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Abstract

Quality of life in the National Public Health Compass: a disease-specific approach

Much of the Public Health Status Forecast (PHSF) is devoted to the describing the health
status of the Dutch population and the trend in health status over time. One of the health
indicators in the PHSF is health-related quality of life. The goal of the study described here
was to describe the quality of life for 53 diseases for publication in the National Public Health
Compass, one of the PHSF websites. Gaps in the available information are also listed, along
with recommendations for future editions of the Compass.

A literature search on the quality of life conducted for all 53 diseases was confined to
generic instruments and to Dutch studies published in the period 1990-2001. Information on
quality of life was collected and (where available) presented for the total patient population,
also in relation to disease characteristics, such as severity and duration. SF-36 scores are
presented for the patient population and compared with the scores for a reference population.
Information from other generic instruments is presented qualitatively to support the SF-36
studies and to supplement the information on quality of life and disease characteristics.

Information on the generic quality of life is presented in the National Public Health
Compass for 24 diseases (45% of the total 53). This information was published relatively
recently (1995-2001). In the case of six diseases (11%), the only available quality of life data
were based on frequently used disease-specific instruments. For these diseases we did not
present the quality-of-life data but referred to the disease-specific literature. For 23 diseases
(43%) no information from generic instruments and no reference to a frequently used disease-
specific instrument could be presented. One-third (7 diseases) were infectious diseases (e.g.
meningitis) and about 50% (11 diseases) were chronic (e.g. eczema). For three of the above-
mentioned 23 diseases, the concept of self-reported quality of life is difficult to measure with
a standard generic instrument because of cognitive impairments in the patients (e.g.
dementia). Quality of life in relation to disease characteristics could only be presented for 15
diseases (21%).

In the future, additional descriptive information on quality of life for many diseases
will be obtainable from longitudinal studies, such as CBS-POLS and the Second National
Study (Nivel). As far as applications to health policy are concerned, it would seem advisable
to collect more data on disease characteristics related to quality of life. A literature search
going beyond generic and Dutch information, may provide more policy-relevant information.
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Samenvatting

Het project Gezondheidstoestand, dat wordt uitgevoerd binnen het Centrum voor
Volksgezondheid Toekomst Verkenningen (cVTV), heeft tot doel het in kaart brengen van de
volksgezondheid en ontwikkelingen daarin over de tijd. Eén van de indicatoren van
volksgezondheid is kwaliteit van leven. De doelstelling van dit onderzoek is het beschrijven
van de kwaliteit van leven bij 53 ziekten en aandoeningen in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid, een van de websites van de VTV. Daarbij worden lacunes in de informatie
aangewezen en aanbevelingen voor de toekomstige actualisatie van de informatie gedaan.

Door middel van een literatuuronderzoek zijn per ziekte gegevens gezocht over
kwaliteit van leven. De inventarisatie is hierbij beperkt gebleven tot generieke
meetinstrumenten en tot Nederlands onderzoek gepubliceerd in de periode 1990-2001.
Kwaliteit-van-leven gegevens zijn verzameld en (indien aanwezig) gepresenteerd voor de
hele patiéntenpopulatie en naar ziektekenmerken, zoals ernst, duur en sub-diagnosen.
Informatie uit studies waarin de SF-36 (of varianten ervan) gebruikt is, is in het Nationaal
Kompas Volksgezondheid als hoofdinformatie gepresenteerd met scores voor de patiénten-
en een referentiepopulatie. Informatie uit studies met andere generieke meetinstrumenten is
vermeld ter ondersteuning van de SF-36 studies en ter aanvulling van informatie over
ziektekenmerken.

Voor 24 (45%) ziekten is er kwaliteit-van-leven informatie over generieke
meetinstrumenten aanwezig. Deze informatie is relatief recent (gepubliceerd in 1995 of later).
Voor 6 (11%) ziekten waren er alleen data beschikbaar op basis van veel gebruikte
ziektespecifieke meetinstrumenten. Voor deze ziekten zijn in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid geen kwaliteit-van-leven gegevens opgenomen, maar is alleen verwezen
naar enkele kernpublicaties. Voor 23 (43%) ziekten zijn er geen studies met generieke
meetinstrumenten aanwezig en wordt er evenmin verwezen naar ziektespecifieke informatie.
Ongeveer ¢én derde deel (7 ziekten) van deze ziekten betreft infectieziekten (bijvoorbeeld
hersenvliesontsteking) en de helft (11 ziekten) chronische ziekten (bijvoorbeeld eczeem).
Voor 3 van deze ziekten wordt het meten van zelfgerapporteerde kwaliteit van leven met een
standaard generiek instrument bemoeilijkt door de verstandelijke vermogens van de patiént
(bijvoorbeeld dementie). In totaal is voor 15 (21%) ziekten informatie over ziektekenmerken
en kwaliteit van leven aanwezig.

Informatie over kwaliteit van leven van patiénten kan in de toekomst verder
aangevuld worden door analyse van nieuwe gegevens uit omvangrijke bevolkingsstudies
(bijvoorbeeld CBS-POLS en de 2° Nationale Studie van het Nivel). Om de kwaliteit-van-
leven informatie in het Kompas beter af te stemmen op beleidstoepassingen, is meer
informatie over ziektekenmerken gewenst. Mogelijk levert uitbreiding van de zoekstrategie
naar bijvoorbeeld ziektespecifieke informatie en buitenlandse studies meer beleidmatig
interessante informatie op.
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1. Inleiding

Het project Gezondheidstoestand, dat wordt uitgevoerd binnen het Centrum voor
Volksgezondheid Toekomst Verkenningen (cVTV) heeft tot doel het in kaart brengen van de
volksgezondheid en ontwikkelingen daarin over de tijd. Daartoe wordt vastgesteld welke
indicatoren relevant zijn voor het beschrijven van de volksgezondheid en welke bronnen
informatie leveren. Vervolgens worden de benodigde gegevens verzameld en met elkaar in
verband gebracht. Door het aanwijzen van lacunes wordt vanuit het project ook bijgedragen
aan verbetering van de informatievoorziening in Nederland. Eén van de indicatoren van
volksgezondheid is kwaliteit van leven. Informatie over kwaliteit van leven op ziekteniveau
was in VTV-1993 en 1997 niet aanwezig. In 2000 is een pilotstudie uitgevoerd onder acht
ziekten en aandoeningen. Hierin is gekeken naar de haalbaarheid van het opnemen van
informatie over kwaliteit van leven in VTV-2002. Daarbij was het een randvoorwaarde, dat
de kwaliteit van leven was gemeten met een generiek meetinstrument. Die pilotstudie liet
zien, dat het mogelijk zou zijn voor een groot aantal ziekten en aandoeningen de kwaliteit van
leven voor de Nederlandse situatie te beschrijven (Wolleswinkel-van den Bosch et al., 2001).

De doelstelling van dit onderzoek is het in kaart brengen van de kwaliteit van leven van 53
ziekten en aandoeningen, zoals die geselecteerd zijn voor VTV. Daarnaast zullen lacunes in
de informatie aangewezen en aanbevelingen voor de toekomstige actualisatie van de
informatie gedaan worden.

In het hoofddeel van dit rapport zijn de methode en resultaten van het onderzoek beschreven
en worden aanbevelingen gedaan. In de bijlage is een literatuurlijst opgenomen van in de
Kompasteksten geciteerde en alle overige geraadpleegde literatuur (bijlage 1). Ook is een lijst
met contactpersonen voor kwaliteit-van-leven onderzoek in Nederland opgenomen

(bijlage 2).
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2. Methode

Voor elk van de 53 ziekten en aandoeningen is de beschikbare informatie over kwaliteit van
leven geinventariseerd en is een tekst voor het Nationaal Kompas Volksgezondheid
geschreven. Hierbij zijn een aantal keuzes gemaakt in de meetinstrumenten, studies en type
informatie dat in de webteksten is opgenomen. Alle webteksten zijn volgens een zelfde
format opgebouwd.

2.1 Literatuurselectie

2.1.1 Meetinstrumenten

De instrumenten die gebruikt worden om kwaliteit van leven te meten zijn te onderscheiden
in drie hoofdgroepen: generieke, ziekte-specifieke en domeinspecifieke meetinstrumenten.
Generieke meetinstrumenten meten de kwaliteit van leven in termen die voor iedereen van
belang zijn, dus ongeacht aan- of afwezigheid van een specifieke ziekte. Ze bevatten items
over het fysieke, psychische en sociale domein. Ziekte-specifieke meetinstrumenten meten de
gevolgen van een bepaalde ziekte. Domein-specifieke instrumenten meten de gevolgen voor
een bepaald domein, zoals het fysiek functioneren. De informatie in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid is bedoeld voor beleidsmakers en organisaties werkzaam in de breedte van
de gezondheidszorg. Daarom is ervoor gekozen om alleen informatie over generieke
instrumenten in het Kompas op te nemen. Gevolgen van ziekte strekken zich uit over
meerdere domeinen van kwaliteit van leven. Bij de keuze van de domeinspecifieke
instrumenten zou slechts informatie over één bepaald aspect van kwaliteit van leven
beschikbaar zijn. Daarnaast is de mogelijkheid tot vergelijkbaarheid van ziekten voor
beleidsmakers van belang. Ziekte-specifieke meetinstrumenten bieden deze mogelijkheid
niet, omdat die meetinstrumenten ontworpen zijn voor één bepaalde ziekte of ziektegroep.

De generieke meetinstrumenten, die in de literatuurselectie zijn meegenomen, zijn: de SF-36
(of —20, -24, -12), SIP, NHP, COOP/WONCA en de EuroQol. De SF-36 (of varianten
daarvan) is het meest gebruikte generieke meetinstrument. Informatie uit studies waarin de
SF-36 (of varianten ervan) gebruikt is, is in het Nationaal Kompas Volksgezondheid als
hoofdinformatie gepresenteerd. Informatie uit studies met andere generieke meetinstrumenten
is vermeld ter ondersteuning van de informatie uit SF-36 studies en/of ter aanvulling van
informatie over ziektekenmerken.

Informatie over ziekte-specifieke meetinstrumenten is in principe niet in het Nationaal
Kompas Volksgezondheid opgenomen. Het is echter gebleken, dat voor sommige ziekten in
vrijwel alle in Nederland uitgevoerde studies gebruik gemaakt is van een ziekte-specifiek
meetinstrument. Deze gegevens zijn niet in het Kompas opgenomen, maar om de gebruikers
van het Kompas toch te wijzen op die literatuur, zijn er dan een aantal kernpublicaties
genoemd. Er zijn bijvoorbeeld weinig studies voor de verschillende typen kanker waarin de
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SF-36 gebruikt is. Er zijn echter wel veel studies met de EORTC-QLQ-C30, een ziekte-
specifiek meetinstrument ontworpen door de European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) Quality of life Study Group om kwaliteit van leven te
beoordelen in clinical trials.

2.1.2 Literatuur zoekstrategiéen

Er is voor het Nationaal Kompas Volksgezondheid gebruik gemaakt van Nederlandse studies,
die gepubliceerd zijn in 1990 of later. De literatuur is in eerste instantie geinventariseerd via
MEDLINE. Daarnaast zijn jaargangen van het Tijdschrift voor Gezondheidswetenschappen

(TSG) en het Tijdschrift voor Psychiatrie gescreend. De referenties van de artikelen zijn

gescreend op het voorkomen van overige bruikbare artikelen. Ook is Psychlit geraadpleegd

voor additionele literatuur. Ten slotte is gebruik gemaakt van grijze literatuur over kwaliteit

van leven.

De algemene zoeksleutel voor Medline is: ziekte-synoniemen AND kwaliteit-van-leven

synoniemen AND Netherlands (affiliation). De kwaliteit-van-leven synoniemen zijn: quality

of life, health related quality of life, health status, functional health status. De ziekte-

synoniemen zijn gegeven in tabel 1.

Tabel 1. VTV-ziekten en aandoeningen en bijbehorende synoniemen voor de MEDLINE- zoekstrategie.

VTV-ziekte of aandoening Synoniemen

1. Infectieziekten maagdarmkanaal diarrhoea, dysenteria, gastro-intestinal infection

2. Tuberculose tuberculosis, pulmonary tuberculosis, lung tuberculosis

3. Hersenvliesontsteking meningitis, encephalitis

4.  Sepsis septicaemia, sepsis

5. AIDS AIDS, HIV

6. SOA STD, sexual transmitted diseases, lues, syphilis, chlamydia,
gonorrhoea, herpes, hepatitis B

7.  Slokdarmkanker oesophagus cancer, oesophageal cancer, esophageal cancer

8. Maagkanker stomach cancer, gastric cancer

. Dikke- en endeldarmkanker intestinal cancer, colorectal cancer

10. Longkanker lung carcinoma, lung cancer, respiratory cancer

11. Huidkanker skin cancer, melanoma, skin tumour

12. Borstkanker breast cancer, mammacarcinoma

13. Prostaatkanker prostate cancer, prostate tumour

14. Non-Hodgkin lymfomen non-hodgkin lymphoma, hodgkin, lymphoma,

15. Suikerziekte diabetes, niddm, iddm

16. Dementie dementia, alzheimer

17. Schizofrenie schizophrenia

18. Depressie depression, depressive symptoms, mood disorder

19. Angststoornissen anxiety, anxiety disorder, phobia

20. Afhankelijkheid van alcohol en drugs | addiction, alcohol, drugs

21. Psychische problemen kind/jeugd psychiatric, psychiatric and childhood, YSR, CBCL, anorexia,
bulimia, aggression

22. Verstandelijke handicap mental retardation, intellectual disability, mental disorder

23. Ziekte van Parkinson Parkinson
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VTV-ziekte of aandoening

Synoniemen

24. Multiple sclerose multiple sclerosis
25. Epilepsie epilepsia
26. Gezichtsstoornissen visual, visual impairment, visus, glaucoma, cataract, retinopathy
27. Gehoorstoornissen hearing impairment, hearing loss, acoustic, presbyacusis
28. Coronaire hartziekten coronary heart disease, ischemic heart disease, angina pectoris
29. Hartfalen heart failure, decompensatio cordis
30. Beroerte stroke, cva, cerebrovascular accident, tia, transient ischemic
attack
31. Aneurysma van de buikaorta abdominal aneurysm, aneurysm
32. Bovenste luchtweginfecties respiratory tract, respiratory infection, common cold, sinusitis,
laryngitis, tonsillitis, rhinitis
33. Infecties lagere luchtwegen bronchitis, bronchiolitis, pneumonia respiratory tract, respiratory
infection
34. Influenza flu, influenza
35. Astmaen COPD asthma, copd, emphysema, chronic bronchitis
36. Gebitsafwijkingen teeth, caries, oral
37. Zweren maag/twaalfvingerige darm ulcer, gastric ulcer, duodenum ulcer, dyspepsia, helicobacter,
38. Inflammatoire darmziekten inflammatory bowel disease, IBD, Crohn’s disease,
39. Acute urineweginfecties urinary tract, pyelitis, pyelonephritis, urinary infection
40. Constitutioneel eczeem eczema, atopy, skin disease, dermatitis
41. Contact-eczeem eczema, skin disease, dermatitis
42. Decubitus pressure sores
43. Reumatoide artritis rheumatoid arthritis, (verder veel overlap met zoeksleutel voor
artrose)
44. Artrose arthrosis, arthritis, osteoarthritis
45. Dorsopathieén dorsopathy, back pain, back problems
46. Osteoporose osteoporosis
47. Aangeboren afwijkingen centraal congenital malformation
zenuwstelsel
48. Aangeboren afwijkingen congenital malformation
hartvaatstelsel
49. Syndroom van Down Down’s syndrome, Down
50. Vroeggeboorten preterm, premature
51. Gezondheidsproblemen bij op tijd newborn, low birth weight, babies
geborenen
52. Heupfractuur hip, hip fracture
53. Ongevallen accident, traffic accident, occupational accident, injuries, suicide

attempt, parasuicide

Daarnaast zijn in MEDLINE nog een aantal algemene zoekstrategieén uitgevoerd:
- EORTC and quality of life (health status, functional health status, health related

quality of life)

- Health related quality of life and Netherlands (affiliation)
- RAND-36 and Netherlands (affiliation)

- RAND36 and Netherlands (affiliation)

- NHP and Netherlands (affiliation)

- COOP and Netherlands (affiliation)




RIVM rapport 270553003 pag. 9 van 36

- Sickness Impact Profile and Netherlands (affiliation)
- Euroqol and Netherlands (affiliation)

- EQ-5D and Netherlands (affiliation)

- SF-36 and Netherlands (affiliation)

- SF36 and Netherlands (affiliation)

Klinische studies (trials) zijn niet geselecteerd. Vaak betreffen deze studies een zeer selecte
groep patiénten, of een zeer specifieke vorm van de ziekte. De aantallen patiénten zijn vaak
klein. Daarnaast gaat het om een effectmeting van behandeling. De vraagstelling van
dergelijke studies is in hoeverre de kwaliteit van leven voor en na een behandeling (ingreep,
therapie of medicatie) van elkaar verschillen. De informatie die daarentegen voor het
Nationaal Kompas Volksgezondheid interessant is, is wat de kwaliteit van leven is van een
patiéntenpopulatie (en eventuele deelpopulaties) in vergelijking met de algemene populatie.

De literatuur is in de loop van 2001 achtereenvolgens voor de verschillende ziekten
verzameld. Hierdoor kan het zijn dat een enkele studie die in 2001 verschenen is, maar nadat
de literatuurverzameling voor de betreffende ziekte afgerond was, niet meegenomen is.

2.1.3 Brede diagnosegroepen: kanker en SOA

Als voor een ziekte weinig gegevens over generieke meetinstrumenten voorhanden zijn, is
getracht informatie op te nemen voor een bredere diagnosegroep. Dit is alleen zinvol als de
kwaliteit van leven van patiénten met de verschillende aandoeningen binnen deze
diagnosegroep enigszins vergelijkbaar is. Dit is het geval voor ‘kanker’ en seksueel
overdraagbare aandoeningen (SOA). De teksten voor de verschillende typen kanker geven,
indien aanwezig, generieke informatie over de kwaliteit van leven, maar verwijzen ook naar
een pagina voor de brede diagnosegroep ‘kanker’. Ook voor de verschillende SOA’s was niet
voldoende informatie beschikbaar en is er één document gemaakt voor alle SOA’s samen.

2.2  Presentatie van de informatie in het Kompas

Als informatie voor een ziekte beschikbaar is, is deze in de tekst voor het Nationaal Kompas
Volksgezondheid steeds in een zelfde format weergegeven:
a. Een inleidende alinea over het ziektebeeld met de bijbehorende klachten die mogelijk
op de kwaliteit van leven van invloed zijn.
b. De kwaliteit van leven van personen met de ziekte in vergelijking met de algemene
populatie.
c. De kwaliteit van leven naar ziektekenmerken zoals bijvoorbeeld duur en ernst van de
ziekte.

Daarnaast bevatten de Kompasteksten drie links naar achtergrondinformatie:
d. Een link naar een tabel met SF-36 scores, indien aanwezig. Daarbij is ook
achtergrondinformatie bij de gegevensbronnen opgenomen, bijvoorbeeld over de
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representativiteit van de gegevens en hoe dit de gepresenteerde resultaten kan hebben
beinvloed.

e. Een link naar een pagina met de beschrijving van de methode van gegevens-
verzameling en selectie van de literatuur.

f. Een link naar de algemene pagina over gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven.
Hierin is informatie opgenomen over de kwaliteit van leven van de algemene
populatie met onder andere de relatie met sociaal-demografische variabelen.

Als er geen kwaliteit-van-leven gegevens voorhanden zijn voor een ziekte, bevat de pagina
alleen de informatie over het ziektebeeld en de bijbehorende klachten die mogelijk van
invloed zijn op de kwaliteit van leven. Daarbij staat vermeld, dat de zoekstrategie geen
verdere informatie heeft opgeleverd. Wel zijn de link naar de pagina met de beschrijving van
de methode en de link naar de algemene pagina over kwaliteit van leven aanwezig.

Uit de eerder uitgevoerde pilotstudie (Wolleswinkel-van den Bosch et al., 2001) kwam naar
voren, dat er op ziekteniveau zeer weinig gegevens zijn over de invloed van zorg op de
kwaliteit van leven. Dit onderwerp is daarom niet verder in dit onderzoek betrokken.

2.2.1 Inleidende alinea over het ziektebeeld

Voor elke ziekte is kort beschreven wat het ziektebeeld is en in hoeverre de klachten de
kwaliteit van leven kunnen beinvloeden. Voor de uniformiteit van het Nationaal Kompas
Volksgezondheid is zoveel mogelijk aangesloten bij de overige informatie in het Kompas
over de ziekte.

2.2.2 Kwaliteit van leven in vergelijking met de algemene populatie
Zoals eerder vermeld (paragraaf 2.1.1), is de SF-36 (of varianten ervan) steeds als
hoofdinformatie gepresenteerd. Voor dit generieke meetinstrument is een vergelijking van
kwaliteit van leven onder de patiénten en de algemene populatie gegeven. Als er SF-36 (-24
of —20) scores voor de patiéntenpopulatie en de algemene populatie voorhanden zijn, is in een
tabel aangegeven hoe groot het verschil in kwaliteit van leven tussen de patiénten en de
algemene populatie is. Er is aangegeven of het verschil ‘klein’ (+), ‘middelgroot’ (++) of
‘groot’ (+++) is. Geen verschil tussen beide populaties is aangegeven met een ‘0°. Via een
link kunnen de exacte scores van de SF-36 bekeken worden (zie paragraaf 2.2.4).

De beoordeling van het verschil in kwaliteit van leven tussen patiénten en de algemene
populatie is gebaseerd op effect-size berekeningen. Een effect-size van 0-0,20 is beschouwd
als geen verschil, 0,20-0,50 als een klein verschil, 0,50-0,80 als een middelgroot verschil en
>0,80 als een groot verschil (Cohen, 1988). De effect-size is berekend als (M;-M3)/SDpooled-
M, is de gemiddelde score voor populatie 1 (bijvoorbeeld de algemene populatie), M, is de
gemiddelde score voor populatie 2 (bijvoorbeeld de pati€ntenpopulatie), SDyooleq 15 de
gepoolde standaarddeviatie gewogen voor populatiegrootte (Bronfort et al., 1999).
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2.2.3 Kwaliteit van leven naar ziektekenmerken

Indien aanwezig, is ook informatie over ziektekenmerken en kwaliteit van leven opgenomen
in het Nationaal Kompas Volksgezondheid. Ook hier geldt de randvoorwaarde, dat deze
informatie uit studies met generieke meetinstrumenten afkomstig moet zijn. Het gaat hier om
informatie zoals sub-diagnoses (bijvoorbeeld bij angststoornissen), de duur van de ziekte
(bijvoorbeeld het aantal jaren sinds een beroerte of met diabetes), de ernst van de ziekte
(bijvoorbeeld de omvang van de beroerte, de mate van pijn bij artrose) en complicaties van de
ziekte (bijvoorbeeld voetulcers bij diabetes).

2.2.4 Link naar exacte scores en achtergrondinformatie

Voor de SF-36 zijn exacte scores opgenomen in het Nationaal Kompas Volksgezondheid
(indien aanwezig). Voor de overige generieke meetinstrumenten is dit niet gedaan. Daarvan
zijn de resultaten alleen in kwalitatieve termen genoemd in de tekst voor het Kompas, ter
ondersteuning van de bevindingen uit studies met de SF-36 en/of ter aanvulling van
informatie over ziektekenmerken. Een uitzondering hierop zijn de gegevens van de EuroQol
(EQ-5D). Hiervan zijn, via een link, ook de exacte scores opgenomen (indien aanwezig).
Hiervoor is gekozen, omdat deze gegevens gebruikt kunnen worden bij het verbeteren van de
berekening van de ziektelast voor de DALY ’s. Gecombineerde gezondheidsmaten, zoals de
DALY, zijn van belang voor beleid. Ze kunnen gebruikt worden voor het stellen van
prioriteiten in de gezondheidszorg (zie hierover ook Wolleswinkel-van den Bosch et al.,
2001). Hieronder wordt kort beschreven hoe de scores voor de SF-36 en EuroQol tot stand
komen.

SF-36

De SF-36 bestaat uit 8 dimensies: fysiek functioneren (10 items), rolbeperkingen door fysieke
gezondheidsproblemen (4 items), pijn (2 items), algemene gezondheidsbeleving (5 items),
vitaliteit (4 items), sociaal functioneren (2 items), rolbeperkingen door emotionele problemen
(3 items), geestelijke gezondheid (5 items). Daarnaast wordt met één item gevraagd naar de
verandering in gezondheid. Een sommatie en transformatie van de scores geeft een score
tussen de 0 en 100. Een hogere score duidt op een betere kwaliteit van leven. De SF-36
scores, die in het Nationaal Kompas Volksgezondheid gepresenteerd zijn, zijn afkomstig uit
de literatuur en zijn niet gebaseerd op analyse van primaire databronnen.

FEuroQol

De EuroQol (EQ-5D) bestaat uit 5 dimensies: mobiliteit, zelfzorg, dagelijkse activiteiten,
pijn/andere klachten, angst/depressie. Elke dimensie bestaat uit één item met drie niveaus:
geen problemen, enige problemen, veel problemen. Een zesde item meet de waardering van
de eigen gezondheid op een visueel analoge schaal. De beschrijving van de
gezondheidstoestand met de EQ-5D kan gekoppeld worden aan een waardering van deze
toestand. De gegevens in het Nationaal Kompas Volksgezondheid van de EQ-5D (EuroQol)
zijn afkomstig uit het Patiénten Panel Chronisch Zieken van het NIVEL (Rijken et al., 2001).
De betreffende gegevens uit het Patiéntenpanel zijn voor het Kompas geanalyseerd.
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Achtergrondinformatie

In de link naar de exacte scores en achtergrondinformatie is ook informatie opgenomen over
de representativiteit van de studies waaruit scores gepresenteerd zijn. Het gaat hier
bijvoorbeeld om de generaliseerbaarheid van regionale studies naar heel Nederland of van
ziekenhuispopulaties naar de hele patiéntenpopulatie.

2.2.5 Link naar methode van gegevensverzameling en selectie van de

literatuur

Op elke pagina is een link aanwezig naar de methode van gegevensverzameling en selectie

van de literatuur. Ook als er verder geen kwaliteit-van-leven informatie te vinden is op een

pagina kan de gebruiker zich via deze link op de hoogte stellen van de criteria voor opname
van studies in het Nationaal Kompas Volksgezondheid.

2.2.6 Link naar de algemene pagina over kwaliteit van leven

Naast de ziekte-specifieke pagina’s over kwaliteit van leven bevat het Nationaal Kompas
Volksgezondheid ook een algemene pagina over kwaliteit van leven. Hierin is beschreven
wat het begrip gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven inhoudt en hoe het gemeten
wordt. Daarnaast is beschreven of er sociaal-demografische verschillen zijn. Ook is een
vergelijking van de kwaliteit van leven tussen verschillende patiéntengroepen beschreven.
Verder is aandacht besteed aan de relatie met determinanten van gezondheid en ziekte, zoals
roken en obesitas.

Informatie over patiéntenkenmerken en zorgkenmerken

In de pilotstudie (Wolleswinkel-van den Bosch et al., 2001) is voor 8 ziekten nagegaan of er
informatie over patiéntkenmerken en zorgkenmerken aanwezig was. Onder patiéntkenmerken
worden verstaan leeftijd, geslacht, opleiding, burgerlijke staat of samenlevingsvorm, etniciteit
en co-morbiditeit. Uit de pilotstudie bleek, dat de verbanden tussen kwaliteit van leven en
deze patiéntkenmerken voor alle ziekten min of meer overeen kwamen. Daarom zijn de
patiéntkenmerken beschreven op de algemene pagina over gezondheid gerelateerde kwaliteit
van leven, en niet op de ziektepagina’s.

Vergelijking van kwaliteit van leven tussen ziekten

Er is een aparte webpagina gemaakt over de vergelijking van kwaliteit van leven tussen
ziekten. De informatie op die pagina is gebaseerd op Nederlandse studies waarin meerdere
ziekten vergeleken worden. De informatie over de vergelijking tussen ziekten kan benaderd
worden via de algemene pagina over gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven.
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3. Resultaten

In onderstaande tabel is aangegeven welke informatie voor welke ziekten en aandoeningen

aanwezig is. De eerste kolom geeft aan of er studies met generieke meetinstrumenten

aanwezig waren en in het Nationaal Kompas Volksgezondheid zijn opgenomen. In de tweede

kolom is aangegeven of er in het Kompas verwezen is naar studies met ziekte-specifieke

meetinstrumenten. De derde kolom geeft aan of er informatie over ziektekenmerken in het

Kompas is opgenomen. Ten slotte is aangegeven uit welk jaar de studies, die in de

Kompastekst genoemd worden, atkomstig zijn.

Tabel 2. Overzicht van de aanwezige informatie in het Nationaal Kompas Volksgezondheid

Zickte Generieke meet- Zickte-specificke Informatie over Jaar van
instrumenten meetinstrumenten ziektekenmerken publicatie

Infectieziekten - - - -

maagdarmkanaal

Tuberculose - - - -

Hersenvliesontsteking - - - -

Sepsis - - - -

AIDS SF-36 EORTC QLQ-C30 Ja 2001

SOA - - - -

Slokdarmkanker SF-36 EORTC QLQ-OES24 | - 2000

Maagkanker - - - -

Dikke- en endeldarm- - EORTC QLQ-CR38 - 1999

kanker

Longkanker - EORTC QLQ-LC13 - 2001

Huidkanker - - - -

Borstkanker - EORTC QLQ-BR23 | - 1996-2000

Prostaatkanker SF-36 EORTC-QLQ-C30 Ja 2001

Non-Hodgkin - - - -

lymfomen

Suikerziekte SF-36/24, EQ-5D - Ja 1997-2001

Dementie - - - -

Schizofrenie SF-36 - - 2000

Depressie SF-36, - Ja 2000
COOP/WONCA

Angststoornissen SF-36 - Ja 2000

Afthankelijkheid van SF-36 - - 2000

alcohol, drugs etc.

Psychische problemen - - - -

kind/jeugd

Verstandelijke handicap | - - - -

Ziekte van Parkinson SF-20, EQ-5D - Ja 1999

Multiple sclerose SF-36, EQ-5D - Ja 1997-1999

Epilepsie - - - -

Gezichtsstoornissen SF-36, - - 1997
COOP/WONCA

Gehoorstoornissen SF-36 - - 1997

Coronaire hartziekten SF-36, EQ-5D, - Ja 1996-1998
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Ziekte Generieke meet- Ziekte-specifieke Informatie over Jaar van
instrumenten meetinstrumenten ziektekenmerken publicatie
SIP, NHP
Hartfalen COOP/WONCA, - Ja 1997
NHP
Beroerte SF-36, SIP, SF-24, | - Ja 1997-2000
COOP/WONCA,
NHP
Aneurysma van de - - - -
buikaorta
Bovenste COOP/WONCA Rhinitis QoL - 1989
luchtweginfecties Questionnaire
Infecties lagere COOP/WONCA - - 1989
luchtwegen
Influenza - - - -
Astma en COPD SF-36/24, EQ-5D, | - Ja
NHP
Gebitsafwijkingen - - - -
Zweren maag/ SF-24, - - 1997-1999
twaalfvingerige darm COOP/WONCA
Inflammatoire - IBDQ - 1995-1998
darmziekten
Acute urineweginfecties | - - - -
Constitutioneel eczeem | - - - -
Contact eczeem - - - -
Decubitus - - - -
Reumatoide artritis SF-36, NHP, EQ- - Ja 1995-1997
5D
Artrose SF-20, EQ-5D, SIP | - Ja 1995-1998
Dorsopathieén SF-36, NHP - Ja 1997
Osteoporose NHP QUALEFFO Ja 1996-2000
Aangeboren - - - -
afwijkingen Czs
Aangeboren - - - -
afwijkingen Hvs
Syndroom van Down - - - -
Vroeggeboorten - POPS-onderzoek - 2000
Gezondheidsproble- - POPS-onderzoek - 2000
men op tijd geborenen
Heupfractuur - - - -
Ongevallen SF-36 - - 1997-1998

De meeste informatie over kwaliteit van leven is relatief recent (gepubliceerd in 1995 of

later). Uitzondering hierop is de informatie voor infecties van de bovenste en onderste

luchtwegen, die uit 1989 stamt. Het rapport van de De Haes et al. (1997) is de belangrijkste

informatiebron voor informatie over kwaliteit van leven gebaseerd op generieke

meetinstrumenten.

Voor 24 ziekten is er informatie over generieke meetinstrumenten aanwezig. Voor kanker is,

behalve voor de verschillende typen kanker, ook een tekst gemaakt die de brede
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diagnosegroep kanker bestrijkt. Er is namelijk niet voor alle typen kanker informatie
beschikbaar uit generieke meetinstrumenten. Bovendien zijn er vele aspecten van kwaliteit
van leven voor alle kankerpatiénten vergelijkbaar.

Voor 6 ziekten is er geen informatie over generieke meetinstrumenten opgenomen in het
Nationaal Kompas Volksgezondheid, maar is wel verwezen naar een veelgebruikt
ziektespecifiek meetinstrument. Dit is het geval voor longkanker, darmkanker, borstkanker,
inflammatoire darmziekten, vroeggeboorten en gezondheidsproblemen bij op tijd geborenen.

Voor 23 ziekten zijn er in het geheel geen studies met generieke meetinstrumenten aanwezig.
Ook wordt in het Nationaal Kompas Volksgezondheid voor deze ziekten niet verwezen naar
een veelgebruikt ziektespecifiek meetinstrument.

- Ongeveer ¢¢én derde deel (7 ziekten) hiervan betreft infectieziekten. Deze kennen
veelal een acuut beloop met slechts een kortdurende periode met een verminderde
kwaliteit van leven. De betreffende ziekten zijn tuberculose, influenza, acute
urineweginfecties, infectieziekten maagdarmkanaal, hersenvliesontsteking, seksueel
overdraagbare aandoeningen en sepsis. Voor een aantal van deze infectieziekten
kunnen de gevolgen de kwaliteit van leven wel aantasten, zoals bijvoorbeeld
neurologische complicaties na hersenvliesontsteking of onvruchtbaarheid na een
onbehandelde chlamydia infectie.

- Ongeveer de helft (11 ziekten) betreft chronische ziekten. Dit zijn heupfractuur,
epilepsie, psychische problemen in de jeugd, decubitus, maagkanker, huidkanker,
non-hodgkin disease, aangeboren afwijkingen van het hartvaatstelsel, aangeboren
afwijkingen van het centraal zenuwstelsel, constitutioneel eczeem en contact eczeem.
Deze ziekten kunnen de kwaliteit van leven wel langdurig verminderen.

- Voor 3 ziekten wordt het meten van zelfgerapporteerde kwaliteit van leven met een
standaard generiek instrument bemoeilijkt door de verstandelijke vermogens van de
patiént. Dit zijn dementie, verstandelijke handicap en het syndroom van Down.
Objectief gezien zijn er bij deze aandoeningen beperkingen in de kwaliteit van leven
aan te wijzen. Het oordeel van de persoon zelf over deze beperkingen is voor het
begrip kwaliteit van leven echter ook van belang. Het gaat er namelijk om of de
patiént zelf beperkingen ervaart op lichamelijk, psychisch en sociaal gebied. Deze
subjectieve kwaliteit van leven is moeilijk te meten.

- Ten slotte, zijn er nog de aandoeningen ‘gebitsafwijkingen’ en ‘aneurysma van de
buikaorta’ waarvoor geen kwaliteit van leven gegevens aanwezig zijn.

Daarnaast is voor slechts 15 ziekten informatie over ziektekenmerken en kwaliteit van leven
aanwezig. Het betreft hier bijvoorbeeld informatie over de kwaliteit van leven naar sub-
diagnose (zoals gegeneraliseerde angststoornis, fobieén bij angststoornissen), naar duur van
de ziekte (zoals bijvoorbeeld chronische lage rugpijn versus acute pijn), naar ernst van de
ziekte (zoals bij astma en COPD) en complicaties (zoals bijvoorbeeld voetulcers bij
suikerziekte).
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4. Discussie

In dit hoofdstuk wordt aangegeven welke hiaten in de informatie over kwaliteit van leven bij
ziekte aanwezig zijn en hoe de gegevens over kwaliteit van leven bij ziekte in de toekomst
geactualiseerd kunnen worden.

4.1 Hiaten in de informatie

Er zijn drie groepen ziekten te definiéren, waarvoor geen of onvoldoende informatie over
kwaliteit van leven voorhanden was op het moment dat de pagina’s voor het Nationaal
Kompas Volksgezondheid gemaakt zijn:
a. ziekten waarvoor enige informatie over kwaliteit van leven aanwezig is, maar
verdere uitbreiding gewenst is.
b. ziekten waarvoor geen informatie over kwaliteit van leven aanwezig is.
ziekten waarvoor het concept kwaliteit van leven moeilijk te meten is.

4.1.1 Ziekten waarvoor uitbreiding van de informatie gewenst is
Voor negen ziekten is in het Nationaal Kompas Volksgezondheid wel informatie over
kwaliteit van leven opgenomen, maar deze is onvoldoende. Voor zes ziekten is alleen
verwezen naar een ziektespecifiek meetinstrument (zie hoofdstuk 3: longkanker, dikke- en
endeldarmkanker, borstkanker, inflammatoire darmziekten, vroeggeboorte en
gezondheidsproblemen bij op tijd geborenen). Voor drie ziekten is weliswaar generieke
kwaliteit-van-leven informatie, maar deze is zeer summier (osteoporose, schizofrenie en
ongevallen).

Longkanker, dikke- en endeldarmkanker, borstkanker

Voor deze vormen van kanker is informatie beschikbaar op basis van de ziektespecifieke
vragenlijst EORTC-QLQ-C30 en/of andere EORTC-modules. Op de pagina’s voor deze
vormen van kanker in het Kompas is daarom verwezen naar enkele kernpublicaties.
Overigens is ook verwezen naar de pagina voor kanker als brede diagnosegroep. De literatuur
kan in de toekomst regelmatig gescreend worden op informatie gebaseerd op generieke
meetinstrumenten. Ook kan nagegaan worden in hoeverre de EORTC-QLQ-C30
overeenkomt met de SF-36.

Inflammatoire darmziekten

Voor deze aandoening is nu geen informatie over kwaliteit van leven aanwezig. Op dit
moment zijn er geen aanwijzingen, dat er in de toekomst resultaten van generieke
meetinstrumenten te verwachten zullen zijn. Wel wordt in veel studies gebruik gemaakt van
het ziekte-specifieke meetinstrument de IBDQ (Inflammatory Bowel Disease Questionnaire)
veel gebruikt, waarnaar nu ook in het Kompas verwezen wordt.
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Gezondheidsproblemen bij vroeggeborenen en op tijd geborenen

In de POPS-studie van TNO-PG, naar lange termijn effecten van vroeggeboorte en laag
geboortegewicht, is een zelf-geconstrueerde vragenlijst gebruikt die enige vragen over
gezondheidstoestand bevat. Op het moment wordt er in een internationaal generieke
kwaliteit-van-leven meetinstrument voor kinderen ontwikkeld (de TAQOL). Vanuit
Nederland is TNO-PG hierbij betrokken (zie bijlage 2). Deze zal in de toekomst ingezet
worden bij verschillende pati€ntengroepen en mogelijk ook bij kinderen die te vroeg
geboren waren en kinderen die een te laag geboortegewicht hadden.

Osteoporose

Bij osteoporose is enige informatie te vinden over de kwaliteit van leven na een heupfractuur.
Deze is echter alleen gebaseerd op de NHP en niet op de SF-36 (of varianten daarvan).
Mogelijk bevat de 2° Nationale Studie verdere informatie over kwaliteit van leven bij mensen
met osteoporose.

Schizofrenie

In de NEMESIS-studie is hier in principe informatie over aanwezig, maar de aantallen zijn
zeer klein. Er loopt echter een studie in het AMC, waarin generieke meetinstrumenten zijn
gebruikt. In de toekomst is hier informatie van te verwachten (zie bijlage 2).

Ongevallen
Voor deze aandoening is nu alleen zeer summiere informatie over kwaliteit van leven
aanwezig. Op dit moment zijn er geen aanwijzingen, dat er in Nederland studies gaande zijn.

4.1.2 Ziekten waarvoor geen informatie over kwaliteit van leven

beschikbaar is

Voor 23 ziekten was noch informatie over generieke noch over ziektespecifieke instrumenten
aanwezig (zie hoofdstuk 3). Dit betreft 11 chronische aandoeningen, 7 infectieziekten en de
aandoeningen ‘aneurysma van de buikaorta’ en ‘gebitsafwijkingen’. Ook voor 3 ziekten
waarvoor het concept kwaliteit van leven moeilijk te meten is, wordt de kwaliteit van leven
niet beschreven. Deze ziekten worden in paragraaf 4.1.3. besproken.

Maagkanker, huidkanker, non-Hodgkin lymfomen

Op de pagina’s voor deze vormen van kanker is alleen verwezen naar de pagina voor kanker
als brede diagnosegroep. Er is voor deze vormen van kanker geen informatie beschikbaar
gebaseerd op de ziektespecifieke vragenlijst EORTC-QLQ-C30, zodat daar ook niet naar
verwezen kon worden.

Constitutioneel eczeem, contact eczeem en epilepsie
Voor deze aandoeningen is nog geen kwaliteit van leven informatie aanwezig. In de toekomst
zou gebruik gemaakt kunnen worden van de gegevens uit de 2° Nationale Studie van het
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Nivel of de CBS-POLS. Hierin zijn deze ziekten vertegenwoordigd en zijn sinds 2001
gegevens uit SF-36, SF-12 of EuroQol voorhanden.

Heupfractuur

Bij osteoporose is enige informatie te vinden over de kwaliteit van leven na een heupfractuur.
Op de pagina over heupfractuur wordt ook naar de pagina over osteoporose verwezen.
Mogelijk bevat de 2° Nationale Studie verdere informatie over kwaliteit van leven bij mensen
met een heupfractuur.

Psychische problemen in de jeugd/ Decubitus/Aangeboren aandoeningen van het
hartvaatstelsel en centraal zenuwstelsel

Voor deze aandoeningen is nu geen informatie over kwaliteit van leven aanwezig. Op dit
moment zijn er evenmin aanwijzingen, dat er in de toekomst resultaten van generieke
meetinstrumenten te verwachten zullen zijn.

Tuberculose / influenza / acute urineweginfecties / infectieziekten maagdarmkanaal /
hersenvliesontsteking / SOA en sepsis

Voor deze 7 infectieziekten is nu geen kwaliteit van leven informatie aanwezig. Ook zijn er
geen aanwijzingen, dat er op korte termijn resultaten uit studies met generieke
meetinstrumenten beschikbaar zullen komen. Een aantal infectieziekten hebben een acuut
karakter en geven weinig restverschijnselen. Hiervoor kan in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid volstaan worden met een algemene tekst en verwijzing naar de algemene
pagina voor gezondheid gerelateerde kwaliteit van leven (zoals nu het geval is). Er zijn echter
ook infectieziekten waarbij aanzienlijke restschade kan optreden, die ook de kwaliteit van
leven kan aantasten (bijvoorbeeld gehoorschade na hersenvliesontsteking). In de toekomst
zou men bij voorkeur hier nog informatie over willen opnemen.

Gebitsafwijkingen en aneurysma van de buikaorta

Voor gebitsafwijkingen zijn geen kwaliteit van leven gegevens aanwezig. Mogelijk bevat
vakliteratuur voor de tandheelkunde informatie over kwaliteit van leven. Deze tijdschriften
zijn in dit onderzoek niet meegenomen. Ook voor ‘aneurysma van de buikaorta’ zijn geen
gegevens over kwaliteit van leven aanwezig. Deze aandoening verloopt voor een groot deel
asymptomatisch. Bij een ruptuur is er een hoog risico op sterfte.

4.1.3 De ziekten waarvoor kwaliteit van leven moeilijk te meten is

Ten slotte zijn er nog 3 ziekten waarvoor het concept kwaliteit van leven moeilijk te meten is
met een standaard generiek instrument vanwege de verstandelijke vermogens van de patiént.
Dit zijn dementie, verstandelijke handicap en het syndroom van Down. Het Trimbos Instituut
werkt samen met de afdeling Huisarts- Verpleeghuis- en Sociale Geneeskunde van de VU
Amsterdam aan een kwaliteit-van-leven meetinstrument voor ouderen met dementie in
verpleeghuizen. Het doel van het onderzoek is om een gedragsobservatieschaal te ontwerpen,
die gebruikt kan worden voor het meten van effecten van interventies. In de verpleeghuiszorg
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zal deze lijst gebruikt worden om de effecten van de dagelijkse zorg op de kwaliteit van leven
te meten (www.trimbos.nl/nwsflits/flts0702.html). Dit zal dus geen generiek meetinstrument
zijn. Echter, resultaten uit dergelijk onderzoek kunnen de informatie in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid mogelijk wel in kwalitatieve termen aanvullen. In ieder geval zal het nuttig
zijn om naar dat onderzoek te verwijzen.

4.2 Methoden voor actualisatie van de informatie over
kwaliteit van leven bij ziekte

Er zijn drie methoden om de Nederlandse informatie over kwaliteit van leven bij ziekte,
gemeten met generieke meetinstrumenten, te actualiseren:

- analyse van informatie uit omvangrijke (longitudinale) bevolkingsstudies;

- contacten met individuele onderzoekers en onderzoeksgroepen;

- literatuuronderzoek.
De mogelijkheden voor deze drie methoden worden hieronder kort besproken.

4.2.1 Omvangrijke (longitudinale) bevolkingsstudies
Het gaat hier om studies waarin bij voorkeur de SF-36 of een variant hiervan gebruikt wordt
en waarvan in de toekomst gegevens te verwachten zijn.

MORGEN-project, GLAS-studie, Zutphen-studie

Het rapport van De Haes et al. (1997) was een belangrijke bron van informatie voor de
teksten die nu in het Nationaal Kompas Volksgezondheid staan. Veel van deze informatie is
gebaseerd op het MORGEN-project en de GLAS-studie. Binnen het MORGEN-project
zullen in de toekomst alleen nog voor Doetinchem gegevens verzameld worden. Dit beperkt
de representativiteit van de gegevens in geografische zin, maar ook ten aanzien van de
beschikbare aantallen patiénten. Ook van de GLAS-studie worden alleen nog deelcohorten
gevolgd. De Zutphen-studie, die ook in het rapport van De Haes et al. (1997) genoemd wordt,
was al niet erg representatief vanwege de kleine aantallen. Het betreft een geboortecohort van
mannen uit 1900-1920. Hieruit zijn dus geen nieuwe gegevens meer te verwachten.

NEMESIS

Het is nu nog onduidelijk hoe de NEMESIS-studie voortgezet gaat worden. Hierover lopen al
contacten tussen RIVM/cVTV en het Trimbos instituut. Deze ontwikkelingen kunnen dus van
nabij gevolgd worden.

GLOBE

Het GLOBE-onderzoek bevatte alleen gegevens over de NHP en niet over de SF-36. De
GLOBE-studie was specifiek opgezet voor onderzoek naar sociaal-economische
gezondheidsverschillen. De laatste dataverzamelingsronde (bij een steekproef van 4.500
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mensen) was in 1997, waarbij in een interview onder andere de NHP is gevraagd. Het is de
bedoeling een nieuwe dataverzamelingsronde te organiseren in de komende jaren. Het
onderzoek zal zich daarbij voornamelijk richten op gezond gedrag en het is zeer de vraag of
de NHP dan weer meegenomen zal worden (persoonlijke mededeling Van Lenthe, iMGZ,
Erasmus MC).

CBS-POLS

Sinds 2001 maakt de SF-12 deel uit van de POLS-vragenlijst. POLS zal de komende jaren
dus een bron van gegevens zijn voor kwaliteit van leven voor een groot aantal chronische
ziekten. Het biedt ook de mogelijkheid tot vergelijking van ziekten. Ondermeer zullen
gegevens over epilepsie en chronische huidziekten (eczeem) beschikbaar komen. Het gaat
hierbij echter wel om zelfgerapporteerde ziekten.

2° Nationale Studie NIVEL

De eerste gegevens van de 2° Nationale Studie van het NIVEL zijn nu beschikbaar. In deze
studie zijn de SF-36 en de EuroQol meegenomen. Ook deze studie biedt een bron van
gegevens over kwaliteit van leven voor een groot aantal chronische ziekten in de
huisartspraktijk. De 2° Nationale Studie biedt waarschijnlijk ook gegevens over epilepsie,
eczeem en osteoporose, ziekten waarvoor nu nog kwaliteit-van-leven gegevens missen in het
Nationaal Kompas Volksgezondheid.

Leidsche Rijn Gezondheids Project

Dit betreft een nieuw opgezette studie onder de inwoners van de nieuwbouwwijk Leidsche
Rijn in Utrecht. Alle mensen die in Leidsche Rijn komen wonen en zich inschrijven bij een
huisarts in die wijk wordt gevraagd mee te doen aan het Gezondheidsproject. Dit project
bestaat uit een nulmeting waarbij vragenlijsten worden afgenomen en enkele fysiologische
parameters worden bepaald (bijvoorbeeld bloeddruk). Dit zal opgeslagen worden in een
elektronisch medisch dossier. De vragenlijst bevat ook vragen over het algemeen en
psychisch welbevinden. Vervolgens wordt bij elk contact met de zorgverlener informatie
toegevoegd aan dit dossier. Hiermee wordt een ‘gezondheidscarriére’ van de inwoners van
Leidsche Rijn opgebouwd (www.lrgp.nl).

Met name de 2° Nationale Studie van het NIVEL en het POLS van het CBS zijn bruikbare
nieuwe gegevensbronnen. Ze bevatten gegevens over een aantal ziekten waarvoor de huidige
informatie nog beperkt is. VTV zou kunnen wachten totdat studies over kwaliteit van leven
op basis van deze data gepubliceerd gaan worden. Echter, gezien de mogelijkheid om
gegevens aan het Nationaal Kompas Volksgezondheid toe te voegen over zieken waarvoor nu
nog weinig informatie aanwezig is, is het aan te bevelen om zelf de data te analyseren.
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4.2.2 Contact met individuele onderzoekers/onderzoeksgroepen

In Nederland wordt op verschillende plaatsen kwaliteit-van-leven onderzoek voor specifieke
ziekten uitgevoerd. Via contacten met de onderzoekers kunnen de gegevens eveneens
geactualiseerd worden. In bijlage 2 is een lijst met contactpersonen opgenomen.

4.2.3 Literatuuronderzoek
Een derde methode om de informatie voor het Nationaal Kompas Volksgezondheid te
actualiseren is om periodiek de literatuur te screenen.

4.3 Aanbevelingen voor actualisatie van de kwaliteit-van-
leven informatie in het Kompas

De kerndoelstelling van VTV-2002 is het bijeenbrengen, analyseren en integreren van kennis
en gegevens die van belang zijn voor de beleidsvorming op het gebied van de
volksgezondheid en zorg (Van Oers en Ruwaard, 2000). Voor de beleidsvorming is kennis
van de kwaliteit van leven van ziekten afzonderlijk van belang, om samen met andere
gezondheidsindicatoren een completer beeld te geven van de gezondheidstoestand bij
aanwezigheid van specifieke ziekten. Gegevens over beinvloedbare patiént- en
zorgkenmerken kunnen helpen om het beleid voor specifieke pati€ntengroepen te verbeteren.
Daarnaast kunnen gegevens over kwaliteit van leven naar ziektekenmerken (ernst en stadium
van de ziekte) belangrijke input leveren om berekeningen van de ziektelast te verbeteren
(Wolleswinkel-van den Bosch et al., 2001). De nu verzamelde kwaliteit-van-leven gegevens
kunnen voornamelijk gebruikt worden om de beschrijving van de gezondheidstoestand in het
Nationaal Kompas Volksgezondheid aan te vullen. Verder zijn hiaten in de Nederlandse
gegevens zichtbaar gemaakt. Voor de verbetering van beleid om de kwaliteit van leven van
specifieke patiéntengroepen te verbeteren zijn de gegevens echter niet direct toepasbaar. Dit
komt met name omdat er relatief weinig informatie aanwezig is over ziektekenmerken of
zorgkenmerken, terwijl deze kenmerken juist aanknopingspunten kunnen bieden voor
beleidstoepassingen.

Een actualisatie van de ziektespecifieke informatie over kwaliteit van leven ten behoeve van
het Nationaal Kompas Volksgezondheid zal in de nabije toekomst zeer waarschijnlijk meer
informatie opleveren, omdat generieke meetinstrumenten voor kwaliteit van leven steeds
vaker standaard onderdeel uitmaken van bevolkingsonderzoeken en er voor verschillende
ziekten op dit moment kwaliteit-van-leven studies gaande zijn. Bovendien zal er dan
waarschijnlijk meer informatie over kwaliteit van leven, gemeten met de EQ-5D zijn. Deze
informatie is nuttig om beschrijvende gegevens over de kwaliteit van leven aan te kunnen
vullen met een waardering. Dergelijke gegevens kunnen gebruikt worden bij het berekenen
van de ziektelast (bijvoorbeeld in termen DALY’s), een belangrijke indicator voor
prioritering in gezondheidsbeleid. Voor de actualisatie zijn de volgende initiatieven van
belang. Ten eerste bieden de CBS POLS en de 2° Nationale Studie de mogelijkheid om
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gegevens toe te voegen voor een aantal ziekten waarvoor nu nog geen gegevens over
generieke meetinstrumenten in het Kompas aanwezig zijn. Ten tweede kan de
vergelijkbaarheid van de EORTC-QLQ-C30 (ziektespecifiek kwaliteit van leven instrument
voor kankerpatiénten) en de SF-36 bestudeerd worden, zodat mogelijk de informatie voor
verschillende typen kanker uitgebreid kan worden. De EORTC-QLQ-C30 zou erg lijken op
de SF-36 (persoonlijke mededeling H. de Haes). Ten derde zijn er een aantal onderzoekers
bezig met studies die relevant zijn voor de informatie in het Kompas. Met deze personen zou
regelmatig contact opgenomen kunnen worden voor nieuwe ontwikkelingen en resultaten uit
hun kwaliteit-van-leven onderzoek. Ten slotte is er de mogelijkheid om de literatuur voor alle
ziekten met een bepaalde frequentie te screenen.

Bovenstaande aanbevelingen voor actualisatie van informatie over kwaliteit van leven bij
ziekte bouwen voort op de keuze om de informatieverzameling te beperken tot generieke
meetinstrumenten en Nederlandse studies. Het moment van actualisatie is echter ook het
moment om te besluiten of de zoekstrategie uitgebreid zou moet worden. De
informatieverzameling zou zich bijvoorbeeld meer kunnen richten op informatie die directe
aanknopingspunten voor beleidstoepassingen oplevert (patiéntkenmerken, ziektekenmerken,
zorgkenmerken). Hiervoor zullen echter studies met ziektespecifieke meetinstrumenten als
aanvullende bron van informatie meegenomen moeten worden. Door het uitsluiten van
studies met ziektespecifieke meetinstrumenten is de informatie over ziektekenmerken
(bijvoorbeeld ernst en duur van de ziekte) en verschillende pati€ntengroepen binnen een
bepaalde diagnosegroep (bijvoorbeeld patiénten met borstkanker die een borstsparende
operatie hebben ondergaan vs. een borstamputatie) nu nog zeer beperkt. Om gegevens over
kwaliteit van leven in relatie tot ziektekenmerken uit te breiden zou ook gebruik gemaakt
kunnen worden van buitenlandse studies. Het is aannemelijk dat verschillen in kwaliteit van
leven van patiénten met verschillende graden van ernst van een ziekte voor andere (Europese)
landen zullen overeenkomen met de Nederlandse situatie. Of uitbreiding van de zoekstrategie
ook wenselijk en mogelijk is, is athankelijk van het doel van volgende versies van het
Nationaal Kompas Volksgezondheid. Ook de beschikbare middelen en tijd spelen bij deze
keuze een rol.
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Bijlage 2 Contactpersonen

Hieronder is een lijst van onderzoekers gegeven waarvan bekend is, dat ze met studies bezig

zijn die relevant kunnen zijn voor de kwaliteit-van-leven informatie in het Nationaal Kompas
Volksgezondheid.

a

a

J Kuiper, UVA (j.kuiper@amc.uva.nl) — rugaandoeningen

NE Langeveld, UvA (n.e.langeveld@amc.uva.nl) — kanker bij jeugdigen
JG van Manen, UVA (j.g.vanmanen@amc.uva.nl) — COPD

AG de Boer, UVA (a.g.deboer@amc.uva.nl) — slokdarmkanker

EM Smets, UVA (e.m.smets@amc.uva.nl) — astma/COPD

AH Schene UvA (a.h.schene@amc.uva.nl) — schizofrenie

I Rupp, UVA (i.rupp@amc.uva.nl) — reumatoide arthritis

(Bron: Inventarisatie Kwaliteit van Leven Onderzoek AMC — AmCOGG zomer 2000)

Ed van Beeck, iMGZ/Erasmus MC (Beeck@mgz.fgg.eur.nl) - ongevallen

Joanna Madalinska (NKI) - prostaatkanker

Erik Verrips, TNO-PG divisie Jeugd (GHW.Verrips@pg.tno.nl) — kwaliteit van leven bij
kinderen - ontwikkeling TAQOL instrument. Mogelijk te zijner tijd bruikbaar voor
actualisatie van de informatie over vroeggeborenen en gezondheidsproblemen van op tijd
geborenen.

Jacomine de Lange, Trimbos Instituut (jlange@trimbos.nl) — dementie

Overigens bevat de website van de EuroQol onderzoeksgroep (www.euroqol.org) mogelijk

belangrijke literatuurreferenties.
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