfde, het 
absolute sterftecijfer is in 
beide ziekenhuizen vier.

conclusie mét casemix 
Ziekenhuis A heeft een  gecorrigeerd sterftecijfer van 0,67,
ziekenhuis B heeft een gecorrigeerd sterftecijfer van 2.
Ziekenhuis A heeft dus een lager case-mix gecorrigeerd 
sterftecijfer dan ziekenhuis B.
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Heupfracturendutch hip 
fracture audit

DHFA impact van de dhfa in de toekomst

Er lopen op dit moment drie door de Stichting Kwaliteitsgelden 
Medisch Specialisten (SKMS) gesubsidieerde projecten bij de 
DHFA, welke allen een bijdrage zullen leveren aan de impact die de 
DHFA in de toekomst kan gaan hebben. 

Impact op de registratielast – EPD zorgpad Heupfractuur
De registratielast in de zorg is een onderwerp dat steeds meer 
aandacht krijgt. Om registratie aan de bron in de elektronische 
patiëntendossiers (EPD) in de ziekenhuizen voor de DHFA te kun-
nen realiseren, wordt gewerkt aan een landelijk “EPD zorgpad 
heupfractuur”; dossiervoering volgens een eenduidig format, 
zodat ook de DHFA-variabelen zonder extra administratieve han-
delingen uit het EPD gehaald worden voor gebruik in de kwali-
teitsregistratie. 

Impact op uitkomsten – PROMS in de keten
Een PROM is een patiënt gerapporteerde uitkomstmaat. De pa-
tiënt geeft hiermee aan wat hij of zij bijvoorbeeld van het eigen 
functioneren na de operatie vindt. Voor patiënten met een heup-
fractuur wordt in dit project een specifieke vragenlijst ontwikkeld 
voor patiënten, zodat de juiste vragen gesteld kunnen worden 
aan deze doorgaans oudere patiëntencategorie.

Impact op de kwaliteit van zorg – Taskforce Indicatoren
Uit de DHFA kunnen zowel indicatoren voor het ZINL en de IGJ 
worden berekend. In dit project wordt gewerkt aan het ontwikke-
len van nieuwe indicatoren die moeten voldoen aan vier criteria: 
klinisch relevant, wetenschappelijk aanvaardbaar, haalbaar en 
bruikbaar.2-4 Textbook Proces is bijvoorbeeld een nieuwe indicator 
die zich in de testfase bevindt. Dit is een samengestelde maat van 
meerdere bestaande procesindicatoren die samen meer informa-
tie geven dan iedere indicator apart.
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‘De DBIR heeft dit jaar de Inspectie Gezondheidszorg en 
Jeugd (IGJ) en het RIVM ondersteund door beide partijen te 
voorzien van anonieme, objectieve en landelijke informatie 

over het gebruik van getextureerde borstimplantaten in 
Nederland.’   (dbir)

‘Binnen 2 jaar na een borstreconstructie moest 
8,8% van de permanente borstimplantaten 
ongepland vervangen of verwijderd worden. 
Na een borstvergroting was dat 1,3%.’   (dbir)

‘Afgelopen jaren is het percentage patiënten dat 
binnen 14 dagen na een eerste beoordeling in 

tweede lijn geopereerd werd aan een vernauwde 
halsslagader, gestegen tot boven de 80%.’ 

(daci)

‘Tot en met december 2019 zijn er in 
totaal 58.268 bariatrische procedures 
geregistreerd, waarvan 51.323 primaire 
operaties.’   (dato)

‘De afgelopen jaren is binnen de DSAA het percentage 
Textbook Outcome na EVAR met ongeveer 10% 
gestegen, een belangrijke uitkomstmaat om 
kwaliteitsverbetering en onderprestatie in kaart te 
brengen.’   (dsaa)

‘De DATO laat zien dat er na de operatie niet 
alleen gewichtsafname is gerealiseerd, maar ook 

het aantal ernstige complicaties is gedaald.’ 
(dato)
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Figuur 1. Overzicht van de databronnen waarmee DICA Geneesmiddelen gebruik van maakt.

DICA
GENEESMIDDELEN DICA geneesmiddelen start dica geneesmiddelen

De hoge kosten van nieuwe geneesmiddelen komen vaak in het 
nieuws. Deze hoge kosten worden onder andere veroorzaakt door 
steeds complexere technologieën waarmee nieuwe geneesmid-
delen worden gemaakt. Nieuwe geneesmiddelen worden vaak 
getest in kleine patiëntgroepen , die een strenge selectie hebben 
moeten ondergaan, waardoor op het moment van markttoelating 
weinig bekend is over de werkelijke effectiviteit in de dagelijkse 
praktijk. Dit heeft tot gevolg dat er onzekerheid bestaat over de 
effectiviteit, dosering en op welk moment in de behandeling een 
geneesmiddel het beste kan worden ingezet.

Real world
Om de inzet en effectiviteit van dure geneesmiddelen in de 
‘real world’ te monitoren is vorig jaar, in samenwerking met de  
Nederlandse Vereniging van ziekenhuisapothekers (NVZA),DICA 
Geneesmiddelen gestart. Dit project maakt gebruik van reeds  
bestaande data uit de DICA-registraties en medicatiegegevens uit 
de ziekenhuisapotheek [Figuur 1]. Data uit de bestaande registra-
tiebronnen worden gekoppeld waardoor inzicht wordt verkregen 
in de patiëntenpopulatie die dure geneesmiddelen gebruikt zon-
der dat dit leidt tot extra registratielast. 

Spiegelbijeenkomsten
In 2019 heeft DICA Geneesmiddelen drie dashboards aan zieken-
huizen opgeleverd en doorontwikkeld (darmkanker, gynaecolo-
gische kanker en melanoom). De dashboards maken  stappen in 
de therapie, aantal kuren en kosten inzichtelijk. Feedback vanuit 
de ziekenhuizen hebben een cruciale rol gespeeld bij de ontwik-
keling van de dashboards. De feedback werd verkregen tijdens 
spiegelbijeenkomsten waarbij de deelnemende ziekenhuizen de 
bevindingen uit het dashboard met elkaar bespraken. Door de 
gevonden verschillen tussen ziekenhuizen te vergelijken en te 
bediscussiëren, hoopt DICA Geneesmiddelen de behandeling van 
diverse ziektebeelden met geneesmiddelen te verbeteren. 

DBC-DOTADD-ON DATABESTAANDE
DICA REGISTRATIES

dutch 
gynaecological
oncology audit

dutch melanoma
treatment registry

dutch 
colorectal audit
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Figuur 2. Aantal kuren adjuvante behandeling met capecitabine plus oxaliplatine bij stadium III coloncarcinoom.

DICA geneesmiddelen aantal kuren chemotherapie

Terugkerende feedback op de DICA-registraties is dat ze mono-
disciplinair zijn en alleen de chirurgische behandelingen meten. 
Met de komst van DICA Geneesmiddelen geeft DICA gehoor 
aan de vraag om niet alleen chirurgische behandelingen te me-
ten en multidisciplinair te opereren. Zonder extra registratielast 
wordt nu ook inzicht verkregen in het geneesmiddelengebruik van  
patiënten geregistreerd in de DICA registraties. Hierdoor worden 
ook de medisch oncoloog, longarts, reumatoloog en ziekenhuisapo-
theker betrokken bij het verbeteren van het gehele zorgpad van de 
patiënt. De zorg van een patiënt bestaat in veel gevallen namelijk 
niet alleen uit een operatie. Een voorbeeld van een koppeling die 
is gerealiseerd met geneesmiddeleninformatie is die met de nati-
onale colorectale registratie (DCRA). In het huidige project zijn tot 
nu 17 ziekenhuizen met gekoppelde data aangesloten. 

Inzicht in aantal kuren
De huidige richtlijn schrijft voor om patiënten met een stadium III 
coloncarcinoom, 3 maanden met capecitabine + oxaliplatine  te be-
handelen.1 Dit wordt ook wel adjuvante chemotherapie genoemd. 
Het aantal toegediende kuren hangt voornamelijk af van de bij-
werkingen (toxiciteit) die een patiënt ervaart. Het aantal toege-
diende kuren kan daardoor verschillen per patiënt en per zieken-
huis. DICA Geneesmiddelen maakt het mogelijk om het aantal 
kuren adjuvante chemotherapie met capecitabine + oxaliplatine 
inzichtelijk te krijgen. Hieronder zijn de resultaten van ieder deel-
nemend ziekenhuis te zien. 

Zoals in nevenstaand figuur te zien is, ligt het mediane aantal  
kuren in vrijwel ieder ziekenhuis op vier, met uitschieters naar 
boven en naar beneden. Met behulp van deze informatie krijgen 
ziekenhuizen inzicht of zij verschillen met de rest van de deel- 
nemende ziekenhuizen en kunnen ze, waar nodig, de inzet van 
geneesmiddelen aanpassen. 

DICA
GENEESMIDDELEN
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Figuur 3. Therapie-flow van stadium III colonkanker patiënten na een operatie.

DICA geneesmiddelen inzet dure geneesmiddelen

Het snel inzichtelijk krijgen van geneesmiddelengebruik van een 
patiëntenpopulatie is vaak een grote opgave. Binnen DICA Ge-
neesmiddelen maken we het geneesmiddelengebruik van iede-
re populatie inzichtelijk zonder dat daarbij extra registratielast 
wordt veroorzaakt. Ziekenhuizen die samenwerken binnen het 
programma ontvangen dashboards met daarin visualisaties van 
het geneesmiddelengebruik binnen het eigen ziekenhuis vs. de 
benchmark van deelnemende ziekenhuizen. Een van de figu-
ren die gebruikers kunnen aanpassen is de zogenaamde thera-
pie-flow. Hierin worden de verschillende stappen in de therapie 
weergeven van een patiëntenpopulatie.

Therapie Flow 
In figuur 3 is een voorbeeld te zien van een therapie-flow voor 
stadium III colonkanker patiënten. De figuur laat verschillende 
stappen therapie zien en iedere patiënt begint links wanneer zij 
een geneesmiddel krijgen of als ze worden geopereerd. Vanaf dat 
moment wordt de patiënt gevolgd. Indien een patiënt een nieuw 
geneesmiddel krijgt of operatie ondergaat, zal de patiënt naar de 
tweede stap in de therapie bewegen. 

Binnen de aangesloten ziekenhuizen zijn in totaal 1.452 coloncar-
cinoom patiënten geopereerd met stadium III ziekte. Van deze 
groep kregen 603 patiënten (42%) na de operatie capecitabine + 
oxaliplatine en 157 patiënten (12%) capecitabine monotherapie. 
Daarna zien we dat bij 80 patiënten die capecitabine + oxaliplati-
ne kregen, overgestapt werd op monotherapie capecitabine. De 
reden was waarschijnlijk dat de patiënten te veel bijwerkingen 
ervaarden van de combinatie chemotherapie.

Uitkomsten 
In de toekomst zal ook uitkomstinformatie zoals overleving aan 
het dashboard worden toegevoegd. Hierdoor komt voor toekom-
stige patiënten informatie beschikbaar die een beter afgewogen 
behandelkeuze mogelijk zou kunnen maken en kunnen uitkom-
sten uit studies getoetst worden aan een ´real world´ populatie.
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dutch melanoma treatment registry (dmtr)

Vanwege de introductie van adjuvante behandelingsopties bij resectabel  
melanoom, worden sinds juli 2019 ook patiënten met stadium III melanoom 
geregistreerd in de Dutch Melanoma Treatment Registry (DMTR). Door in-
zicht in de diagnostiek en behandeling van deze patiënten in de dagelijkse 
praktijk hopen we ook in deze groep de zorg te verbeteren en hun behande-
ling verder te optimaliseren. 

Registratie van adjuvante patiënten
Naar verwachting zullen tussen de 600 en 1000 patiënten per jaar geregis-
treerd worden die in aanmerking komen voor adjuvante behandeling. Hiermee 
maken we inzichtelijk hoe de ziekte verloopt, bij wie de adjuvante therapie 
wordt toegepast en wat de complicaties zijn van de chirurgie en de genees-
middelen die ingezet worden in dit stadium. Tevens kunnen we zien hoeveel  
recidieven er optreden, mogelijk al tijdens de behandeling. Ook kan de invloed 
van adjuvante behandeling op de effectiviteit van de middelen die ingezet 
worden bij de behandeling van stadium IV melanomen worden geëvalueerd. 
Daarnaast zullen we met deze data analyseren bij hoeveel patiënten afgezien 
wordt van adjuvante behandeling en wat daar de reden voor is. 
Verder willen we meer inzicht krijgen in de overleving van stadium III patiën-
ten, zoals we dat reeds hebben bij irresectabel stadium IIIc en IV patiënten 
[figuur 1].

De toekomst van de DMTR
We zijn continu op zoek naar factoren waarmee we de zorg voor patienten 
met melanoom kunnen verbeteren. Een van de zaken waarmee we dit wil-
len bereiken is het project ‘samen beslissen’. Het doel is om, via het Codman 
dashboard, gepersonaliseerde behandelinformatie te verschaffen op basis 
van patiënt- en tumorkarakteristieken. Zo kunnen arts en patiënt samen een 
optimale beslissing nemen over de behandeling. 

91

uitkomstinformatie voor de patiënten
met gemetastaseerd melanoom

Verschil clinical trials en dagelijkse praktijk
In de afgelopen jaren zijn er veel nieuwe geneesmiddelen op de markt 
gekomen voor patiënten met gemetastaseerd melanoom. Hoewel de 
studies veelbelovend zijn en een goede effectiviteit laten zien, gelden er 
strenge in- en exclusiecriteria voor deze studies. Daardoor is een groot 
deel (44%) van de patiënten uit de dagelijkse praktijk niet in deze studies 
vertegenwoordigd. Vaak wordt gedacht dat deze patiënten ook een klei-
nere kans op effect van behandeling hebben, maar of dit werkelijk zo is, 
is niet bekend. 

Uitkomstinformatie DMTR
Alle gediagnosticeerde gemetastaseerde melanoompatiënten in Ne-
derland worden geregistreerd in de DMTR. Ook vindt een follow-up van 
deze patiënten plaats. Hierdoor konden patiënten die niet voor studie-
deelname in aanmerking zouden komen, maar in de dagelijkse praktijk 
wel behandeld worden met deze nieuwe geneesmiddelen, goed in beeld 
gebracht worden. Met uitkomsten uit de DMTR hebben we inzichtelijk 
kunnen maken wat de overleving van 1.215 van deze patiënten is en welke 
factoren een belangrijke rol spelen in de overleving.

Individuele patiëntinformatie
De analyse van deze 1.215 patiënten leidde tot verschillende subgroepen 
van patiënten met verschillende prognostische factoren en een verschil 
in overleving [figuur 2]. Zo hebben bijvoorbeeld patiënten jonger dan 
55 jaar, met normaal LDH, een ECOG-PS score van 0, ondanks sympto-
matische hersenmetastasen een mediane overleving van 16 maanden 
(subgroep 1). Met behulp van deze informatie kan de individuele patiënt 
samen met de medisch oncoloog bekijken wat de uitkomsten waren van 
andere ‘gelijkwaardige’ patiënten, hetgeen een belangrijke bijdrage kan 
leveren aan het proces van ‘samen beslissen’ (shared decision making).



dutch melanoma
treatment registry

DMTR

92

Figuur 1. Kaplan-Meier overlevingscurves van systemisch behandelde patiënten in de melanoomcentra met 

uitgezaaid huidmelanoom.
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Figuur 2. Overleving van subgroepen patiënten die niet in aanmerking komen voor studiedeelname.
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Melanoom onderzoek gebaseerd op dmtr

De verzamelde data van de DMTR wordt al sinds de start van de 
registratie veel gebruikt voor wetenschappelijk onderzoek. Een 
van de onderzoeken gebaseerd op data uit de DMTR heeft voor 
het eerst inzicht verschaft in het effect dat afweerremmende mid-
delen hebben op de overleving van melanoompatiënten die met 
immuuntherapie behandeld worden.1 

Bijwerkingen, behandeling van bijwerkingen en overleving
Sommige patiënten die behandeld worden met immuuntherapie 
zoals checkpoint remmers krijgen ernstige bijwerkingen. Deze 
bijwerkingen worden behandeld met prednison. Als dit onvol-
doende effect heeft worden andere afweerremmende middelen 
zoals infliximab (anti-TNF) gegeven. Tot nu toe was niet bekend of 
dit het effect van de immuuntherapie beïnvloedde.

Voor het onderzoek zijn gegevens van alle 1250 patiënten uit 
de DMTR die immuuntherapie met checkpoint remmers kregen 
geanalyseerd. Patiënten met ernstige bijwerkingen bleken een 
betere overleving te hebben dan patiënten zonder ernstige bij-
werkingen (mediane overleving van 23 maanden tegenover 15 
maanden). Wanneer echter voor de bijwerkingen naast pred-
nison, ook infliximab werd gegeven, werd dit positieve effect 
grotendeels teniet gedaan (mediane overleving 17 maanden) 
[figuur 3].
Door de gegevens uit de DMTR kon dit voor het eerst worden on-
derzocht in een grote patiëntengroep. 

Blik op de toekomst
De resultaten van bovenstaand onderzoek kunnen van belang zijn 
voor patiënten met andere vormen van kanker die met immuun-
therapie behandeld worden. Het onderzoek onderstreept hoe 
waardevol DMTR-data is. Verder onderzoek is nodig over wat de 
beste manier is om bijwerkingen van immuuntherapie te bestrij-
den. 

Figuur 3. Invloed van behandeling van immuuntherapie gerelateerde bijwerkingen op overleving. 



‘Met uitkomsten uit de DMTR maken we inzichtelijk wat de 
overleving van gemetastaseerde melanoompatiënten is en 
welke factoren een belangrijke rol spelen in de overleving.’   
(dmtr)

‘Met behulp van de therapie flow kunnen alle 
opeenvolgende therapieën in beeld worden 
gebracht.’   (dica geneesmiddelen)

‘Met DICA Geneesmiddelen wordt nu ook inzicht 
verkregen in de effectiviteit van geneesmiddelen- 
gebruik, zonder extra registratielast.’   
(dica geneesmiddelen)



Door dataregistratiebronnen te koppelen wordt inzicht verkregen 
in de patiëntenpopulatie die dure geneesmiddelen gebruikt.



niet-chirurgisch
niet-oncologisch

NIET-CHIRURGISCH
NIET-ONCOLOGISCH



diabetes mellitus (dpard)
coloscopieën (dgea) en endoscopie gerelateerde complicaties (drce) 
acute beroertezorg (dasa) 
highlights

NIET-CHIRURGISCH
NIET-ONCOLOGISCH



Diabetes mellitusdutch pediatric and 
adult registry of 
diabetes

DPARD

Figuur 1. Inclusie van diabetespatiënten in DPARD (november 2017 – januari 2020).

dpard geeft inzicht in klinische diabeteszorg

De Dutch Pediatric and Adult Registry of Diabetes (DPARD) regis-
treert sinds november 2017 patiënt-, diagnostiek- en behandelka-
rakteristieken van patiënten met diabetes mellitus. DPARD bevat 
data van zowel kinderen als volwassenen, die behandeld worden 
in de tweede of derde lijn in Nederland. De betrokken beroeps-
groepen zijn kinderartsen en internisten.

Het verbeteren van de diabeteszorg in Nederland
Diabetes mellitus is een chronische aandoening die gepaard gaat 
met comorbiditeit, complicaties, een lagere levensverwachting en 
een lagere kwaliteit van leven. 1-3 

In Nederland zijn er naar schatting 1,2 miljoen diabetespatiënten, 
een aantal dat naar verwachting als gevolg van toenemend over-
gewicht en vergrijzing alleen maar toe zal nemen.4 Geschat wordt 
dat 185.000 van deze patiënten worden behandeld in de tweede 
of de derde lijn.5 Om hoeveel patiënten het hier exact gaat is on-
duidelijk. Ook is weinig bekend over de kenmerken van deze pa-
tiënten. Om de kwaliteit van de diabeteszorg te garanderen en te 
verbeteren is meer kennis nodig over deze groep diabetespatiën-
ten. Met behulp van DPARD willen we dit bewerkstelligen.

Samen de diabeteszorg inzichtelijk maken
Eind 2017 is DPARD officieel van start gegaan. Op dit moment zijn 
er 23 zorginstellingen aangesloten of in proces van aansluiting bij 
DPARD. Dit jaar is het aantal geïncludeerde patiënten gestegen 
van 12.419 naar 20.087 [Figuur 1].
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Diabetes mellitus

Figuur 2. HbA1c < 60 mmol/mol per zorginstelling. (n=7)

verbeterde terugkoppeling van 
zorguitkomsten

Afgelopen jaar zijn er vorderingen gemaakt om patiëntkarakteris-
tieken en zorguitkomsten inzichtelijk te maken. Sinds 2019 is het 
voor aangesloten zorginstellingen mogelijk om gegevens te raad-
plegen over hun eigen diabetespopulatie in verhouding tot het 
landelijke gemiddelde. De afgelopen tijd is mijnDICA vervangen 
door het Codman dashboard. In dit dashboard worden karakteris-
tieken van de diabetespatiënten van de betreffende zorginstelling 
weergegeven. De kwaliteit van zorg wordt inzichtelijk gemaakt 
op basis van patiëntresultaten die gebruikers zelf kunnen selecte-
ren en aanpassen. Hiermee wordt inzicht gegeven in het verbeter-
potentieel en in de patiëntpopulatie van de eigen zorginstelling.

Registratie aan de bron
In 2019 werd door zeven zorginstellingen data aangeleverd. Het 
HbA1c vormt de hoeksteen van de diabetescontrole en is door 
alle ziekenhuizen vanaf het begin aangeleverd. Data-aanlevering 
voor DPARD vindt, in tegenstelling tot de meeste DICA-regis-
traties, uitsluitend plaats middels automatische batchaanleve-
ring. Gegevens worden door zorgverleners in hun elektronische  
patiëntendossier (EPD) ingevoerd en verzameld in een zogenoem-
de batch. Deze batch wordt vervolgens naar Medical Research 
Data Management (MRDM) gestuurd, de dataverwerker van DICA, 
die onze data bewerkt en veilig opslaat.

Diabetesregulatie
Van alle in 2019 geregistreerde diabetes patiënten werd het laat-
ste HbA1c van dat jaar genomen, vervolgens werd gekeken naar 
het percentage patiënten met een HbA1c onder de 60 mmol/mol. 
Dit geeft een idee over het bloedglucosegehalte van patiënten in 
de verschillende zorginstellingen en van alle patiënten in DPARD 
samen. [Figuur 2]. Hieruit blijkt dat gemiddeld 47% van alle pati-
ënten met diabetes mellitus een HbA1c onder de 60 mmol/mol 
had. Er is veel spreiding in HbA1c tussen zorginstellingen te zien, 
welke waarschijnlijk grotendeels wordt veroorzaakt door het ver-
schil in aantal geregistreerde patiënten tussen zorginstellingen.
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Diabetes mellitus

Figuur 3. Standaard set van ICHOM voor diabetes mellitus, opgedeeld in 13 domeinen.

impact op diabeteszorg

Het afgelopen jaar zijn er grote stappen gezet met DPARD, met 
name op het gebied van terugkoppeling naar de aangesloten zor-
ginstellingen. Om de diabeteszorg nog beter in kaart te brengen 
willen we ernaar toe werken om de standaard set van International 
Collaboration of Health Outcome Measures (ICHOM) als leidraad 
te gaan gebruiken.6 ICHOM is een internationaal samenwerkings-
verband bestaande uit patiëntvertegenwoordigers, vooraan-
staande artsen en leiders van registraties. Gezamenlijk hebben 
zij methoden ontwikkeld om zorguitkomsten te meten van een 
breed scala aan ziekten, waaronder diabetes mellitus. De uitkom-
sten die volgens ICHOM zijn gedefinieerd voor diabetes mellitus 
zijn opgedeeld in 13 domeinen, waaronder klinische uitkomsten, 
complicaties, kwaliteit van leven en zorggebruik. Op deze manier 
kunnen wij een zo volledig mogelijk beeld krijgen van de impact 
van diabetes mellitus op patiënten en op het zorgsysteem met als 
doel deze verder te verbeteren.

.
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Figuur 1. Schematische weergave van de koppeling tussen DGEA en DRCE.

koppeling dgea en drce

De Dutch Gastrointestinal Endoscopy Audit (DGEA) is een unieke 
registratie in Nederland doordat registratie aan de bron plaats-
vindt.¹ Door een directe koppeling met het endoscopieverslag-
leggingssysteem worden essentiële gegevens over een coloscopie 
automatisch geregistreerd. Hierdoor is er geen sprake van enige 
extra registratielast. Ook worden de gegevens over de kwaliteit 
van de coloscopie verrijkt met pathologiedata, door een koppe-
ling met het landelijk weefselarchief: PALGA. 

In 2019 is ingezet op het koppelen van de DGEA en de Dutch  
Registration of Complications in Endoscopy (DRCE) op zorginstel-
lingniveau, zodat voor het eerst complicatiepercentages terug-
gekoppeld worden aan individuele zorginstellingen. De DRCE is 
de landelijke complicatieregistratie van alle typen endoscopie 
in Nederland. De DRCE faciliteert daarnaast de mogelijkheid 
voor een online complicatiebespreking, waarbij per complicatie  
aangegeven kan worden of deze is besproken in de lokale compli-
catiebespreking. De koppeling is gemaakt voor zorginstellingen die 
zowel in de DGEA als DRCE registreren. De verkregen data kan 
eventueel gestratificeerd worden naar indicatie voor coloscopie.

Adequate patiëntvoorlichting
Vanaf 2020 worden deze complicatiepercentages, voor zorgin-
stellingen die deelnemen aan beide registraties, weergegeven 
in het Codman Dashboard. In de huidige situatie worden de  
risico’s van de coloscopie, onafhankelijk van de indicatie voor 
de coloscopie, met de patiënt besproken. De koppeling tussen 
beide registraties faciliteert adequatere patiëntvoorlichting in 
de spreekkamer, doordat de risico’s voor een coloscopie meer  
specifiek voor de desbetreffende indicatie, met de patiënt  
besproken kunnen worden. 

Coloscopieën dutch registration 
of complications in 
endoscopy
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dutch gastrointestinal 
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Figuur x. Koppeling DRCE/DGEA op ziekenhuis- en indicatieniveau
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Figuur 2. Percentages bloedingen na diagnostische versus therapeutische coloscopieën per jaar.

post-coloscopie bloedingen bij diagnostische 
versus therapeutische coloscopie 

In de DRCE worden complicaties met bijbehorende gegevens over 
de patiënt en endoscopie gerapporteerd. Door de koppeling met de 
DGEA op zorginstellingniveau, kunnen complicatiepercentages 
teruggekoppeld worden aan de zorginstellingen die deelnemen 
aan beide registraties. 

Risico op bloeding
In figuur 3 is de trend te zien van het percentage bloedingen dat 
opgetreden is na een diagnostische versus een therapeutische  
coloscopie. Bij gemiddeld 0,3% van de diagnostische colosco-
pieën en in 1,7% van de therapeutische coloscopieën trad er een 
bloeding op. In de literatuur wordt een algemeen risico op het op-
treden van een bloeding na een coloscopie beschreven tussen 0,1 
en 0,6%. Bij specifiek een therapeutische coloscopie, waarbij al bij 
de start van de coloscopie een therapeutische interventie gepland 
is, ligt dit risico hoger. Afhankelijk van het type interventie, wordt 
een risico van 0,9 tot 3,3% beschreven.⁶, ⁷ Risicofactoren voor een 
bloeding na interventie zijn de grootte en lokalisatie van de poliep. 
Daarnaast verhogen bepaalde comorbiditeiten bij de patiënt, zoals 
cardiovasculaire of chronische nierziekten, en het gebruik van an-
tistollingsmedicatie ook het risico op een bloeding.⁸, ⁹

Toekomst DGEA en DRCE
Het streven is om de komende jaren beide registraties samen te 
voegen tot één landelijke registratie, waarbij de DGEA ook uitge-
breid wordt voor meerdere typen endoscopieën, zoals ERCP’s en 
gastroscopieën. Het wordt dan ook mogelijk om complicatieper-
centages voor andere typen endoscopieën terug te koppelen en 
bovendien adequate patiëntenvoorlichting te faciliteren.

Coloscopieën dutch registration 
of complications in 
endoscopy

DRCE

dutch gastrointestinal 
endoscopy audit 

DGEA

103



Figuur 3. Gemiddelde coecumintubatie ratio voor diagnostische coloscopieën per jaar, ten opzichte van het aantal 

geregistreerde diagnostische coloscopieën in de DGEA. 

kwaliteitsindicator voor coloscopieën: 
de coecum intubatie ratio

Sinds 2016 zijn er 411.686 coloscopieën geregistreerd in de DGEA, 
waarvan 367.360 diagnostische dikkedarmonderzoeken . Eén van 
de belangrijkste kwaliteitsindicatoren voor een coloscopie is de 
Coecum Intubatie Ratio (CIR). Dit geeft het percentage colosco-
pieën weer waarbij het coecum, het verst gelegen deel van de  
dikke darm, wordt bereikt en weerspiegelt zo het aantal onder-
zoeken waarbij de gehele dikke darm in beeld is geweest. De norm 
voor een acceptabele CIR ligt voor diagnostische coloscopieën op 
tenminste 90%.²

Volledige coloscopie
Een volledig uitgevoerde coloscopie is essentieel, omdat post-co-
loscopie colorectaal carcinomen (PCCRCs) vaker gelokaliseerd zijn 
aan de rechterkant van het colon en een onvolledige coloscopie 
geassocieerd is met het optreden van PCCRCs.³-⁵ Het uitvoeren 
van een volledige coloscopie is dus vooral van belang bij een  
diagnostische indicatie, bij een therapeutische coloscopie is het 
niet altijd nodig om de gehele dikke darm te bekijken. 

Norm
In figuur 1 is de trend van de CIR voor diagnostische coloscopie-
ën weergeven voor de verschillende registratiejaren in de DGEA, 
waarbij de norm van 90% ook is aangegeven. Een hypothese die 
de lichte daling in de CIR verklaart, is dat zorginstellingen die in de 
beginjaren van de registratie al deelnamen, zorginstellingen zijn 
waarbij kwaliteitsmonitoring- en verbetering op dat moment al 
ingebed was in de afdelingscultuur. Bij zorginstellingen die in een 
latere fase zijn gestart met registreren, moest dit proces mogelijk 
nog op gang komen. Deze hypothese wordt ondersteund door de 
toename in het aantal coloscopieën dat geregistreerd is in 2018 
en 2019, waarbij er ook meer zorginstellingen zijn aangesloten 
bij de DGEA. Desalniettemin wordt de norm jaarlijks behaald en 
weerspiegelt deze kwaliteitsindicator een hoge kwaliteit van uit-
gevoerde coloscopieën  Nederland.
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Figuur 1. Boxplot van de deur-tot-naald tijd.

monitoren ontwikkelingen in de behandeling 
van herseninfarcten

“Time is brain”
De Dutch Acute Stroke Audit (DASA) heeft sinds 2014 181.000 
patiënten in Nederland met een herseninfarct of hersenbloeding 
geregistreerd. 1 De registratie focust zich met name op de behan-
deling van het acute herseninfarct. De twee belangrijkste behan-
delingen zijn intraveneuze trombolyse (IVT) en intra-arteriële trom-
bectomie (IAT). Voor beide behandelingen geldt: hoe sneller de 
behandeling wordt uitgevoerd, des te meer kans op goed herstel 
van de patiënt. 2,3 Dit principe staat bekend als: “Time is brain”.  

Lichte stijging deur-tot-naald tijd
In 2019 ontving 21 procent van de patiënten met een hersenin-
farct IVT. Bij deze patiënten wordt de deur-tot-naaldtijd (DNT) ge-
registreerd. Dit is de tijd vanaf de binnenkomst in het ziekenhuis 
tot aan de start van IVT. Tot 2017 was elk jaar een afname te zien 
van de DNT Het afgelopen jaar is de DNT weer licht toegenomen. 

Impact wetenschappelijke ontwikkelingen zichtbaar
Tot 2018 kwamen patiënten met een herseninfarct alleen in aan-
merking voor IVT indien zij zich binnen 4,5 uur na het ontstaan van 
symptomen presenteerden in het ziekenhuis. 3,4 Recent zijn meer-
dere trials gepubliceerd die aantonen dat IVT ook geschikt kan 
zijn voor patiënten die zich binnen 9 uur na ontstaan van klachten 
presenteren5 of wakker worden met klachten. 6 Om bij deze pa-
tiënten een IVT-indicatie te stellen is aanvullende beeldvorming 
noodzakelijk. Deze uitgebreidere diagnostiek kan mogelijk een 
verklaring zijn voor de relatieve stijging van de DNT. Hiertegen-
over staat dat naar verwachting het percentage patiënten dat 
met IVT behandeld wordt, zal gaan stijgen. 
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Figuur 2. Twee verschillende funnel-plots voor het geven van feedback aan zorginstellingen bij de deur-tot-naald tijd.

funnel plots voor het vergelijken van 
behandeltijden tussen ziekenhuizen

Om verschillen tussen zorginstellingen te visualiseren wordt door 
DICA gebruik gemaakt van funnel plots. Hiermee wordt inzich-
telijk welke zorginstellingen in Nederland significant beter of 
slechter presteren dan gemiddeld. Funnel plots werken vaak met 
binaire uitkomsten, bijvoorbeeld het wel of niet voorkomen van 
een complicatie. Daarnaast worden continue maten regelmatig 
afgekapt op basis van een norm, zoals het percentage patiënten 
met een halsslagadervernauwing dat geopereerd wordt binnen 14 
dagen.

Nieuwe funnel plot
DICA heeft onlangs meegewerkt aan de publicatie van een artikel 
waarin een nieuwe funnel plot wordt gepresenteerd voor con-
tinue uitkomsten. Dit is geïllustreerd met de mediane DNT per 
ziekenhuis die wordt geregistreerd in de DASA 7, te zien in de 
bovenste funnel plot van figuur 2. Hierop is zichtbaar dat twaalf 
zorginstellingen een significant langere mediane DNT hebben. De 
onderste funnel plot in figuur 2 geeft weer welke zorginstellingen 
een relatief groter aantal patiënten heeft met een zeer lange DNT 
(boven de 58 minuten); in dit geval vier zorginstellingen. 

Bij de drie rode zorginstellingen die ook in de onderste funnel plot 
boven de lijn uit komen, kunnen verbeterplannen zich het beste 
richten op de patiënten met een zeer lange DNT. Andere rode  
zorginstellingen kunnen juist naar verbeteringen zoeken in het 
proces bij alle patiënten. 

De combinatie van deze twee typen funnel plots geeft dus aanvul-
lende informatie over verschillende patiëntengroepen en draagt 
daarmee bij aan verbetering van de kwaliteit van de stroke-zorg.
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Figuur 3. Vullingsgraden voor de mRS (uitkomstmaat) en NIHSS (case-mix factor).

de mrs score: de belangrijkste uitkomstmaat 
voor de stroke-zorg

Stroke is in Nederland de grootste veroorzaker van invaliditeit en 
de een na grootste oorzaak van mortaliteit. In 2019 werden 35.000 
strokes gezien in Nederlandse zorginstellingen. De modified Ran-
kin Scale (mRS) wordt gezien als de belangrijkste uitkomstmaat 
voor patiënten die een stroke hebben gehad. Dit laat zien hoe 
zelfstandig de patiënt functioneert drie maanden na de stroke. 
De mRS hanteert een zeven-punts-schaal: van geen symptomen 
(score 0) tot de dood (score 6).

Casemix-correctie
De ernst van een stroke wordt bepaald met de National Institutes 
of Health Stroke Scale (NIHSS). Voor een eerlijke vergelijking tus-
sen ziekenhuizen, zal de NIHSS gebruikt moeten worden als case-
mix factor voor de mRS score. Een patiënt die bij binnenkomst 
minimale symptomen heeft, heeft een hogere kans op zelfstan-
dig functioneren na drie maanden, dan een patiënt met ernstige 
symptomen bij binnenkomst.

Vullingsgraad
De mRS score is al vanaf het begin van de DASA een interne in-
dicator. Echter blijft de vullingsgraad al jaren stabiel rond de 50% 
(zie Figuur 3). Voor het afnemen van de mRS wordt iedere pati-
ënt nagebeld: een zeer arbeidsintensief proces. In de resultaten is 
een overrepresentatie van patiënten zichtbaar die zijn overleden 
of juist zelfstandig functioneren. Mogelijk komt dit doordat als 
patiënten overlijden, dit vaak al tijdens opname gebeurt en zelf-
standig functionerende patiënten beter telefonisch te bereiken 
zijn. Vanaf 2020 is de mRS-vullingsgraad verplicht transparant. 
Hiermee hopen wij dat de vullingsgraad gaat stijgen en de DASA 
valide uitkomsten kan gaan bieden.
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‘Het aantal patiënten in de diabetesregistratie is dit jaar 
gestegen van 12.419 naar 20.087.’   (dpard)

‘In 2019 is ingezet op het koppelen van de DGEA en de DRCE op 
zorginstellingniveau waardoor voor het eerst complicatiepercent-
ages teruggekoppeld worden aan individuele zorginstellingen.’   
(dgea / drce)

‘De DASA heeft sinds 2014 ruim 180.000 patiënten in Nederland 
met een herseninfarct of hersenbloeding geregistreerd.’ (dasa)

‘In 2019 maakte ruim 35.000 keer een persoon 
in Nederland een stroke door.’   (dasa)
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Verklarende woordenlijst en afkortingen

Adjuvante chemotherapie:  
Chemotherapie na een tumor operatie.

Aneurysma:
Verwijding.

Anorectale malformatie: 
Aangeboren aandoening waarbij de anus en/of het rectum niet goed is aangelegd. 

Bestraling:
Behandeling van kanker met straling (radiotherapie).

Best supportive care:
Optimale ondersteunende behandeling.

BIA-ALCL: 
Breast Implant Associated – Anaplastic Large Cell Lymphoma.

Boost: 
Extra dosis bestralingen op de plek waar de tumor heeft gezeten.

Carotisinterventie: 
Operatie aan de halsslagader.

Casemixfactoren:
Patiënt-, tumor- of behandelkarakteristieken die de zorgzwaarte/prognose van de 
patiënt bepalen.

Checkpoint remmers:
Geneesmiddelen die ervoor zorgen dat het afweersysteem van het lichaam de kanker-
cellen herkennen.

Clavien Dindo classificatie: 
- Graad 0: Geen complicaties
- Graad 1&2: Medicamenteuze interventie 

- Graad 3: Radiologische, chirurgische of endoscopische interventie 
- Graad 4: Levensbedreigende complicatie met IC-opname 
- Graad 5:	 Overlijden 

Coloscopie: 
Inwendig dikke darmonderzoek met behulp van een kijkinstrument (endoscoop).

Comorbiditeit:  
Het tegelijkertijd voorkomen van twee of meer aandoeningen bij één persoon. Deze 
aandoeningen kunnen gerelateerd zijn aan diabetes mellitus.

Colorectale levermetastasen: 
Uitzaaiing in de lever vanuit een colorectale tumor.

Congenitale hernia diafragmatica: 
Aangeboren afwijking waarbij een breuk in het middenrif zorgt voor onderontwikke-
ling van de longen en ademhalingsproblemen. 

Conisatie: 
Bij een conisatie wordt een kegelvormig stukje van de baarmoederhals verwijderd.

CRM:
Circumferentiële resectie marge; de afstand van de tumor tot het dichtstbijzijnde 
zijdelingse snijvlak.

CVA:
Cerebro vasculair accident (CVA); Een herseninfarct of hersenbloeding, waarbij de 
uitvalsverschijnselen meer dan 24 uur duren.

Debulking: 
Bij een debulking worden, via een buikoperatie naast de baarmoeder en eierstokken al 
het zichtbare tumorweefsel verwijderd.

Deur-tot-naald tijd:
Tijd tussen het arriveren van de patiënt op de spoedeisende hulp (deur-tijd) tot aan 
het starten van de intraveneuze trombolyse (naald-tijd).
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Diabetes mellitus: 
Suikerziekte.

Directe reconstructie:
Borstreconstructie tijdens dezelfde operatie waarin de amputatie plaatsvindt.

ECOG PS:
Eastern Cooperative Oncology Group Performance Score; een score die de fitheid van 
een patiënt aangeeft. Een score ≥2 geeft verminderde fitheid weer.

Electieve chirurgie: 
Verwachte operatie.

Endoscopie: 
Inwendig onderzoek met behulp van een kijkinstrument (endoscoop).

ER/PR:
ER: tumor is hormoon oestrogeen gevoelig.
PR: tumor is hormoon progesteron gevoelig.

ERCP: 
Endoscopisch Retrograde Cholangio- en Pancreaticografie; Inwendig kijkonderzoek 
van de galwegen en de afvoergang van de alvleesklier.

ERUS:
Endorectale echografie; een onderzoek waarbij via de anus beeldopnamen worden 
gemaakt van de endeldarm.

EVAR:
Endovascular aneurysm repair; behandeling met prothese die via bloedvaten in de lies 
plaatsvindt om het aneurysma uit te schakelen.

Event:
CVA of TIA.

FACE-Q: 
Een nieuw en gevalideerd PROM instrument ontwikkeld vanuit Boston met speciale 
aandacht voor het uiterlijk.

FIGO IB1:  
Classificatie “Fédération Internationale de Gynécologie et d`Obstétrique“ waarbij de 
grootte van de tumor wordt weergeven. Een IB1 tumor beperkt zich tot de baarmoe-
der en is kleiner dan of gelijk aan 4cm. 

Gastroschisis: 
Aangeboren afwijking waarbij sprake is van een defect in de buikwand rechts naast de 
navel. Door dit defect stulpen de ingewanden naar buiten en liggen vrij in de baarmoe-
der of na de geboorte op de buik.

Gastroscopie: 
Inwendig kijkonderzoek van de slokdarm, maag en eerste deel van de dunne darm.

Gemetastaseerd:
Uitgezaaid.

Getextureerde borstimplantaten: 
Borstimplantaten waarvan de buitenkant ruw is. Naast getextureerde borstimplanta-
ten bestaan er ook borstimplantaten met een gladde buitenkant of met een polyu-
rethaan coating.

HbA1c:
Hemoglobine A1c; maat voor glucosegehalte in bloed, uitgedrukt in mmol per mol 
(mmol/mol). De streefwaarde is een HbA1c van < 53 mmol/mol.

HER2
HER2-receptoren: eiwitten die de kankercellen sneller doen groeien 

HPV: 
Humaan papillomavirus; een veel voorkomende seksueel overdraagbare aandoening 
die bij het ontstaan van sommige vormen van kanker een rol speelt (o.a. mondholte- 
en baarmoederhalskanker).
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ICOBRA: 
International Collaboration of Breast Device Registry Activities; een samenwerkings-
verband tussen borstimplantaatregistraties uit o.a. Australië, Duitsland, Frankrijk, 
Nederland, het Verenigd Koninkrijk, de Verenigde Staten en Zweden.  

Immuuntherapie: 
Behandeling met medicijnen die het eigen afweersysteem activeert en versterkt, 
waardoor het eigen afweersysteem kanker kan herkennen en doden.

Indicatoren: 
Geeft de kwaliteit van zorg aan, zorg kan gecontroleerd en verbeterd worden. 

Inductiebehandeling: 
Eerste behandeling van kanker om de ziekte in remissie te verkrijgen.

Intra-arteriële trombectomie (IAT):
Behandeling waarbij wordt getracht om met een katheter via de lies het stolsel dat 
het herseninfarct veroorzaakt te verwijderen.

Intraveneuze trombolyse (IVT): 
Intraveneuze behandeling van een herseninfarct met alteplase. Alteplase is een sterke 
bloedverdunner waarmee wordt getracht het stolsel, dat het herseninfarct veroor-
zaakt, op te lossen.

Irresectabele metastasen: 
Uitzaaiing die niet operabel is, vaak als gevolg van ligging / grootte van de tumor.

Laesie: 
Afwijking, vaak de tumor.

Laparotomie:
Operatie waarbij de buik geopend wordt via een snede in de buikwand.

Laparoscopie:
Kijkoperatie.

LDH:
Lactaat dehydrogenase; eiwit wat wordt gemeten in het bloed en iets zegt over de 
metastasering van de tumor.

LLETZ: 
Large Loop Excision of the Transformation Zone; een kleine gynaecologische ingreep 
die dient om een afwijkend stukje van de baarmoederhals te verwijderen.

Locoregionaal:
In hetzelfde lichaamsdeel (het gebied waar de tumor heeft gezeten).

Lokaal:
Plek waar de tumor heeft gezeten.

MDO:
Multidisciplinair overleg. 

MRDM:
Medical Research Data Management; a trusted third party geautoriseerd om patiënt 
identificerende medische data en informatie te verzamelen, verwerken en distribueren.

Mortaliteit: 
Sterfte.

MRI scans: 
Type beeldvorming welke gebruik maakt van magnetische straling om bepaalde weef-
sels goed in kaart te brengen (zoals de lever).

MVR:
Multiviscerale resectie; resectie van tumor met doorgroei in omliggende organen.
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NBCA Audit/Registratie: 
Het inzichtelijk maken van de kwaliteit van de borstkankerzorg in Nederland, enerzijds 
als stuurinformatie voor zorgverleners in ziekenhuizen en anderzijds om de geboden 
zorgkwaliteit te kunnen vergelijken met andere ziekenhuizen als spiegelinformatie.

NBCA multidisciplinaire: 
De wetenschappelijke commissie bestaat uit gemandateerde leden van alle weten-
schappelijke verenigingen die betrokken zijn bij de diagnostiek en behandeling van 
borstkanker.

NSCLC:
Non-small cell lung cancer; niet-kleincellig longcarcinoom.

NVZA: 
Nederlandse Vereniging van Ziekenhuisapothekers.

Oesofagusatresie: 
Aangeboren afwijking van de slokdarm.

Omfalokèle: 
Aangeboren afwijking waarbij de ingewanden naar buiten puilen op de plaats van de 
navel. De ingewanden zijn omgeven door een vlies.

Onverwachte re-interventie: 
Een operatie waarbij een borstimplantaat of tissue expander verwijderd wordt, met of 
zonder vervanging door een nieuw implantaat, een nieuwe expander of lichaamseigen 
weefsel. 

PALGA: 
Pathologisch Anatomisch Landelijk Geautomatiseerd Archief; een landelijke databank 
met de Nederlandse pathologie gegevens, zoals de pathologische TNM stadia, HPV 
bepalingen en resectiemarges. 

Perprocedureel: 
Tijdens de procedure.

Post-coloscopie colorectaal carcinoom: 
het optreden van een colorectaal carcinoom binnen een bepaalde tijdsperiode, meest-
al 3-5 jaar, na een eerder negatieve coloscopie.

Postoperatieve uitkomsten: 
Het al dan niet optreden van complicaties bij de patiënt of overlijden van de patiënt na 
de operatie.

Preoperatieve: 
Vóór de operatie.

PROMs: 
Patient reported outcome measures; meetinstrumenten waarin uitkomsten door 
patiënten zelf gerapporteerd worden.

pTNM stadia: 
Het pathologische (p) systeem voor de stadiëring van kanker o.b.v. de primaire tumor 
(T), uitbreiding naar regionale lymfklieren (N) en uitzaaiingen op afstand (M). 

R0-resectie / Radicale resectie:
Een verwijdering van de tumor waarbij er op het oog van de chirurg en microscopisch 
geen restmateriaal van de tumor is achtergebleven. 

Radiatie dermatitis en mucositis: 
Na bestraling kan er schade optreden van gezonde weefsels. Hierdoor kan een ontste-
kingsreactie ontstaan door oppervlakkige wonden in de huid (dermatitis) of beschadi-
ging van het mondslijmvlies (mucositis). 

Randomised controlled trials:
Gerandomiseerde studies die gedaan worden voorafgaand aan markttoelating van 
een geneesmiddel.

Real-world patiënten:
Patiënten die in de klinische dagelijkse praktijk zijn behandeld.
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Recall: 
Een terugroepactie waarbij één of meerdere producten van de markt teruggeroepen 
worden. Dit kan alleen nieuwe, nog niet gebruikte implantaten betreffen, maar ook 
implantaten die al bij patiënten ingebracht zijn. 

Remissie: 
Het genezen zijn van comorbiditeit(en).

Sacculair:
Asymmetrische verwijding van de vaatwand.

Sereus: 
Een bepaald type weefsel in de baarmoeder.

Shared decision making:
Het samen beslissen van arts en patiënt. 

SONCOS: 
Samenwerkingsverband tussen de Nederlandse Vereniging voor Chirurgische, Radi-
otherapeutische en Medische Oncologie welke in 2012 het eerste multidisciplinaire 
normeringsrapport heeft gepresenteerd. 

Stereotactische bestraling (SBRT):
Precisie bestraling.

Stroke: 
Engelse benaming voor beroerte. Hiermee kan zowel een herseninfarct of een hersen-
bloeding bedoeld worden.

Structuurindicatoren: 
Indicator die iets zegt over de organisatie van een zorgsysteem of over de omstandig-
heden die nodig zijn om de gewenste zorg te leveren.

Synchroon gemetastaseerde ziekte: 
Uitzaaiingen die op het zelfde moment ontdekt worden als de primaire tumor.

Thermale ablaties: 
Verhitting / verbranding van tumorweefsel door middels van een energie geleidende 
naald in de tumor.

TIA:
Transient ischemic attack; kortdurende uitvalsverschijnselen, meestal zijn dit klachten 
van een verlamde arm, verlamd been of problemen met praten.

TNM-classificatie:
Het systeem voor de stadiëring van kanker dat is ontwikkeld door de Union Internatio-
nale Contre le Cancer of International Union Against Cancer (UICC). 

T1-T2 tumoren:
Tumor invasie tot submucosa – tumor invasie tot muscularis propria.

T2N0M0:
TNM classificatie (stadiering voor kanker): tumor is 2 cm groot, lymfeklieren zijn niet 
aangedaan en er is geen verdenking op uitzaaiingen.

Toxiciteit:
Giftigheid van behandeling.

WHO performance status:
Fitheid en functioneren van patiënt.

Vascunet:
Een internationaal samenwerkingsverband van vaatchirurgische registraties.

Ziekte van Hirschsprung: 
Aangeboren aandoening waarbij er geen zenuwcellen in een deel van de dikke darm 
zijn aangelegd. 
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DICA maakt de kwaliteit van zorg inzichtelijk met betrouwbare 
vergelijkingen en analyses. Hierbij werken we samen met 
dokters, patiënten en zorgverzekeraars. Zo maken we de zorg 
beter. Voor iedereen.
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