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Ten geleide 
 
 
In dit boek wordt voor een aantal patiëntengroepen en gezondheidsproblemen nagegaan, in 
hoeverre het wenselijk is dat tien kenmerken van het concept disease management op 
langere termijn gaan gelden voor de patiëntenzorg aan deze groepen. Hierbij zijn de auteurs 
uitgegaan van de volgende begripsomschrijving van disease management: de 
programmatische en systematische aanpak van specifieke ziekten en gezondheidsproblemen 
door middel van het gebruik van managementinstrumenten met als doel de kwaliteit en de 
doelmatigheid te bevorderen. Deze begripsomschrijving is gebaseerd op de literatuurstudie 
die Spreeuwenberg ten behoeve van het eerste hoofdstuk uitvoerde. 
 
 
De tien kenmerken van disease management die Spreeuwenberg uit de algemene literatuur 
afleidde, waren de volgende: 
1. betrekking op één gezondheidsprobleem en gericht op welomschreven 

(sub)populaties van patiënten 
2. methodische educatie en bevordering van zelfmanagement 
3. gerichtheid op samenhang tussen de diverse onderdelen van het zorgproces, 

inclusief preventieve interventies 
4. geprotocolleerde en op ‘evidence’ gebaseerde diagnostiek en behandeling 
5. indeling van patiënten in behandelstromen op grond van subkenmerken 
6. taakherschikking van artsen naar verpleegkundigen 
7. gebruik van  informatie- en communicatietechnologie 
8. focus op gebruik van een scala van managementinstrumenten zoals op informatie 

gebaseerde benchmarking en feedback 
9. grootschaligheid en een robuuste organisatiestructuur 
10. centrale sturing en bekostiging. 
 
 
De kenmerken zijn hierbij gerangschikt naar patiëntenzorg (kenmerk 1 tot en met 5), 
organisatie van de patiëntenzorg (kenmerk 6 en 7) en de aansturing van de patiëntenzorg 
(kenmerk 8 tot en met 10). 
 
 
De bestudeerde patiëntengroepen betreffen patiënten met cystic fibrosis (hoofdstuk 2), 
diabetes (hoofdstuk 3), depressie (hoofdstuk 4), hartfalen (hoofdstuk 5) en palliatieve zorg 
aan patiënten (hoofdstuk 6). Vertegenwoordigers van de Chronisch Zieken en 
Gehandicapten Raad (CG Raad) hebben de keuze voor deze vijf groepen gemaakt. Men 
wilde een brede spreiding over jong (cystic fibrosis) en oud (hartfalen, palliatieve zorg), 
over psychiatrische (depressie) en somatische ziektebeelden (overige patiëntengroepen) en 
over vaak (diabetes, hartfalen) en minder vaak voorkomende ziektebeelden (cystic fibrosis, 
palliatieve zorg).  
 
 
 
 
 



 
 
 
Bij deze patiëntengroepen zijn auteurs aangezocht met brede kennis van de ontwikkeling 
van samenhangende zorg aan deze groepen. Zij maakten gebruik van kennis uit vijf 
bronnen: 1) hun eigen ervaring en expertise, waarvan hun CV's in bijlage II getuigen; 2) 
recente artikelen over de periode 1999-2004, speciaal opgezocht via Pubmed en Google; 3) 
de reisverslagen van Marianne Acampo, die per patiënt een site in de Verenigde Staten 
bezocht. Amerikaanse patiëntenverenigingen hadden haar deze sites aanbevolen als zijne 
vooraanstaande, met disease management nauw verwante, innovatieve centra; 4) expert 
meetings in het voorjaar van 2004, met per patiëntengroep vooraanstaande zorgverleneres, 
projectleiders en beleidsmakers op het terrein van ketenzorg in Nederland en 5) eigen 
analytisch en oordeelkundig vermogen. Op basis van dat laatste kwamen de auteurs tot 
oordelen over het al dan niet op termijn voor hun patiëntengroep wenselijk zijn van disease 
management in Nederland. Hun antwoord luidt, kort gezegd: ja, het is wenselijk, mits … 
 
Het boek kon slechts tot stand komen dankzij de inspanning van de velen die in het 
dankwoord zijn genoemd. Uiteraard ligt de verantwoording van de hier navolgende teksten 
uitsluitend bij de auteurs. 
 
Guus Schrijvers, 
februari 2005  
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1 Tien kenmerken voor een ideaal disease 
management programma 

 
 
 
Cor Spreeuwenberg 

 
 
 
 

1.1 Inleiding 
 
Disease management is een in de jaren negentig in de Verenigde Staten ontwikkeld concept 
voor de gezondheidszorg dat nog niet is uitgekristalliseerd. Disease management heeft zich 
inmiddels verspreid over de gehele wereld, maar de concrete verschijningsvorm blijkt sterk 
afhankelijk te zijn van het gezondheidszorgsysteem waarbinnen het wordt toegepast.  
Disease management kan worden gezien als een antwoord op een aantal problemen van de 
huidige gezondheidszorg: stijging van de kosten, grote interdokter variatie, 
gefragmenteerde zorgverlening, nauwelijks aandacht voor het ten gunste beïnvloeden van 
ongezond gedrag, grote non-compliance, onvoldoende prikkels om kostenbewustzijn te 
bevorderen, ondoelmatige zorgverlening en onvoldoende medisch-inhoudelijke kwaliteit. 
Een deel van deze problemen komt doordat de gezondheidszorg tot voor kort een zaak was 
van het duo ‘patiënt en arts’. In de beslotenheid van de spreekkamer werden individuele 
zorg verleend en beslissingen genomen over diagnostiek, verwijzing, behandeling en 
farmacotherapie - en dus kosten gegenereerd - waarvan de rekening bij een 
ziektekostenverzekeraar kon worden gedeponeerd zonder dat daar enige controle of 
verantwoording tegenover stond.  
Disease management houdt verder verband met het wereldwijde verschijnsel van 
vergrijzing en toename van het aantal chronisch zieken. Chronische patiënten vergen echter 
een andere inrichting van de zorg dan acute patiënten. De huidige zorg is op die 
verandering nog onvoldoende ingesteld, waardoor de zorgverlening aan chronische 
patiënten nauwelijks aansluit bij de aard van hun problematiek en de effectiviteit ervan 
onder de maat is. In een op het aanbod gerichte zorgverlening is er onvoldoende oog voor 
de sociale en psychologische kanten van het zorgproces zelf. Artsen realiseren zich vaak 
onvoldoende dat veel wat er in en rond een consult gebeurt, patiënten in feite afhankelijk 
maakt, waardoor zij zich geen eigenaar beschouwen van hun gezondheidsprobleem. Dit, 
terwijl de effectiviteit van de behandeling mede afhangt van de vraag of patiënten zich als 
eigenaar gedragen. De wijze waarop zorg wordt gegeven stimuleert patiënten onvoldoende 
om ze verantwoordelijkheid te laten dragen voor de aspecten van hun aandoening waarop 
zij zelf invloed kunnen hebben, zoals gezond gedrag, compliance met afgesproken therapie 
en kennisvergaring om complicaties te voorkomen, te herkennen en, in voorkomend geval, 
adequaat mee om te gaan. Daarbij schiet ook de organisatie van de zorgverlening aan 
vooral de groep chronisch zieken tekort.  
Alle landen worden geconfronteerd met stijging van de uitgaven van gezondheidszorg en 
zoeken naar wegen om de kosten te beheersen en de kwaliteit te verhogen. De situatie in de 
Verenigde Staten verschilt echter van die in de andere werelddelen. Waar in Europa 
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bijvoorbeeld de overheden door hun greep op het financieringsstelsel gedurende een aantal 
jaren een groeidempend beleidsinstrumentarium konden hanteren, zoals dat van 
budgettering, ontbrak het de Amerikaanse regering aan de mogelijkheden (en de wil) om de 
kosten te beheersen. Daar is de gezondheidszorg, behoudens die aan de 65-plussers 
(Medicare) en zeer armen (Medicaid), immers geprivatiseerd. Lang niet alle zorg is er voor 
alle burgers toegankelijk. De bemoeienis van de overheid met de zorg is aanzienlijk 
geringer dan in Europa; marktmechanismen in de zorg worden normaal geacht en de kosten 
van de gezondheidszorg zijn aanzienlijk hoger. Werkgevers hebben groot belang bij de 
gezondheid van hun werknemers: enerzijds omdat zij meebetalen aan de premies en dus een 
groot deel van de kosten van de gezondheidszorg betalen en anderzijds omdat de 
productiviteit van de onderneming mede afhankelijk is van het ziekteverzuim. Nog meer 
dan in Europa is het terugdringen van de kosten en het voorkomen van ongezondheid daar 
voor werkgevers, burgers en ziektekostenverzekeraars een bittere noodzaak. 
In Europa hebben de beroepsgroepen, onder externe druk en gesteund door de overheid, de 
problemen van de gezondheidszorg aangegrepen om zelf min of meer orde op zaken te 
stellen, onder meer door het ontwikkelen van wetenschappelijk verantwoorde ‘evidence-
based’  standaarden, richtlijnen en protocollen. Daarmee zijn veranderingen echter nog niet 
gegarandeerd, want het blijkt niet gemakkelijk te zijn om individuele beroepsbeoefenaren 
zich aan de afgesproken richtlijnen te laten houden. Verbetering van de organisatie, 
bewaking van de kwaliteit en mogelijkheden van substitutie krijgen echter nog weinig 
aandacht. In de Verenigde Staten zijn de beroepsbeoefenaren vanwege het competitieve 
klimaat en de machtige positie van hun beroepsorganisatie, zoals de American Medical 
Association, er veel minder in geslaagd zelf hun huis op orde te brengen. De omstandigheid 
dat de artsen kansen lieten liggen en de werkgevers een vitaal belang hadden bij beheersing 
van de uitgaven aan gezondheidszorg, deed daar een industrie in de vorm van ‘health plans’  
ontstaan die zorg wilde dragen voor ‘return on investment’ (ROI) oftewel voor 
programma’s waardoor de zorg in ieder geval goedkoper en vaak ook nog kwalitatief 
hoogwaardiger kan worden geleverd. Deze industrie heeft zich als een derde partij 
gepositioneerd tussen de traditionele zorgverleners en de patiënten. 1 Aanvankelijk waren 
veel van deze derde partijen gelieerd aan de farmaceutische industrie, een branche met 
zowel kennis van bedrijfsmatige beheersing van productieprocessen als van de 
gezondheidszorg. Omdat gevreesd werd dat deze situatie zou leiden tot een ongewenste 
inmenging van de farmaceutische industrie met de protocollen en het concrete 
voorschrijfgedrag, is de Amerikaanse farmaceutische industrie later bij wet gedwongen 
haar betrokkenheid bij disease management programma’s aanzienlijk te reduceren. De 
betrokkenheid van derde partijen - en het eigen belang dat deze vervolgens dienen - heeft 
disease management in een ongunstig daglicht geplaatst. De kritiek is niet altijd terecht. 
Een aantal programma’s heeft via een strakke aansturing en hantering van ‘stick and carrot’ 
resultaten bereikt in de zin van grotere doelmatigheid en toename van kwaliteit.  
Het verschil tussen de Amerikaanse en Europese situatie maakt dat het concept disease 
management niet zomaar naar Europa kan worden vertaald. Hoewel marktwerking in 
Europa ook van de grond komt, is te voorzien dat de invloed van de nationale staten op de 
gezondheidszorg aanzienlijk zal blijven en dat het ontstaan van een groot aantal 
onverzekerden hier niet gemakkelijk zal worden geaccepteerd. Verder dient er rekening 
mee te worden gehouden dat de uitgaven aan gezondheidszorg per inwoner in de Verenigde 
Staten ongeveer anderhalf maal zo hoog liggen als in Europa, zonder dat dit gepaard gaat 
met aantoonbare gezondheidswinst. De mogelijkheden voor reductie van kosten en ‘return 
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on investment’ zijn voor de initiatiefnemers van disease management in Europa dan ook 
ongunstiger dan in de Verenigde Staten.  
Het concept heeft echter een aantal elementen dat voor Europa wel bruikbaar is, zoals het 
zoeken naar geschikte categorieën patiënten die op gelijke wijze protocollair kunnen 
worden behandeld en het gebruik van managementinstrumenten om het zorgproces te 
bewaken. Daarnaast laat het ontstaan van een markt voor reïntegratie van 
arbeidsongeschikte werknemers zien dat er ook in Europa kansen zijn voor derde partijen 
die zich verantwoordelijk willen stellen voor de uitvoering van bepaalde zorgelementen. 
Overigens wordt disease management in de Verenigde Staten niet uitsluitend door derde 
partijen uitgevoerd.2 In een instelling als de Mayo Clinic zijn aanbieders zelf 
verantwoordelijk voor de bedrijfsmatige en inhoudelijke aanpak die kenmerkend is voor 
disease management. 
 

1.2 Definitie 
 
Van disease management is een aantal definities in omloop. Epstein omschrijft disease 
management in 1996 als ‘a systematic, population-based approach to identify persons at 
risk, intervene with specific programs of care, and measure clinical and other outcomes’.3   
Zitter definieert disease management in 1997 als ‘a comprehensive, integrated approach to 
care and reimbursement based on the disease’s natural course’.4 De Disease Management 
Association of America (DMAA) spreekt sinds 2002 over ‘a system of coordinated health 
care interventions and communications for populations with conditions in which patient 
self-care efforts are significant’. 5 Zalta hield het eerder simpeler door disease management 
kort en krachtig te omschrijven als ‘pro-active case management’. 6 Deze pro-actieve 
houding heeft betrekking op het voorkómen van zowel het ontstaan als de verergering van 
ziekten en gezondheidsproblemen.   
Uit de verschillen in nuance tussen deze definities blijkt al dat er verschillende visies zijn 
op wat er met disease management wordt beoogd. Zitter ziet als doel ‘to address the illness 
or condition with maximum effectiveness and efficiency, regardless of treatment setting(s) 
or typical reimbursement’. Commerciële organisaties benadrukken meestal de besparing op 
de kosten van gezondheidszorg. 
In Nederland heeft de Stichting Stuurgroepscenario´s Gezondheidszorg (STG) disease 
management in 1997 gedefinieerd als ‘het proces waarin een voortdurende verbetering van 
meetbare resultaten van het behandelcontinuüm (preventie, diagnostiek, management) van 
een specifieke ziekte wordt bevorderd’. 7  Deze omschrijving is ook door Zorgverzekeraars 
Nederland (ZN) overgenomen.8
Zelf omschrijf ik disease management als ‘de programmatische en systematische aanpak 
van specifieke ziekten en gezondheidsproblemen door middel van het gebruik van 
managementinstrumenten met als doel de kwaliteit en de doelmatigheid te bevorderen’. 9  
 
Kenmerken 
De vraag is of deze definities voldoende scherp zijn om disease management te 
onderscheiden van andere vormen van zorgverlening. Het is vruchtbaarder te letten op de 
kenmerken die aan disease management worden toegekend. De DMAA acht een 
programma pas echt als behorend bij disease management als het aan zeven kenmerken 
voldoet: 3

- identificatie van een welomschreven doelgroep 
- hantering van ‘evidence-based’ richtlijnen 
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- bevordering van samenwerking met artsen en andere op ondersteuning gerichte 
aanbieders 

- gerichtheid op educatie en het zelfmanagement van patiënten 
- management van proces, resultaten en evaluatie 
- routinematige rapportage en feedback 
- zorgcontinuüm en geïntegreerde benadering. 

In de Verenigde Staten gaat het bij disease management voornamelijk over secundaire of 
tertiaire preventie, ondersteuning van de therapie, bevordering van compliance en gezond 
gedrag. STG en ZN hechten in de Nederlandse situatie aan een aantal andere kenmerken, 
zoals de samenhang van de elementen uit de zorgketen: preventie, diagnostiek, 
behandeling, begeleiding, revalidatie en palliatie. Zelf noem ik tevens horizontale en 
verticale substitutie waar dit verantwoord mogelijk is.  
 
        -   Ad Identificatie van een welomschreven groep 
Disease management wordt toegepast bij specifieke ziekten en gezondheidsproblemen 
waarbij door betere organisatie en afstemming winst kan worden verwacht. Er moet met het 
programma dus iets te winnen zijn. Selectie en identificatie van voor disease management 
in aanmerking komende ziekten en gezondheidsproblemen geschieden op basis van 
aantallen patiënten, gesignaleerd suboptimaal gebruik van richtlijnen, potentie voor 
succesvolle interventies en reductie van gebruik en kosten. Aanvankelijk richtte disease 
management zich op de ‘big five’ van de chronische aandoeningen: diabetes mellitus, 
hartfalen, hypertensie, astma en het cerebro-vasculair accident. Inmiddels zijn er ook 
andere aandoeningen waarbij de principes van disease management worden toegepast, zoals 
COPD, depressie, chronische gewrichtsaandoeningen en rugproblemen. Echter, opname in 
een programma met de populatiegerichte benadering van disease management moet voor 
patiënten met de genoemde chronische aandoeningen wel baat of kostenreductie opleveren. 
Dat is vaak niet het geval voor zeer ernstig zieke patiënten bij wie een afwijkend protocol 
wordt gevolgd waarbij de nadruk ligt op medisch-specialistische behandeling. Als een 
programma gericht is op gedragsverandering en het op voorhand al duidelijk is dat de 
beoogde verandering voor iemand niet haalbaar is, heeft opname in zo´n programma weinig 
zin. Het is dus essentieel het doel van het programma goed te omschrijven en de criteria om 
aan een programma deel te nemen precies te benoemen.  
Gaandeweg ontstaat ook het inzicht dat het onontkoombaar is om binnen categorieën 
patiënten met eenzelfde aandoening differentiatie aan te brengen. Dit moet gebeuren op 
grond van kenmerken van de patiënt en/of de aandoening, zoals ernst van de aandoening, 
duur dat de patiënt de aandoening heeft, aard complicaties, aspecten waar de aanpak zich 
op richt en geschiktheid van de patiënt om gebruik te maken van een bepaalde technologie, 
zoals internet. Op deze wijze kunnen patiëntenstromen worden gedefinieerd waarvoor de 
aanpak min of meer identiek en geprotocolleerd kan geschieden. 
Patiënten kunnen op verschillende wijze worden geïdentificeerd. Actieve opsporing van 
nog niet bekende aandoeningen of problemen behoort niet tot het terrein van disease 
management, maar tot dat van preventie. Bij disease management gaat het om mensen met 
een reeds bekend risico, zoals roken, afwijkend gewicht of hoge bloeddruk, of om mensen 
met een reeds bekende aandoening bij wie het doel is om verergering te voorkómen. Voor 
het insluiten in het programma kan gebruik worden gemaakt van de registraties van 
huisartsen, apothekers, ziekenhuizen en andere aanbieders. Soms worden patiënten 
ingesloten op basis van nader onderzoek.10   
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- Ad Hantering van ‘evidence-based’ richtlijnen 
Disease management leunt zwaar op de beschikbaarheid van ‘evidence-based’ richtlijnen. 
Het doel hiervan is in de eerste plaats kwalitatief verantwoorde zorg te bieden volgens ‘the 
state of the art’. Vaak wordt gebruik gemaakt van reeds geaccepteerde protocollen, zoals in 
Nederland de standaarden van het Nederlandse Huisartsen Genootschap (NHG) of de 
richtlijnen van het CBO of de wetenschappelijke verenigingen. Een nevenmotief voor de 
sterk geprotocolleerde aanpak is de substitutie van zorg van artsen naar verpleegkundigen 
die disease management zowel in de Verenigde Staten als in Nederland zo kenmerken. Om 
deze substitutie te realiseren is de aanwezigheid van gevalideerde protocollen noodzakelijk. 
De in de protocollen genoemde doelen, gewenste uitkomstmaten en behandelwijzen 
vormen tevens de basis voor het systeem van benchmarking, waarbij wordt nagegaan in 
welke mate de doelen van het programma worden geëffectueerd. 
 

- Ad Bevordering van samenwerking met artsen en andere op ondersteuning 
gerichte aanbieders  

Disease management is geen geïsoleerde activiteit maar behelst bij voorkeur de 
zorgverlening in zijn volle omvang en samenhang. De structuur van de gezondheidszorg in 
de Verenigde Staten brengt met zich mee dat er al veel is bereikt als artsen bij bepaalde 
aspecten van de zorgverlening kunnen worden ondersteund. Zo bestaat disease management 
daar nogal eens uit telefonische interventies door getrainde verpleegkundigen met een sterk 
accent op preventie en gezondheidsbevordering door educatie.11 Vooral in de jaren negentig 
gebeurde het niet zelden dat mensen met gecompliceerde vormen van chronische 
aandoeningen met verschillende disease managementprogramma’s te maken kregen. 
Vanwege de nadelen hiervan en het verschijnsel co-morbiditeit dat vaak met chronische 
aandoeningen gepaard gaat, zijn later meer volledige en geïntegreerde programma’s 
ontwikkeld. 
Disease management beperkt zich vrijwel nooit tot één element van het zorgproces. Hoewel 
programma’s bij voorkeur betrekking hebben op het hele scala van zorgelementen als 
preventie, tijdige opsporing, diagnostiek, behandeling en begeleiding, geldt ook hier dat het 
insluiten van een zorgelement in het programma wel aan de winst in kwaliteit of 
kostenreductie moet bijdragen. Voor disease management geldt altijd dat de samenwerking 
met artsen en andere aanbieders van zorg veel aandacht krijgt.12 Ook in Nederland is het 
van belang dat de programma’s samen met huisartsen, specialisten en betrokken 
verpleegkundigen en paramedici worden ontwikkeld en dat de primaire zorgverleners 
voldoende worden geïnformeerd. 
 

- Ad Gerichtheid op educatie en het zelfmanagement van patiënten 
De aard van chronische ziekten brengt met zich mee dat educatie en bevordering van 
zelfmanagement kerndoelen van de aanpak zijn. Dit kan individueel gebeuren, via 
groepsbenadering of via technologisch ondersteunde sturing. De gedachte is dat een goed 
geïnformeerde patiënt rationeler zal handelen en dat het gezonder gedrag dientengevolge tot 
reductie van het gebruik van medicamenten en andere dure voorzieningen zal leiden. Het 
probleem is dat de aard van de bij disease management betrokken industrie in de Verenigde 
Staten met zich meebrengt dat deze een snelle ‘return on investment’ wenst te bereiken en 
dat dit bij een aantal van de hier genoemde activiteiten - althans voor de korte termijn - een 
illusie is. De beslissing om aandacht te geven aan educatie en bevordering van 
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zelfmanagement betekent dat de zorg - althans ten dele - zal verschuiven van de arts naar 
een andere zorgverlener.  
 
 
 

- Ad Management van proces, resultaten en evaluatie  
Het gebruik van managementinstrumenten om de doelstellingen te bereiken is een 
wezenlijk kenmerk van disease management. Is er normaliter in de zorg veel ruimte voor 
professionele autonomie en eigen opvattingen van de behandelaar - hetgeen zich veelal uit 
in een aanzienlijke variatie tussen behandelaars - in disease management is er sprake van 
een sterke centrale aansturing van zowel proces als inhoud. De zorg is niet alleen 
inhoudelijk sterk geprotocolleerd maar er wordt ook gelet op de proceselementen van 
zorgverlening, het volgen van protocol en het bereiken van de resultaten. Tevens krijgt 
doelmatigheid ruime aandacht. Eén van de problemen van de zorg is dat er weinig 
samenhang bestaat in de zorgverlening doordat bij de aanpak van één zorgprobleem 
verschillende organisaties betrokken zijn. De meeste winst is dan ook te verwachten van 
samenwerking waarvan de afspraken, protocollen en resultaten ook worden gecontroleerd 
of gemeten en de resultaten worden gebruikt om het zorgproces te verbeteren. Om te 
kunnen sturen is managementinformatie onontbeerlijk. Deze informatie heeft niet alleen 
betrekking op productie, financiën en logistiek, maar verschaft ook inzicht in de resultaten 
van de zorgverlening. Zo worden gegevens verzameld over kenmerken van de patiënten, 
ernst van de aan de orde zijnde gezondheidsproblemen, eventuele complicaties, 
behandeling, voorgeschreven medicatie, behandelingsresultaat, kwaliteit van leven, kosten 
en tevredenheid. De informatie kan naar zorgverleners en -gebruikers worden 
teruggekoppeld zodat, waar nodig, verbeteringen kunnen worden aangebracht. 
Teneinde deze managementinformatie te kunnen genereren en het zorgproces te kunnen 
stroomlijnen, is voor disease management goed functionerende informatie- en 
communicatietechnologie een conditio sine qua non. In de praktijk blijkt de informatie-
uitwisseling tussen de verschillende categorieën zorgverleners problematisch te zijn.13 Wil 
disease management goed functioneren, dan moeten de patiëntendossiers van ziekenhuizen, 
huisartspraktijken en thuiszorgorganisaties uitwisselbaar worden. Bestaande technische 
maar ook juridische en psychologische blokkades moeten worden geslecht.14

 
- Ad Routinematige rapportage en feedback. 

De managementinformatie wordt gehanteerd voor benchmarking. Onder dit laatste wordt 
verstaan ‘an external measure used to compare against the internal value of a measure of 
interest, often in a normative (or best-practice) manner.’15 Men kan zijn resultaten dus 
afzetten tegen een externe standaard of tegenover collegae. 
De resultaten moeten betrekking hebben op de doeleinden of het proces van het programma 
en kunnen betrekking hebben op 

- klinische uitkomsten: bijvoorbeeld bij diabetes het percentage met een normaal of 
afwijkende HbA1c, een normale of afwijkende fundus of voetamputaties 

- gebruik van geneesmiddelen en voorzieningen, aantal verrichtingen en opnames  
- financiële resultaten (return on investment) 
- parameters van patiëntentevredenheid en kwaliteit van leven 
- parameters die betrekking hebben op de kwaliteit van de zorgverlening, zoals 

wachttijd 
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- andere gegevens die van belang zijn voor beoordelingen van het programma, zoals 
arbeidsverzuim en productiviteit.16 

Benchmarking gaat verder dan de audit waarmee clinici vertrouwd zijn. Benchmarking 
vereist bereidheid om zich open te stellen voor beoordeling door anderen en voor 
accountability. Is benchmarking in de industrie een vrij normaal middel om prestaties te 
beoordelen, voor de zorg gaat invoering van benchmarking met een cultuurshock gepaard. 
Het is noodzakelijk dat de gegevens waarop de benchmarking is gebaseerd een geldig en 
valide beeld geven van de zorgverlening. Het is daarom verstandig de zorgverleners bij de 
bepaling van de criteria te betrekken. 
 

- Ad Zorgcontinuüm en geïntegreerde benadering 
STG en ZN lijken niet veel te zien in disease managementprogramma´s die slechts 
deelaspecten van de zorgverlening bestrijken. In hun publicaties benaderen zij het 
zorgcontinuüm.17 Zij zien disease management als inspanningen die zich vooral richten op 
het bevorderen van ketenvorming in de zorg waarbij afzonderlijke trajecten en onderdelen 
op elkaar worden afgestemd. In figuur 1 wordt de samenhang tussen de inhoudelijke 
elementen uit de zorgketen en de verschillende proceselementen tot uitdrukking gebracht. 
Hiermee wordt een brug geslagen tussen het Amerikaanse concept disease management en 
het door de WHO geïntroduceerde ‘integrated care’.  
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Samenvattend kunnen aan disease management de volgende kenmerken worden toegekend:  

1. betrekking op één gezondheidsprobleem of gericht op welomschreven 
(sub)populaties;  

2. gerichtheid op samenhang tussen de onderdelen van het zorgproces 
3. sterk geprotocolleerde en op ‘evidence’ gebaseerde behandeling 
4. methodische educatie van patiënten en hun naasten en bevordering van hun 

zelfmanagement  
5. grote mate van taakherschikking van artsen naar verpleegkundigen  
6. gebruik van moderne informatie- en communicatietechnologie en van andere 

moderne technologieën  
7. grootschaligheid en indeling van patiënten in behandelstromen op grond van 

subkenmerken  
8. focus op gebruik van een scala van managementinstrumentarium zoals op 

informatie gebaseerde benchmarking en feedback 
9. een samenhang bevorderende externe financiering 
10. een robuuste organisatiestructuur met centrale sturing door zorgaanbieders of 

zorgverzekeraars. 
 

Disease management en zorg voor chronisch zieken 
De grote nadruk op secundaire en tertiaire preventie en kostenreductie maken dat disease 
management vooral wordt toegepast voor chronische condities met een aantal 
gemeenschappelijke kenmerken:18

- de betrokken patiëntenpopulatie moet voor de rest van het leven ziek zijn 
- de behandeling bestaat meestal uit een combinatie van farmacotherapie en 

verandering van leefstijl 
- de directe kosten van de patiëntenzorg zijn gemiddeld zo hoog, dat disease 

management ondanks de indirecte kosten verbonden aan het programma voordeel 
oplevert. 

Zoals reeds is aangegeven is educatie en bevordering van zelfmanagement een belangrijke 
pijler van disease management. Technologie kan hierbij op vele wijzen behulpzaam zijn. In 
de eerste plaats zijn er technologische mogelijkheden om de communicatie tussen patiënten 
en zorgverleners te verbeteren, zoals communicatie per e-mail of internet en het gebruik 
van CD-rom’s. Er bestaan inmiddels websites om vragen van patiënten te beantwoorden en 
om de patiënt te leren zich vragen te stellen over de wijze waarop hij wenst te worden 
behandeld. Eenvoudig te bedienen computers, zogeheten health-buddies, kunnen worden 
gebruikt om de patiënt te helpen zich aan het afgesproken beleid te houden en bepaalde 
waarden te meten, te verzamelen en te communiceren. Technologie kan mensen helpen zelf 
bepaalde waarden te monitoren en zelf te bepalen hoeveel insuline of antistolling moet 
worden toegediend.19 Meestal fungeert niet de arts maar de gespecialiseerde 
verpleegkundige als aanspreekpunt voor de technologie toepassende patiënt.  
 

1.3 Disease management in een internationale context 
 
De kosten van disease management programma’s in de Verenigde Staten en in het Verenigd 
Koninkrijk worden onder meer worden teruggedrongen door zowel patiënten als 
zorgverleners contractueel te beperken in hun vrijheden. Door de uniforme 
behandelmethoden kunnen er goedkoper materiaal en medicijnen worden ingekocht.20 In 
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het PACE-programma voor de ‘frail elderly’ in de Verenigde Staten dragen patiënten een 
aantal van hun rechten over aan het programma, waardoor ze geen beroep meer kunnen 
doen op zorgverlening buiten het programma. 
Doordat disease management zich in de Verenigde Staten sterk richt op de reductie van 
kosten, beperken veel disease management programma’s zich tot de groepen patiënten 
waarmee door relatief eenvoudige maatregelen op korte of middellange termijn winst is te 
behalen. Veelal gaat het daarbij om de hoogrisicopatiënt. De aandacht gaat minder uit naar 
de patiënt die nu nog in een relatief goede conditie is en mogelijk in de toekomst de 
veroorzaker van hoge kosten wordt. 21

 
Europees perspectief 
In Europa is in beperkte mate sprake van disease management. De situatie verandert echter 
snel. In landen met een (tot recent) genationaliseerd gezondheidszorgsysteem zoals 
Engeland, Spanje en Zweden besteden de overheden al delen van de zorg uit aan derde 
partijen. In Engeland maakt een aantal recent opgerichte Primary Care Trusts gebruik van 
deze mogelijkheden. In Spanje heeft Insalud disease management programma’s voor 
hartfalen en diabetes in Barcelona en Madrid uitbesteed. Hetzelfde geldt voor de health 
authorities van een aantal Zweedse districten (counties). In Zwitserland hebben de kantons 
ieder hun eigen financierings- en verzekeringssystematiek. Hoewel deze situatie 
commerciële disease management minder aantrekkelijk maakt, zijn ook daar enige 
organisaties actief. In Duitsland probeert de nationale overheid disease management te 
gebruiken als een hefboom om het traditionele overwicht van de artsen op de inrichting van 
de gezondheidszorg te breken. Met zelfs in de wet verankerde steun van de overheid tillen 
de Krankenkassen thans grote disease managementorganisaties van de grond. Het algemene 
beeld is dat er veel wordt geprobeerd en geëxperimenteerd maar dat van grootscheepse 
implementatie nog geen sprake is.  
 
Nederlandse varianten van disease management 
Disease management bevindt zich in Nederland nog in een stadium van ontwikkeling. 
Veelal geschiedt deze incrementeel door een reeds bestaand samenwerkingsproject uit te 
bouwen. De aanpak beperkt zich veelal tot transmurale samenwerking of een vorm van 
ketenzorg waarbij zorgverleners autonoom blijven op hun eigen gebied. Voorbeelden 
waarbij derde partijen de zorgverlening van bestaande aanbieders overnemen of met hen 
contracten sluiten voor zorgmodellen met voldoende kenmerken van disease management 
zijn er nog nauwelijks.22 23 Voor het Nederlands taalgebied wordt wel voorgesteld de term 
zorgprogrammering te gebruiken, maar dat doet onvoldoende recht aan de robuustheid van 
disease management en de kenmerken ervan. 
In de regio Maastricht zijn vanuit bestaande transmurale samenwerking, via experimenten 
naar mogelijkheden van substitutie, inmiddels programma’s van de grond gekomen die 
disease management beogen. Bij deze programma’s zijn echter geen derde partijen 
betrokken; aan het bereiken van het vereiste niveau van informatiebeheer en -uitwisseling, 
educatie en zelfmanagement wordt nog hard gewerkt.  
Het ontstaan van volwassen vormen van disease management wordt onder meer bemoeilijkt 
door de structuur van de financiering van het Nederlands zorgstelsel. Het is te verwachten 
dat de komst van zogeheten transmurale diagnose-behandel-combinaties (DBC’s) en de 
mogelijkheden hierdoor om prestaties van ‘onderaannemers’ af te dwingen, de verdere 
ontwikkeling van disease management zal stimuleren. 
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1.4 Voor- en nadelen van disease management 
 
Ondanks de aanvankelijke grote verwachtingen is ook in de Verenigde Staten geconstateerd 
dat er geen ‘magic bullets’ bestaan om de kwaliteit en de doelmatigheid van de zorg te 
verbeteren.24 In een groot Canadees onderzoek werd de aanpak van het management van 
gezondheidsproblemen, preventie en voorschrijfgedrag als het meest kansrijk beschouwd. 
Deze drie elementen maken deel uit van disease management. Daarnaast is het aannemelijk 
dat een meer bedrijfsmatige aanpak, een gedisciplineerder gedrag van de 
beroepsbeoefenaren, meer gestructureerde samenwerking, meer mogelijkheden van 
substitutie en een grotere terugkoppeling van resultaten en gedrag, de kwaliteit en de 
doelmatigheid van de zorg kunnen vergroten.  
Het aantrekkelijke van disease management is dat zaken in hun samenhang worden 
aangepakt. Goed moet worden afgewogen welke zorgproblemen wel en welke niet voor een 
dergelijke geïntegreerde aanpak in aanmerking komen. 
Aan disease management kleven mogelijk ook nadelen of gevaren. Op dit moment heeft 
ons land een redelijk functionerende eerstelijn. Deze kan ongetwijfeld veel voordelen 
putten uit intensivering van de samenwerking met de tweedelijn, maar wel moet worden 
voorkomen dat de tweedelijn door ‘outreaching’ de eerstelijn gaat overheersen.  
Disease management vereist samenwerking en deze maakt de zorgverlening complexer. Het 
is verstandig disease management te beperken tot situaties die samenwerking vergen. De 
situatie van de patiënt moet echter ook niet weer zo complex zijn dat er sprake is van 
allerlei co-morbiditeit waardoor de op één aandoening gerichte programmatische aanpak 
niet meer zinvol is. 
De uitvoering van disease management geschiedt vrijwel altijd door verpleegkundigen. Het 
voordeel van verpleegkundigen is dat deze ‘cure’ en ‘care’ kunnen verbinden, in het 
algemeen gemakkelijker met patiënten communiceren, vaak de houding hebben om 
protocollair te werken en goedkoper zijn. Het risico bestaat dat de medische kennis niet 
diep genoeg gaat waardoor nieuwe symptomen onvoldoende op hun waarde worden 
ingeschat. Het is daarom noodzakelijk dat aan de opleiding van verpleegkundigen voor hun 
taak in een disease management programma veel aandacht wordt besteed aan de medische 
aspecten, dat ze gemakkelijk terecht kunnen bij een medisch opgeleide supervisor of 
consulent en dat er sprake is van goede bewaking van de kwaliteit. 
 
Voorwaarden voor disease management 
Scherpe omschrijving van de doelpopulatie, standaardisatie en protocollering van de 
behandeling en feedback door middel van relevante uitkomstparameters (benchmarks) zijn 
voorwaarden voor het goed kunnen functioneren van een disease management programma. 
Dit vereist 

- beschikbaarheid van voldoende gegevens over de economische structuur - de 
kosten en baten - van de betreffende aandoening  

- beschikbaarheid van wetenschappelijke gegevens om protocollen en standaarden 
te kunnen funderen 

- beschikbaarheid van een systeem om de bij de zorgverlening betrokken 
zorgverleners te kunnen aansturen en te corrigeren 

- een kwaliteitsborgingsysteem waardoor de resultaten van zorgverlening 
voortdurend kunnen worden gemeten en bijgesteld 
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- afstemming van de bedrijfs- en procesmatige aspecten en de inhoudelijke 
zorgverlening. 

Vooral dit laatste aspect vergt veel van de leiding van het programma.25

Om met een disease management programma te starten is ervaring nodig met de principes 
van projectmatig en doelgericht werken. Om met een disease management programma te 
kunnen beginnen is ruimte in de zin van geld, tijd en capaciteit noodzakelijk. Niet voor 
niets spreken de Amerikanen over ‘return on investment’.  
 

1.5 Disease management in vergelijking tot verwante activiteiten. 
 
Een aantal activiteiten is aan disease management verwant. Ze vertonen overeenkomst in 
doel of middel, maar zijn ook te onderscheiden. 
Managed care 
Evenals van disease management zijn er ook van managed care veel omschrijvingen in 
omloop. Gemeenschappelijk is dat kostenbeheersing een dominante rol speelt en er veelal 
sprake is van een derde partij - verzekeraar, werkgever - en van beheersing van het 
zorgproces door protocollering, controle en feedback. Verschil is dat managed care over 
een breed pakket aan zorg gaat, terwijl disease managementprogramma’s zich beperken tot 
één afwijking. Ook lijkt bij managed care de nadruk meer op de kostenbeheersing liggen. 
Transmurale zorg 
Transmurale zorg is een typisch Nederlands begrip dat in 1995 door de toenmalige NRV is 
omschreven als ‘vormen van zorg die, toegesneden op de behoefte van de patiënt, worden 
verleend op basis van afspraken over samenwerking, afstemming en regie tussen 
generalistische en specialistische zorgverleners, waarbij sprake is van gemeenschappelijk 
gedragen verantwoordelijkheid met expliciete deelverantwoordelijkheden.26 Disease 
management regelt weliswaar vaak de samenwerking tussen zorgverleners maar de centrale 
sturing is over het algemeen sterker. In transmurale zorg staat de patiënt centraal, in disease 
management is dat belang wel evident maar impliciet. In het advies van de NRV vormen 
kwaliteit en doelmatigheid ook een doelstelling, maar in disease management lijkt deze 
explicieter aanwezig. Anders gezegd: vrijwel alle disease management heeft betrekking op 
transmurale zorg, maar niet alle transmurale zorg voldoet aan de kenmerken van disease 
management. 
Shared care 
Shared care is een in het Verenigd Koninkrijk en Australië gebruikte term voor de 
coördinatie van de activiteiten van zorgverleners met uiteenlopende disciplinaire 
achtergrond ‘to ensure comprehensive and consistent treatment whilst avoiding 
unnecessary duplication’. 27 Gaat het bij transmurale zorg uitdrukkelijk om de 
samenwerking tussen intra- en extramuraal, shared care kan ook betrekking hebben op 
extramurale samenwerking.28 Het concept lijkt veel op transmurale zorg, zij het dat het bij 
transmurale zorg om expliciete afspraken gaat en de zorg uitdrukkelijk toegesneden dient te 
zijn op de behoefte van de patiënt. 
Integrated care 
De World Health Organization (WHO) heeft ‘integrated care’ omschreven als ‘the bringing 
together of inputs, delivery, management and organization related tot diagnosis, treatment, 
care, rehabilitation and health promotion’. Integrated care wordt gezien als een middel ‘to 
improve services in relation to access, user satisfaction and efficiency’29. Integrated care en 
disease management hebben vaak patiënten met een chronische aandoening op het oog. In 
disease management gaat het vooral om de sturingsmechanismen, terwijl het bij integrated 
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care gaat om de samenhang tussen de verschillende zorgvoorzieningen en zorgelementen. 
Anders gezegd: disease management is altijd integrated care, maar integrated care betreft 
niet altijd disease management. Zo valt spoedeisende ketenzorg, gericht op een breed 
pakket van acute zorgvragen, wel onder integrated care maar niet onder disease 
management. Hetzelfde geldt voor brede arbocuratieve samenwerking. 
Zorgketen 
De term zorgketen is eigenlijk niet goed gedefinieerd. Soms wordt de term gebruikt om de 
zorginhoudelijke samenhang tussen de in figuur 1 beschreven elementen uit het zorgproces 
te beschrijven. Anderen gebruiken de term om te benadrukken dat het in ketenzorg gaan om 
aansluiting van elementen uit de zorg waarover de desbetreffende zorgverlener autonomie 
heeft. In een zorgketen hoeft er dus geen sprake te zijn van expliciete samenwerking tussen 
zorgverleners uit gescheiden elementen uit de zorgketen.30  Er is samenhang met een aantal 
andere hier genoemde begrippen, maar het begrip zorgketen is vooral descriptief. Een 
vergelijkbaar Engels begrip is clinical pathway. 
Ketenzorg 
De term ketenzorg geeft aan dat er bij de zorgverlening afspraken worden gemaakt over de 
samenhang tussen de verschillende afzonderlijke elementen uit de zorgketen. Als het goed 
is, is transmurale zorg een vorm van ketenzorg. Omdat transmurale zorg scherper is 
geformuleerd, hoeft niet alle ketenzorg te voldoen aan de eisen van transmurale zorg. 
 

1.6 Evaluatie van disease management 
 
De Amerikaanse achtergrond van disease management programma’s en de omstandigheid 
dat daar vooral commerciële partijen bij disease management betrokken zijn, maken dat er 
nog weinig gedegen wetenschappelijke evaluatie naar de effectiviteit en doelmatigheid van 
disease management heeft plaatsgevonden.31 Weliswaar zijn systematische dataverzameling 
en meting van resultaten in het oog springende kenmerken van disease management 
programma’s, maar deze zijn bedoeld voor de ondersteuning van het management en de 
feedback aan zorgverleners, en niet om programma’s wetenschappelijk te evalueren of 
vergelijkbaar te maken met elkaar en met andere benaderingen. Op wetenschappelijk 
niveau is de doelmatigheid en effectiviteit van disease management immers nog maar in 
geringe mate aangetoond. Vooral vanwege het vermoeden dat de winst van disease 
management programma’s te hoog wordt ingeschat, is de behoefte ontstaan aan een 
universeel geaccepteerde set van methoden en standaarden om uitkomsten valide en 
betrouwbaar te meten. 32  De achtergrond hiervan is van velerlei aard: te lichtvaardig 
gestarte programma´s, selectiebias, grote aandacht voor het inhoudelijke programma en niet 
voor een gedegen evaluatie. Vaak worden conclusies getrokken uit een eenvoudige ‘before-
after’- meting zonder rekening te houden met het verschijnsel ‘regression to the mean’. 
Hier wreekt zich dat beleidsmakers in de Amerikaanse gezondheidszorg vooral gericht zijn 
op de korte termijn. Naast de methodologische problemen om effecten goed te meten speelt 
mee dat de effectiviteit van interventies bij chronisch zieken - zeker als het gaat om de 
preventieve activiteiten - pas na langere termijn beoordeeld kunnen worden.33 34  Zo kan 
een ondoordacht interventieprogramma waarin patiënten met astma vroegtijdig worden 
opgespoord ertoe leiden dat mensen overbodig behandeld gaan worden. Een oppervlakkige 
evaluatie kan dan laten zien dat veel mensen na enige tijd geen klachten hebben. Ten 
onrechte wordt dit resultaat toegeschreven aan het programma en niet aan het natuurlijke 
beloop van astma.    
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Op initiatief van Johns Hopkins University en de disease management organisatie 
American Healthways, hebben 150 zorgaanbieders een handleiding uitgebracht met 
aanwijzingen en standaarden om programma´s wetenschappelijk evalueerbaar en 
vergelijkbaar te maken.35 Hierin is een compromis gezocht tussen de strenge 
methodologische eisen van Health Technology Assessment (HTA) en wat in de praktijk 
haalbaar is om bruikbare resultaten te bereiken. In feite dient er gezocht te worden naar een 
nieuwe methodologie om grootschalige innovaties in de gezondheidszorg te evalueren. Als 
aanzet hiertoe is een checklist ontwikkeld om de methodologie van thans lopende 
programma’s te beoordelen.36 Naast evaluatieonderzoek is het vanuit beleidsoogpunt ook 
noodzakelijk om te beschikken over instrumenten om de kosten en de effecten in volgende 
jaren te voorspellen. De ontwikkeling hiervan behoort thuis in een programma om HTA 
van disease management te ontwikkelen. 
 
De introductie van disease management wordt wel beschouwd als een 
paradigmaverandering omdat het op een aantal punten breekt met het verleden: de nadruk 
op educatie en zelfmanagement in plaats van op behandeling, de populatiegerichte in plaats 
van individuele benadering in de spreekkamer, de sterke mate van protocollering, de 
substitutie van artsen door verpleegkundigen en de bedrijfsmatige benadering. De 
vanzelfsprekende positie van de arts als enige die het voor het zeggen heeft over de 
behandeling wankelt. In disease management wordt zakelijk gekeken welke 
beroepsbeoefenaar het meest bijdraagt aan het resultaat van de behandeling en wat de 
kosten/baten daarvan zijn. Apothekers, verpleegkundigen en paramedici krijgen nieuwe 
taken in de zorgverlening. De constatering dat de invoering van disease management 
gevestigde posities ter discussie stelt, maakt ook dat er rekening moet worden gehouden 
met reacties in de vorm van obstructie en verzet. 
Disease management biedt echter ook kansen voor artsen. Zij kunnen zich concentreren op 
de taken waarvoor ze zijn opgeleid en waarin ze werkelijk expert zijn. Bovendien: de 
uitvoering mag dan wel naar anderen verschuiven, de nieuwe zorgverleners zullen de 
begeleiding, het advies en de ervaring van de arts nodig hebben.  
In ons land is pas op beperkte schaal ervaring opgedaan met vormen van zorgvernieuwing 
die in voldoende mate aan de definitie en kenmerken van disease management voldoen. 
Over de stand van zaken op een aantal deelterreinen wordt in het vervolg van dit boek 
gerapporteerd. 
 

1.7 Disease management in relatie tot de volgende hoofdstukken 
 
In het vervolg van dit boek zal van een aantal gebieden van zorgverlening worden nagegaan 
in hoeverre ze passen bij het concept disease management. Hierbij gaan de auteurs uit van 
de hierboven reeds vermelde begripsomschrijving van disease management: de 
programmatische en systematische aanpak van specifieke ziekten en gezondheidsproblemen 
door middel van het gebruik van managementinstrumenten met als doel de kwaliteit en de 
doelmatigheid te bevorderen.  
 
De auteurs geven hierbij aan in hoeverre het wenselijk is dat de zorgverlening aan hun 
patiëntengroep op langere termijn gaat voldoen aan de volgende reeds eerder genoemde 
kenmerken: 

1. betrekking op één gezondheidsprobleem en gericht op omschreven (sub)populaties  
2. samenhang tussen de onderdelen betrekking hebbend op preventie en zorg 
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3. methodische educatie en bevordering van zelfmanagement 
4. sterk geprotocolleerde en op ‘evidence’ gebaseerde diagnostiek en behandeling 
5. indeling van patiënten in behandelstromen op grond van subkenmerken 
6. gebruik van een scala van managementinstrumentarium voor benchmarking en 

feedback 
7. grote mate van taakherschikking  
8. gebruik van informatie- en communicatietechnologie  
9. robuustheid en grootschaligheid  
10. centrale sturing en financiering. 
 

Deze tien kenmerken vloeien voort uit de voorafgaande literatuurstudie. De kenmerken zijn 
hierbij gerangschikt naar patiëntenzorg (kenmerk 1 tot en met 4), organisatie van de 
patiëntenzorg (kenmerk 5 tot en met 7) en de aansturing van de patiëntenzorg (kenmerk 8 
tot en met 10).  
 
De patiëntengroepen betreffen patiënten met cystic fibrosis, diabetes, depressie, hartfalen 
en palliatieve patiënten. Vertegenwoordigers van de Chronische Zieken en Gehandicapten 
Raad (CG Raad) hebben de keuze voor deze vijf groepen gemaakt. Men wilde een brede 
spreiding over jong (cystic fibrosis) en oud (hartfalen, palliatieve zorg), over psychiatrische 
(depressie) en somatische ziektebeelden (overige patiëntengroepen) en over vaak (diabetes, 
hartfalen) en minder vaak voorkomende ziektebeelden (cystic fibrosis, palliatieve zorg). Bij 
deze patiëntengroepen zijn auteurs aangezocht met brede kennis van de ontwikkeling van 
samenhangende zorg aan deze groep. Zij maken gebruik van kennis uit drie bronnen. Ten 
eerste betreft dat hun eigen grote praktijk- en onderzoekservaring. Hun curricula vitae in 
bijlage 2 getuigen hiervan. Ten tweede voerden de auteurs aanvullende literatuurstudies uit 
over recente jaren. Hierbij kregen zij steun van twee Utrechtse geneeskundestudenten, te 
weten Nanne Frenkel en Bob Bloemendaal, die over de jaren 1999 tot medio 2004 een 
computersearch uitvoerden op trefwoorden zoals disease management en integrated care. 
Publicaties op basis van kwantitatief onderzoek werden hierbij geselecteerd. Deze zijn voor 
belangstellenden ter inzage beschikbaar op het Julius Centrum. De derde bron van kennis is 
het eigen analytische en oordeelkundige vermogen. Op basis daarvan komen de auteurs tot 
oordelen over het al dan niet op termijn wenselijk zijn van de tien genoemde kenmerken 
van disease management voor hun patiëntengroep.  
 
Tevens zullen de auteurs aangeven in hoeverre vernieuwende zorg op hun gebied voldoet 
aan de tien genoemde kenmerken van het ideale model:  

1. betrekking op één gezondheidsprobleem en gericht op omschreven 
(sub)populaties 

2. samenhang tussen de onderdelen betrekking hebbend op preventie en zorg 
3. methodische educatie en bevordering van zelfmanagement  
4. sterk geprotocolleerde en op ‘evidence’ gebaseerde diagnostiek en behandeling 
5. indeling van patiënten in behandelstromen op grond van subkenmerken 
6. gebruik van scala van managementinstrumentarium voor benchmarking en 

feedback 
7. grote mate van taakherschikking 
8. gebruik van informatie- en communicatietechnologie 
9. robuustheid en grootschaligheid 
10. centrale sturing en financiering  
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2.1  Inleiding 
 
Dit hoofdstuk kwam tot stand op basis van: 

- Een bezoek van Marianne Acampo aan het Children’s Hospital of Philadelphia, 
University of Pennsylvania  

- Een brainstorm sessie op 29 maart 2004 van Nederlandse experts op het terrein 
van behandeling van cystic fibrosis.  

- Twee Nederlandse beleidsdocumenten, te weten:Van der Laag J., M. Sinaasappel 
en HGM Heijerman (red), Diagnostiek en behandeling van Cystic Fibrosis, CBO, 
Utrecht, 1998 alsmede Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting, CF Centrum Zorg, 
Baarn, 2002 

- Een literatuurstudie via Pubmed over de periode vanaf 1 januari 2002 tot medio 
2004 op de trefwoorden care programs Cystic Fibrosis, disease management 
cystic fibrosis en transition programs cystic fibrosis. 

 
CF zorg in Nederland is al langere tijd ziektebeeldgebonden en gecentraliseerd 
georganiseerd. Zorgverleners alhier werken dan ook volgens een aantal van de principes 
van disease management. De resultaten van het bezoek aan het CF centrum van het 
Children’s Hospital of Philadelphia in Pennsylvania (CHOP) en het literatuuronderzoek 
naar zorgprogramma’s voor CF patiënten zoals hierboven omschreven , dienden dan ook 
meer als aanleiding voor een discussie over de verdere mogelijkheden om de kwaliteit en 
financiering te verbeteren dan als het aanreiken van een totaal nieuw concept. Citaten uit 
het reisverslag gemaakt door Marianne Acampo staan verspreid in de tekst vermeld. 
 
De auteurs hebben overwogen om te schrijven over een CF programma en niet over een CF 
centrum. Bij disease management gaat het immers om een verzameling van samenhangende 
professionele activiteiten ofwel een programma. Hiervoor is het niet direct essentieel dat 
deze activiteiten plaatsvinden op één locatie, doch uit oogpunt van organisatie en 
effectiviteit is het wel te prefereren alles zo veel mogelijk te concentreren binnen één 
centrum. Om aansluiting te behouden met het internationale spraakgebruik spreken wij hier 
daarom toch van CF centra. Onder kinderen verstaan wij in dit stuk personen tot 18 jaar en 
onder volwassenen personen boven die leeftijd. 
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2.2  De ziekte cystic fibrosis en de tegenwoordige zorgverlening 
 
De ziekte cystic fibrosis (CF) ofwel taaislijmziekte, is een erfelijke aandoening die een 
diversiteit aan presentatie van symptomen en ernst kent. Het taaie mucus kan zich ophopen 
als slijmpluggen in de afvoergangen van longen, neus, pancreas, darmen, galwegen en 
voortplantingsorganen. Dit leidt tot progressieve schade aan de betrokken organen. 
Recidiverende luchtweginfecties en exocriene pancreasinsufficiëntie met vetdiarree en 
groeistoornis als gevolg zijn de meest voorkomende uitingsvormen. Een patiënt kan ook 
een verscheidenheid aan andere symptomen tonen, zoals leverfunctiestoornissen, 
darmproblemen, KNO-stoornissen en infertiliteit. 1  In 1989 is het CF gen gedefinieerd. 
Nadien is duidelijk geworden dat vele verschillende mutaties in het gen de ziekte kunnen 
veroorzaken. Omdat er (nog) geen therapie bestaat voor het basisdefect van het gen, is de 
behandeling volledig gericht op het bestrijden van de symptomen. De belangrijkste 
aspecten daarvan zijn enerzijds het tegengaan van de groeistoornis en de vetdiarree met 
optimale energieverrijkte voeding, verteringsenzymen en multivitaminen en anderzijds de 
bestrijding van luchtweginfecties met fysiotherapie, antibiotica en slijmverdunners. Er 
bestaat een duidelijke relatie tussen de voedingstoestand en de ernst van de 
luchtweginfecties en daarmee ook met de levensprognose. 
 
In de jaren zestig van de 20e eeuw heeft Ten Kate een prevalentie van CF in Nederland 
berekend van 1: 3.600 pasgeborenen.  Bij het gegeven dat CF een erfelijke autosomaal 
recessieve ziekte is, betekent dit dat bij 1 op 900 ouderparen beide partners drager zijn van 
een niet goed functionerend CF gen en dat elk van hun kinderen 25% kans heeft geboren te 
worden met de ziekte. Eén op de 30 inwoners van Nederland is drager. Genoemde 
prevalentie voor Nederland is recent nogmaals bevestigd in een steekproef naar dragerschap 
onder 11.513 bloeddonoren (dragerschap van 1: 32). Naar schatting zijn 550.000 
Nederlanders drager en komen er jaarlijks 50 nieuwe CF patiënten bij. In Nederland was 
het aantal patiënten op 1 januari 2001 gemiddeld 1 op 14.680 inwoners, met een hoogste 
prevalentie in het Zuid Westen (Zeeland 1 op 9.038) en een laagste in het Noord Oosten 
(Friesland 1 op 28.235). Voor de blanke bevolking in de Angelsaksische landen, met name 
de Verenigde Staten, wordt een incidentie aangehouden van 1:2.500 pasgeborenen. 2  Voor 
de zwarte Amerikaanse bevolking is de verhouding 1:15.000 en voor de Aziaten 1: 31.000. 
 
CF is ernstig en ongeneeslijk, hoewel het een variabele expressie kent op basis van de 
verschillen in mutaties. De mediane levensverwachting is de laatste decennia evenwel 
gestegen en ligt tegenwoordig op circa 35 jaar. Het totaal aantal patiënten met CF in 
Nederland werd op 1 januari 2001 gesteld op 1.200, waarvan circa 660 kinderen tot 18 jaar 
en circa 500 volwassenen (> 18 jaar) . De verwachting is dat het aantal kinderen met CF tot 
2020 zal toenemen van 660 tot 760 3. Verschillende factoren beïnvloeden deze trend. 
Enerzijds is aannemelijk dat de mortaliteit met 0,5% per jaar afneemt in de eerste 18 
levensjaren ten gevolge van verbetering van de bestaande behandeling. Anderzijds kan door 
invoering van genetic counseling en prenatale diagnostiek het aantal geboorten van 
kinderen met CF afnemen met 10 tot 15% over de periode tot 2020. Bovendien is het aantal 
allochtonen, onder wie CF een minder hoge prevalentie heeft, de laatste decennia in 
Nederland duidelijk toegenomen, waardoor ook minder geboorten met CF verwacht kunnen 
worden. Het resultaat van deze drie ontwikkelingen leidt tot een schatting van het aantal 
kinderen met CF in 2020 van ongeveer 760. Het aantal volwassenen zal sterk toenemen. In 
de komende decennia zal er sprake zijn van een verdubbeling van het tegenwoordige aantal 
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van circa 500 naar 900. Dit aantal zal nog sterker toenemen als de verbetering van de zorg 
wordt meegenomen als een factor die de groei beïnvloedt. Die is in deze schatting niet 
meegenomen. 4  
Indien neonatale screening op CF wordt toegevoegd aan het bestaande 
screeningsprogramma in Nederland op fenylketonurie (PKU), congenitale hypothyreoïdie 
(CHT) en adrenogenitaal syndroom (AGS) zal het tijdstip van de diagnose CF worden 
vervroegd van gemiddeld 1-1½ jaar anno 1998 naar de leeftijd van circa 1-2 maanden. Dit 
heeft als voordeel dat de behandeling kan worden gestart voordat schade aan luchtwegen en 
spijsverteringsstelsel is opgetreden. In Australië, Nieuw-Zeeland en enkele staten van de 
Verenigde Staten wordt deze screening reeds 20 jaar uitgevoerd. 4  In deze landen is 
hierdoor het aantal ziekenhuisopnamen in de eerste levensjaren verminderd. Een ander 
voordeel is het zeer tijdig kunnen toepassen van genetic counseling voor familieleden, 
waardoor het aantal geboorten met CF in genetisch bedreigde gezinnen mogelijk beperkt 
kan worden.  
Een andere mogelijkheid van potentiële geboortebeperking van CF is preconceptionele 
screening op dragerschap. Bij onderzoek onder 38.000 personen lieten Ten Kate en 
medewerkers zien dat in Nederland onder paren met kinderwens grote belangstelling 
bestaat voor preconceptionele screening. 
Invoering van beide screeningsvormen in Nederland zal belangrijke implicaties hebben 
voor een adequate opvang en behandeling van de zeer vroeg gediagnosticeerde 
asymptomatische CF patiënten en van het sterk toegenomen aantal ontdekte dragers van het 
CF gen. 
 
De kosten per CF patiënt  zijn hoog. In het Wilhelmina Kinderziekenhuis te Utrecht 
bedroegen in 2001 de totale ziekenhuisgebonden kosten 6.125 euro per patiënt per jaar. In 
het Leyenburg Ziekenhuis in Den Haag lagen in 1999 de kosten voor volwassen CF 
patiënten 6.350 euro hoger dan die voor gemiddelde ziekenhuispatiënten van deze 
instelling. De hogere kosten voor de behandeling van CF patiënten worden veroorzaakt 
door frequente ziekenhuisopnamen, dure medicatie zoals intraveneuze antibiotica, 
antibiotica per verneveling (b.v. TOBI) en specifieke slijmverdunners (b.v. rhDNase) en 
door de geavanceerde diagnostische en  behandelingsfaciliteiten. CF patiënten met 
voortgeschreden longafwijkingen (geleidelijke toenemend met de leeftijd) worden 
frequenter in een ziekenhuis opgenomen dan patiënten met een geringere longaandoening. 
In verband met het infectiegevaar voor anderen enerzijds en de noodzakelijke rust en 
privacy anderzijds verblijven zij vaak op een eenpersoonskamer in het ziekenhuis. Dit gaat 
eens te meer gelden nu uit onderzoeken duidelijk is geworden dat segregatie van patiënten 
die chronisch geïnfecteerd zijn met Pseudomonas aeruginosa, noodzakelijk is. De 
verwachting is dat de kosten per patiënt nog verder zullen toenemen, omdat de behandeling 
intensiever wordt en teambenadering meer nadruk krijgt. De medicatiekosten voor 
antibiotica nemen toe, omdat in het algemeen de therapieën agressiever en langduriger 
worden. Uiteindelijk vormen de kosten voor CF patiënten echter slechts 0,07% van de 
totale kosten van de Nederlandse gezondheidszorg. Dat komt omdat de aandoening niet zo 
vaak voorkomt: slechts bij 1 op de 14.680 inwoners. Geschat wordt dat een CF patiënt tot 
aan zijn overlijden gemiddeld ruim 600.000 euro aan gezondheidszorg kost. 4  
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Eind jaren ‘90 van de twintigste eeuw is in Nederland de zogeheten centrumzorg voor CF 
patiënten ingevoerd. Dat wil zeggen dat elke patiënt bekend is bij een gespecialiseerd 
centrum, meestal gelieerd aan een academisch (kinder)ziekenhuis. Patiënten kunnen ofwel 
behandeld worden binnen het centrum of in een perifeer ziekenhuis, maar dan staan de 
medische specialisten in contact met het CF-centrum in de regio. Dergelijke CF centra zijn 
gesitueerd in zeven plaatsen: Groningen, Rotterdam, Den Haag (Leyenburg 
Ziekenhuis/Juliana Kinderziekenhuis), Noordwest Nederland (Amsterdam AMC, 
Amsterdam VU, Alkmaar), Nijmegen/Groesbeek, Maastricht en Utrecht. De organisatie en 
inhoud van de zorgverlening verschilt tussen de genoemde centra, evenals de omvang van 
de onder behandeling staande patiëntengroepen.  
De laatste tien jaar is de zorgverlening aan CF patiënten meer en meer geconcentreerd in 
deze zeven centra. Om budgettaire redenen hanteren deze soms een inschrijfstop voor 
nieuwe patiënten. Dat gebeurt alleen voor volwassen patiënten, die dan weer te lang, soms 
tot hun 22ste jaar, bij de kinderarts blijven hangen. Uit de aan het begin van dit hoofdstuk 
genoemde brainstormsessie is gebleken dat de centra voor CF patiënten niet altijd even 
goed samenwerken: er bestaat enige concurrentie bij het aantrekken van onderzoeksgelden 
en er bestaan nauwelijks of geen gemeenschappelijke registratiesystemen en 
personeelsaanstellingen.  
 
2.3  Verschillen tussen de CF zorgverlening in Nederland en elders 
 
Er bestaan in de zorg aan CF patiënten enkele opvallende verschillen tussen Nederland en 
het buitenland.  

1. In Nederland vindt geen neonatale screening plaats op CF. Dat is, zoals vermeld, 
wel het geval in Australië, Nieuw-Zeeland en enkele staten van de USA. Deze 
vorm van secundaire preventie is in Nederland afgewezen omdat met 
wetenschappelijk onderzoek tot nu toe nog niet met voldoende overtuiging is 
bewezen dat neonatale screening de effectiviteit van de in te zetten behandeling 
verhoogt. 5 Mocht dat ooit het geval worden, dan ligt het voor de hand om 
aansluiting te zoeken bij de screening op PKU, CHT en AGS door middel van de 
hielprik bij pasgeborenen. 

2. Nederlandse CF patiënten kunnen thuis, onder supervisie van een CF centrum, 
intraveneuze antibioticakuren ondergaan. Dat is in de Verenigde Staten zelden het 
geval, omdat het risico op juridische vervolging indien bij de behandeling thuis 
een calamiteit optreedt, te groot wordt geacht. Ook het in onze ogen grote CF 
centrum van het Children’s Hospital of Philadelphia (CHOP) bood zijn patiënten 
geen medicamenteuze thuisbehandeling aan.  

3. De behandelcentra in het buitenland zijn over het algemeen groter dan de 
genoemde zeven centra in Nederland. Het CF centrum in Kopenhagen telt 
ongeveer 1.000 patiënten. Het bedient samen met een ander klein centrum de 
gehele Deense bevolking. In Engeland bestaan diverse centra van 300 tot 500 
patiënten. De Amerikaanse centra voor CF patiënten tellen meestal 400 tot 600 
patiënten, zo werd aan auteurs van dit stuk meegedeeld tijdens een bezoek aan de 
Amerikaanse Cystic Fibrosis Foundation. Het door ons bezochte Children’s 
Hospital of Philadelphia behandelde 500 CF patiënten. In 2001 werden in het CF 
centrum van het Johns Hopkins Hospital in Baltimore 340 patiënten behandeld.  
In de aanvullende literatuurstudie troffen wij een indringend debat aan over de 
wenselijkheid van een adolescentenprogramma dat gepositioneerd is tussen dat 
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voor kinderen en dat voor volwassenen. 6  7  8  9  10 11 12 13  In zo’n overgangs- of 
transitieprogramma leren de opgroeiende kinderen zelf geleidelijk meer over de 
aandoening, bezoeken zij zonder ouders de kliniek en krijgen zij informatie over 
alle aspecten van hun aandoening zoals beroepskeuze, omgaan met seksualiteit en 
voortplanting, en levensverwachting. De noodzaak tot dergelijke programma’s 
blijkt o.a. uit een onderzoek van Boyle en medewerkers 7, waarin zij stellen dat 
adolescenten en ouders zorgen hebben over het moeten verlaten van de hun 
bekende en vertrouwde zorgverleners en over blootstelling aan potentieel nieuwe 
infecties. Tijdige kennismaking met het team voor volwassenen en specifieke 
aandacht voor infectiepreventie, vastgelegd in een speciaal transitieprotocol, bleek 
de overgang succesvol te laten verlopen. In Nederland bestaan dergelijke 
specifieke adolescentenprogramma’s niet. Wel is in diverse centra een model 
ontwikkeld ter begeleiding van adolescenten tussen het 16e en 18e jaar en hun 
ouders, om de transitie van zorg voor kinderen met CF naar die voor volwassenen 
zo soepel mogelijk te laten verlopen.  

4. Van de CF patiënten en hun ouders is ongeveer 98% aangesloten bij de 
Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting (NCFS). In tegenstelling tot haar 
Amerikaanse zusterorganisatie Cystic Fibrosis Foundation doet de NCFS niet aan 
accreditering van de CF zorgcentra en de kleinere praktijken van kinderartsen.  
 

Het CF center van het CHOP: een hoog gespecialiseerd centrum voor cystic fibrosis 
Het CF center van het kinderziekenhuis (CHOP) van de Universiteit van Pennsylvania in 
Philadelphia bestaat uit een multidisciplinair team van specialisten op het terrein van 
longziekten bij kinderen en volwassenen: gastro-enterologen, advanced praktijk 
verpleegkundigen (nurse practitioners), fysiotherapeuten, ademtherapeuten en -technologen 
en maatschappelijk werkers. Het centrum is geaccrediteerd voor patiëntenzorg, educatie en 
onderzoek door de Cystic Fibrosis Foundation (CFF), die het centrum ook heeft aanbevolen 
als best practice locatie op het gebied van CF voor deze case study.  
 
 
2.4  Kwaliteitscriteria van een CF centrum 
 
In 2002 bracht een werkgroep van de Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting (NCFS) een 
nota 4 uit met daarin een set van 20 kwaliteitseisen voor de zorgverlening vanuit de 
genoemde zeven CF centra in Nederland. De werkgroep bestond uit medisch specialisten 
van deze centra en drie NCFS-medewerkers. De auteurs van dit hoofdstuk hebben in hun 
zorgprogramma voor de toekomst genoemde kwaliteitseisen volledig overgenomen, maar 
her en der anders gerangschikt en genummerd en aangevuld met enkele andere eisen die 
voortkwamen uit de literatuurstudie, het bezoek aan het CHOP en de eerder genoemde 
brainstormsessie.  
Als belangrijkste criterium is, volgens de werkgroep van de NCFS zorg, een behandeling in 
een CF centrum verre te prefereren boven een ziekenhuis dat hierover niet kan beschikken. 
In een CF centrum zijn ervaring, deskundigheid, multidisciplinaire benadering en 
faciliteiten aanwezig. Hierbij spelen onder meer de volgende overwegingen een rol.  

- Centrumbehandeling geeft een betere prognose en levensverwachting alsmede een 
betere kwaliteit van leven voor patiënten met CF.  14  15 16   Een CF centrum 
garandeert een continu en consistent beleid voor de behandeling. 

 29



Een modern zorgcentrum voor patiënten met cystic fibrosis 

- In een CF centrum is ervaring aanwezig op alle probleemgebieden van CF, ook in 
geval van meer complexe problematiek. 

- Door nauw contact tussen het team voor kinderen en het team voor volwassenen is 
binnen een CF centrum een geplande en gestructureerde transitie mogelijk. 

 
Zodra de diagnose is gesteld of wanneer zich problemen met de diagnostiek voordoen, is 
verwijzing naar een CF centrum noodzakelijk. Vanaf dat moment  begint het centrum voor 
een patiënt en zijn/haar ouders/verzorgers te functioneren.  
 
1. Multidisciplinaire aanpak 

Aangezien bij CF diverse orgaansystemen betrokken zijn en de ziekte voor de patiënt 
en zijn omgeving ingrijpende psychosociale en maatschappelijke gevolgen heeft, is de 
zorg voor deze patiënten in een CF centrum multidisciplinair van opzet. De 
behandelaars vormen tezamen een gespecialiseerd team. Iedere patiënt wordt met een 
bepaalde regelmaat in het CF team besproken, zodat het team kan zorgdragen voor een 
geïntegreerde multidisciplinaire behandeling. 
a. Samenstelling multidisciplinair team. 

Het CF team bestaat uit een (kinder)longarts (meestal hoofdbehandelaar), een 
(kinder)gastro-enteroloog, een (kinder)fysiotherapeut, een (kinder)diëtist, een 
maatschappelijk werker en/of een psycholoog, een CF verpleegkundige/consulent 
(tevens contactpersoon tussen team en patiënt/ouders) en 
afdelingsverpleegkundigen met specifieke ervaring en deskundigheid met 
betrekking tot CF. Maatschappelijk werkers en/of psychologen behoren 
nadrukkelijk tot het CF centrum, daar zij een belangrijke rol vervullen ten aanzien 
van de psychosociale en materiële aspecten en eventuele gedrags-, ontwikkelings- 
en/of belevingsproblematiek als gevolg van CF. In de literatuur zijn succesvolle 
psychologische interventies bij CF beschreven op het gebied van emotionele en 
sociale aanpassing, behandeltrouw en gedragstherapie (o.a. bij 
voedingsproblematiek).  17 18

b. Andere disciplines indirect noodzakelijk, c.q. makkelijk consulteerbaar. 
Expertise en bijstand van andere dan de onder 1a genoemde disciplines zijn 
noodzakelijkerwijs aanwezig, met name op het gebied van medische 
microbiologie en ziekenhuishygiëne, diabetologie, chirurgie, KNO, radiologie, 
cardiologie, transplantatiegeneeskunde, stomaverpleegkunde, klinische genetica, 
obstetrie, seksuologie en fertiliteit. 

c. Toekomstige verschuivingen in gezondheidszorg (aanstelling nurse practitioner, 
physician’s assistant). 
Verpleegkundigen krijgen in de begeleiding van chronisch zieken in toenemende 
mate een centrale en coördinerende rol. 19 20 21  Deze verpleegkundigen zullen een 
deel van de contacten tussen arts en patiënt/ouders kunnen overnemen en mogelijk 
zelfs de rol van coördinator van het multidisciplinaire behandelteam kunnen 
innemen. In de Verenigde Staten zijn zij gerechtigd medicijnen voor te schrijven. 
In dit kader kan men zich afvragen of de klassieke beroepen van longarts, 
verpleegkundige, fysiotherapeut en dergelijke moeten blijven voortbestaan of dat 
nieuwe beroepen gaan ontstaan, waarin expertisegebieden van de klassieke 
geneeskunde gebundeld worden bij één persoon, bijvoorbeeld een gespecialiseerd 
nurse practitioner of physician’s assistant. Het CF team zal zich daarom van tijd 
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tot tijd moeten beraden over de rol van ieder lid van het team en waar nodig 
verschuivingen aanbrengen van rolverdeling. 
 

2. Organisatie CF centrum 
a. Centrum voor kinderen en centrum voor volwassenen. 

Een CF centrum kent een centrum voor kinderen (<18 jaar) en een centrum voor 
volwassenen (≥18 jaar) met CF. Hier zijn zorg, behandeling en begeleiding 
volledig op CF gericht. Bovendien wordt in het kindercentrum onder meer 
specifiek aandacht besteed aan groei en ontwikkeling en aan schoolopleiding. In 
het centrum voor volwassenen gaat de aandacht onder meer specifiek uit naar 
kwaliteit van leven en naar de situatie op de arbeidsmarkt. 

b. Coördinator. 
Een CF-team voor kinderen en volwassenen stelt ieder een eigen coördinator aan, 
die verantwoordelijk is voor het reilen en zeilen van het team en voor het 
aansturen van de teamleden. Tevens beheert hij/zij de financiële middelen. Indien 
het CF centrum een centrum voor zowel kinderen als volwassenen omvat, dient 
een centrale coördinator benoemd te worden voor optimale samenwerking tussen 
de twee teams, zowel wat betreft de zorgverlening voor patiënten als voor 
wetenschappelijk onderzoek en scholingsactiviteiten. 

c. Bereikbaarheid 24 uur. 
Het CF-team is 24 uur per dag bereikbaar voor overleg, zowel voor patiënten als 
voor medische en paramedische collegae. 

d. Thuiszorg. 
Onder bepaalde voorwaarden is verplaatsing van ziekenhuiszorg naar de 
thuissituatie bij CF goed mogelijk. Hierbij valt onder andere te denken aan het 
toepassen van verneveltherapie, extra (sonde)voeding en extra zuurstof. Daar 
longinfecties bij de ernstige patiënten meestal op de voorgrond staan en orale 
medicatie hiervoor niet altijd adequaat is, moet overgegaan worden op het zeer 
geregeld toedienen van intraveneuze antibiotische kuren. In de thuissituatie 
kunnen deze even effectief worden toegepast als in klinische behandeling. 22 23 24 25 
Deze vorm van thuiszorg moet, mits medisch verantwoord,  verder gestimuleerd 
worden via gespecialiseerd verpleegkundigen van het CF team of via thuiszorg-
technologieteams, gelieerd aan ziekenhuizen of thuiszorgorganisaties.  

 e. Mogelijkheden tot isolatie/segregatie. 
Een CF centrum beschikt op de polikliniek en bij ziekenhuisopname over 
faciliteiten voor adequate isolatie van patiënten, indien zij geïnfecteerd zijn met 
methicilline resistente Staphylococcus aureus (MRSA), multiresistente 
Pseudomonas aeruginosa en Burkholderia cepacia. Het geïnfecteerd raken met 
Pseudomonas en Burkholderia houdt potentieel het gevaar in van een snellere 
achteruitgang van de longfunctie. De laatste jaren wordt in toenemende mate 
gewaarschuwd voor potentiële kruisinfecties met multiresistente Pseudomonas 
stammen.  

 f.   Transitie. 
In een CF centrum werken de teams voor kinderen en volwassenen intensief met 
elkaar samen. Dit houdt onder meer in dat een CF centrum beschikt over een 
programma waarin transitie van pediatrische zorg naar zorg voor volwassenen met 
CF adequaat is geregeld. 
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Vijftien jaar geleden is het CHOP centrum gestart met het behandelen van volwassen CF 
patiënten en nu is het programma een van de meest omvangrijke van de VS. De meeste 
patiënten zijn overgekomen van het eigen kinderbehandelprogramma, maar sommigen 
zijn verwezen uit de regio. Men verzorgt state-of-the-art behandeling en begeleiding voor 
patiënten met CF van 18 jaar en ouder (+/- 225 patiënten) op twee locaties:  eenderde van 
de patiënten in het CHOP en tweederde in het HUP (Hospital of the University of 
Pennsylvania). Ook het programma voor volwassenen is geaccrediteerd door de CFF.  

 
3. CF centrum is van hoog niveau. 

a. Minimum omvang.  
Om voldoende ervaring en deskundigheid op te kunnen bouwen behoren de zorg 
en de behandeling van patiënten met CF tot de dagelijkse werkzaamheden van de 
teamleden. Hiertoe is tot nu toe een minimum aantal van 100 patiënten (50 
kinderen en 50 volwassenen per locatie) vereist 4. Het is de vraag of de minimum 
omvang van een CF centrum niet boven de 200 patiënten zou moeten liggen. 
Enerzijds wordt dit ingegeven door de ervaringscijfers van grote buitenlandse 
centra, 15 16 17 anderzijds door de noodzaak tot het creëren van voldoende 
bedrijfsdrukte. Zo kunnen medisch specialisten, met name kinderlongartsen en 
longartsen, zich voltijds aan CF zorg en onderzoek wijden en een optimale 
expertise opbouwen, ook ten aanzien van minder frequent optredende 
problematiek. 

b. Controle van kwaliteit. 
Een CF centrum laat zich door van de CF centra onafhankelijke instanties (CBO, 
NCFS) regelmatig visiteren volgens nader op te stellen richtlijnen. In de 
Verenigde Staten kent men een accreditatiesysteem door de CF Foundation. In 
Nederland zou dit gelieerd kunnen worden aan visitatierichtlijnen van de 
Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter Bevordering van de Geneeskunde.  Ook 
is het nuttig dat een CF centrum van tijd tot tijd vanuit patiëntenperspectief bekijkt 
of  werkwijze, voorlichting en begeleiding van patiënten in overeenstemming is en 
blijft met het wederzijds verwachtingspatroon van centrum en patiënten. 

c. Richtlijnen van diagnostiek en behandeling.  
De diagnostiek en behandeling van de diverse aspecten van CF en de begeleiding 
van de patiënten geschiedt volgens nationale en internationale richtlijnen (CBO, 
European Cystic Fibrosis Society). 
 

4. Specifieke controles voor CF. 
a. Polikliniek. 

Een CF centrum heeft een apart poliklinisch multidisciplinair spreekuur voor 
patiënten met CF. Iedere patiënt met CF wordt minimaal eenmaal in de drie tot zes 
maanden gezien, of zo vaak als nodig. Bij deze bezoeken vinden medische en 
paramedische controles plaats, worden conditie en behandeling besproken en 
wordt overlegd met de diverse disciplines, al naar gelang behoefte en noodzaak. 

b. Jaarlijkse check-up. 
Bij alle CF patiënten vindt in het CF centrum minimaal één maal per jaar een 
uitgebreid onderzoek plaats, waaraan alle leden van het multidisciplinair team  
participeren. 
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c. Samenwerking met lokale specialist. 
Poliklinische controles kunnen voor een deel verricht worden door een lokale 
specialist onder verantwoordelijkheid van het centrum. 

d. Opvang van potentiële CF patiënten en dragers uit neonatale screening. 
Indien neonatale screening op CF in Nederland wordt ingevoerd, is een CF 
centrum verantwoordelijk voor adequate opvang, aanvullende diagnostiek ter 
bevestiging van de diagnose en behandeling van deze asymptomatische 
zuigelingen. Zij dienen te worden ingebed in het bestaande programma van zorg 
en behandeling van het centrum. Bij neonatale screening zal ook een aantal 
dragers van het CF gen ontdekt worden. Deze zuigelingen zijn in principe gezond, 
doch de ouders van deze kinderen kunnen veel vragen hebben omtrent de 
genetische belasting en opvang. Dit dient wel te worden opgevangen door het CF 
centrum, in overleg met het klinisch genetisch centrum. 

 

Vroege opsporing bij het CHOP 
Het centrum propageert een algemene screening op CF bij pasgeboren baby’s. Hierdoor 
kan behandeling zo vroeg mogelijk in gang worden gezet voordat (potentiële) 
orgaanschade optreedt. Bovendien kennen gezinnen de risico’s voordat ze volgende 
kinderen krijgen.  

 
e. Opvang van potentiële dragers bij preconceptionele screening. 

Hoewel opvang van volwassen potentiële dragers van het CF gen eerder binnen de 
algemene gezondheidszorg gerealiseerd moet worden dan dat dit tot de directe 
taak van een CF centrum gerekend kan worden, moeten binnen een CF centrum 
wel ruimte en aandachtsmogelijkheden aanwezig zijn voor deze groep mensen. 

f. Aandacht voor heldere communicatie. 
De leden van het CF team zorgen tijdens de spreekuren en eventuele klinische 
behandeling voor een heldere communicatie met patiënt, familie en eventuele 
andere betrokkenen over alle aspecten van CF, zoals bijvoorbeeld de functie van 
het centrum, ook in relatie tot lokale behandelaars, de diagnostiek, de behandeling, 
wederzijdse verwachtingspatronen, samenwerkingsverbanden en wetenschappelijk 
onderzoek. 

g. Specifieke aandacht voor maatschappelijke vorming.  
Tot de aandachtspunten van het CF centrum behoren ook de maatschappelijke 
ontwikkeling van patiënten, met name het dagelijks functioneren, scholing en 
werk, het welbevinden van ouders, broers en zusters, partner, en het functioneren 
van het gezin. 
 

5. Specifieke diagnostiek voor CF.  
Een CF centrum dient te beschikken over adequate en geavanceerde ondersteuning van 
diverse onderzoeksfaciliteiten, al of niet in eigen beheer. Onder deze noemer vallen: 
a. een microbiologisch laboratorium voor optimale diagnostiek van potentiële 

infecties 
b. een afdeling Ziekenhuishygiëne voor optimale advisering en regelgeving omtrent 

isolatie van CF patiënten in geval van infectie met Pseudomonas en/of 
Burkholderia 
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c. een klinisch-chemisch laboratorium, o.a. voor zweettest en bepaling vetexcretie. 
Zolang de kwantitatieve zweettest nog de gouden standaard is van de CF 
diagnostiek, dient een CF centrum te beschikken over een adequate en 
geprotocolleerde  uitvoering hiervan ter bevestiging van een vermoede diagnose. 
De CF Foundation in de Verenigde Staten adviseert om deze test alleen in één van 
de 117 door haar geaccrediteerde zorgcentra te laten verrichten vanwege het 
gegarandeerd geprotocolleerd werken aldaar. 

 
Diagnostiek bij het CHOP 
Als CFF-geaccrediteerd zorgcentrum volgt het CHOP de CFF-richtlijnen bij het uitvoeren 
van CF diagnostiek. 

 
d. een klinisch-genetisch centrum voor DNA-mutatie-analyse. Deze wordt toegepast 

voor diagnostiek van CF en voor genetic counseling. Dit onderzoek is wat CF 
betreft gebonden aan drie van deze centra in Nederland (Amsterdam VU, 
Groningen en Rotterdam). Met de toenemende mogelijkheden op moleculair- 
diagnostisch gebied valt te verwachten dat DNA-mutatie-analyse voor patiënten in 
de toekomst verricht zal worden door klinisch chemische laboratoria van de CF 
centra. Om genetic counseling voor familieleden van CF patiënten optimaal te 
laten verlopen blijft dit voorbehouden aan de klinisch genetische centra. 

e. potentiaalverschillen in neus- en rectumslijmvlies. 
Indien, ondanks uitvoerige adequate diagnostiek, twijfels blijven bestaan aan de 
diagnose CF, kan electrofysiologisch onderzoek van neus- en rectumslijmvlies 
mogelijk uitsluitsel geven. Gezien de specificiteit en benodigde expertise bij dit 
onderzoek is dit in Nederland in één centrum geconcentreerd (Erasmus Medisch 
Centrum Rotterdam). 

f. een longfunctielaboratorium. 
Voor de diagnostiek en het vaststellen van de ernst van longafwijkingen dient een 
CF centrum te beschikken over een geavanceerd longfunctielaboratorium, dat 
tevens geoutilleerd is voor onderzoek bij kleinere kinderen (0-6 jaar).  

g. röntgenfaciliteiten, zoals Echo-diagnostiek en CT-onderzoek. 
Een CF centrum dient gemakkelijk toegang te hebben tot diagnostische 
röntgenologische faciliteiten, met name ten aanzien van het optreden van 
complicaties van de ziekte. 
 

6. Specifieke behandeling voor CF. 
a. Interventieradiologie. 

Bij het optreden van complicaties kan interventieradiologie noodzakelijk zijn. In 
enkele CF centra dient specifieke expertise op het gebied van deze therapie verder 
ontwikkeld en onderhouden te worden. 

b. Transplantatie. 
Longtransplantatie is een optie voor patiënten met een zeer slechte longconditie, 
voor wie de verdere levensverwachting korter is dan twee jaar en bij wie andere 
therapeutische behandelingsvormen falen. De vijfjaarsoverleving na 
longtransplantatie bedraagt circa 60% en zal mogelijk toenemen met het 
verbeteren van behandelingsmogelijkheden van acute en chronische 
afstotingsreacties. 26  In Nederland zijn transplantaties mogelijk in het Universitair 
Medisch Centrum Groningen (UMCG), in het gecombineerde 
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longtransplantatiecentrum van het Universitair Medisch Centrum Utrecht (UMC 
Utrecht) en in het Erasmus Medisch Centrum Rotterdam. Eventuele 
levertransplantaties bij kinderen worden in het UMCG verricht (zo nodig in 
combinatie met longtransplantatie), bij volwassenen ook in het EMCR. Rond 
transplantatiepatiënten hebben zich specifieke multidisciplinaire 
transplantatieteams gevormd, die een intensieve samenwerking onderhouden met 
de verwijzende CF zorgverleners. Transplantatie van andere organen, bijvoorbeeld 
de pancreas, wordt in Nederland (nog) niet verricht, maar is in het buitenland een 
enkele maal bij CF toegepast. 
 

Het multidisciplinaire team vormt de kern van het CHOP centrum, dat geïntegreerde zorg 
biedt van diagnose en behandeling tot evaluatie. Naast het kernteam heeft men ook de 
beschikking over expertise op het terrein van genetisch onderzoek, radiotherapie, 
farmacologie en transplantatiegeneeskunde. Bij patiënten die daarvoor in aanmerking 
komen kunnen binnen het centrum zowel long- als levertransplantaties worden verricht.  

 
7. Wetenschappelijk onderzoek. 

a. Wetenschappelijk onderzoek. 
In een CF centrum is aantoonbare belangstelling voor wetenschappelijk onderzoek 
een essentieel onderdeel van de zorg. Dit behelst ten minste de geregelde evaluatie 
van de eigen patiëntenpopulatie. Daarnaast is wetenschappelijk onderzoek van 
essentieel belang, bijvoorbeeld naar de effecten van klinische zorg en, meer 
fundamenteel, naar de oorzaken en gevolgen van de ziekte en de behandeling, 
zowel op medisch als paramedisch gebied. Om optimale resultaten te bereiken 
dienen samenwerkingsverbanden tussen nationale en internationale centra 
gecreëerd te worden. In medisch opzicht dient het wetenschappelijk onderzoek 
zich niet alleen te bewegen op het gebied van alle betrokken medische disciplines 
(zowel klinisch als basaal), maar ook op het gebied van de oorzaak van de ziekte, 
de mogelijkheid tot herstel van het fundamentele defect in de genetische 
informatie en de implicaties en gevolgen van het zo vroegtijdig mogelijk 
diagnosticeren van CF. Meerdere voorbeelden zijn op dit gebied natuurlijk aan te 
geven. 
De diverse paramedische disciplines, inclusief de psychosociale zorgverleners, 
dienen vraagstellingen op hun eigen vakgebied nader wetenschappelijk te 
bewerken om de waarde van hun handelen te optimaliseren. Als voorbeelden 
worden hier genoemd: het effect van fysiotherapie, de gevolgen van 
voedingsinterventie, de kwaliteit van leven, de transitie van pediatrische zorg naar 
zorg voor volwassenen, scholing en maatschappelijke vorming. 
 

Onderzoek bij het CHOP 
Binnen het CF centrum van het CHOP voert men zowel fundamenteel als klinisch 
onderzoek uit. Er zijn 2 klinisch onderzoekers aan het centrum verbonden. Het centrum 
doet mee aan het 5-jaarlijkse patiënt-tevredenheidsonderzoek dat in alle afdelingen van het 
ziekenhuis wordt gehouden. Het CF-centrum is geaccrediteerd door het CFF.  

 
b. Database. 

Een CF centrum dient te beschikken over een eigen database van zijn 
patiëntenpopulatie om basaal en wetenschappelijk onderzoek mogelijk te maken 
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en klinische evaluaties adequaat toe te passen. Voor het uitwisselen van gegevens 
en toepassen van wetenschappelijk onderzoek is afstemming van databases van de 
verschillende centra op elkaar zeer wenselijk. 

c. Multicentrisch onderzoek. 
Het is wenselijk dat CF centra in een klein land als Nederland hun 
wetenschappelijk onderzoek op het gebied van CF zo veel mogelijk bundelen om 
eenheid van aanpak en behandeling te stimuleren en wetenschappelijke resultaten 
met grotere groepen patiënten gemakkelijker te onderbouwen. Databases van de 
centra dienen dan ook op elkaar afgestemd te zijn. 
 

8. Scholing. 
a. Nascholing medisch/paramedisch. 

Op het gebied van CF draagt een CF centrum zorg voor onderwijs en nascholing, 
in de breedste zin van het woord, aan kinderartsen, longartsen, overige medische 
zorgverleners, verpleegkundigen en andere hulpverleners, paramedici en 
studenten. Ook nascholing van de leden van het eigen CF team behoort tot de 
verantwoordelijkheden van een CF centrum. 

b. Patiënten, ouders en familie. 
Educatie blijkt een prominent effectief onderdeel te zijn van disease management 
van CF. 27 28  De ziekte manifesteert zich in veel diverse orgaansystemen, hetgeen 
veel verschillende zorgonderdelen met zich meebrengt. Het systematisch en 
didactisch voorlichten van patiënten en ouders/verzorgers over de ziekte, de 
behandeling en het leven met CF is essentieel voor het bereiken van optimale 
resultaten. In Nederland bestaat op dit gebied al specifiek voorlichtingsmateriaal. 
In Groningen beschikt men over een CF voorlichtingsboekje, in Utrecht over 
patiënteninformatie voor volwassen patiënten, in Rotterdam over een website, en 
bij Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting over veel foldermateriaal en een website. 
 

Patiënteneducatie bij het CHOP 
Het centrum verzorgt met name individuele educatie voor patiënten. Groepsonderwijs 
wordt niet meer gegeven vanwege infectiegevaar. Educatie wordt gezien als een continuë, 
per patiënt op maat gemaakte activiteit. Er wordt veel schriftelijk materiaal uitgedeeld, 
zoals boeken en folders, en er wordt verwezen naar de CFF website. Het centrum heeft een 
handboek patiënteninformatie ontwikkeld, dat aan recent gediagnosticeerde families wordt 
uitgereikt. Zo kunnen patiënten en hun ouders de in het centrum mondeling verkregen 
informatie thuis nog eens kunnen nalezen. Er is materiaal beschikbaar voor verschillende 
leeftijden, zodat ook kinderen het zelf kunnen lezen.  

 
9. Ondersteuning en financiën. 

a. Secretariële ondersteuning. 
Een CF centrum beschikt over voldoende secretariële ondersteuning om zijn taken 
adequaat uit te kunnen voeren. 

b. Financiële middelen. 
Een CF centrum beschikt over voldoende financiële middelen om genoemde zorg 
te ontplooien en te bestendigen. 
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10. Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting. 
De Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting (NCFS) is in 1969 door enkele ouders 
opgericht om in de breedste zin van het woord de belangen van CF patiënten te 
behartigen. Ook thans is dit nog de doelstelling van de stichting. Daarnaast biedt de 
NCFS een platform voor lotgenotencontact, verzamelt en verstrekt zij informatie over 
CF aan patiënten, ouders en deskundigen, strijdt zij voor voldoende voorzieningen en 
goede behandeling van CF, onderhoudt zij contacten met in CF gespecialiseerde 
(para)medici en stimuleert zij wetenschappelijk onderzoek. 29 Uit deze doelstellingen  
blijkt duidelijk het grote belang van de NCFS. De zorg voor CF patiënten in Nederland 
is voor de bij de Stichting aangesloten patiënten, ouders en andere belanghebbenden 
optimaal georganiseerd via CF centra.  

 
2.5  Diagnose Behandel Combinaties en de Centra voor CF zorg 
Hoewel in de review van Weingarten 30 financiële prikkels worden genoemd als een 
belangrijk kenmerk van disease management programma’s om doelmatigheid te stimuleren, 
komen zij in de praktijk van de zorgverlening aan CF patiënten weinig voor. Ook binnen de 
zorg voor CF patiënten lijken financiële vraagstukken niet een grote plaats in te nemen, zo 
bleek ons uit een rondgang in de Verenigde Staten en Nederland. De verschillende 
onderdelen van zorg worden via reguliere verzekeringen vergoed.  
In Nederland zal de komende jaren de financiering via Diagnose Behandel Combinaties 
(DBC’s) worden geïntroduceerd. De ziekenhuizen ontvangen daarbij een vast bedrag voor 
alle zorg die geleverd wordt voor de behandeling van een specifieke diagnose binnen een 
bepaalde periode. Wij zullen hier nader ingaan op deze bekostigingsmethode, die ook voor 
de zorgverlening aan CF patiënten grote gevolgen heeft. Allereerst enige theorie rond de 
DBC’s. 
De DBC’s zijn ontleend aan de Amerikaanse bekostigingsmethodiek, op basis van 
Diagnosis Related Groups (DRG’s), die in gebruik is bij Medicare, het Amerikaanse 
ziekenfonds voor 65-plussers. Een DRG omvat patiënten met dezelfde diagnose en 
vergelijkbare kosten van behandeling. Omdat er geen cystic fibrosis patiënten boven de 65 
jaar zijn, kunnen we voor DBC’s voor Nederlandse CF patiënten geen know-how uit de 
Verenigde Staten importeren.  
Aan DBC’s zijn een lengte, een breedte en een hoogte te onderkennen, die gezamenlijk de 
inhoud van een DBC bepalen.  
De lengte betreft de tijdsduur waarvoor een DBC geldt. Aan het ene uiterste ligt de 
tijdsduur voor een enkele ziekenhuisopname, bijvoorbeeld voor een intraveneuse 
antibioticumkuur bij een opgenomen CF patiënt. Aan het andere uiterste ligt de totale 
levensduur van de CF patiënt: is CF eenmaal gediagnosticeerd, dan geldt dat de 
behandeling levenslang zal duren. Om praktische redenen lijkt het logisch om voor een 
DBC voor CF patiënten een lengte te rekenen van één jaar. Hierdoor hebben behandelaren 
en management de financiële prikkel om de zorg binnen de tijdsduur van een jaar op de 
goedkoopste adequate manier te verlenen.  
Bij het breedte aspect van een DBC gaat het om de vraag hoe breed de groep van patiënten 
is die onder dezelfde DBC valt. Bij een ogenschijnlijk eenvoudige ingreep als totale 
heupplastiek in verband met chronische pijn, lijkt het toch verstandig om twee groepen 
behandeling te onderscheiden, namelijk van patiënten met primaire operaties en van 
patiënten bij wie voor de tweede keer een nieuwe heup wordt geplaatst. Bij de laatste groep 
duren operatie en revalidatie langer. Bij de CF zorg is het inmiddels gebruikelijk om twee 
groepen patiënten  te onderscheiden, namelijk kinderen en volwassenen. Het is daarom 
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verstandig om twee DBC’s te hanteren: een DBC voor gebruikelijke CF zorg aan kinderen 
en een DBC voor gebruikelijke CF zorg aan volwassenen. Buiten de gebruikelijke zorg 
vallen de kosten van incidentele grote ingrepen zoals longtransplantatie. Hiervoor moet een 
aparte DBC komen. Buiten de DBC’s voor gebruikelijke CF zorg vallen ook de preventieve 
activiteiten: hiervoor is een aparte bekostigingsmethodiek nodig. In het verdere betoog 
laten wij de bekostiging hiervan en van de longtransplantaties buiten beschouwing. 
Aan een DBC is ook een hoogte te onderkennen. Hierbij gaat het om de prijs die bij een 
DBC hoort. Bij CF zorg gaat het dan om de prijs die een behandelend ziekenhuis ontvangt 
voor gebruikelijke zorg gedurende een jaar aan een kind respectievelijk een volwassene met 
cystic fibrosis. Uit deze prijs moet het ziekenhuis alle zorg betalen: zowel de poliklinische 
als de klinische en zowel de salariskosten van de ziekenhuismedewerkers als de honoraria 
van de betrokken specialisten. De verwachting is dat deze prijs tot stand komt als resultaat 
van onderhandelingen tussen de individuele zorgverzekeraar die zorg inkoopt, en het 
individuele ziekenhuis dat zorg biedt. De verwachting is ook dat zorgverzekeraars zich 
hierbij laten leiden door  de geoffreerde prijs per CF patiënt, de kwaliteit van de zorg en de 
leveringsvoorwaarden. Bij deze laatste is te denken aan de voorwaarde of men wel of niet 
een behandelingsstop hanteert voor nieuwe CF patiënten.  
 
Hebben de zeven centra voor CF zorg nu voordelen of nadelen te verwachten van de 
bekostiging via DBC’s? Indien zij in staat in zijn om en betere waar te leveren en lagere 
kosten, dan is het antwoord duidelijk. Zorgverzekeraars zullen dan op termijn alleen 
inkopen bij de ziekenhuizen met centra voor CF zorg. Individuele kinderartsen bij andere 
ziekenhuizen kunnen patiënten met CF blijven behandelen, maar wel via de centra voor CF 
zorg. Van die centra ontvangen zij hun bekostiging. Indien de centra hogere kwaliteit 
bieden maar per jaar ook duurder zijn dan perifeer werkende kinderartsen, dan is ongewis 
waar zorgverzekeraars hun CF zorg gaan inkopen. Dan zullen de centra moeten verdedigen 
dat de hogere kosten verantwoord zijn gelet op de betere kwaliteit.  
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Financiele prikkels en het gebruik van feedback/reminders bij het CHOP: 
Professionals in de Verenigde Staten krijgen geen financiële prikkels om bepaalde 
uitkomsten te bereiken. Er zijn ook geen directe financiële prikkels voor patiënten. Voor 
patiënten vanuit andere staten is er zelfs sprake van een negatieve financiële prikkel om het 
centrum te bezoeken; zij worden aangemoedigd om ziekenhuizen in hun eigen omgeving te 
gebruiken. Dat bespaart hen ook reistijd. 
De geïnterviewden geven geen financiële problemen aan. CF zorg wordt vergoed via 
Medicare, Medicaid en de meeste particuliere verzekeringen, hoewel elke instantie weer 
eigen regels hanteert en van andere verschilt in de uitgebreidheid van de vergoeding. 
Wanneer er problemen zijn om de zorg vergoed te krijgen, helpt het maatschappelijk werk 
patiënten in hun contacten met de verzekeringsmaatschappijen.  
Het centrum heeft ook voldoende fondsen om onderzoek uit te voeren. Daarnaast ontvangt 
het CF centrum subsidies van de staat Pennsylvania en van het CFF voor het betalen van 
verpleegkundigen en maatschappelijk werkers en voor dataverzameling. Voor de start van 
het programma werd ontwikkelingsgeld ontvangen van de CFF en van de Staat, hetgeen 
essentieel was om een excellent programma te kunnen ontwikkelen.  
Andere componenten van disease management zijn veel minder herkenbaar: feedback aan 
zorgverleners over de uitkomsten van behandeling komt tijdens patiëntenbesprekingen aan 
de orde, maar is eerder individueel dan populatie gericht. Zorgverleners krijgen ook geen 
reminders of prikkels om richtlijnen te gebruiken, alhoewel er veel waarde wordt gehecht 
aan de accreditatie door de CFF, waarbij het gebruik van richtlijnen vereist is. Er wordt ook 
geen electronisch patiëntendossier gebruikt waarmee uitkomsten kunnen worden 
teruggekoppeld.  
Patiënten worden op informele wijze gestimuleerd mee te werken aan de behandeling door 
zorgplannen met hen te bespreken tijdens controles. Wel zijn met name het maatschappelijk 
werk en de nurse practitioners actief in het achterhalen van patiënten die lang niet gezien 
zijn, waarbij zij proberen hen te motiveren om deel te blijven nemen aan het programma. 
Met de komst van genetische screening en therapie behandelt men tegenwoordig ook 
mensen die nog geen ziekteverschijnselen hebben. Deze groep is moeilijk te scholen omdat 
zij vaak nog niet willen toegeven dat zij patiënt zijn. Het maatschappelijk werk en de nurse 
practitioners spelen hierop in en sporen die patiënten op die lang niet gezien zijn of zich 
niet houden aan behandeladviezen. 
 
2.6  Voldoen de Nederlandse CF centra aan de tien kenmerken van disease 

management? 
 
De hier beschreven centra voor CF zorg zijn in dit boek opgenomen ter illustratie van 
disease management programma’s voor mensen met een aandoening die niet zo frequent 
voorkomt. Het voorbeeld is is hierbij zorg voor cystic fibrosis patiënten geweest, maar het 
had ook kunnen gaan over mensen met multiple sclerose of de ziekte van Huntington. Gaan 
de tien kenmerken voor disease management, zoals geformuleed in hoofdstuk 1, ook op bij 
een dergelijke patiëntengroep? Deze vraag komt hieronder aan de orde. 
Onmiskenbaar is er sprake van één gezondheidsprobleem en van een welomschreven 
subpopulatie van patiënten (kenmerk 1). Hoewel pas laat aan de orde in dit hoofdstuk, 
speelt het bevorderen van zelfmanagement door middel van educatie een cruciale rol bij het 
omgaan met de aandoening door patiënten en hun ouders (kenmerk 2). Samenhang in de 
zorg en met preventie (kenmerk 3) komt eveneens naar voren: zowel preconceptuele 
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screening als specifieke screening zoals neonatale screening worden in dit hoofdstuk 
bepleit. Nationale en internationale protocollen voor de behandeling van CF patiënten 
worden reeds toegepast (kenmerk 4). Een indeling in patiëntenstromen van CF patiënten in 
een groep jonger dan 18 jaar en een groep volwassenen lijkt reëel nu het aantal 
volwassenen toeneemt (kenmerk 5). Ook binnen de patiëntenzorg zijn verpleegkundigen 
meer taken gaan oppakken: niet alleen coördinerende maar ook educatieve. Toch blijft toch 
ook bij deze patiëntengroep de rol van de arts overeind (kenmerk 6). Moderne web-based 
technology  en een elektronisch patiëntendossier (kenmerk 7) komen niet of nauwelijks 
voor in Nederland. Aan dit kenmerk voldoet de CF zorg niet. Ook de overige drie 
voorwaarden scheppende kenmerken (8, 9 en 10) van disease management ontbreken in 
Nederland. Benchmarking tussen de zeven CF centra komt moeilijk van de grond (kenmerk 
8). In vergelijking met buitenlandse centra zijn de Nederlandse aan de kleine kant (kenmerk 
9).  Er is wel een zekere mate van concentratie bereikt dankzij de keuzes van patiënten, die 
in de afgelopen steeds meer gingen kiezen voor de CF centra. De reistijden werden langer, 
maar patiënten en hun familie vonden dat kennelijk geen bezwaar. Wel zou een centrale 
financiering van de centra op basis van transmurale DBC’s voor de hand liggen en 
aansluiten op deze concentratie. Als betrouwbare kosteninformatie beschikbaar komt, is de 
sector van zorgverlening aan kinderen en volwassenen met cystic fibrosis gereed om de 
zorg verder te concentreren in kwalitatief hoogwaardige centra met een betaling per jaar per 
ingeschreven patiënt (kenmerk 10).  
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3.1.       De ziekte, de patiëntengroep, zorgvraag en zorgkosten  
 
Wat is diabetes ? 
Diabetes mellitus wordt onderscheiden in twee typen.  
Type 1 diabetes ontstaat bijna altijd voor het dertigste levensjaar, door een auto-
immuunproces dat de ß-cellen van het pancreas vernietigt waardoor een levensbedreigend 
tekort aan insuline ontstaat. De behandeling vindt in het ziekenhuis plaats, de patiënt heeft 
daarbij een zeer belangrijke rol vanwege de noodzakelijke insuline-injecties en de 
bloedglucose-zelfregulering. In het nu volgende wordt niet over type 1 diabetes gesproken, 
maar over de veel frequenter voorkomende vorm van type 2 diabetes. 
 
Type 2 diabetes is een chronische aandoening die het gevolg is van onvoldoende 
insulinesecretie door de ß-cellen van het pancreas en een verminderde gevoeligheid voor de 
werking van insuline in daarvoor relevante organen, namelijk de lever, spierweefsel en 
vetweefsel. We spreken van  insulineresistentie. Insulineresistentie wordt in verband 
gebracht met vetstapeling in diverse organen, in het bijzonder in de lever, maar ook in hart 
en spieren. Deze vetstapeling in niet-vetweefsel leidt tot functionele en structurele 
afwijkingen van de genoemde organen en zodoende tot een vetstofwisselingsstoornis die 
onderdeel uitmaakt van of leidt tot het zogenaamde Insulineresistentiesyndroom of  
Metabool Syndroom.  
Van alle mensen met diabetes in Nederland heeft circa 85% type 2 diabetes mellitus.  
In meer dan 80% van de gevallen van diabetes type 2 is sprake van een metabool 
syndroom.  Diabetes mellitus type 2 kan dus in geen enkel opzicht meer beschouwd worden 
als een ziekte die uitsluitend gekenmerkt wordt door een verhoogd bloedglucosegehalte.  
 
Prevalentie en incidentie 
Door combinatie van de resultaten van jaarprevalenties van vijf huisartsenregistraties kan 
een schatting gemaakt worden van het aantal bekende diabeten in Nederland. 
Gestandaardiseerd naar de bevolking van 2000 bedraagt de jaarprevalentie 27,4 per 1000 
mannen en 32,1 per 1.000 vrouwen (absoluut 216.000 mannen en 258.300 vrouwen). De 
prevalentie is op oudere leeftijd hoger onder vrouwen dan onder mannen. Zie figuur 3.1.  
De incidentie van diabetes mellitus wordt op basis van huisartsenregistraties 
(gestandaardiseerd naar de bevolking in Nederland in 2000) geschat op 3,5 per 1.000 
mannen en 3,7 per 1.000 vrouwen (absoluut 27.900 mannen en 30.200 vrouwen). 
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Leeftijdspecifiek zijn er geen significante verschillen tussen mannen en vrouwen in de 
incidentie. 2 Door toenemende vergrijzing en door een verder stijgend aantal mensen met 
overgewicht (overgewicht is de belangrijkste determinant van het ontstaan van diabetes 
type 2) zal het aantal mensen met diabetes type 2 de komende jaren zonder twijfel blijven 
toenemen. 
Recent Amerikaans onderzoek liet zien dat diabetes type 2 vaker voorkomt in de lagere 
sociaal-economische klassen.3 Hoewel Amerikaans onderzoek vaak niet extrapoleerbaar is 
naar de Nederlandse situatie met een andere organisatie van de diabeteszorg, lijkt deze 
bevinding ook voor Nederland te gelden.  
Combinatie van deze gegevens leidt tot de conclusie dat anno 2004 in Nederland naar 
schatting ruim een half miljoen mensen met diabetes bekend is. Daarnaast heeft nog een 
aantal mensen al diabetes, maar is de ziekte bij hen nog niet vastgesteld. Hoe groot deze 
groep ongediagnosticeerde diabeten is, is onbekend. Oude schattingen uit epidemiologische 
onderzoeken in de tweede helft van de negentiger jaren leidden tot de conclusie dat op 
iedere bekende diabetespatiënt ook een onbekende bestond. Sinds die tijd is de bekende 
prevalentie echter opgelopen van 1,7% van de bevolking tot 3,2 % van de bevolking. 
Bekendheid met diabetes bij het publiek dankzij een groots opgezette publiekscampagne en 
toegenomen alertheid bij artsen met de daarbij horende case-finding hebben daarbij een rol 
gespeeld. Hoeveel onbekende diabeten er momenteel zijn weten we dus niet, maar zeker is 
wel dat het percentage onbekende diabeten lager ligt dan 50%. 

 

Figuur 1:  Gemiddelde prevalentie (per 1.000) van diabetes mellitus naar 
leeftijd en geslacht in een aantal epidemiologische 
bevolkingsonderzoeken.  

.  
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De zorgvraag 
Voor ongeveer 75% van de mensen met diabetes type 2 is de huisarts de belangrijkste 
zorgaanbieder. Van de door de huisarts behandelde mensen met type 2 diabetes gebruikt 10 
tot 15% insuline. Patiënten met type 2 diabetes die met insuline behandeld moeten worden 
staan vaak onder behandeling van de specialist. De invulling van de diabeteszorg door 
huisartsen is aan verandering onderhevig. Steeds meer huisartsen initiëren zelf de 
insulinetherapie in plaats van de patiënt naar de internist door te verwijzen. Daarnaast 
ontstaan in de laatste jaren veel initiatieven om de structuur van diabeteszorg in de 
huisartspraktijk verder te verbeteren. In steeds meer regio’s spelen diabetesdiensten een 
belangrijke rol bij organisatie en uitvoering van diabeteszorg. Op dit moment zijn er tien 
diabetesdiensten in Nederland, die de zorg coördineren van in totaal 20.000 patiënten. 
Er is weinig kwantitatieve informatie over het zorggebruik van diabetespatiënten. Een 
recent verschenen achtergrondstudie komt tot de in tabel 3.1 vermelde bevindingen over het 
zorggebruik van diabetespatiënten.4  
 

Tabel 3.1    Percentage diabetespatiënten dat in het afgelopen jaar contact 
heeft gehad met een zorgaanbieder. 

 

Zorgaanbieder    

Huisarts  95  

Diabetesverpleegkundige  23  

Medisch specialist  80  

Diëtist  30  

Fysiotherapeut  20  

Podotherapeut  10  

 
Uit gegevens van een representatief landelijk netwerk van huisartsen blijkt dat huisartsen in 
22% van de contacten voor diabetes de patiënt verwezen naar een medisch specialist, 
diëtist, pedicure/podotherapeut of diabetesverpleegkundige.15   
 
De kosten 
Bij het berekenen van kosten van een ziekte kunnen meerdere methoden worden gevolgd. 
Meestal berekent men met behulp van zogenaamde cost-of-illness-studies de kosten van 
een ziekte in een kalenderjaar die samenhangen met de prevalentie van de ziekte. Daarnaast 
is ook de incidentiemethode mogelijk. Een ander onderscheid betreft de kostenbronnen: 
kosten van de gezondheidszorg, kosten die de patiënt maakt en productiviteitskosten.  
Volgens de CODE-2-studie, een internationale studie naar de kosten van diabetes type 2, 
uitgevoerd in acht Europese landen, bedroegen de totale zorgkosten voor diabetes type 2 en 
complicaties in 1998 in Nederland naar schatting € 260 miljoen, dat is 1,7% van de kosten 
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van de totale gezondheidszorg. In 1998 bedroegen de totale kosten per patiënt per jaar € 
1666. Van deze kosten kwam 26% voor rekening van de ambulante zorg, 34 % van de 
klinische zorg en 39% van de medicatie. Het meest bepalend voor hogere kosten zijn de 
leeftijd van de patiënt, het gebruik van insuline en de aanwezigheid van met diabetes 
samenhangende complicaties.5
 

Co-morbiditeit 
Diabetes type 2 gaat vaak gepaard met complicaties. Bij het vaststellen van de diagnose is 
ongeveer een kwart van de patiënten al bekend met een hartinfarct, CVA, angina pectoris, 
perifeer vaatlijden of hartfalen.6  Van 2140 patiënten met diabetes type 2 in 52 
huisartspraktijken in Utrecht en omgeving, werden er 1640 door de huisarts behandeld. Van 
hen had 44% een of twee met diabetes samenhangende complicaties, en daarnaast nog eens 
7% drie of meer complicaties.7 Micro- en macrovasculaire complicaties beïnvloeden de 
kwaliteit van leven in ongunstige zin.8  
Naast deze met diabetes samenhangende complicaties hebben mensen met type 2 diabetes 
vaak andere ziekten, bijvoorbeeld COPD, artrose, hypothyreoidie, maagdarmziekten. Dat is 
min of meer logisch als we bedenken dat ongeveer de helft van de mensen met type 2 
diabetes ouder is dan 70 jaar.    
 
Samengevat 
Anno 2005 hebben tussen 400.000 en 500.000 mensen type 2 diabetes. Dit aantal zal 
voorlopig blijven stijgen. Ongeveer de helft van hen heeft cardiovasculaire complicaties, 
naast andersoortige co-morbiditeit. Veel mensen met type 2 diabetes zijn ouder dan 70 jaar. 
Bij het berekenen van de kosten voor diabeteszorg (naar schatting 2% van het zorgbudget) 
zijn niet alleen de kosten van de directe medische kosten van belang, maar ook de kosten 
die mensen met diabetes zelf maken. Dit geldt temeer, omdat type 2 diabetes vaker 
voorkomt in de lagere sociaal-economische klassen. 
 
 
 
Goede diabeteszorg in New York 
Het Naomi Berrie Diabetes Center (NBDC) is een van de drie Diabetes Centers of 
Excellence in de staat New York. Het centrum bestaat sinds 1998 en verzorgt 
multidisciplinaire, geïntegreerde gezinsgeoriënteerde diabeteszorg voor 4000 volwassenen 
en 800 kinderen met diabetes mellitus uit Manhattan en omringende gebieden. Ongeveer 
een derde van de patiënten heeft diabetes type 1 en tweederde heeft type 2 diabetes. Het 
centrum is gehuisvest binnen het Russ Berrie Medical Science Pavilion. Bij het centrum 
werken vier endocrinologen en drie kinderendocrinologen, drie educatiemedewerkers, drie 
diëtisten, een maatschappelijk werker, twee podotherapeuten, een oogarts en vijf 
verpleegkundigen. Het centrum is ruim behuisd en heeft de beschikking over behandel- en 
onderzoekskamers, leklokalen, kantoren en een eigen laboratorium waar glucose-
tolerantietesten, maaltijdtolerantietesten en insulinetolerantietesten kunnen worden 
uitgevoerd. 
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3.2          Preventie en zorg 
 
Primaire preventie 
Overgewicht en obesitas zijn belangrijke risicofactoren voor diabetes. Mensen met 
overgewicht en obesitas (een Body Mass Index > 30) hebben, afhankelijk van de mate 
waarin ze dit hebben, een 2 tot 27 keer hogere kans om diabetes te krijgen. Overgewicht en 
obesitas vormen een groot volksgezondheidsprobleem, dat naar verwachting de komende 
jaren zal toenemen.9
Primaire preventie van diabetes betekent dat geprobeerd wordt het ontstaan van de ziekte te 
voorkomen, bijvoorbeeld door het stimuleren van afvallen en meer bewegen. Volgens de 
Zorgstandaard van de Nederlandse Diabetesfederatie dienen interventies reeds op jonge 
leeftijd plaats te vinden en niet alleen het individu maar tevens het gezin en de samenleving 
zelf te bereiken.10 Een richtlijn voor de preventie van overgewicht en het stimuleren van 
lichamelijke activiteit is nog niet beschikbaar. Wel kunnen algemene adviezen worden 
gegeven, waarbij de overheid een belangrijke rol kan spelen. Voorbeelden hiervan zijn: 
gezonde voeding thuis, op scholen en publieke instellingen (verminderen van de verkoop 
van ‘high density’ eten en drinken) en het stimuleren van bewegen en sportactiviteiten. 
Daarnaast hebben volgens de genoemde Zorgstandaard zorgverleners de taak alert te zijn 
op risicofactoren bij patiënten en dienen zij brede gezondheidsvoorlichting te geven. 
 
Secundaire preventie 
Onlangs bracht een commissie van de Gezondheidsraad een advies uit over screening bij 
diabetes type 2. 9  Een voorwaarde voor het nut van screening (secundaire preventie) is dat 
vroege behandeling effectiever is dan late behandeling. Het doel van screening is immers 
om diabetes zo vroeg op te sporen dat de morbiditeit en de mortaliteit ten gevolge van de 
ziekte verminderen. Er bestaat geen onderzoek naar het nut van algemene screening op 
diabetes bij het terugdringen van complicaties en sterfte als gevolg van deze ziekte. Het is 
op basis van onderzoek naar behandeling vroeg in het ziekteproces echter wel aannemelijk 
dat met algemene screening op diabetes gezondheidswinst te behalen valt. Op grond van 
deze bevindingen is het theoretisch mogelijk dat screening van de algemene populatie tot 
gezondheidswinst leidt. Hoe groot die winst zou zijn is echter niet met zekerheid vast te 
stellen, omdat er geen vergelijkend onderzoek met deze vraagstelling is uitgevoerd.  
Een andere mogelijkheid voor screening is om bepaalde risicogroepen te selecteren.  
 
Mensen met overgewicht hebben vaak een clustering van risicofactoren voor hart- en 
vaatziekten. Naast een sterk verhoogde kans op diabetes hebben zij vaker dan gemiddeld 
hoge bloeddruk en een ongunstige vetverdeling in het bloed. Vanwege deze clustering vindt 
de commissie screening van mensen met overgewicht een aantrekkelijke optie, omdat juist 
bij hen potentieel veel gezondheidswinst te behalen is. Deze winst kan worden bereikt 
wanneer naast de diabetes ook de risicofactoren voor hart- en vaatziekten worden 
behandeld.  
 
De al in de NHG-Standaard van 1999 aanbevolen case-finding sluit daarbij naadloos aan.  
Daarin krijgt de huisarts het advies driejaarlijks het bloedglucose te bepalen bij personen 
ouder dan 45 jaar:  

• met diabetes mellitus type 2 bij ouders, broers of zussen; 
• met hypertensie; 
• met manifeste hart- en vaatziekten; 

 47



Zorgprogramma’s voor mensen met type 2 diabetes 

• met vetstofwisselingsstoornissen; 
• met etnische belasting zoals onder andere Hindoestanen; 
• met een BMI  > 27; 
• met zwangerschapsdiabetes in het verleden of die kinderen hebben gebaard met 

een geboortegewicht van meer dan 4000 gram. 11 
 
Vanzelfsprekend dienen leefstijladviezen over bewegen, gezond eten en stoppen met roken 
deel uit te maken van de behandeling. Maar ook voor screening van deze hoogrisicogroep 
geldt dat op dit moment niet wetenschappelijk is vastgesteld of daarmee daadwerkelijk 
gezondheidswinst kan worden behaald en hoe groot die winst eventueel zou zijn. 
 

Preventie bij NBDC 
Preventie van diabetes is een speerpunt van het NBDC. Met name op scholen in de regio 
New York verzorgt het centrum voorlichtingsprogramma's over overgewicht en slechte 
voedingsgewoontes en stelt men zich tot doel, de omvang van dergelijke preventieve 
activiteiten uit te breiden. 

 
Behandeling 
In 2003 publiceerde de Nederlandse Diabetes Federatie de Zorgstandaard, op basis van de 
bestaande NDF/CBO richtlijnen, de NHG Standaard, en de adviezen voor goede 
diabeteszorg. Al deze richtlijnen zijn zo veel mogelijk op basis van ‘evidence-based 
medicine’  vastgesteld. De Zorgstandaard gaat uit van een zorgketen. Nadat de diagnose is 
gesteld behelst de behandeling: 

• het in gunstige zin trachten te beïnvloeden van de leefstijl van de patiënt met 
betrekking tot voeding, bewegingspatroon, rookgedrag en alcoholgebruik.  

• het behandelen van hypertensie, hyperglykemie en dislipidemie. 
Op het moment van de diagnose beginnen er volgens de Zorgstandaard voor mensen met 
diabetes drie belangrijke, zeer samenhangende, maar ook te onderscheiden processen. 
In de eerste plaats het proces van behandeling en zorg, waarin streefwaarden worden 
vastgesteld, nagestreefd en gecontroleerd.  
In de tweede plaats het proces van educatie, van het leren omgaan met diabetes. In dit 
proces moeten mensen met diabetes zodanige kennis, attitudes en vaardigheden verwerven, 
dat zij zich kunnen realiseren hoe zij zelf met hun diabetes om kunnen gaan, dat zij 
zelfcontrole en zelfregulatie onder de knie krijgen en dat zij de invloed van bewegen, eten 
en stress kunnen inschatten en gebruiken. Het doel van die educatie is dus het aanleren van 
kennis en vaardigheden, die nodig zijn voor een adequaat zelfzorggedrag.  
Ten derde het proces, waarin mensen met diabetes hun maatschappelijke positie ervaren, 
bevechten en verbeteren. Na de mededeling "u hebt diabetes" wordt hun duidelijk, dat dit 
gegeven een vaak onverwachte, negatieve impact heeft op hun maatschappelijke positie en 
sociale verhoudingen. Ook hiermee willen zij leren omgaan en willen zij zonodig voor een 

chtvaardige positie en voor eerlijke verhoudingen vechten.  re  

 
 
Samengevat 
In Tabel 3.2 worden de interventies op het terrein van type 2 diabetes samengevat. 
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Tabel 3. 2 Noodzakelijke interventies om diabetes te voorkomen en te 
behandelen 

 
FASE ZIEKTETRAJECT INTERVENTIE 
Voordat diabetes ontstaat Voorlichting en beleidsmaatregelen in publieke 

domein 
Als de kans op diabetes groot is  
(de ‘hoog-risicogroep’) 

Case-finding huisarts volgens NHG-Standaard 
Eventueel ‘targeted’ screening 

Als de diagnose vermoed wordt Zorgvuldige diagnostiek conform NHG-
Standaard/NDF Zorgstandaard 

Als de diagnose gesteld is Educatie, inclusief leefstijladviezen 
Multifactoriële behandeling, gericht op 
risicoreductie, conform de NDF Zorgstandaard / 
NHG-Standaard 

 
 
3.3 Diabeteszorg: ketenzorg 
 
Diabeteszorg voor mensen met diabetes type 2 is een vorm van ketenzorg.14  De term 
ketenzorg geeft precies aan dat iedere diabetespatiënt  te maken krijgt met een aantal 
zorgverleners die onderling met elkaar in verbinding (moeten) staan. De term ketenzorg 
impliceert samenwerking tussen de verschillende schakels van de keten en benadrukt de 
verantwoordelijkheden van iedere zorgverlener afzonderlijk .   
De keten begint bij de patiënt. Alle schakels hebben hun eigen expertise en dienen een 
welomschreven verantwoordelijkheid te dragen. De lengte van de keten is afhankelijk van 
de specifieke situatie van een patiënt: wel acht of negen zorgverleners kunnen er deel van 
uitmaken. Een voorbeeld van georganiseerde ketenzorg (en van disease management, zie 
verder) vormt het diabeteszorgmodel in de regio Gorinchem, waarin de volgende visie werd 
geformuleerd: 
 

• Optimale zorg voor een ieder met diabetes, volgens algemeen aanvaarde 
richtlijnen,  

• afgestemd op de individuele behoeften van de patiënt,  
• met toegankelijke en eenduidige informatie en educatie op niveau,  
• afstemming tussen eerste- en tweedelijns zorgaanbieders  
• met voor iedere zorgverlener toegankelijke patiëntgegevens en  
• structurele financiering.15   
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Figuur 3.2  De keten van allen die over het algemeen betrokken zijn 
bij de zorg voor mensen met type 2 diabetes. Let wel: tal 
van andere specialisten kunnen ook deel uitmaken van 
de keten, bijvoorbeeld nefroloog, vaatchirurg, 
psycholoog.  

 

 

 
 
Figuur 3.2 laat zien dat diabeteszorg niet alleen qua inhoud maar ook in organisatorisch 
opzicht complex is. Zo’n vorm van zorg wordt alleen maar complexer naarmate er meer 
personen bij worden betrokken. Wegen de voordelen van taakdifferentiatie wel op tegen de 
nadelen van een complexere organisatie ? Om op dat soort vragen een goed antwoord te 
kunnen geven, nemen we enkele schakels van de ‘hoofdketen’ onder de loep. 
 

De patiënt 
Patiënten eisen terecht kwalitatief goede diabeteszorg. De resultaten van de aangeboden 
zorg hangen echter voor een deel samen met hoe de diabetespatiënt omgaat met de 
verschillende leefstijladviezen, het gebruik van medicatie en het regelmatige 
controleschema over een periode van soms tientallen jaren. Artsen bij wie de populatie 
mensen met diabetes type 2  voornamelijk bestaat uit hoger opgeleiden van middelbare 
leeftijd, slagen er waarschijnlijk gemakkelijker in goede resultaten te boeken bij het 
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verlagen van de bloeddruk en hyperglykemie dan collega’s die veel jongere 
diabetespatiënten met een lagere sociaal-economische status in hun praktijk hebben. Een 
treffend bewijs voor deze stelling werd geleverd in een Amerikaans onderzoek, waarbij op 
het eerste gezicht de ene groep artsen betere diabeteszorg leverde dan de andere. Toen de 
verschillen echter gecorrigeerd werden voor factoren als leeftijd, geslacht, sociaal-
economische status en gezondheidsgedrag van de  patiënten, verdwenen deze verschillen 
geheel.16

Ook in recent Nederlands en Engels onderzoek onder door huisartsen behandelde 
diabetespatiënten hing een slechte regulering het sterkst samen met hun opleiding 
respectievelijk (jonge) leeftijd. 17,18  “De” patiënt bestaat dus niet. Behandeling en 
begeleiding zullen moeten worden toegesneden op de denk- en leefwijze van de individuele 
patiënt.  
 
De praktijkassistente 
Omdat een goed oproepsysteem belangrijk is voor een gestructureerde zorg, is de 
inschakeling van een praktijkassistente bij de diabeteszorg een juiste beslissing. Er zijn 
huisartsen die hun diabeteszorg voor een groter deel hebben gedelegeerd aan 
praktijkassistentes. Daarbij dient bedacht te worden, dat praktijkassistentes een MBO-
opleiding hebben, dat hun pathofysiologische kennis beperkt is, dat zij volgens de wet-BIG 
geen zelfstandige medische verantwoordelijkheid dragen en dat zij geen opleiding hebben 
gehad in het geven van leefstijladviezen voor andere dan acute aandoeningen.19  Met andere 
woorden: een assistente die ‘zelfstandige diabetesspreekuren’ doet is niet berekend voor 
haar taak, tenzij ze een behoorlijke aanvullende opleiding heeft gehad.     
 

De huisarts 
Huisartsen verschillen in de mate waarin zij erin slagen goede diabeteszorg te leveren. 
Sommigen hebben overzicht van de belangrijke parameters van de door hen geleverde zorg, 
anderen kunnen nog geen overzicht van het aantal door hen behandelde diabetespatiënten 
aanleveren. Toch slaagt de ‘gemiddelde’ Nederlandse huisarts er anno 2004 in om goede 
diabeteszorg te leveren.  
In tabel 3.3 staan de resultaten beschreven van de diabeteszorg in gewone 
huisartsenpraktijken, die geen van alle gebruik maken van een diabetesdienst. In alle 
praktijken worden de driemaandelijkse en jaarcontroles in de huisartsenpraktijk verricht. 
Het betreft gegevens die verzameld zijn vóórdat een innovatieve interventie plaatsvond.  
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Tabel 3. Resultaten van diabeteszorg van door huisartsen behandelde 
patiënten, 2000-2004. Gemiddelden. 

 
Ref. Locatie 

 
Prakt. 
(n) 

Pat. 
(n) 

Bijzonderheden HbA1c 
(gem.) 

Bloed-
druk 
(gem.) 

Chole- 
sterol 
(gem.) 

1 Utrecht 
e.o 
(2000) 

52 1641 Basismeting wetenschappelijk onderzoek. 
Door huisarts behandelde pat. Helft 
praktijken neemt deel aan Utrechts 
Diabetes Project.  

7.1 148 / 
84 

5.8 

2 Nijmege
n  
e.o 
(2000) 
(2004) 

10 870 Nijmeegs Monitoring Project. Alle door 
huisarts > 1 jaar behandelde pat. 
Regelmatige feedback, verder geen 
speciale ondersteuning 

7.2 146 / 
81 

5.1 

3 Apeldoo
rn  
e.o 
(2003) 

40 1721 Basismeting wetenschappelijk onderzoek. 
Geen selectie. Alle door huiartsen 
behandelde pat. 

7.1 141 / 
80 

5.2 

4 Oost-
Nederla
nd 
(2003) 

41 1432 Basismeting wetenschappelijk onderzoek. 
Door huisarts behandelde pat. < 80 jaar. 
Geen extra ondersteuning. Geen selectie 

7.1 146 / 
83 

5.3 

5 Hele 
land 
(2003-4)

53 2701 Basismeting bij deelname aan Diabetes 
Zorg Protocol. Alle door huisarts 
behandelde patiënten 

7.0 148 / 
83 

5.2 

  
 
Referenties / Contactpersonen: 
1. Goudswaard AN et al.  Europ J Epidem 2004;19:541-5       
2. de Grauw WJC et al.     J Fam Pract 2002; 51:459-64.           
3. Van Bruggen JAR et al.  j.a.r.vanbruggen@umcutrecht.nl 
4. Van Avendonk M. et al. PCD  m.vanAvendonk@umcutrecht.nl 
5. Cleveringa F. et al.  f.cleveringa@umcutrecht.nl 
 
We mogen ervan uitgaan dat deze cijfers representatief zijn voor de doorsnee Nederlandse 
huisartspraktijk. Weliswaar betrof het praktijken die hun zorg wilden verbeteren, maar het 
waren praktijken die niet tevoren aan enig ander diabetesonderzoek hadden deelgenomen. 
Er bleken praktijken bij met een slecht registratiesysteem. De mate van assistentie 
verschilde zeer. De prevalentie van diabetes kwam telkens overeen met de bekende 
landelijke prevalentie. In dat licht bezien is de vooruitgang in de resultaten van de 
diabeteszorg opmerkelijk: het gemiddelde HbA1c in Nederland in1998 bedroeg 7.5%. Het 
gemiddelde totaal cholesterol bedroeg 6.0 mmol/l en de gemiddelde bloeddruk 154/87. 20  
Hoewel Nederlandse huisartsen er dus in geslaagd zijn de kwaliteit van de diabeteszorg 
aantoonbaar te verbeteren, zijn er toch nog duizenden patiënten die niet de zorg krijgen die 
nodig is. Hoe komt dat ? Er zijn toch richtlijnen ? Bouldin et al geven onderstaande 
opsomming van de redenen van een kwalitatief onvoldoende diabeteszorg, een probleem 
dat de Verenigde Staten in nog veel sterkere mate aanwezig is dan in Nederland. 
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1. artsen overschatten de kwaliteit van de door hen geleverde zorg; 
2. artsen volgen richtlijnen niet op omdat ze weten dat de patiënt zich niet aan de 

adviezen houdt; 
3. het kost tijd voordat nieuwe kennis en richtlijnen onder artsen volledig bekend 

zijn; 
4. snelle veranderingen en vernieuwingen in behandelstrategieën maken het 

probleem van het opvolgen van richtlijnen alleen maar groter; 
5. de toegenomen complexiteit van de ziekte is niet gevolgd door een toegenomen 

beschikbaarheid van behandeltijd in de spreekkamer. 
De schrijvers concluderen dat een systematische aanpak van diabeteszorg noodzakelijk is in 
iedere praktijk, en dat er meer tijd en menskracht nodig zijn om de kwaliteit van de 
diabeteszorg te verbeteren. “Modern diabetes care is expensive, but the old adage remains 
true - we can pay for it now or pay for it later.” 23  
Een van de oplossingen is in dit verband het delegeren van taken aan verpleegkundigen, dat 
wil zeggen aan praktijkondersteuners en aan diabetesverpleegkundigen. 
 

De praktijkondersteuner 
Anno 2005 zijn ongeveer 1000 praktijkondersteuners werkzaam bij 2000 van de ruim 7000 
Nederlandse huisartsen. Het merendeel van hen is actief betrokken bij de zorg voor mensen 
met type 2 diabetes. Alle praktijkondersteuners functioneren op HBO-niveau. Er zijn 
medisch-inhoudelijke eindtermen geformuleerd . 
Bij het delegeren komt het er vooral op aan de taken van de praktijkondersteuners helder 
weer te geven en voldoende tijd vrij te maken voor overleg met de behandelend huisarts. 
Zowel praktijkondersteuners als diabetesverpleegkundigen zijn niet bevoegd zelfstandig 
medicijnen voor te schrijven. Als de huisarts niet gemakkelijk voor consultatie beschikbaar 
is, dreigt het gevaar dat te hoge waarden voor bloeddruk, een afwijkend vetspectrum of een 
onvoldoende geregelde hyperglykemie niet gevolgd worden door aanpassing van de 
medicatie. In het uiterste geval worden patiënten met een regelmatige frequentie 
gecontroleerd, maar niet echt behandeld. Een Canadees experiment waarbij aansluitend op 
het consult bij de praktijkverpleegkundige vijf minuten bij de huisarts werden gereserveerd 
voor een gemeenschappelijk consult met patiënt, verpleegkundige en huisarts, leidde tot een 
significant betere aanpassing van de medicatie dan de situatie waarin zo’n miniconsult niet 
systematisch plaatsvond (voordracht EASD, München 2004). Bijkomend voordeel van deze 
werkwijze is, dat de huisarts gedwongen wordt zijn kennis op diabetesgebied bij te houden 
en zelfs aan te scherpen. Het omgekeerde komt namelijk ook voor: huisartsen hebben het 
gevoel de diabeteszorg te hebben uitbesteed aan een hoogopgeleide professional, zij zien de 
meeste diabetespatiënten nog maar een keer per jaar en van lieverlee raken zij kennis en 
vaardigheden op het gebied van diabetes kwijt. Op den duur leidt dat tot een diffuse 
verdeling van verantwoordelijkheden en is transparantie ver te zoeken. 
 

De diabetesverpleegkundige 
Eind 2004 publiceerde de Eerste Associatie van Diabetes Verpleegkundigen (EADV) een 
brochure met een opsomming van de kernactiviteiten van de EADV-titelgeregistreerde 
diabetesverpleegkundige. De EADV onderscheidt daarin vijf verschillende rollen, die van 
expert, educator, consulent, innovator en ondernemer.  
De rol van expert houdt volgens de EADV onder meer in, dat de diabetesverpleegkundige 
bloedglucoseverlagende therapie volgens protocol kan aanpassen, mensen zelfstandig kan 
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overzetten op insulinetherapie, het juiste insulineregime kan kiezen, vasculaire schade kan 
herkennen (zoals een TIA, beroerte, angina pectoris, myocardinfarct en perifere 
neuropathie), kennis heeft van vetspectrumstoornissen en bloeddrukstoornissen en de 
behandeling daarvan, en ook op deze terreinen de medicatie volgens protocol kan 
aanpassen.24 Deze taakomschrijving, in combinatie met de andere vier rollen, past geheel in 
die van de ‘specialist diabetes nurse’, die later in dit hoofdstuk aan bod komt.  
In de jaren 1997-1998 werd in de regio Venlo een pilotstudy uitgevoerd in 5 praktijken, 
waarin de diabetesverpleegkundige de driemaandelijkse controles van de huisarts overnam. 
Een van de uitkomstmaten (het HbA1c%) verbeterde. Hoewel het design van de studie 
robuuste conclusies niet mogelijk maakt, is dit toch een aanwijzing dat  
diabetesverpleegkundigen een deel van de zorg van de huisarts kunnen overnemen met op 
zijn minst behoud van kwaliteit.25 Recent bleek dat, wanneer verpleegkundigen als 
‘facilitator’ met zekere regelmaat huisartspraktijken bezoeken, het in korte tijd mogelijk is 
de diabetesregulering aanmerkelijk te verbeteren.26 Naast de praktijkondersteuner en de hier 
beschreven diabetesverpleegkundigen bestaan nog enkele andere verpleegkundige beroepen 
op het terrein van diabeteszorg. Ten eerste is er de case-manager. De inschakeling van een 
case-manager, die de diabeteszorg in een of meer huisartspraktijken of op een polikliniek 
coördineert, heeft op het eerste gezicht veel voordelen. De afgelopen jaren zijn case-
managers in de diabeteszorg op veel plaatsen ingeschakeld, niet alleen in Nederland, maar 
ook in veel andere Westerse landen.  
Ten tweede zijn er verpleegkundig specialisten: geregistreerde verpleegkundigen, met 
ruime ervaring op een specifiek verpleegkundig terrein en een aanvullende opleiding, die 
bevoegd zijn zich als een specialist op een klinisch deelgebied te bemoeien met 
patiëntenzorg, consultatie, onderwijs en onderzoek. De verpleegkundig specialist houdt 
zich vooral bezig met educatie (inclusief de verantwoordelijkheid om de door andere 
zorgverleners gegeven en soms tegenstrijdige adviezen op elkaar af te stemmen), maar ook 
met het ondersteunen van patiënten, met de coördinatie van de zorg, met medicamenteuze 
adviezen en met adviezen over het omgaan met intercurrente ziekten. 
De derde functie betreft diabetes-educatie. In de Verenigde Staten wordt deze in de 
breedste zin van het woord gegeven door een scala aan zorgverleners, zoals 
verpleegkundigen, diëtisten, apothekers, bewegingstherapeuten, artsen en sociaal werkers, 
onder de gemeenschappelijke titel ‘Gecertificeerde Diabetes Educator’. Hun takenpakket is 
beperkter dan dat van de verpleegkundig specialist: met name geven zij geen 
medicamenteuze adviezen. Sommigen van hen treden wel op als verpleegkundig case-
manager.  In onderstaand schema staat vermeld hoe deze educatie is georganiseerd in het 
Naomi Berrie Diabetes Center, dat Marianne Acampo bezocht ten behoeve van dit boek. 
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Educatie bij het NBDC 
Het diabetes educatieprogramma is erkend door de American Diabetes Association (ADA) 
en wordt daardoor vergoed door Medicare en Medicaid. Het doel van het programma is om 
optimale diabeteszorg te integreren in het dagelijks leven van de patiënten. Het programma 
heeft een grote zelfzorg component en is gericht op het bereiken van optimale 
gezondheidsgerelateerde uitkomsten. Om erkend te worden door de ADA moet een 
instelling beschikken over een multidisciplinair instructieteam met tenminste één 
geregistreerde diëtist en verpleegkundige. De staf moet aan bepaalde 
scholingsvoorwaarden voldoen en aangetoonde expertise hebben in educatie en 
diabetesmanagement. 
Bij het NBDC krijgen patiënten en familieleden verschillende soorten educatie aangeboden, 
variërend van groepsonderwijs en individueel onderwijs voor kinderen en volwassenen, 
instructie over het bedienen van insulinepompen en onderwijs over specifieke thema's zoals 
uit eten gaan, beweging, gewichtsverlies, onderzoeksresultaten en ondersteuning na een 
transplantatie. Ook verzorgt het centrum cursussen voor scholen en vakantiekampleiders 
over het omgaan met mensen met diabetes. Binnen het centrum is ook het Becky Dickinson 
Family Learning Center gehuisvest, waar patiënten met behulp van multimedia interactief 
informatie op maat kunnen opvragen. 
 
 
 
Ten vierde noem ik de geregistreerde diabetesverpleegkundige. Dit is een verpleegkundig 
specialist die volledig in de diabeteszorg werkt, intra- en/of extramuraal. In Engeland 
adviseerde de British Diabetes Association in 1991 om vier verpleegkundig specialisten per 
250.000 inwoners aan te stellen. In 2000 bleek dit aantal maar in twee van de onderzochte 
negen districten te zijn gerealiseerd. Hun rol en effectiviteit is systematisch onderzocht in 
een zogenaamde Cochrane-review. Deze buitengewoon grondige wijze van onderzoek 
garandeert, dat werkelijk al het onderzoek op het terrein van verpleegkundige case-
managers is meegenomen in de conclusies. Wat nu volgt is daarom geheel aan deze review 
ontleend. 
Hoewel patiënten over het algemeen tevreden zijn over de door de verpleegkundigen 
geleverde zorg en hen vaak eerder consulteren dan de dokter bij wie ze onder behandeling 
zijn, waren tot het verschijnen van de Cochrane-review de effecten van de door de 
verpleegkundigen verleende en gecoördineerde zorg niet bekend. 
De reviewers concluderen op basis van zes trials, waaronder vijf gerandomiseerde, met een 
follow-up periode van 12-18 maanden, dat er vooralsnog onvoldoende bewijs is voor de 
stelling dat de diabeteszorg verbetert door de inschakeling van verpleegkundig specialisten 
of verpleegkundige case-managers. Zij stellen dat er allereerst dringend behoefte is aan het 
in detail beschrijven van de vaak zeer uiteenlopende taken van de verpleegkundig 
specialisten en case-managers in de verschillende zorgsystemen. Er zou een uitvoerige 
inventarisatie moeten plaatsvinden van de voor- en nadelen van de verschillende 
taakverdelingen, bijvoorbeeld om erachter te komen of educatieve taken gecombineerd 
moeten worden met managementtaken of met medische taken. Pas daarna zouden nieuwe 
gerandomiseerde trials moeten worden opgezet. Daarbij zouden dan ook de kosten die het 
inschakelen van een case-manager met zich meebrengt moeten worden betrokken.27 
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Andere innovaties in de behandeling van diabetes bij de NBDC 
Het centrum en met name het maatschappelijk werk, is actief in het opsporen van patiënten 
die zichzelf niet adequaat verzorgen en helpt patiënten ook met het verkrijgen van 
zorgvoorzieningen thuis. Patiënten die niet goed zijn ingesteld worden wekelijks gebeld of 
gemaild. Zij krijgen een case-manager toegewezen die de zorg coördineert. Als het maar 
enigszins mogelijk is, zien patiënten de verschillende behandelaars op één dag. Omdat zij 
daardoor vaak langdurig in het centrum aanwezig zijn, is er ook een keuken waar voor 
diabetici geschikte snacks verkrijgbaar zijn en kunnen zij er voorlichting krijgen over 
gezonde voeding. De wachtruimtes zijn zodanig  ingericht dat de wachtenden er kunnen 
telefoneren of huiswerk maken.  
Wat het NBDC onderscheidt van andere behandelingsinstituten, is de nadruk op het 
betrekken van familieleden van diabetespatiënten bij de behandeling. Ouders, echtgenoten, 
kinderen en andere familieleden worden uitgenodigd voor besprekingen met specialisten, 
met als doel complicaties te voorkomen die met diabetes gepaard gaan. 
 
De internist 
De Nederlandse gezondheidszorg is zo georganiseerd, dat alleen mensen met de meest 
gecompliceerde en moeilijkst te behandelen ziekten in (de polikliniek van) een ziekenhuis 
worden behandeld. Internationaal vergelijkend onderzoek laat zien dat in zorgsystemen met 
een sterker ontwikkelde eerstelijnsgezondheidszorg sprake is van een meer effectieve en 
doelmatige zorg.28  Op het gebied van de diabeteszorg heeft sinds de jaren tachtig een 
verschuiving plaatsgevonden vanuit de polikliniek van het ziekenhuis naar de 
huisartspraktijk. In deze ontwikkeling speelden internisten een vooraanstaande rol, 
bijvoorbeeld in de regio Zwolle. Reeds de NHG-Standaard van 1989 gaf concrete 
aanwijzingen welke patiënten met diabetes de huisarts voor behandeling naar een internist 
diende te verwijzen. De NDF Zorgstandaard maakt deze indeling ook. 10  Deze sinds bijna 
20 jaar in gang gezette taakverdeling heeft ertoe geleid, dat anno 2005 het merendeel van 
de mensen met type 2 diabetes die bij de internist onder behandeling zijn al vele jaren 
bekend zijn met diabetes, met insuline worden behandeld, vaak moeilijk een adequate 
diabetesregulering kunnen krijgen, en relatief veel complicaties hebben.28  Met andere 
woorden: de diabetespopulatie bij de internist is een andere dan die in de eerstelijn wordt 
behandeld. We zien dat ook terug in de diabetesregulering met HbA1c-percentages van 
gemiddeld 8.2% en 7.6%.30  31

Enerzijds dienen doelstellingen van de diabeteszorg realistisch te zijn, anderzijds hebben 
sommige groepen patiënten meer intensieve zorg nodig dan driemaandelijkse 
routinecontroles. In dat opzicht is het een goede zaak dat momenteel specifieke richtlijnen 
worden ontwikkeld voor speciale categorieën diabetespatiënten, bijvoorbeeld mensen bij 
wie nierfalen of een afsterven van een deel van de voet dreigt.  
  
Samengevat 
Diabeteszorg is ketenzorg.  
De in richtlijnen geadviseerde taakverdeling tussen de eerstelijnsgezondheidszorg en het 
ziekenhuis is een logische en efficiënte.  
Het inschakelen van diabetesverpleegkundigen (of adequaat opgeleide 
praktijkondersteuners) in de zorg voor mensen met type 2 diabetes is noodzakelijk en 
gewenst. Met de inschakeling van verpleegkundigen wordt het mogelijk om educatie 
binnen de diabeteszorg te integreren. 
De vaak gehoorde stelling dat de inschakeling van diabetesverpleegkundigen de kwaliteit 
van de diabeteszorg zal verbeteren, is niet evidence-based. Er is geen aanwijzing dat het 
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creëren van nieuwe functies, naast degene weergegeven in figuur 3.2, kosteneffectief de 
diabeteszorg zal verbeteren. Op zijn minst dient eerst helder onderscheid tussen de al 
bestaande functies te ontstaan.   
 
3.4 Het diabetes zorgprogramma: een vorm van disease management 
 
Een zorgprogramma voor mensen met diabetes type 2 omvat de volgende onderdelen: 

- het tijdig opsporen van mensen met diabetes 
- het nauwkeurig vaststellen van de diagnose 
- kort aansluitend op de diagnosestelling: educatie betreffende de ziekte diabetes en 

de daarbij van belang zijnde leefwijze  
- kort aansluitend op de diagnosestelling: begeleiding door een diëtist  
- een sluitend oproepsysteem, zodat permanent vastgesteld kan worden welke 

mensen  buiten het zorgprogramma vallen   
- een onderscheid in de behandeling tussen driemaandelijkse (zo nodig frequentere 

of minder frequente) ‘kleine’ controles en een jaarlijkse ‘grote’ controle. Deze 
laatste is gericht op het tijdig opsporen van (risicofactoren voor het ontstaan van) 
nieuwe invaliderende complicaties: cardiovasculaire complicaties, 
nierfunctiestoornissen, voetproblemen 

- tijdige controle van de ogen  
- tijdige en zo nodig telkenmale aangepaste medicamenteuze behandeling van 

hyperglykemie, hypertensie en dislipidemie volgens de principes van evidence-
based medicine 

- tijdige en op het individu toegesneden instructie in bloedglucose-zelfcontrole 
- behandeling van de met diabetes samenhangende complicaties volgens de 

principes van evidence-based medicine  
- een continu proces van op het individu toegesneden educatie 
- afstemming van de spreekuurtijden van alle direct betrokken zorgverleners: artsen, 

diabetesverpleegkundigen, praktijkondersteuners 
- duidelijke schriftelijke omschrijving van de taken en verantwoordelijkheden van 

alle direct bij de zorg betrokken zorgverleners  
- duidelijke afspraken over wie welke complicaties behandelt 
- samenwerking met een laboratorium dat aan de NDF-kwaliteitseisen voldoet 
-  registratie van alle voor bovengenoemde onderdelen noodzakelijke gegevens, met 

afspraken over wie toegang heeft tot de gegevens 
- een geïntegreerd kwaliteitssysteem, waarbij jaarlijks de binnen het zorgprogramma 

beschikbaar gekomen proces- en resultaatparameters worden besproken en op 
basis daarvan plannen voor kwaliteitsverbetering worden vastgesteld en 
uitgevoerd. 

 
Deze opsomming is een parafrasering van de ‘Zorgstandaard voor goede diabeteszorg’.10   

Voor tal van onderdelen zijn (soms evidence-based) richtlijnen beschikbaar via de NDF, het 
CBO en de diverse (wetenschappelijke) verenigingen van huisartsen, internisten, 
diabetesverpleegkundigen, diëtisten, podotherapeuten, psychologen, apothekers, klinisch 
chemici.  
 
Het staat vast dat voor de kwaliteit van de diabeteszorg een goede organisatiestructuur 
noodzakelijk is. Norris et al. 33 deden een systematisch onderzoek naar de effectiviteit van 
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disease management bij diabetes. Zij omschreven disease management als een wijze van 
zorgverlening die gestructureerd verloopt, proactief is, uit meerdere onderdelen bestaat en 
gericht is op alle leden van een populatie met een bepaalde ziekte.  
Op basis van tientallen studies trokken zij de conclusie dat disease management leidt tot 
een betere vorm van diabetesregulering, meer screening op retinopathie en voetafwijkingen, 
alsmede meer aandacht voor dislipidemie. 33  

Hoewel er aanwijzingen zijn dat het geven van feedback en benchmarks aan Nederlandse 
huisartsen over de kwaliteit van de geleverde diabeteszorg na verloop van tijd leidt tot 
verbetering de bereikte resultaten, 34 dienen daarbij een drietal kanttekeningen te worden 
gemaakt: 

- op dit gebied zijn geen gerandomiseerde studies gedaan; het staat dus niet vast dat 
het geven van feedback in belangrijke mate bijdraagt aan de verbetering van de 
zorgresultaten; 

- feedback wordt, voor zover bekend, alleen aan huisartsen gegeven; in hoeverre 
internisten en verpleegkundigen feedback op prijs stellen en de zorg aanpassen op 
grond van de gegeven feedback is volslagen onbekend; 

- het verzorgen van verantwoorde benchmarks is een tijdrovende en kostbare 
aangelegenheid. 

 
Nederlandse gerandomiseerde trials voegen daaraan toe, dat aandacht voor de 
organisatorische en procesmatige kanten van de diabeteszorg noodzakelijk is, maar niet 
voldoende. De resultaten van diabeteszorg waar het uiteindelijk echt om te doen is 
(vermindering van met diabetes samenhangende complicaties, behoud van kwaliteit van 
leven) worden tenslotte bepaald door het instellen van adequate therapie bij afwijkende 
bevindingen. Meten is weten, maar meten is niet genoeg ! 21,22,35 

 
Om, zoals de Zorgstandaard formuleert, de vrijblijvendheid aan te pakken, zouden alle 
mensen met diabetes type 2 binnen een zorgprogramma behandeld moeten worden. Dat 
betekent dat iedere zorgverlener die diabeteszorg verleent onderdeel dient uit te maken van 
zo’n programma. Wij zouden daarbij de volgende uitgangspunten willen hanteren: 

- het onderscheid in eerstelijns en specialistische diabeteszorg, met de daarbij 
behorende competenties en samenwerking, is zinvol gebleken, zowel uit het 
oogpunt van kwaliteit als van kosten.  

- zorg voor mensen met diabetes type 2 dient zo dicht mogelijk bij hun eigen huis te 
worden gegeven. De kosten van vervoer zijn vaak aanzienlijk, ook al betreft het 
kleine afstanden. Dit is des te belangrijker, omdat de mobiliteit afneemt met de 
leeftijd; de helft van de mensen met type 2 diabetes is ouder dan 70 jaar en de 
lagere sociaal-economische klassen zijn oververtegenwoordigd. 

- een diabetes zorgprogramma bestaat idealiter uit zowel zorgverleners in de eerste- 
als in de tweedelijn. Het is waarschijnlijk het meest efficiënt om de eerste- en 
tweedelijns diabeteszorg afzonderlijk goed te organiseren (in beide sectoren is nog 
een lange weg te gaan) en daarbij te zorgen voor heldere samenwerkingsafspraken.  

- er is geen reden om categorale diabeteszorg in te voeren. Geen enkel onderzoek 
maakt aannemelijk dat de resultaten van de diabeteszorg dan zullen verbeteren. 
Ook de kosteneffectiviteit staat niet vast.  
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De USA 36-39 

In 2002 had naar schatting 6.3% van de inwoners van de USA diabetes, dat zijn ruim 18 
miljoen mensen.  
Hoewel de richtlijnen van de American Diabetes Association strenger zijn dan de 
Europese of Nederlandse, zijn de resultaten van de Amerikaanse diabeteszorg over het 
algemeen slechter, hoewel ook in de USA duidelijk van verbetering sprake is.  
Circa 15% van de inwoners van de USA is niet voor ziektekosten verzekerd; deze mensen 
zijn in de meeste studies naar de kwaliteit van de diabeteszorg niet opgenomen. Veel van 
hen, voornamelijk uit de laagste sociaal-economische klassen, komen pas in de 
gezondheidsstatistieken voor als zij complicaties zoals blindheid of voetamputaties 
hebben. Ernstige met diabetes samenhangende complicaties komen in de USA frequenter 
voor dan in Nederland.  
De kosten voor de gezondheidszorg vormen in de USA circa 14% van het Bruto Nationaal 
Product. De met diabetes samenhangende kosten vormen in de USA een veelvoud van 
die in Nederland.  
Vooral Health Maintenance Organizations (HMO’s), waarbij voor de deelnemers een of 
andere vorm van disease management en continuïteit van zorg wordt gegarandeerd, 
rapporteren vooruitgang in de uitkomsten van zorg. De HMO’s maken daarbij meestal ook 
een onderscheid tussen ongecompliceerde vormen van diabetes die behandeld worden 
door ‘generalists’ en meer complexe vormen, die door een endocrinoloog worden 
behandeld.  

 
Samengevat 
Over de noodzakelijke onderdelen van een diabetes zorgprogramma bestaat in Nederland 
overeenstemming. Zo’n programma betekent per definitie een vorm van disease 
management. Disease management leidt tot een beter niveau van diabeteszorgverlening. 
Toch is aandacht voor uitsluitend de organisatorische kanten van de diabeteszorg niet 
voldoende: doorslaggevend is het instellen van adequate therapie bij afwijkende 
bevindingen. Benchmarking maakt een integraal onderdeel uit van een diabetes 
zorgprogramma, hoewel de (kosten-) effectiviteit ervan niet door veel bewijs wordt 
geschraagd. 
Een regionaal diabetes zorgprogramma kan het meest eenvoudig vanuit zowel de eerste- als 
de tweedelijn worden georganiseerd. In beide sectoren valt nog een hoop te verbeteren. 
Uiteraard zijn samenwerkingsafspraken onmisbaar.  
Voor de noodzaak van categorale diabeteszorg – een fundamentele breuk met de huidige 
organisatie van de Nederlandse gezondheidszorg – ontbreekt elk wetenschappelijk bewijs.   
 
3.5 Continuïteit van zorg 
 
Bij mensen met diabetes type 2 is continuïteit van de zorgverlening om meerdere redenen 
van belang: 

1. diabetes zelf is al een ziekte met veel uiteenlopende aspecten 
2. mensen met type 2 diabetes gebruiken meer medicijnen dan welke ander 

patiëntencategorie ook 
3. mensen met type 2 diabetes hebben vaak nog andere ziekten. 
 

Hoewel mensen met diabetes bijna altijd een zogenaamde ‘hoofdbehandelaar’ hebben, 
komen veel mensen die bij de huisarts onder behandeling zijn voor hun diabetes toch ook 
vaak bij een internist, cardioloog of oogarts. Ook vinden veel doorverwijzingen plaats, 
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zoals bij de diabetespatiënt die in verband met bijvoorbeeld voetproblemen naar het 
voetenteam in het ziekenhuis wordt verwezen, waar ook de internist een deel van de 
behandeling verzorgt. Al deze mensen hebben een bloedglucoseregulering, een bloeddruk, 
een ervaren kwaliteit-van-leven. ‘Aan welke zorgverlener wijzen wij deze 
kwaliteitsparameters toe ?’ vraagt Pringle zich af.40  De zogeheten gemeenschappelijk 
gedragen verantwoordelijkheid met expliciete deelverantwoordelijkheden, passend in de 
definitie van transmurale zorg, biedt tot op heden geen soelaas. Pringle’s antwoord luidt: 
continuïteit van zorg moet gevolgd worden door continuïteit van dataverzameling als basis 
voor continuë meting van kwaliteit. Dat impliceert een op elkaar aansluitende 
informatietechnologie binnen en buiten het ziekenhuis. Terwijl in Engeland de eerstelijn in 
verregaande mate is geautomatiseerd, werd de automatisering in ziekenhuizen vooral 
opgezet om het management informatie te verschaffen, niet om het klinisch proces en de 
kwaliteitsbewaking te ondersteunen. Er is dan ook nog een lange weg te gaan, voordat de 
patiënt de beschikking heeft over een elektronisch dossier dat hem of haar volgt binnen of 
buiten het ziekenhuis. Toch is dat de enige weg, ook in Nederland, zo wordt ook van 
overheidswege gesteld. Bij het bevorderen van ICT in de gezondheidszorg wordt 
diabeteszorg als speerpunt genomen.41 
 
Samengevat 
Het ministerie van VWS kiest terecht diabetes als speerpunt voor innovatie op ICT-gebied. 
Juist bij mensen met diabetes is immers continuïteit in de zorg van groot belang. Die kan 
aanzienlijk vergemakkelijkt worden als de dossiervorming waaraan meerdere behandelaars 
bijdragen, voor alle behandelaars toegankelijk is. 
 

3.6 Financiering van de diabeteszorg 
 

Zonder uitvoerig stil te staan bij de verschillende wijzen waarop goede diabeteszorg kan 
worden gefinancierd, lijkt het zinvol enkele overwegingen te noemen waarmee 
zorginkopers en zorgverleners rekening mee kunnen houden. 
 

- In vergelijking met andere landen is de diabeteszorg in Nederland tot nu toe 
betrekkelijk goedkoop.  

- Zowel huisartsen als internisten geven aan dat gebrek aan tijd en ondersteunend 
personeel een van de redenen is waarom de zorg op onderdelen nog onder de maat 
is. Het is dan ook niet meer dan logisch, dat diabetes zorgprogramma’s die 
optimaal functioneren de diabeteszorg op korte en middellange termijn 
aanmerkelijk duurder zullen maken. De winst in termen van gewonnen kwaliteit 
van leven komt op de lange termijn en voor veel mensen. De kosteneffectiviteit is 
dus ook een kwestie van de lange termijn.    

- Zorginkopers willen weten welk ‘product’ ze inkopen. De diabeteszorg moet 
daarom volkomen transparant zijn. Terecht. Dat wil echter niet zeggen dat de 
inkoper de zorgverlener tot in detail controleert. Ten eerste frustreert dat de 
zorgverleners, maar - nog belangrijker - het leidt tot een geweldige bureaucratie 
die weer veel geld kost. Het zou een ramp zijn als diabetes zorgprogramma’s aan 
bureaucratie ten onder zouden gaan. 

- Kwaliteitsmetingen en benchmarks kosten tijd, menskracht en dus ook geld. 
Diabetes zorgprogramma’s dienen structureel zodanig gefinancierd te worden, dat 
geïntegreerde kwaliteitsborging mogelijk is.  
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- Bij de financiering van elk onderdeel van diabetes zorgprogramma’s dienen 
telkenmale de kosten van de organisatie te worden afgewogen tegen de te 
verwachten kwaliteitswinst die op basis van de organisatie redelijkerwijs kan 
worden verwacht.  

 
Samengevat  
Op korte termijn zal de invoering van diabetes zorgprogramma’s de diabeteszorg duurder 
maken. De kosteneffectiviteit is een kwestie van de lange termijn. 
Een geïntegreerd kwaliteitsbeleid kost veel geld. Dat geld dient voor dat doel structureel 
beschikbaar te zijn binnen een diabetes zorg programma.  
Een te gedetailleerd kwaliteitscontrolesysteem werkt averechts, niet alleen in financieel 
opzicht. 

 
3.7. Conclusies 

 
Diabeteszorg vereist een vorm van disease management. De in deze bijdrage  daarvoor 
gebruikte definitie van Norris et al. 33 en de verdere uitwerking van een diabetes 
zorgprogramma sluit voor een groot deel aan bij wat Spreeuwenberg daarover schrijft. 
Spreeuwenberg constateert, dat aan differentiatie binnen patiënten met dezelfde aandoening 
niet valt te ontkomen. Dat sluit prima aan bij mijn pleidooi voor een parallelle ontwikkeling 
van diabetes zorgprogramma’s binnen en buiten het ziekenhuis.  
Hij rekent actieve opsporing niet tot disease management. In die zin gaan diabetes 
zorgprogramma’s zoals hier beschreven dus verder, aansluitend op de in Nederland 
gegroeide praktijk van case-finding.  
Bij disease management hoort bevordering van samenwerking tussen zorgverleners. Zoals 
Spreeuwenberg schrijft, ontbrak het daaraan in de VS nogal eens. De afgelopen  20 jaar is 
in Nederland op het terrein van diabeteszorg op grote schaal en succesvol samengewerkt 
tussen huisartsen, internisten en verpleegkundigen, al zijn afspraken over en weer soms nog 
vrijblijvend. Echte transparantie binnen een diabetes zorgprogramma ontstaat pas als 
inderdaad alle mensen met type 2 diabetes erin zijn opgenomen. Dat vereist een sluitende 
en op kwaliteitsparameters gerichte automatisering binnen en buiten het ziekenhuis en 
toetsbare afspraken over bijvoorbeeld verwijzen, terugverwijzen en afstemming van 
medicatievoorschriften. Een duidelijke fasering is daarbij gewenst: eerst stellen eerste- en 
tweedelijn zelf orde op zaken. Dat kost tijd; er is veel te doen binnen groepen huisartsen, 
maatschappen van internisten en ziekenhuizen als geheel. Vervolgens wordt 
overeenstemming bereikt over het verplichtende karakter van afspraken tussen diverse 
partijen. Pas in het derde stadium komen haalbare, toetsbare, de kwaliteit van de 
diabeteszorg verhogende, regionale werkafspraken tot stand. Alleen zo ontstaat een 
diabetes zorgprogramma dat daadwerkelijk wortelt. Deze opvatting komt overeen met wat 
Spreeuwenberg schrijft over de STG en ZN. Beide organisaties zien disease management 
als inspanningen die zich vooral richten op het bevorderen van ketenvorming in de zorg, 
waarbij afzonderlijke trajecten en onderdelen op elkaar worden afgestemd.  
 
Centrale aansturing van zowel proces als inhoud is een kenmerk van een disease 
management programma. Centrale sturing is inderdaad nodig, maar de essentiële vraag is in 
hoeverre centrale aansturing tot verhoging van kwaliteit leidt. Let wel: dan gaat het om 
kwaliteit die er werkelijk toe doet: minder uitvallers, minder complicaties, betere 
behandelresultaten. Niet: meer ingevulde formulieren vol met bloeddrukken, gewichten 
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enzovoorts. De kwaliteit van de registratie (een zogenaamde procesparameter) is namelijk 
maar een zeer beperkte kwaliteits-indicator.21 Het is veel effectiever als artsen adequaat 
medicatie voorschrijven dan wanneer zich alleen maar richten op de verbetering van het 
diabetes zorgproces zonder effectief handelen.22 

Het zal van alle bij de diabeteszorg betrokkenen de nodige wijsheid en stuurmanskunst 
vragen om het juiste evenwicht te vinden tussen sturing en regelzucht.   
Dat geldt ook voor de managementinformatie die wordt gebruikt voor benchmarking. Zoals 
Spreeuwenberg stelt, gaat benchmarking met een cultuurshock gepaard. Benchmark moet 
een valide en geldig beeld geven van de zorgverlening. En, niet onbelangrijk: ‘…the further 
an observer may be from the clinical situation, the more difficulty there is in interpreting 
the data. For data to be turned into information they require context.’40  Er zullen de 
komende jaren veel gerandomiseerde trials moeten plaatsvinden om zicht te krijgen op wat 
nu precies de effecten zijn van benchmarking.  
Een door Spreeuwenberg genoemd kenmerk van disease management vraagt nog om 
toelichting: de grootschaligheid. Een zeer recent Gezondheidsraadrapport over European 
Primary Care noemt als ondersteuning voor de eerstelijnsgezondheidszorg een aparte – 
eventueel regionaal overkoepelende – organisatie van managementtaken.28  Een regionale 
organisatie zou bijvoorbeeld aanspreekpunt voor de zorgverzekeraar kunnen zijn, 
diabetesverpleegkundigen in dienst kunnen nemen en feedback en benchmarks kunnen 
verzorgen. Zo’n constructie combineert de voordelen van persoonlijke, kleinschalige zorg 
dicht bij huis met de voordelen van een grootschalige administratieve organisatie. In 2004 
zijn op diverse plaatsen in Nederland dergelijke diabetesdiensten binnen de eerstelijn tot 
stand gekomen (www.dihag.nl). 
De ontwikkeling van diabetes zorgmodellen en grootschalige vormen van disease 
management waarbij derde partijen de feitelijke zorgverlening van bestaande aanbieders 
overnemen zijn er in Nederland  nog nauwelijks, constateert Spreeuwenberg. Als dat 
betekent dat categorale zorg voor een groep mensen met een chronische aandoening en veel 
co-morbiditeit niet zijn intrede doet in de Nederlandse gezondheidszorg, is dat een goede 
zaak -zeker tegen de achtergrond van de dubbele vergrijzing van de bevolking. Het ziet 
ernaar uit dat zowel binnen de eerstelijnsgezondheidszorg als binnen het ziekenhuis de 
uitdaging van transparante diabeteszorg op grote schaal wordt opgepakt. De implementatie 
van zogeheten Diagnose Behandel Combinaties (DBC’s) voor de eerste- en de tweedelijn 
zal naar verwachting de ontwikkeling van diabetes zorgprogramma’s stimuleren.  
Terecht stelt Spreeuwenberg, dat de doelmatigheid en (kosten-)effectiviteit van disease 
management nog nauwelijks zijn aangetoond. In bovenstaande bijdrage is deze conclusie 
voor wat betreft diabetes zorgprogramma’s al getrokken ten aanzien van de inschakeling 
van case-managers, de nadruk op educatie en zelfmanagement en het verzorgen van 
benchmarking. ‘Het veranderen van de organisatie en financiering van de diabeteszorg naar 
een grootschalig disease managementmodel vergt dan ook een afgewogen strategie van 
overheid, ziektekostenverzekeraars, patiëntenorganisaties en organisaties van 
zorgaanbieders’, stelt Spreeuwenberg. Deze bijdrage is een poging daarvoor zoveel 
mogelijk geestelijke munitie te leveren. 
 
Met dank aan Marianne Acampo voor de beschrijvingen van het Naomi Berrie Diabetes 
center.      
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4   Zorgprogramma’s voor patiënten met depressie 
 

  
Guido Nabarro, Aart Schene 

 
 
 
 
 

4.1  De patiëntengroep 
 
Depressieve stoornissen, kortweg depressies, behoren tot de belangrijkste - en meest 
voorkomende - ziektebeelden binnen de huidige gezondheidszorg. Het betreft een groep 
stoornissen die in verschijningsvorm, ernst en beloop zeer uiteen kunnen lopen. Zo kan het 
gaan om een kortdurende, self-limiting aandoening van enkele weken, maar ook om een 
zeer ernstige recidiverende stoornis met grote gevolgen voor het dagelijks functioneren en 
de kwaliteit van leven. In deze bijdrage is voor de beschrijving van het ziektebeeld 
uitgegaan van het Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4e editie (DSM-
lV classificatiesysteem). Dit systeem 1 is wereldwijd het meest gebruikte om tot een 
psychiatrische classificatie te komen. Daarbij is voor de depressieve stoornis het 
uitgangspunt dat zich één of meer depressieve episoden voordoen. De aanwezigheid van 
een depressieve stemming en/of een vermindering van interesse of plezier, is de 
kernsymptomatologie van een dergelijke episode, waarvan alle criteria staan vermeld in 
schema 4.1.  
 
 
 

Schema 4.1: Kenmerken depressieve episode 
 
Vijf (of meer) van de onderstaande symptomen zijn aanwezig geweest gedurende een 
periode van twee weken; tenminste één van de symptomen is of (1) depressieve stemming 
of (2) verlies van interesse of plezier. 
 
1. Depressieve stemming gedurende het grootste deel van de dag, bijna iedere dag, 

hetgeen blijkt uit zelfrapportage of observaties van anderen. 
2. Opvallende vermindering van interesse of plezier in alle, of bijna alle activiteiten 

gedurende het grootste deel van de dag, bijna iedere dag, hetgeen blijkt uit 
zelfrapportage of observaties van anderen. 

3. Significant gewichtsverlies zonder dieet of gewichtstoename (bijvoorbeeld een 
verandering van meer dan 5 % van het lichaamsgewicht per maand) of vermindering of 
toename van eetlust. 

4. Slapeloosheid of veel meer slapen bijna iedere dag. 
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5. Psychomotore agitatie of retardatie bijna iedere dag hetgeen blijkt uit zelf-rapportage of 
observaties van anderen. 

6. Vermoeidheid of verlies van energie bijna iedere dag. 
7. Gevoelens van waardeloosheid of excessieve of inadequate (waanachtige) 

schuldgevoelens bijna iedere dag (niet alleen zelfverwijten of schuldgevoelens over ziek 
zijn). 

8. Verminderd vermogen om na te denken of zich te concentreren, of besluiteloosheid 
hetgeen blijkt uit zelf-rapportage of observaties van anderen. 

9. Terugkerende gedachten aan de dood (niet alleen de angst om dood te gaan), 
terugkerende suïcidale gedachten, of een suïcideplan of -poging. 

 
Verder geldt: 
- Symptomen die toe te schrijven zijn aan een lichamelijke ziekte of aan het gebruik van 

bepaalde substanties (medicijnen, drugs) worden niet meegerekend. 
- Symptomen veroorzaken lijden of achteruitgang in het functioneren in de belangrijkste 

levensgebieden. 
- Symptomen zijn niet eerder toe te schrijven aan rouw als gevolg van het verlies van een 

naaste. 
 
 
Volgens dit classificatiesysteem omvat de groep van de stemmingsstoornissen 
verschillende depressieve ziekten, zoals vermeld in schema 4.2. Om deze te onderscheiden 
wordt erop gelet of er sprake is van klinisch relevante stemmingswisselingen van depressief 
naar eufoor (bipolaire stoornis), van psychotische verschijnselen (psychotische depressie), 
of van een matige doch langdurige depressieve aandoening (dysthymie). Daarnaast bestaan 
depressieve stoornissen die gerelateerd zijn aan somatische aandoeningen of aan het 
gebruik van bepaalde stoffen, zoals geneesmiddelen of verslavende middelen. 
Toevoegingen aan de diagnose geven niet alleen de ernst van het ziektebeeld weer, maar 
ook of er sprake is van (gedeeltelijk) herstel. In dit hoofdstuk zal het vooral gaan over de 
depressieve stoornis. 
 
 
 
 
 
Schema 4.2:  Overzicht stemmingsstoornissen 
 

- Depressieve stoornis 
- Dysthyme stoornis 
- Psychotische depressie 
- Bipolaire stoornis 
- Stemmingsstoornis als gevolg van een lichamelijke ziekte  
- Stemmingsstoornis als gevolg van een psychoactief middel 

 
Depressieve stoornissen komen veel voor. Wereldwijd wordt de levensprevalentie voor de 
dysthyme stoornis en de bipolaire stoornis gesteld op respectievelijk 6.3 en 1.8 %. Voor 
depressie zijn deze cijfers 12-15% voor mannen en 20-26% voor vrouwen. De jaarprevalentie 
voor depressie in Nederland  ligt rond de 6%. 2  In de VS heeft 20% van de patiënten in de 
eerstelijn een psychiatrische stoornis, van wie ongeveer een derde een depressie heeft. 3 
Tevens komen depressies vaak voor in combinatie met andere psychiatrische ziektebeelden, 
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met name angst-, dwang-, eet-, en verslavingsstoornissen. In een deel van de gevallen 
ontstaat eerst de depressie, in andere is er duidelijk sprake van co-morbiditeit, terwijl de 
depressie ook secundair kan zijn aan de andere stoornis. 
 
De morbiditeit en mortaliteit zijn hoog. Ondanks de verbeterde behandelmogelijkheden is 
de sterfte als gevolg van suïcide in het afgelopen decennium niet gedaald. Depressieve 
stoornissen zijn verantwoordelijk voor een aanzienlijk deel van de medische consumptie in 
eerste- en tweedelijn. Dit wordt niet alleen bepaald door de directe behandelkosten van 
depressie, maar ook door de veelal bij depressie aanwezige lichamelijke klachten, die al dan 
niet terecht nopen tot somatische diagnostiek en behandeling. Daarnaast dragen depressies 
sterk bij aan verminderd functioneren op het werk en aan daadwerkelijk verzuim. Inmiddels 
is depressie door de EG erkend als een probleem dat de aandacht van alle leden verdient. 
Verwacht wordt dat rond 2020 depressie wereldwijd de tweede belangrijkste ziekteoorzaak 
zal zijn. 4
 
Zoals voor de meeste psychiatrische stoornissen geldt, is niet bekend wat de oorzaak van 
het ziektebeeld is. Biologische factoren, veelal in aanleg al aanwezig, maar soms ook 
gedurende het leven verworven, spelen in ieder geval een belangrijke rol. Daarnaast zijn 
psychologische factoren en omgevingsfactoren van groot belang. Deze kunnen bepalen 
waarom bij het ene individu de ziekte manifest wordt en bij het andere niet. Bovendien 
blijkt dat genoemde nature and nurture factoren elkaar ook onderling kunnen beïnvloeden. 
Zo kunnen traumatische gebeurtenissen blijvende veranderingen in neurobiologische 
processen in de hersenen tot gevolg hebben. Deze kunnen vervolgens van invloed zijn op 
het gedrag. Deze multicausaliteit wordt samengevat in het populaire bio-psychosociale 
verklaringsmodel bij de etiologie van psychiatrische ziektebeelden. 2
 
Uit het Nederlandse Nemesis-onderzoek blijkt dat een groot deel van de personen met een 
depressie geen hulp zoekt, maar dat het herstelpercentage bij hen desalniettemin 85% is. 
Deze groep heeft over het algemeen een lichte tot matige en niet te langdurige depressie. 
Hieronder wordt verstaan dat niet veel meer dan het minimale aantal symptomen om de 
diagnose depressie te stellen, aanwezig is, en het functioneren hoogstens geringe 
beperkingen kent. Uit diezelfde Nemesis-gegevens blijkt van de 900.000 personen die 
jaarlijks lijden aan een depressie en de 350.000 die lijden aan de dysthymie, ongeveer 
tweederde, circa 750.000 mensen, hulp zoeken. Factoren die bijdragen tot het zoeken van 
behandeling zijn onder andere de aard en ernst van de depressieve symptomen, de duur van 
de depressieve episode en de frequentie waarmee depressieve episodes optreden. De 
huisarts herkent en/of benoemt bij ongeveer tweederde, zo’n 500.000, de betreffende 
stoornis. Het merendeel van hen blijft, al dan niet behandeld, in de eerstelijn. Slechts 6% 
wordt bij het eerste contact verwezen naar de geestelijke gezondheidszorg (GGZ), terwijl 
voor dezelfde episode in latere contacten nog eens 2% wordt verwezen. Van de naar de 
GGZ verwezenen wordt een klein deel, zo’n 15.000 mensen, voor een depressie 
psychiatrisch opgenomen of krijgt een deeltijdbehandeling. Depressie is dus vooral een 
eerstelijnsaandoening.5 

 
De recidiefkans in (gedeeltelijk) behandelde populaties met depressie is afhankelijk van de 
setting. Voor patiënten die behandeld werden in de Nederlandse huisartsenpraktijk werd 
een recidiefpercentage van 40 procent gevonden over een periode van 10 jaar.6 Van London 
e.a. volgden een cohort van poliklinische patiënten met een depressieve stoornis en vonden, 
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over een periode van vijf jaar, een recidiefpercentage van 41.7 Voor een groep intramurale 
patiënten kwamen Engelse onderzoekers tot een recidiefpercentage van 30 binnen een jaar, 
een percentage dat oploopt tot 75 over een periode van langer dan 10 jaar.8
 
Het blijkt dat een groot deel van de patiënten onvoldoende herstelt, wat de recidiefkans 
vergroot 9 en wat bij 10 tot 15% van de patiënten de depressie chronisch doet worden. 10-13 
Chroniciteit wordt daarbij gedefinieerd als een depressie die twee jaar of langer 
aaneengesloten bestaat. Uit het voorafgaande kan geconcludeerd worden dat depressie voor 
een deel van de patiënten, namelijk ongeveer de helft, beschouwd moet worden als een 
recidiverende en/of chronisch verlopende ziekte, te vergelijken met ziekten als diabetes, 
hypertensie, COPD en rugklachten. De functiestoornissen als gevolg van depressie zijn 
echter groter dan bij deze ziekten. 14

 
In Nederland wordt bijna 10 % van het nationaal inkomen besteed aan de zorg, in de VS is 
dit 15 %. In 1999 gaf Nederland 7,8 miljard euro uit aan zorg ten behoeve van psychische 
stoornissen. Dat is 21,6% van het totaal van 360 miljard voor de gezondheidszorg. Van het 
bedrag van 7,8 miljard ging 497miljoen euro naar zorgverlening aan patiënten met een 
depressie. Voor vrouwen bedroegen deze kosten 339 en voor mannen 158 miljoen euro. 
Verwacht wordt dat deze percentages in de komende jaren zullen stijgen en dat de 
behandeling van depressie daarvan een groter aandeel zal uitmaken.  
 
In dit hoofdstuk zal het vooral gaan over de aanpak en behandeling van depressieve 
stoornissen, met aandacht voor het concept Zorgprogramma. 16-19 Zoals gezegd, zal met 
regelmaat sprake zijn van meerdere psychiatrische stoornissen. In dat geval moet de keuze 
gemaakt worden, of en in welke volgorde deze stoornissen behandeld moeten worden. 
Wanneer we een stad als Amsterdam als voorbeeld nemen zijn er drie grote GGZ 
instellingen, die elk voor een subregio verantwoordelijk zijn. Idealiter positioneren de drie 
zorgprogramma’s Stemmingsstoornissen zich in deze subregio achter de eerstelijn, door 
hun expertise door middel van multidisciplinaire samenwerkingsprogramma’s ter 
beschikking te stellen van de eerstelijn. In de volgende paragrafen zal hier verder op in 
worden gegaan. We putten daarbij ruimschoots uit onze eigen ervaring met het inmiddels 
reeds tien jaar draaiende Zorgprogramma Stemmingsstoornissen van AMC/De Meren te 
Amsterdam. 
 
4.2  De samenhang tussen preventie, cure en care 
 
Preventie wordt van oudsher onderscheiden in primaire, secundaire en tertiaire preventie: 
het voorkomen van het ontstaan (primaire preventie), het vroegtijdig herkennen en 
behandelen (secundaire preventie) en het voorkomen van terugval bij een bestaande ziekte 
(tertiaire preventie). Thans wordt ook de indeling gehanteerd in universele, selectieve en 
geïndiceerde preventie, respectievelijk gericht op een gehele populatie, op risicogroepen en 
op groepen met symptomen van de ziekte.  
 
Over de primaire preventie van depressie is weinig bekend. Wel zijn er preventieve 
interventies gericht op risicofactoren van depressie. Zo is het effect aangetoond van 
preventieve interventies gericht op het voorkomen van kindermishandeling, met een 
reductie van langere termijn effecten zoals problemen met alcohol en drugs, arrestaties, 
veroordelingen en aantallen seksuele partners. 20 Ook blijken op scholen uitgevoerde anti-

 69



Zorgprogramma’s voor patiënten met depressie 

pest programma’s effectief. Dit is belangrijk, omdat langdurige pesterijen kunnen leiden tot 
psychische klachten, waaronder depressiviteit. 21

 
De meta-analyse van Jane-Llopis e.a. 20 laat zien dat preventieprogramma’s gericht op 
depressie effectief bleken voor verschillende leeftijdsgroepen en risicolevels. De meest 
effectieve programma’s bestonden uit verschillende componenten en bevatten vooral 
vaardigheidstrainingen. Zij besloegen meer dan 8 sessies, die 60 tot 90 minuten duurden. 
Ouderen hadden vooral baat bij sociale steun en minder bij een gedragsmatige aanpak. Het 
bleek dat ook programma’s die zich niet primair richtten op depressie effectief konden zijn.  
 
Gegeven de genoemde wetenschappelijke beperkingen, zou het goed zijn methoden te 
ontwikkelen waarmee het mogelijk wordt te kunnen anticiperen op wie een depressie zal 
krijgen. Dat kan het beste in de eerstelijn gebeuren. Vooralsnog zijn daarvoor echter geen 
goede instrumenten voor handen die snel en gemakkelijk, bijvoorbeeld in de vorm van een 
zelf-invullijst, door de betrokkene ingevuld kan worden. Het gaat dus om het detecteren van 
de mensen die at risk zijn: de kwetsbaren, bij wie moeilijke omstandigheden of life-events 
de kans op een depressie kunnen vergroten. Voor deze laatste groep zouden voorlichting 
over hoe met problemen in het leven kan worden omgegaan, zelfhulpgroepen, 
leefstijladviezen en internet behulpzaam kunnen zijn.  
 
Omdat depressies al in de kindertijd of jeugd kunnen optreden, dan wel dat dan de basis 
voor later in het leven optredende depressies wordt gelegd, zou hieraan op scholen al 
aandacht besteed moeten worden. Bijvoorbeeld hoe blijf je geestelijk gezond en wanneer 
wordt een ‘dipje’ tot een depressie? Afhankelijk van tijd en persoonlijke interesse zou de 
huisarts een dergelijk preventieprogramma kunnen uitvoeren. Een door een instelling voor 
de GGZ geleverde sociaal psychiatrisch verpleegkundige (SPV) zou hierin een rol kunnen 
spelen. Op sommige plaatsen in Nederland gebeurt dit thans reeds. In een dergelijke situatie 
kan doorverwijzing naar de tweedelijn ook tijdig en meer overwogen plaats vinden. 
 
In de secundaire of selectief preventieve sfeer ligt de preventie van depressie door cognitief 
gedragsmatige cursussen in positief denken, leren omgaan met depressieve gedachten en 
gevoelens, en training van sociale vaardigheden toegepast bij adolescenten met een hoog 
risico. In de laatste groep werd het ontstaan van een eerste echte depressie teruggebracht 
van 26.7% in een controlegroep tot 14.5% in de interventiegroep. 22 Ook een Nederlandse 
studie van Allart e.a. 23 onder volwassenen die wel depressieve klachten, maar (nog) geen 
depressieve stoornis hadden, toonde aan dat de waarschijnlijkheid van depressie na de 
interventie (een score groter dan 25 op de Beck Depression Inventory) kon worden 
teruggebracht van 10% in de controlegroep naar 1.5% in de cursusgroep. 
 
Meer is bekend uit de studies naar het voorkómen van terugval door geïndiceerde preventie 
bij mensen met eerdere depressies. Voor hen is het langdurend gebruik van antidepressiva 
effectief. 24 Interessant is dat cognitieve therapie (CT) in de acute fase een langduriger 
preventief effect heeft dan antidepressiva (AD) in de acute fase.25 Het voortzetten van CT 
bij patiënten die in de acute fase reageerden op CT, is effectiever dan geen voortgezette 
behandeling. 26 Het geven van een psychologische interventie nadat patiënten door 
behandeling van de acute fase met een AD zijn hersteld (en het AD toen ook is gestopt) is 
effectiever dan geen vervolgbehandeling. 27 28 29 In de laatste studies bleek het effect vooral 
aanwezig bij patiënten met ten minste drie eerdere episodes. Een beperking van veel van 
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deze studies naar het langere termijn effect van psychologische interventies, is dat nog te 
weinig is gekeken naar het effect op het sociale functioneren. Daarbij kan gedacht worden 
aan parameters zoals werk, dagbesteding, verwerven van inkomen, relaties en zingeving.  
 
De bevindingen van Bockting e.a. 30 in een Nederlandse populatie waren soortgelijk. Ook 
zij vonden dat een preventieve cognitieve groepsmodule van acht sessies preventief was 
voor relapse/recidief, waarbij het niet uitmaakte welke vorm van behandeling patiënten in 
de acute fase hadden gehad en ook niet of zij gedurende de twee jaar follow-up een AD 
gebruikten. Ook hier was de interventie effectiever naarmate iemand meer eerdere 
depressies had doorgemaakt en de leeftijd waarop de eerste depressies zich voordeden lager 
was. Met deze vormen van preventie lijkt bij de behandeling van depressie dus winst te 
behalen en daarmee is duidelijk dat preventie van terugval een standaard onderdeel dient te 
zijn bij de behandeling van recidiverende depressies. 
 
Uit veel epidemiologische studies blijkt, zoals we zagen, dat patiënten met psychiatrische 
stoornissen vooral in de eerstelijn worden gezien. Deze groep maakt veel meer gebruik van 
gezondheidsvoorzieningen, bijvoorbeeld als gevolg van onverklaarde lichamelijke klachten. 
Een interessant gegeven is dat deze lichamelijke klachten in de DSM-lV bij de classificatie 
van depressie een relatief kleine rol hebben gekregen. Belangrijke obstakels in de eerstelijn 
zijn de tijdsdruk, de neiging om vooral op acute symptomen te focussen, en de beperkte  
mogelijkheden wat betreft consultatie. 3 Dit heeft in eerste instantie geleid tot een systeem 
van collaborative care (CC) of shared care, met als voorbeelden multidisciplinaire 
consultatie en samenwerking, training van huisartsen en andere eerstelijnswerkers in het 
herkennen en behandelen van depressie, en voorlichting en activering van de doelgroep. 31 
Deze collaborative care voldeed uiteindelijk minder goed vanwege de beperkte resultaten, 
de hoge arbeidsintensiteit en de hoge daaraan gerelateerde kosten. 
 
De tweede generatie depressiebenaderingen 32 ging uit van een disease management (DM) 
model. Onder DM werd in deze benaderingen verstaan, een op een specifieke doelgroep 
gericht programma, waarbinnen sprake is van screening, waar evidence-based richtlijnen 
worden toegepast en waar een intensieve en gestructureerde samenwerking bestaat tussen 
artsen en ondersteunende disciplines, terwijl de patiënt zowel veel voorlichting krijgt als 
wordt aangezet tot self-management. Normaliter kijken de meeste studies naar het effect 
van één behandelingsmodaliteit, bijvoorbeeld psychoeducatie of psychotherapie. Het effect 
van multi-modale interventies is beperkt onderzocht en goede beschrijvingen van multi-
modale programma’s ontbreken veelal.  Een recente systematische review 33 komt tot een 
positieve evaluatie van de DM programma’s met betrekking tot de ernst van depressie, 
therapietrouw, tevredenheid en kosteneffectiviteit. Als beperkingen aan de tien in deze 
review opgenomen RCT’s werd vermeld, dat deze alle afkomstig zijn uit de VS, waarbij de 
vraag van generalisatie naar andere gezondheidszorgsystemen aan de orde is, en de follow-
up over het algemeen niet langer dan 12 maanden was. Tenslotte is het de vraag hoe goed 
en consequent deze experimentele programma’s binnen een regulier zorgsysteem niet 
alleen kunnen worden geïmplementeerd, maar ook volgehouden. 
 
Dit heeft inmiddels geleid tot een derde generatie studies. Bij de meest recente vormen van 
DM wordt gewerkt met gestandaardiseerde evaluaties van uitkomsten en periodieke follow-
up met monitoring van depressiesymptomen. Daarbij wordt ook geëxperimenteerd met het 
gebruik van internet, waarbij het arts-patiënt of therapeut-patiënt contact via de 
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electronische snelweg verloopt. Hoewel diverse ingrediënten van een omvattend DM 
programma zijn onderzocht, is ook in de VS nog nergens een volledig uitgewerkt DM 
programma voor depressie operationeel. Wel functioneren een aantal van de interventies 
waarvan gebleken is dat ze succesvol zijn bij DM programma’s, zoals educatie voor 
patiënten en medewerkers, het informeren van patiënten, en het actief nabellen van 
patiënten. Leerpunt voor Nederland is, dat men niet klaar is als er over de bevindingen is 
gepubliceerd. Het gaat erom, ze toe te passen in de reguliere zorg en ze om te zetten in voor 
de praktijk bruikbare richtlijnen.  
 
Mede naar aanleiding van het voorafgaande wordt een systeem van een collaborative care 
program (CCP) aanbevolen om de zorg en de behandelresultaten van depressie te 
verbeteren. Als voorbeeld kan genoemd worden de samenwerking tussen de huisarts, een 
psycholoog en eventueel een psychiater 3, maar medewerkers van andere disciplines 
kunnen hierbij zeker ook betrokken zijn. Bij de meeste van deze programma’s spelen 
psychoeducatie, het toevoegen van een ´depressiemedewerker’ alsmede langdurige follow-
up een belangrijke rol. Bij de educatie van patiënten moet rekening worden gehouden met 
omgevings- en gedragsfactoren, en behandelprotocollen moeten bij individuele patiënten op 
maat worden gehanteerd, rekening houdend met leeftijd, cultuur en sociaal-economische 
status. Een Amerikaanse studie uit 2001 toonde aan dat een CCP voor patiënten met een 
chronische depressieve stoornis, waarbij volgens stepped care principes gewerkt werd, 
leidde tot toename van het aantal depressievrije dagen en een geringe toename van kosten. 
34 Het welslagen van de CCP wordt beïnvloed door factoren als co-morbiditeit en de initiële 
ernst van de depressie. 35

 
Met name oudere patiënten met een depressieve stoornis zouden van een CCP kunnen 
profiteren. Bij deze groep is de kans op recidieven en/of chroniciteit immers veel groter, 
evenals het risico op overlijden door suïcide of ziekte. Factoren als achteruitgang van 
gezondheid, verlies van sociale steun en verminderde weerbaarheid zijn hier debet aan. 
Unutzer e.a. 36 onderzochten een groep van 1801 oudere patiënten die òf care as usual 
(CAU) volgden òf een specifiek voor hen ontworpen behandelplan. Daarbij werd gebruik 
gemaakt van Care Managers die een speciale training tot Depression Clinical Specialist 
(DCS) hadden gevolgd. Patiënten werden gedurende twaalf maanden gevolgd en kregen bij 
voldoende herstel een terugval-preventieplan aangeboden.  
 
In Nederland is voor ouderen met depressieve klachten een outreachend programma in de 
vorm van een cursus Omgaan met depressie ontwikkeld. Daarbij leren de deelnemers via 
zelfobservatie en zelfverandering in een vroeg stadium een neerwaartse spiraal van 
depressie te voorkomen. Uit een meta-analyse van soortgelijke studies blijkt er een goede 
effectiviteit te bestaan, met behoud van effect op langere termijn. 37 Hieruit blijkt dat ook in 
Nederland preventie weer op de kaart staat: de curatieve zorg haalt de doelstellingen van 
het volksgezondheidsbeleid niet, zodat de aandacht gericht wordt op preventie.  
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De afdeling psychiatrie van de University of Arkansas for Medical Sciences (UAMS) werd 
door het American Psychiatric Institute for Research and Education aanbevolen als best 
practice locatie, geschikt voor gebruik als case study over geïntegreerde zorg voor 
depressiepatiënten. Onderzoeker Marianne Acampo bezocht dit centrum enige dagen. Vier 
verschillende divisies participeren in patiëntenzorg en onderzoek bij het centrum: de 
afdeling volwassenen en de afdeling kinderpsychiatrie van het academisch ziekenhuis, de 
geestelijke gezondheidsdivisie van het gezondheidszorgsysteem voor veteranen en de 
divisie psychiatrie van het staatsziekenhuis van Arkansas. Men stelt zich ten doel, leider te 
zijn in geïntegreerde en kosteneffectieve zorg. 
 
4.3  De triage, voordeur- en poortwachtersfunctie 
 
Bij de behandeling van depressie kunnen drie stappen worden onderscheiden: 1. afwachten, 
steunen en monitoren, 2. behandeling door de eerstelijn, en 3. verwijzing naar de 
gespecialiseerde GGZ. In eerste instantie wordt ook in de nieuwe multidisciplinaire richtlijn 
aangeraden om in de eerstelijn bij de niet te ernstige depressies terughoudend te zijn met 
actieve behandeling, maar vooral te monitoren, uitleg te geven, problem solving te bieden 
en de patiënt te steunen.  
 
Blijkt na enige tijd dat het beeld blijft bestaan of ernstiger wordt dan is, als stap twee, 
actievere behandeling in de eerstelijn aangewezen. Daarbij komen in aanmerking de 
geprotocolleerde problem solving therapie, counseling, steunende gesprekstherapie en 
eventueel medicatie. Deze tweede stap is in de eerstelijn vaak afhankelijk van de 
mogelijkheden en motivatie van de huisarts of van het in de praktijk aanwezig zijn van 
GGZ professionals, bijvoorbeeld eerstelijns psychologen. 38 Uit een recente Amerikaanse 
studie bleek dat de uitkomsten van deze tweede stap verbeterd kunnen worden door 
gerichte training van medewerkers in de eerstelijn, ook als er geen GGZ professionals 
aanwezig zijn. Een dergelijke training kan bijvoorbeeld gericht zijn op verbetering van 
medicatie controle en begeleiding bij patiënten die voor het eerst een anti-depressivum gaan 
gebruiken. 39 In de meeste gevallen hoeft de training qua tijdsinvestering niet zeer 
arbeidsintensief te zijn voor de huisarts. Een Canadese studie beschrijft een trainingssessie 
van drie uur met wekelijkse consultatie mogelijkheid van een psychiater. 40

 
Een dergelijke training kan uitgebreid worden met interventies in de eerstelijn die gericht 
zijn op terugvalpreventie, bijvoorbeeld in de vorm van een onderhoudsbehandeling met 
anti-depressieve medicatie. In een studie uit 2001 41 wordt een dergelijke interventie bij 
eerstelijns patiënten beschreven. De interventie bestond uit psychoeducatie door middel van 
video en schriftelijk materiaal, twee contacten met een depressiespecialist die contact 
onderhield met de huisarts, en telefonische monitoring en follow-up. Het bleek dat de 
interventiegroep significante verbetering in therapietrouw vertoonde, alsmede een 
significante vermindering van depressieve symptomatologie. Er was echter geen verschil 
wat betreft terugval. Het programma bleek goed inpasbaar in de eerstelijnssituatie, maar 
was waarschijnlijk te weinig intensief. In een vergelijkbare studie uit 2002, 42 waarbij een 
terugvalpreventiegroep werd vergeleken met een care-as-usual-groep, was er bij de eerste 
groep sprake van een bescheiden toename van het aantal depressievrije dagen tegen een 
bescheiden toename van de kosten.  
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In Nederland wordt thans met verschillende modellen geëxperimenteerd om de eerstelijn 
een poortwachtersfunctie te geven. Een eerste model behelst het, door middel van goede 
nascholing, training en gebruik van standaarden, verbeteren van de diagnostische en 
behandelinhoudelijke kwaliteiten van de huisarts. In een tweede model, het consultmodel, 
wordt de huisarts op verschillende manieren kennis en kunde uit de GGZ aangeboden: 
telefonische consultatie met een psychiater en het door huisarts en psychiater op papier 
bespreken van een casus, waarbij de huisarts wordt geadviseerd over diagnostiek en 
behandeling. Dit kan nog een stap verder gaan als beiden gezamenlijk patiënten zien en 
beoordelen, en als laatste stap kan de huisarts binnen dit model de patiënt voor een 
eenmalig consult naar de GGZ verwijzen. Steeds behoudt de huisarts de 
verantwoordelijkheid voor de uitvoering van de behandeling. Dit is niet het geval binnen 
het vervangmodel, waarbij, binnen de eerstelijn, de behandeling wordt overgenomen door 
maatschappelijk werkenden, eerstelijns psychologen, sociaal psychiatrisch 
verpleegkundigen of  psychiaters. Met name het samenwerken van huisartsen met 
eerstelijns psychologen komt in Nederland al veel voor. Tenslotte kennen we het model van 
de verplaatste zorg, waarbij niet de huisarts wordt vervangen, maar tweedelijns GGZ-
behandelingen door SPV of psychiater binnen de eerstelijn worden uitgevoerd. 43

 
Algemeen bekend is dat het vertalen van richtlijnen naar de klinische praktijk langzaam 
gaat, temeer daar deze richtlijnen in het algemeen hun oorsprong vinden in experimentele 
studies waarvan niet altijd duidelijk is of de uitkomsten ervan toepasbaar zijn op de 
dagelijkse niet-universitaire routine. Uit het grote multi-center onderzoek van Charbonneau,  
39 waarvoor bijna 13.000 patiënten in aanmerking kwamen, bleek dat er met name wat 
betreft de duur van de medicamenteuze behandeling werd afgeweken van de richtlijn. Dit 
gold ook, maar in mindere mate, voor de dosering van antidepressiva. De stagering van de 
depressie was daarbij eveneens van invloed. Bepaalde indicatoren, zoals leeftijd, ras en 
eerstelijns setting, voorspelden dit.  
 
Een recente studie uit 2004 van Dietrich e.a. liet zien dat een kwaliteitsverbeterend 
programma voor depressie management in de eerstelijn goed gebruikt kan worden om 
EBM- technieken te implementeren. 44 Herhaalde en langere termijn telefonische follow-up 
door een care manager speelde een belangrijke rol. Vergelijking tussen interventiepatiënten 
en controles toonde aan, dat de respons en remissie rate bij de interventiepatiënten beter 
was. De interventiepatiënten werden vaker gezien en telefonisch benaderd. Hen werd vaker 
gevraagd naar suïcidaliteit, zij kregen vaker voorlichtingsmateriaal aangeboden en zij 
werden vaker geholpen om zelfmanagement doelen te stellen. 
 
Wanneer moet nu de derde stap, de verwijzing, worden overwogen ? Hiervoor zijn gobaal 
aanwijzingen te geven, maar veel zal afhangen van lokale omstandigheden zoals de 
kwaliteit van beschikbare behandelaren, de wensen van patiënten, en de organisatie van de 
zorg.  
 
Het besluit tot verwijzing wordt eerder overwogen indien 

• de ernst van de symptomen (aantal en aard) toeneemt,  
• de duur van de klachten toeneemt en het daarmee samenhangend 

disfunctioneren (uitgedrukt in aard en aantal sociale rollen) toeneemt,  
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• de reactie op reeds ingezette behandeling (afhankelijk van de werkzaamheid 
van die behandelingen en de wijze waarop deze werden uitgevoerd) minder 
goed is,  

• het beloop van de depressieve klachten over de tijd (mate van recidivering en 
interepisodisch herstel) minder gunstig is,  

• andere pathologie (angst, verslaving en somatische aandoening) aanwezig is,  
• er sprake blijkt van minder gunstige persoonlijkheidskenmerken en 

(negatieve) sociale factoren (slechte gezinsverhoudingen, lage sociale status, 
een slechte relatie, ontbreken van sociale steun) de prognose verminderen.  

 
Het voorstel voor de Nederlandse situatie zou kunnen zijn om, door middel van 
voorlichting en training van de huisarts, de timing en het momentum voor het nemen van de 
in het voorgaande genoemde drie stappen meer beredeneerd te laten plaatsvinden. De eerste 
twee stappen kunnen dan plaatsvinden binnen de huisartsenpraktijk, waarbij voor de 
uitvoering desgewenst gebruik gemaakt kan worden van andere disciplines. Dit kunnen 
bijvoorbeeld depressiespecialisten of care managers zijn, van wie de discipline waartoe zij 
behoren er waarschijnlijk minder toe doet dan het hebben van de professionele 
competenties om depressieve patiënten te behandelen. 
 
4.4  Het werken met evidence-based medicine richtlijnen bij de behandeling 
 
In het algemeen wordt bij de behandeling van depressie een onderscheid gemaakt in de 
volgende behandeltaken: 
- het behandelen van symptomen en klachten 
- het verbeteren van het dagelijkse functioneren 
- het geven van voorlichting over het ziektebeeld 
- het ingaan op eventuele oorzakelijke, luxerende factoren 
- het aandacht besteden aan werk, studie, dagbesteding 
- het betrekken van de omgeving van de patiënt bij de behandeling 
 
Inmiddels is uit de bestaande evidence duidelijk geworden dat bij een milde, kort bestaande 
depressie terughoudendheid in de behandeling geboden is. Medicatie is in het algemeen niet 
noodzakelijk en soms zelfs gecontra-indiceerd. Verwacht mag worden dat bij vermindering 
van de symptomen en klachten het dagelijkse functioneren vanzelf kan verbeteren. 
Richtlijnen waarbij gebruik gemaakt wordt van objectiveerbare criteria voor bijvoorbeeld 
ziekte-ernst en ziekteduur kunnen verduidelijken wanneer een volgende stap genomen moet 
worden. Voor de meeste van de hiervoor genoemde taken, afgezien van de medicamenteuze 
behandeling, geldt dat deze desgewenst ook door niet-medici uitgevoerd kunnen worden. 
Ingezet dienen dan te worden die therapieën waarvan inmiddels via EBM is aangetoond dat 
zij werkzaam zijn. Uit de Nederlandse richtlijn 2  46  47  blijkt dat dit in ieder geval geldt voor 
de volgende therapieën: 
- Anti-depressieve medicatie (AD) 
- Electro Convulsieve Therapie (ECT) 
- Cognitieve Gedrags Therapie (CGT) 
- Interpersoonlijke Psycho Therapie (IPT) 
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- Problem Solving Therapie (PST) 
- Running en Psychomotore Therapie 
- Psychoeducatie en gezinsondersteuning 
- Ergotherapie 
 
Het UAMS blinkt uit in het verzamelen en gebruiken van patiëntengegevens bij het 
uitzetten en aanpassen van de behandeling van patiënten. Het geven van feedback over 
bereikte uitkomsten staat centraal in het systeem. Daarbij streeft men ernaar om de meest 
actuele en tevens evidence-based kennis te benutten en volgens erkende richtlijnen te 
werken. Men speelt een actieve rol in het vertalen van wetenschappelijke kennis naar de 
dagelijkse niet-academische praktijk. 
 
4.5  Patiënteneducatie en mantelzorgondersteuning 
 
Over de psychoeducatie en gezinsondersteuning merken we het volgende op. Binnen ons 
eigen Stemmingsstoornissen Programma werd de afgelopen jaren een specifieke module 
Psychoeducatie ontwikkeld. Deze psychoeducatie vormt een standaard onderdeel van de 
behandeling en behandelt in een module van 12 bijeenkomsten de voor de patiënt 
belangrijkste aspecten van depressie, en kent een aantal onderdelen: een basisdeel, een 
vervolgdeel en een op CD beschikbare trainersmodule met aanvullend lesmateriaal. 54

 
De consequenties van psychiatrische stoornissen voor naasten kunnen ernstig zijn en 
worden in het algemeen onderschat. Wij onderzochten eerder welke consequenties 
depressie kan hebben voor familieleden en naasten. 55 Het bleek met name te gaan om het 
zich zorgen maken over de patiënt (bijvoorbeeld over diens gezondheid en toekomst, de 
eigen toekomst, de behandeling en de veiligheid van patiënt), het zich belast voelen, het 
zich storen aan het gedrag, het moeten overnemen van taken in huis, het steeds moeten 
aansporen van patiënt en de gespannen sfeer tussen familieleden. Daarnaast bleek dat met 
name kleine kinderen last ondervonden indien een depressie van een ouder lang duurt. Het 
voorspellen van de consequenties voor naasten op basis van andere factoren was mogelijk: 
de consequenties bleken ernstiger bij een acute episode, bij een ziekteduur korter dan drie 
jaar, bij het ontbreken van steun voor de familieleden, bij het gevoelen dat de relatie tussen 
patiënt en naaste daadwerkelijk was veranderd, en bij minder effectieve coping stijlen. 
 
In ons eigen programma hebben wij dergelijke bevindingen onder andere vertaald in een 
gezinsondersteuningsmodule. Daarbij wordt ervan uitgegaan dat in de periode van een 
actieve depressie in eerste instantie steun en educatie aan familieleden wordt geboden, en 
pas bij het herstellen van de depressie wordt gekeken welke eventuele 
systeemtherapeutische interventies gewenst kunnen zijn. Inmiddels zijn ook voor 
poliklinische patiënten en hun naasten nieuwe, kortere modules ontwikkeld, die op een 
‘nee, tenzij’-basis aan alle poliklinische patiënten aangeboden zullen gaan worden. 
 
De meeste zorgprogramma’s voor behandeling van depressie werken met het syteem van 
stepped care. Dat wil zeggen dat bij de behandeling begonnen wordt met de minst 
ingrijpende interventie waarvan op grond van aard en ernst van het ziektebeeld wel 
resultaat mag worden verwacht. Indien dit resultaat uitblijft of onvoldoende is, wordt verder 
worden opgeschoven in het zorgprogramma of de zorglijn en worden bijvoorbeeld meer 
therapieën tegelijkertijd en geïntegreerd ingezet. Deze multi-modale benadering is goed 
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terug te vinden in ons eigen Zorgprogramma Stemmingsstoornissen AMC/De Meren. 48 - 52 
Uit de inmiddels opgedane klinische expertise blijkt dat een dergelijke gecombineerde 
aanpak bij de behandeling van ernstige depressies de voorkeur verdient. Belangrijk is dat 
het effect van deze multi-modale interventies spaarzaam onderzocht is en dat goede 
beschrijvingen van multi-modale programma’s veelal ontbreken. 34 Ook de langere termijn 
effecten van interventies en de mate waarin zij bijdragen aan terugvalpreventie zijn vaak 
onvoldoende onderzocht. In schema 5.3 staat ter illustratie een casus vermeld over een 
multimodale aanpak bij een patiënt met een ernstige depressie. 
 
Schema 5.3      Casus 60-jarige man met ernstige depressie die een  
                          multimodale interventie aangeboden krijgt 
 

Een alleenstaande, gescheiden man van 60 jaar, werkloos, die weinig contact met 
zijn volwassen dochters heeft en een geïsoleerd bestaan leidt, wordt sedert een half 
jaar behandeld op een polikliniek psychiatrie in verband met depressieve klachten die 
sedert bijna een jaar bestaan. De patiënt heeft inmiddels twee typen antidepressiva in 
adequate dosering geprobeerd. Het laatste anti-depressivum heeft ertoe geleid dat hij 
beter slaapt en minder angstig is, maar de overige klachten, waaronder lichamelijke 
klachten, zijn niet verbeterd.  
De behandelende psychiater stelt een intensievere behandeling voor. Het 
aangeboden programma duurt drie maanden en bestaat uit een aantal groepsgewijs 
aangeboden therapie onderdelen, die op drie vaste dagdelen per week plaats vinden. 
De betreffende onderdelen zijn: interpersoonlijke psychotherapie in een groep 
(IPTG), psychomotore therapie (PMT) en een cursus omgaan met depressie. De 
patiënt gaat accoord met de tijdsinvestering van 7 uur per week, exclusief reistijd.  
In de IPTG kiest hij als behandelfocus zijn interpersoonlijke tekort en gaat hij werken 
aan zijn tekort aan sociale vaardigheden dat mede tot de depressie aanleiding heeft 
gegeven en door de depressie onderhouden wordt. Het groepsformat biedt hem de 
mogelijkheid om hiermee in en buiten de groep te oefenen. In de cursus leert hij 
onder andere om op zoek te gaan naar plezierige activiteiten en in de PMT leert hij 
zowel om meer toenadering te durven zoeken tot anderen, alsook te ervaren dat hij 
lichamelijk meer kan dan hij zelf dacht. De anti-depressieve medicatie blijft 
ongewijzigd. De patiënt is na drie maanden duidelijk verbeterd wat betreft zijn 
klachten en symptomen en heeft ook besloten om vrijwilligerswerk te gaan doen. Na 
de behandeling wordt hij met tussenpozen van drie en zes maanden gedurende een 
jaar gevolgd. De behaalde verbetering blijft aanwezig en ondanks een aantal 
onverwachte tegenslagen volgt er geen nieuwe depressieve episode.  
De patiënt geeft bij follow-up aan, dat het feit dat de behandeling 50 uit verschillende, 
wekelijks plaatsvindende onderdelen bestond, voor hem positief gewerkt heeft. 
Hoewel hij aanvankelijk tegen de groepsbenadering had opgezien, vond hij deze 
achteraf het meest positieve aspect van de behandeling. 

 
Juist het gezamenlijk aanbieden van de verschillende programma-onderdelen maakt de 
slaagkans van de behandeling groter. De aangeboden therapieën spelen in op het heterogene 
karakter van de diagnose depressie, maar ook op verschillen tussen patiënten onderling, die 
kunnen maken dat ze voor de ene therapievorm ontvankelijker zijn dan voor de andere. De 
doeltreffendheid van de totale behandeling neemt door deze multi-modale interventies 
eveneens toe. 
 
Het voorstel voor de Nederlandse situatie zou kunnen zijn om binnen zorgketens of 
zorglijnen voor behandeling van depressie uitsluitend gebruik te maken van therapieën 
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waarvan in ieder geval via evidence-based medicine is aangetoond dat ze afzonderlijk 
werkzaam zijn. Naarmate de patiënt verder opschuift in de zorgketen zullen vanuit het 
zorgprogramma meer therapieën tegelijkertijd worden aangeboden. Het doel daarbij is om 
de uiteenlopende symptomen van depressie te behandelen en om gewenste effecten op 
langere termijn effect te sorteren. 18

  
 
4.6 De relatie met de eerstelijn voor patiënten die in het zorgprogramma zijn      
       opgenomen 
 
Uit de voorafgaande paragrafen komt naar voren dat depressies met betrekkelijk simpele 
maatregelen waarschijnlijk langer en beter in de eerstelijn behandeld kunnen worden dan 
thans het geval is. Deskundigheidsbevordering en mogelijkheden tot consultatie kunnen 
daartoe tevens bijdragen. Het positioneren van depressie deskundige medewerkers in de 
eerstelijn, zoals dat in de VS al plaats vindt in de vorm van CC en CM, zou ook in de 
Nederlandse situatie verder ontwikkeld kunnen worden. Vergelijkbaar met de in Nederland 
reeds bekende case-manager bij bijvoorbeeld de behandeling van chronische psychiatrische 
patiënten, zou deze bij patiënten met chronische en/of recidiverende depressies een rol 
toebedeeld kunnen krijgen bij het behouden van de relatie met de eerstelijn, ongeacht waar 
de patiënt zich in de zorgketen bevindt.  
 
Interessant is dat in Nederland de ontwikkeling van zorgprogramma’s 
stemmingsstoornissen binnen de tweede- en derdelijn zich in een snel tempo voltrekt . 53 
Deze programma’s zouden zich, meer dan thans nog het geval is, ook moeten toeleggen om 
te midden van een groot net van eerstelijns voorzieningen te functioneren. Daarbij kan dan 
aan de ene kant worden gezorgd voor snelle en gemakkelijke contacten met de eerstelijn, 
waarbij in de meeste gevallen de behandeling ook niet wordt overgenomen, maar patiënten 
met advies worden teruggestuurd naar de eerstelijn. Aan de andere kant zou een dergelijk 
programma een vorm van primaire verantwoordelijkheid kunnen nemen voor een echte 
GGZ populatie: dus een populatie die vaak recidiveert met veel co-morbiditeit etc. Vanuit 
een dergelijk GGZ programma zouden patiënten dan voor periodes terug kunnen keren naar 
de eerstelijn, maar bij problemen direct weer tot het zorgprogramma toe kunnen treden. 
Anderen houdt de behandelaar van het zorgprogramma zelf life-time in een 
behandelcontract, hoewel dit dus zeer laag-frequent zou kunnen zijn. 
 
Indien het lukt om patiënten met een depressie langer in de eerstelijn te behandelen en bij 
de behandeling ook gespecialiseerde niet-medici te betrekken, zal dit kunnen leiden tot een 
daling van de kosten. In de eerder geciteerde studie van Katon 3 wordt beschreven hoe 
vanuit het systeem van collaborative care (CC) ook met andere professionals gewerkt kan 
worden. Dit biedt, afgezien van het kostenaspect, zeker voordelen als deze professionals in 
de eerstelijn gepositioneerd worden, aangezien patiënten daaraan vaak de voorkeur geven. 
 
Interessant is, de uitkomsten van de CC-aanpak te vergelijken met de in de vorige paragraaf 
beschreven en in Nederland al langer bekende aanpak volgens het consultmodel. In een 
studie uit 2003  45 werd door een GGZ-team gezorgd voor een behandelplan ten behoeve 
van de eerstelijn, met tussentijdse coaching en modificatie ten behoeve van deze eerstelijn 
en de patiënten. De studie bevatte veel ‘moeilijke’ patiënten. Niettemin bleek dat de 
methode het mogelijk maakte om meer patiënten in de eerstelijn te behandelen, zonder dat 
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de kosten daarvan zeer stegen. Eveneens bleek dat voor de telefonische assessment en 
triage geen psychotherapeuten of artsen nodig waren, maar dat dit geleerd kon worden door 
anderen.  
 
In een volgende studie 31 keken de onderzoekers naar de positionering van CC binnen de 
gezondheidszorg. Het ging vooral om oudere patiënten. Het bleek dat zij CC beter 
accepteerden in de eerstelijn dan in de tweedelijn, en dat de behandelresultaten beter waren 
dan bij de gebruikelijke zorg. Noodzakelijk is een case manager (CM), die de arts bijstaat in 
educatie en monitoring van de behandeling. In meer complexe situaties kan dan de hulp van 
de specialist worden ingeroepen, bij voorbeeld in de vorm van consultatie van de arts door 
de CM. Ook wordt beschreven hoe stapsgewijs zonodig duurdere vormen van CC 
ingevoerd kunnen worden. Bij voldoende herstel kan de patiënt dan weer gebruik gaan 
maken van minder dure vormen van CC. Interessant hierbij is dat voorgesteld wordt om 
dezelfde CM in te zetten voor verschillende chronische ziekten, waarbij de CM dan 
gesuperviseerd wordt door verschillende specialisten. Dit kan dan leiden tot behandeling 
van depressie ‘during the life-span’, wat in overeenstemming is met het uitgangspunt dat 
depressie een vaak chronisch verlopende ziekte is. Met name voor de oudere patiënt met 
multipathologie biedt dit het voordeel dat de huisarts de centrale figuur in de behandeling is 
en blijft. 
 
De eerstelijn is van oudsher meer gericht op de behandeling van acute ziektebeelden en 
minder op de behandeling van chronische ziektebeelden. Bij de echt ernstige beelden en de 
beelden die niet reageren op behandeling in de eerstelijn is verdere behandeling 
noodzakelijk. Thans betekent dat meestal, als derde stap, verwijzing naar een 
tweedelijnszorgprogramma als dat voorhanden is en anders naar de regulier 
gespecialiseerde GGZ. Het voorstel voor de Nederlandse situatie zou kunnen zijn om de in 
de vorige paragraaf beschreven eerste twee stappen vaker en langer in de eerstelijn te doen 
plaats vinden. Daarbij kan gebruik gemaakt worden van het systeem van CC en kunnen 
case managers ingezet worden. Indien een volgende en dus meestal duurdere stap 
noodzakelijk is, moet deze uiteraard genomen worden. Zodra de noodzaak hiertoe niet meer 
aanwezig is, gaat de patiënt weer terug naar de eerstelijn. De huisarts of de CM is dan de 
centrale figuur in de behandeling.  
 
 
Evenals bij andere chronische en recidiverende ziektebeelden kan het behandelresultaat 
afhankelijk zijn van de werkrelatie tussen patiënt en zijn behandelaars. De indruk bestaat 
dat depressieve patiënten het meest profiteren van een behandelrelatie waarbij de contacten 
herhaald en gevarieerd in tijd zijn, al naar gelang de situatie. 34

 
Continuïteit van zorg kan op verschillende niveaus plaats vinden. Het verdient uiteraard de 
voorkeur om, indien mogelijk, zo min mogelijk van behandelaar te wisselen, en voor 
ambulant behandelde patiënten bij voorkeur in het geheel niet. Maar even belangrijk is dat 
er continuïteit zit in het programma, zoals terug te vinden in het eerder genoemde 
Programma Stemmingsstoornissen AMC/De Meren. Daarbij is er sprake van een opbouw 
in het programma, waarbij elk nieuw - poliklinisch, dagklinisch of klinisch - 
behandelsegment een logische en noodzakelijke opvolger is van het voorafgaande. 
Sommige schakelingen gaan daarbij gepaard met een discontinuïteit van behandelaar, maar 
in sommige gevallen kan het juist gewenst zijn om een zekere cesuur in de behandeling aan 
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te leggen. Een CM zou dan tot taak kunnen hebben om een groot bestand patiënten met de 
ernstigere, vaker recidiverende, deels niet geheel herstellende depressies tijdelijk aan het 
programma te verbinden en, ook als zij tijdelijk bij de huisarts in zorg zijn, toch steeds een 
anker aan deze beide zorgvoorzieningen te geven. Bij dit alles wordt ervan uitgegaan dat je 
als enig programma in een regio komt tot goede afspraken met gezondheidscentra in de 
eerstelijn. Continuïteit door een dossier lijkt voor de hand liggend, zeker naarmate de 
zorgketen langer wordt. Dit kan uiteraard het beste gerealiseerd worden via een electronisch 
dossier. 
 
4.7  Feedback over geleverde prestaties 
 
De belangrijkste maten voor de uitkomst van de geleverde zorg zijn: 
- vermindering depressieve symptomatologie 
- vermindering lichamelijke klachten en verbetering lichamelijk functioneren 
- verbetering in sociaal functioneren 
- patiënten tevredenheid over de behandeling 
- verminderd gebruik medische voorzieningen 
- minder ziekenhuisopnamen 
- minder medische kosten 
- mate waarin richtlijnen gevolgd zijn door behandelaars en patiënten 
 
De belangrijkste maten voor het proces van de geleverde zorg zijn: 
- uitgebreidheid van de gebruikte screenings instrumenten 
- aantal verwijzingen naar een psychiater 
- mate waarin de meest adequate behandeling werd ingesteld 
- therapietrouw van de patiënt 
- tevredenheid van de patiënt 
 
Uit een systematische review over de effectiviteit van DM programma’s bij de behandeling 
van depressie bleek dat deze programma’s leidden tot verbetering in de uitkomsten en het 
proces van de geleverde zorg. Het grootste effect werd gevonden in een programma dat een 
uitgebreid screeningsinstrument hanteerde ter detectie van de depressie. Dergelijke 
screeningsinstrumenten kunnen ook gebruikt worden om de drempel voor het instellen van 
een behandeling vast te stellen. 34

 
Een van de belangrijkste maten is het uiteindelijke oordeel van de patiënt of van een 
patiëntenpopulatie. Daarbij kan gebruik gemaakt worden van: 
- exit interviews per patiënt 
- evaluaties op team niveau bij complexe casussen 
- tevredenheidsonderzoek bij individuele of groepen patiënten 
- spiegelgesprekken tussen patiënten en hun behandelaars 
 
Belangrijk bij een vaak recidiverende aandoening als depressie is ook de langdurige 
monitoring van patiënten, ongeacht de plaats waar zij behandeld worden. In de Verenigde 
Staten wordt daarbij veel van telefonische interviews gebruik gemaakt. Binnen ons eigen 
AMC-zorgprogramma is een systeem ontwikkeld waarbij patiënten gedurende een jaar na 
afloop van hun behandeling door middel van meetinstrumenten en interviews gevolgd 
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worden. Belangrijk daarbij is dat er altijd voor gezorgd wordt dat geconstateerde 
mankementen in de behandeling vervolgens ook worden aangepakt. 50

 
Door het Center for Outcomes Research and Effectiveness van de universiteit is een op 
internet gebaseerd uitkomstenmanagementsysteem ontwikkeld dat in de patiëntenzorg door 
de pyschiatrie wordt gehanteerd. Dit NetOutcomes systeem registreert patiëntenkenmerken, 
(geestelijke) gezondheidsparameters aan de hand van gevalideerde instrumenten, proces- en 
kostenparameters en gebruik van richtlijnen en rapporteert elk kwartaal aan elke 
zorgverlener. Er is een specifieke module voor depressie: de Depression Outcomes Module 
(DOM). De behaalde uitkomsten worden gecorrigeerd voor case mix en ernst van de ziekte 
en vergeleken met benchmarks. De geaggregeerde uitkomsten zijn onderwerp van 
driemaandelijkse reviews, waarbij gekeken wordt naar afwijkingen van de verwachte 
uitkomsten en vergelijkingen worden gemaakt met evidence-based medicine standaarden. 
 
4.8  Eenheid van beleid en financiering voor het hele programma 

 
Naar onze eigen ervaring 18 is het voor een zorgprogramma uiterst belangrijk dat vanuit een 
doortimmerde en door allen die binnen het programma werken in grote lijnen 
onderschreven visie wordt gewerkt. Een dergelijke visie omvat de gehanteerde 
uitgangspunten omtrent etiologie, pathogenese en behandeling van de betreffende stoornis. 
In het geval van depressie zal dat bijvoorbeeld betekenen dat er een protocol is voor de 
medicamenteuze behandeling van depressie. Vervolgens moet duidelijk zijn wat het beleid 
is indien iemand niet of onvoldoende reageert op medicatie. Overwegingen richting Electro 
Convulsieve Therapie dienen door alle medewerkers te worden gekend en als een 
eenduidige boodschap richting patiënten overgebracht.  
 
Naast deze biologische behandelwijzen is het goed een duidelijke en onderbouwde keuze te 
maken voor bepaalde psychotherapeutische richtingen en deze zo te vertalen dat voor de 
patiënt op elke moment van zijn behandeling helder is waarom en hoe er 
psychotherapeutisch wordt gehandeld. Ook de eigen voorkeur van de patiënt speelt daarbij 
een belangrijke rol. Zeker als geldt, zoals bij de matig ernstige depressies, dat het effect van 
een psychotherapeutische behandeling niet hoeft onder te doen voor het effect van een 
biologische behandeling. 46 Tenslotte gelden de bovengenoemde punten eens en te meer 
voor de andere therapievormen: systeemtherapeutische, psychomotore, ergotherapeutische, 
sociaal psychiatrische, rehabilitatieve en beleidspsychiatrische.  
 
Bij een zorgprogramma waarin gewerkt wordt met medewerkers van uiteenlopende 
disciplines is het van groot belang dat deze aangestuurd wordt vanuit een centrale leiding, 
die erop toeziet dat de gemeenschappelijk geformuleerde visie door een ieder wordt 
gedragen en op overtuigende wijze aan de patiënten wordt overgebracht. Ook is van belang 
dat deze visie regelmatig wordt getoetst en bijgesteld. Medewerkers moeten dezelfde ‘taal’ 
spreken en vanuit dezelfde conceptuele kaders met elkaar samenwerken. Een goed werkend 
multidisciplinair indicatieoverleg waar moeilijke patiënten of patiënten die zich moeten 
verplaatsen in de zorgketen besproken kunnen worden, is daarbij een uitstekend 
hulpmiddel.  
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Basisvoorwaarde bij dit alles is het gebruik van dezelfde protocollen en richtlijnen. Lastig 
hierbij is evenwel, dat het tijd kost om een dergelijke situatie te creëren terwijl de huidige 
GGZ zich kenmerkt door voortdurende veranderingen in organisatievorm en werkwijze, 
welke voor de medewerkers op de werkvloer vaak niet goed zijn bij te houden. Fusies en 
organisatieveranderingen kunnen tot gevolg hebben dat behandelteams die elkaars 
werkwijze niet kennen plotseling met elkaar moeten gaan samenwerken. De met veel tijd 
en moeite vergaarde ideeën over missie en visie zullen dan opnieuw aaneen gesmeed 
moeten worden. 
 

Een goed toegankelijk overlegsysteem ten behoeve van bijvoorbeeld huisartsen of andere 
werkers in de eerstelijn met actief opgezochte mogelijkheden tot feedback over en weer, is 
een ideaal dat vaak nog ver van de werkelijkheid af staat. Soms komt dat door praktische 
zaken, zoals slechte telefonische bereikbaarheid en soms door onwil om zich in het 
behandelverloop van een verwezen patiënt te verdiepen. Juist bij depressie is informatie 
over het langere termijn beloop onontbeerlijk om iets zinnigs te kunnen zeggen over het 
welslagen van een behandeling of een verwijzing. Patiënten maken voor informatie over 
ziekte, gezondheid en behandeling in toenemende mate gebruik van het internet. De 
behandelende sector lijkt daarin, ook wat betreft de onderlinge communicatie, nog achter te 
lopen.  

 

Tenslotte dient gewaarborgd te worden dat eenmaal verworven kennis voor het programma 
behouden blijft en vernieuwd wordt. Indien de instelling tot taak heeft om onderzoek, 
onderwijs en opleiding te verzorgen zoals dat in een universitair medisch centrum het geval 
is, dan zal dit vaak gemakkelijker gaan dan wanneer deze verplichting niet bestaat. Het 
belangrijkste is echter dat er een cultuur is, waarin vragen gesteld kunnen en mogen 
worden. Zoals gezegd maken we in ons geval gebruik van een wekelijks indicatieoverleg, 
waarin het langere termijn beloop van patiënten op verschillende locaties in het 
zorgprogramma gevolgd kan worden. Dit overleg biedt echter voor senior- en 
juniormedewerkers ook de mogelijkheid om elkaar in een veilige omgeving kritische 
vragen te stellen.  

 

Ten aanzien van de vernieuwing wordt binnen ons eigen programma regelmatig gebruik 
gemaakt van project- en stuurgroepen, waarin medewerkers van verschillende disciplines 
zitting kunnen nemen. Zij kunnen dan hun resultaten aan het plenaire behandelteam en/of 
managementteam presenteren, waarna desgewenst implementatie kan volgen. Het kan 
daarbij gaan om uiteenlopende zaken als reorganisatie van een behandelbespreking of het 
opstellen of wijzigen van een van de behandelprotocollen. 48-52 Een dergelijk werkwijze 
vergroot de betrokkenheid en helpt om de medewerkers scherp te houden. 
 
De financiering van de Nederlandse GGZ verkeert al lange tijd in een zorgelijk stadium, 
waarbij overigens opvalt dat deze zorg, in vergelijking tot andere landen, voor wat zij 
presteert noch opvallend duur, noch opvallend goedkoop is. Zorgelijk is dat het 
financieringssysteem weinig prikkels bevat om efficiënt te werken, noch om krachtdadig, 
innovatief en marktgericht te zijn. Daarnaast vertegenwoordigen de zogenaamde productie-
eenheden waarin wordt gerekend, weinig relatie tot de inspanningen die door de betreffende 
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professionals worden gepleegd. Ten slotte is er geen enkele informatie beschikbaar over de 
relatie tussen geïnvesteerde euro’s en verkregen genezing of zorg. 
 
Binnen niet al te lange tijd zal ook de GGZ overgaan op het systeem van de Diagnose 
Behandel Combinaties of DBC’s. Vooralsnog is onduidelijk welke en dus ook hoeveel 
DBC’s zullen gaan worden toegepast. Daarmee valt ook thans niet te voorspellen welke 
positieve of negatieve neveneffecten deze DBC’s zullen hebben. Als AMC programma 
participeren wij in het Koploper project voor de ontwikkeling van DBC’s voor de GGZ. 
Onze verwachting is dat we voor ons eigen programma toe zouden kunnen met ongeveer 10 
DBC´s, die een duidelijke relatie vertonen met een aantal omschreven Clinical Pathways, 
die patiënten in grotere groepen door ons programma doorlópen. 
 
4.9  Beschouwing 
 
Depressie is een veelvoorkomende aandoening, die in de helft van de gevallen een 
recidiverend en in een tiende van de gevallen een chronisch beloop kent. Wat dat betreft is 
het niet verwonderlijk dat deze in de discussie over disease management steeds wordt 
genoemd als het voorbeeld van een psychiatrische aandoening die zich voor DM zou lenen. 
In dit hoofdstuk werd duidelijk dat een DM benadering volgens de omschrijving van 
Epstein - a systematic, population-based approach to identify persons at risk, intervene with 
specific programs of care, and measure clinical and other outcomes 56 - vooralsnog 
uitsluitend valt terug te vinden in Amerikaanse, door research gedreven, innovatieprojecten.  
 
Het meest in de richting van DM komt het concept Zorgprogramma’s, omschreven als het 
totaal van noodzakelijke, samenhangende en geïntegreerde hulp en behandeling voor een 
specifieke en omschreven doelgroep. Een programma omschrijft wie er worden behandeld, 
waarom dat zo is (EBM), wanneer en waar dat gebeurt, door wie dat wordt gedaan en hoe 
lang dat duurt; maar vervolgens ook in welke volgorde behandelingen worden toegepast en 
in welke combinatie dat eventueel gebeurt. 16-19 Dit concept vindt thans brede belangstelling 
in de Nederlandse GGZ en er is vrijwel geen regio waar men niet bezig is met het schrijven 
dan wel implementeren van dergelijke programma’s. Een programma voor 
Stemmingsstoornissen maakt dan steevast onderdeel uit van het pakket van ongeveer zeven 
programma’s voor volwassenen. 
 
Vergelijken we de componenten van een Zorgprogramma met de criteria zoals die worden 
gehanteerd door Spreeuwenberg in het eerste hoofdstuk van dit boek, dan valt op dat ook in 
de GGZ sprake is van identificatie van een welomschreven doelgroep, hantering van 
evidence-based richtlijnen en bevordering van samenwerking van artsen met andere op 
ondersteuning gerichte aanbieders van zorg. Verschillen zijn er echter nadrukkelijk ook. 
Ten eerste zijn de Nederlandse Zorgprogramma’s vooralsnog tweedelijns initiatieven, die 
zich nog maar minimaal richting eerstelijn begeven, laat staan dat zij op een 
epidemiologische wijze alle mensen met een bepaalde aandoening in een bepaalde regio als 
doelpopulatie kennen. Screening op de betreffende aandoening komt bij de algemene of 
eerstelijns populatie in zorgprogramma’s dan ook niet voor.  
 
Ten tweede is er een duidelijk accentverschil wat betreft de uiteindelijke doelstelling. Bij 
DM is deze voor een deel te vinden in begrippen als kostenbeheersing en doelmatigheid 
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door een strenge centrale aansturing van proces en inhoud, terwijl bij zorgprogramma’s 
vooral kwaliteitsverbetering en vraagsturing als leidende principes aan de orde zijn.  
 
Daarmee komen we bij een derde verschil. De DM benadering stelt veel strengere eisen aan 
informatie- en communicatietechnologie, omdat automatisering de enige manier is om 
input en output met elkaar te kunnen vergelijken. De Nederlandse Zorgprogramma’s zijn 
vrijwel niet voorzien van informatietechnologie, en als dat al het geval is, dan gaat het om 
een factureringssysteem naar de verzekeraar. Terugkoppeling van behandelresultaten en 
cliëntsatisfactie naar professionals en managers, alsmede principes van benchmarking, zijn 
de Nederlandse GGZ thans nog volkomen vreemd. 
 
Wat zorgprogramma’s in de GGZ en disease management kenmerken verbinden in de 
toekomst, is het benaderen van de patiënt als totale mens, die met ondersteuning van de 
eigen competenties en via multimodale, multidisciplinaire en continuë patiëntenzorg 
stimulansen krijgt om het eigen leven zoveel mogelijk zelf te leven.
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