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Achtergrond

De Dutch Quality registry Rheumatoid Arthritis (DQRA) is een landelijke kwaliteitsregistratie voor
Reumatoide Artritis (RA), geinitieerd door NFU in samenwerking met de beroepsgroep, het
reumafonds en ZilverenKruis (Achmea). Het project beoogt de kwaliteit van de reumazorg te
monitoren en waar nodig te verbeteren. Uitgangspunten van de registratie zijn; dat er aansluiting
plaatsvindt op het primaire zorgproces, zodat de verbetering van kwaliteit van zorg tot stand kan
komen; dat de gang van de patiént door de gezondheidszorg centraal staat; en dat de uiteindelijke
uitkomsten van de keten van zorg een cruciaal onderdeel vormen van de registratie. Daarbij moet de
kwaliteitsregistratie tegemoet komen aan de diverse informatiebehoeftes van de belanghebbende
partijen, te weten: zorgverleners, zorginstellingen, patiénten / consumenten en zorgverzekeraars.
De concept-set van indicatoren, zoals op variabelen niveau is uitgewerkt in dit document, is met de
klankbordgroep van het project DQRA overeengekomen. Gedurende een testfase waarin minimaal 3
centra betrokken zullen zijn, wordt geéxperimenteerd met de volledige set van indicatoren, met als
kanttekening dat enkele elementen nog verder uitgewerkt dienen te worden:

- De concept-set wordt op de algemene ledenvergadering van de Nederlandse vereniging voor
reumatologie (NVR) voorgelegd. Daar wordt ook gesproken over de standaardisatie naar buiten
toe w.b. rapportage ziekteactiviteit, acute fase-eiwit en medicatiebeleid.

- De pilot zal uitwijzen in hoeverre aan de gebruikersdoelen, zoals opgesteld in hoofdstuk 3, kan
worden voldaan.

- De concept-set zoals beschreven in dit document wordt in het project empirisch getest, waarna
de definitieve set wordt vastgesteld aan het einde van het project.

De stuurgroep voor de ontwikkeling van de Dutch Quality registry Rheumatoid Arthritis bestond uit
de volgende personen;

- Voorzitter (oud): Prof. Dr. R.Grol

- Voorzitter (nieuw): Prof. Dr. P. Bakker

- NVR: Prof. Dr. R. Landewé

- Reumafonds: Drs. R. Ridderbos

- Achmea: Drs. P. Brunnings

- NFU: Dr. J. Braspenning

De klankbordgroep voor het samenstellen van de indicatorenset Reumatoide Artritis bestond in 2015

uit de volgende personen;

- Dhr. Prof. Dr. P.L.C.M. van Riel, reumatoloog, Universitair Medisch Centrum Sint Radboud,
Nijmegen (voorzitter klankbordgroep)

- Muvr. Dr. R. Allaart, reumatoloog Leids Universitair Medisch Centrum

- Muvr. Dr. N. Basoski, reumatoloog, Maasstad ziekenhuis Rotterdam

- Muvr. Dr. J. Braspenning, Coordinator NFU-Expertisecentrum Kwaliteitsregistratie,
Nederlandse Federatie Universitair medisch centra (NFU)

- Dhr. Dr. A. den Broeder, reumatoloog, Sint Maartenskliniek

- Dhr. Dr. Van Groenendael, reumatoloog, Reumazorg zuid-west Nederland



- Muvr. Prof. Dr. M. Hazes, reumatoloog, Erasmus Medisch Centrum

- Muvr. Drs. S. De Jong, manager patiéntenbelangen, Reumafonds

- Dhr. Dr. M. Kok, reumatoloog, Maasstad ziekenhuis Rotterdam

- Dhr. Prof. Dr. ) Van Laar, reumatoloog, Universitair Medisch Centrum Utrecht
- Dhr. Prof. Dr. R. Landewé, bestuurslid NVR

- Dhr. Dr. H. Moens, reumatoloog, voorzitter NVR

- Muvr. Drs. M. van Qosterhout, Projectmanager Zorg & Innovatie, Reumafonds
- Dbhr. Dr. R. Peeters, reumatoloog Atrium Medisch Centrum Heerlen

- Muvr. Drs. P. Poel, Projectleider Kwaliteit van zorg, Achmea

- Dhr. Prof. Dr. D. van Schaardenburg, reumatoloog, Amsterdam Medisch Centrum, Reade
- Muvr. Dr. J. Tekstra, reumatoloog, Universitair Medisch Centrum Utrecht

De pilotcentra die hebben toegezegd deel te willen nemen aan de pilot zijn:

Amsterdam Rheumatology and immunology Center (ARC)
Atrium Medisch Centrum

Bernhoven

Erasmus Medisch Centrum

Leids Universitair Medisch Centrum

Maasstad ziekenhuis

Medisch Spectrum Twente

St. Maartenskliniek Nijmegen

. Universitair Medisch Centrum Utrecht

10. ZBC zuid-west Nederland

© NV A WN e

Gedurende de pilot wordt ervoor gekozen om geen gebruikerscontracten op te stellen, maar om de
data te anonimiseren. N.a.v. de stuurgroep vergadering van 30 juni jl. heeft de stuurgroep besloten
om de pilot in de eerste 3 centra te benutten om data-extractie uit de verschillende systemen in
beeld te brengen. De deelnemende pilot centra ( het ARC, Bernhoven en MST) hebben aangegeven in
dit stadium liever geen overeenkomsten tekenen en graag de data in eigen beheer te houden. Dit
betekent dat de onderzoeker de data terplekke zal analyseren.

De onderzoeker heeft ook contact gehad met onderzoekers uit andere NFU proeftuinen (hoofdhals
tumoren en CVA). Tijdens deze gesprekken is er naar voren gekomen dat ook deze onderzoekers
ervoor hebben gekozen om geen bewerkerscontracten te tekenen tijdens de pilot. Beweegredenen
hiervoor waren o.a.; er zijn geen contracten nodig indien de patiéntgevoelige informatie
afgeschermd kan worden en de onderzoeker zelf niet bij het EPD kan. Dit is destijds in overleg
geweest met een jurist.

Daarom is er besloten om patiént gevoelige informatie dusdanig af te schermen dat de onderzoeker
de patiént gegevens niet kan koppelen aan de individuele patiént. Ook zullen de exacte voorwaarden
m.b.t. afscherming van data terug gekoppeld worden naar de deelnemende centra.



Continue verbeteren

Dit document is aan verandering onderhevig doordat zowel inhoud als proces continue verbeteren.
Status september 2015:

Het patiént perspectief op kwaliteit van RA zorg wordt op dit moment gemeten middels een nieuw

ontwikkelde vragenlijst die geheel patiént-gedreven is samengesteld (appendix 1). Hierin zijn -
volgens wens van de patient- met name proces variabelen opgenomen. Ook uitkomst variabelen
vanuit het patiént perspectief zijn van belang, de zogenaamde PRQO’s. Echter patiénten gaven aan dat
dit een breder onderwerp is waar verder over gesproken dient te worden. Dit zal door het
projectteam verder worden uitgewerkt, zodat op termijn geschikte PRO’s kunnen worden
toegevoegd aan de huidige set van variabelen. Dit zal naar verwachting buiten de looptijd van het
huidige project vallen.

Voor de indicatorvariabelen zoals beschreven in het huidige document is draagvlak bij de
beroepsgroep (NVR ledenvergadering 25-09-2015). Zilverenkruis achmea en het Reumafonds,
evenals de beroepsgroep, hebben de aanvullende informatiewens om een indicator te formuleren
waarin een verschilmeting is opgenomen en deze te relateren aan een PRO. Op basis van de data uit
een retrospectieve pilot wordt de informatiewaarde van een dergelijke indicator bestudeerd,
waarin de ziekte-activiteit binnen een jaar op persoonsniveau wordt gevolgd. Ook andere
indicatoren zullen worden bestudeerd, afhankelijk van de wensen van de klankbordgroep. Tripartiete
wordt besloten over opname in de kernset van inidcatoren op basis van zeggingskracht en draagvlak.
Het relateren van deze uitkomst aan een PRO kan plaatsvinden, nadat de PRO is ontwikkeld en
gegevens daarvoor beschikbaar zijn.

Afstemming met bestaande richtlijnen en registratie
ZiZo indicatoren komen te vervallen; aansluiting wordt gezocht met ZN

Populatiebepaling Reumatoide Artritis
Gedurende de pilot wordt als uitgangspunt gekozen om de populatie te bepalen aan de hand van de
DBC code 071400; DOT code 101, ICD 10 code 714.

De inclusie criteria voor de patiénten die worden opgenomen in de DQRA zijn;

1. Patiénten gediagnostiseerd met RA; DBC code DBC code 071400; DOT code 101, ICD 10 code
714
2. Patiénten met een reumatoloog als hoofdbehandelaar

A Patiénten met jeugdreuma (JIA) worden niet meegenoraemordt gesproken van jeugdreuma
indien dit ontstaat voor het F6levengaar (http://www.cdc.gov/arthritis/basics/childhood.htn

Er zijn echter goede redenen om in de toekomst te kiezen voor het selecteren van die patienten die
aan de ACR criteria van RA voldoen, ipv op basis van DBC code. De beroepsgroep zet deze discussie in
de komende maanden voort.



In hoofdstuk 1 worden de variabelen waaruit de indicatoren zijn opgebouwd toegelicht, inclusief
Type ; Relevantie; Operationalisatie; Eventuele opmerkingen; In-/exclusie criteria; Gegevensbron;
Meetfrequentie; Vergelijkbaarheid; Huidige situatie; en codering volgens bijbehorend code-boek.
Hierin staan verschillende afkortingen, zoals; SIC_PIPI_R (gezwollen PIP 1 gewricht rechts). Tevens
worden de case-mix variabelen (zie voor meer informatie hoofdstuk 2) nader geoperationaliseerd.

In hoofdstuk 2 worden de indicatoren toegelicht die met behulp van de variabelen uit Hoofdstuk 1
zijn te berekenen. Ook worden de case-mix variabelen nader toegelicht

In hoofdstuk 3 wordt er een overzicht gegeven van de manier waarop de data het beste
geinterpreteerd kan worden.

In hoofdstuk 4 worden de gebruikersdoelen van de verschillende belanghebbenden toegelicht. Dit
hoofdstuk is een werkdocument. Naar mate het project vordert en de belanghebbenden met elkaar
hebben afgestemd hoe met de beschikbare data zal worden omgegaan.

In hoofdstuk 5 wordt er ingegaan op de gegevensverzameling.



Hoofdstuk 1:

Variabelen



la. Case-mix variabele Leeftijd

Case-mix variabele Leeftijd

Type Uitkomst

Relevantie Om een eerlijke vergelijking tussen zorgaanbieders te kunnen maken,
heeft de klankbordgroep case-mix variabelen vastgesteld. Dit zijn de
volgende variabelen: Leeftijd, geslacht, anti-CCP status
(positief/negatief) en reumafactor status (positief/negatief)H2B], Deze
case-mix variabelen zullen nader worden toegelicht in hoofdstuk 2, blz

35.
Operationalisatie Leeftijd in jaren (numeriek)
Opmerkingen Gelieve geen geboortedatum opgeven, enkel de leeftijd van de patiént
In-/exclusiecriteria
Gegevensbron EPD/Papieren dossier
Meetfrequentie Jaarlijks
Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten

la. Codering volgens codeboek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid

Leeftijd case_mix_age 0-120 Jaren




1b. Case-mix variabele Geslacht

Case-mix variabele ‘Geslacht

Type Uitkomst

Relevantie Om een eerlijke vergelijking tussen zorgaanbieders te kunnen maken,
heeft de klankbordgroep case-mix variabelen vastgesteld. Dit zijn de
volgende variabelen: Leeftijd, geslacht, anti-CCP status
(positief/negatief) en reumafactor status (positief/negatief). Deze case-
mix variabelen zullen nader worden toegelicht in hoofdstuk 2, blz 35.

Operationalisatie Geslacht als

Man (M)

Vrouw (V)
Onzeker/transseksueel (U)

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria

Gegevensbron EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie Jaarlijks

Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten

1b. Codering volgens codeboek

Benodigde variabele Veldnaam

Geslacht case_mix_gender M/V/U




1c. Case-mix variabele anti-CCP status

Case-mix variabele

Type

anti-CCP status ‘

Uitkomst

Relevantie

Om een eerlijke vergelijking tussen zorgaanbieders te kunnen maken,
heeft de klankbordgroep case-mix variabelen vastgesteld. Dit zijn de
volgende variabelen: Leeftijd, geslacht, anti-CCP status
(positief/negatief) en reumafactor status (positief/negatief). Deze case-
mix variabelen zullen nader worden toegelicht in hoofdstuk 2, blz 35

Operationalisatie

Anti-CCP status (positief/negatief)

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria

Gegevensbron

EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie

Jaarlijks

Vergelijkbaarheid

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status

Huidige situatie

Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten

1c. Codering volgens codeboek

Benodigde variabele

Veldnaam Domein Eenheid

Anti-CCP

case_mix_antiCCP 1 (Postief)
2 (Negatief)
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1d. Case-mix variabele Reumafactor

Case-mix variabele

Type

Reumafactor

Uitkomst

Relevantie

Om een eerlijke vergelijking tussen zorgaanbieders te kunnen maken,
heeft de klankbordgroep case-mix variabelen vastgesteld. Dit zijn de
volgende variabelen: Leeftijd, geslacht, anti-CCP status
(positief/negatief) en reumafactor status (positief/negatief). Deze case-
mix variabelen zullen nader worden toegelicht in hoofdstuk 2, blz 35.

Operationalisatie

Reumafactor (positief/negatief)

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria

Gegevensbron

EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie

Jaarlijks

Vergelijkbaarheid

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status

Huidige situatie

Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten

1d. Codering volgens codeboek

Benodigde variabele

WL EEN Domein Eenheid

Reumafactor

case_mix_rf 1 (Postief)
1 (Negatief)
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2a. Aantal pijnlijke gewrichten in een selectie van 28 gewrichten

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria

Gegevensbron
Meetfrequentie
Vergelijkbaarheid
Huidige situatie

Uitkomst

Pijnlijke gewrichten zijn karakteriserend voor het vaststellen van
ziekteactiviteit bij reumatoide artritis. De ernst van de ziekte is
gecorreleerd aan het aantal pijnlijke gewrichten. Telling van de
gewrichten die pijnlijk zijn is een internationaal geaccepteerde,
kwantitatieve klinische maat om de ziektestatus van RA patiénten te
bepalen. Het aantal pijnlijke gewrichten is onderdeel van diverse
gecombineerde ziekteactiviteitsmaten waartoe ook andere variabelen
behoren (zie pagina 34)%.

Het aantal pijnlijke gewrichten van een patiént in een selectie van 28
gewrichten, vastgesteld, middels palpatie ter hoogte van de
gewrichtsspleet, gedurende het reguliere consult bij de behandelaar
(reumatoloog / reumaverpleegkundige/verpleegkundig
specialist/A(N)IO/physician assistant), jaarlijks vanaf diagnose tot einde
behandeling.

Gewrichten;
2 schoudergewrichten
2 ellebooggewrichten
2 polsgewrichten
10 handgewrichten (MCP gewrichten | t/m V, links en rechts)

= =4 —a A

10 vingergewrichten (IP gewricht links en rechts; PIP Il t/mV,
links en rechts)

2 kniegewrichten
Er wordt uitgegaan van 28 gewrichten; gewrichten van o.a. de voeten
worden dus niet meegenomen in deze indicator
Inclusie; pijnlijke gewrichten, bij palpatie, in alle RA patiénten in
deelnemende centra.
Exclusie; gewrichten met protheses; arthrodese; gewrichten met
recente i.a. injectie; pijnlijke gewrichten, anders dan de 28 aangewezen
gewrichten
EPD/Papieren dossier
Jaarlijks
Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Indicator wordt in de huidige praktijk al regelmatig gemeten, voor het
meten van bijvoorbeeld de ziekteactiviteit.
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2a. Codering volgens code-boek

Pijnlijk rechter schoudergewricht

Pijnlijk linker schoudergewricht
Pijnlijk rechter ellebooggewricht
Pijnlijk linker ellebooggewricht

Pijnlijk rechter polsgewricht

Pijnlijk linker polsgewricht
Pijnlijk rechter MCPI gewricht
Pijnlijk linker MCPI gewricht
Pijnlijk rechter MCPII gewricht

Pijnlijk linker MCPII gewricht

Pijnlijk rechter MCPIIl gewricht
Pijnlijk linker MCPIIl gewricht
Pijnlijk rechter MCPIV gewricht
Pijnlijk linker MCPIV gewricht
Pijnlijk rechter MCPV gewricht
Pijnlijk linker MCPV gewricht
Pijnlijk rechter IP gewricht

Pijnlijk linker IP gewricht

Pijnlijk rechter PIP-Il gewricht

Pijnlijk linker PIP-1I gewricht

Pijnlijk rechter PIP-IIl gewricht

Pijnlijk linker
PIP-11l gewricht

TJC_shoulder_R

TJC _shoulder_L

TJC _ellbow_R

TIC _ellbow_L

TIC _wrist_R

TJIC _wrist_L

TIC_MCPI_R

TIC_MCPI_L

TIC_MCPIIl_R

TIC_MCPII_L

TJIC _MCPIII_R

TIC_MCPIII_L

TIC_MCPIV_R

TIC_MCPIV_L

TIC_MCPV_R

TIC_MCPV_L

TIC_IP_R

TIC_IP L

TIC_PIPILR

TIC_PIPII_L

TIC _PIPII_R

TIC_PIPIIL_L

0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1(ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)
0 (nee)
1 (ja)

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten
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Pijnlijk rechter PIP-IV gewricht
Pijnlijk linker PIP-1V gewricht
Pijnlijk rechter PIP-V gewricht
Pijnlijk linker PIP-V gewricht
Pijnlijk rechterknie gewricht
Pijnlijk linker knie gewricht

* Aantal pijnlijke gewrichten

TIC _PIPIV_R
TIC _PIPIV_L
TIC _PIPV_R
TIC _PIPV_L
TJC knee_R
TJC knee_ L

TIC_28

0 (nee)
1 (ja)

0 (nee)
1 (ja)

0 (nee)
1 (ja)

0 (nee)
1 (ja)

0 (nee)
1 (ja)

0 (nee)
1 (ja)
numeriek

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Gewrichten

Indien de arts ervoor kiest om elk pijnlijk gewricht apart te registreren, dan kan deze benaming en codering
worden toegepast en dient een rekenregel te worden toegepast om het aantal pijnlijke gewrichten te

berekenen.

* De arts kan er ook voor kiezen om enkel de som van het aantal pijnlijke gewrichten te registreren. Totaal score
wordt berekend door de optelsom van het aantal pijnlijke gewrichten van TJC 1 t/m TJC 28. Het aantal losse,
pijnlijke gewrichten kan worden geregistreerd of de optelsom van het totaal. Deze optelsom zal uiteindelijk
nodig zijn om de indicator ziekteactiviteit te berekenen (zie hoofdstuk 2, blz 36).
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2b. Aantal gezwollen gewrichten in een selectie van 28 gewrichten

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria

Gegevensbron
Meetfrequentie
Vergelijkbaarheid
Huidige situatie

Uitkomst

Gezwollen gewrichten zijn karakteriserend voor het vaststellen van
ziekteactiviteit bij reumatoide artritis. De ernst van de ziekte is
gecorreleerd aan het aantal gezwollen gewrichten. Telling van de
gewrichten die gezwollen zijn is een internationaal geaccepteerde,
kwantitatieve klinische maat om de ziektestatus van RA patiénten te
bepalen. Het aantal gezwollen gewrichten is onderdeel van diverse
gecombineerde ziekteactiviteits-maten waar toe ook andere variabelen
behoren (zie pagina 34)%.

Het aantal gezwollen gewrichten van een patiént in een selectie van
28 gewrichten, vastgesteld, middels palpatie ter hoogte van de
gewrichtsspleet, gedurende het reguliere consult bij de behandelaar
(reumatoloog / reumaverpleegkundige/verpleegkundig
specialist/A(N)IO/physician assistant), jaarlijks vanaf diagnose tot einde
behandeling.

Gewrichten;

2 schoudergewrichten

2 ellebooggewrichten

2 polsgewrichten

10 handgewrichten (MCP gewrichten | t/m V, links en rechts)

= =4 —a —a -2

10 vingergewrichten (IP gewricht links en rechts; PIP Il t/m V, links
en rechts)

2 kniegewrichten

Er wordt uitgegaan van 28 gewrichten; gewrichten van o.a. de voeten
worden dus niet meegenomen.

Inclusie; gezwollen gewrichten in alle RA patiénten in deelnemende
centra.

Exclusie; benige zwellingen; gezwollen gewrichten van de voeten
EPD/Papieren dossier

Jaarlijks

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten, voor het meten van
bijvoorbeeld de ziekteactiviteit.
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2b. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid
Gezwollen rechter swol_shoulder_R 0 (nee) Gewrichten
schoudergewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _shoulder_L 0 (nee) Gewrichten
schoudergewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol _ellbow_R 0 (nee) Gewrichten
ellebooggewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _ellbow L 0 (nee) Gewrichten
ellebooggewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol _wrist_R 0 (nee) Gewrichten
polsgewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _wrist_L 0 (nee) Gewrichten
polsgewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol MCPI_R 0 (nee) Gewrichten
MCPI gewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _MCPI_L 0 (nee) Gewrichten
MCPI gewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol MCPII_R 0 (nee) Gewrichten
MCPII gewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _MCPII_L 0 (nee) Gewrichten
MCPII gewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol _MCPIII_R 0 (nee) Gewrichten
MCPIII gewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _MCPIII_L 0 (nee) Gewrichten
MCPIII gewricht 1 (ja)

Gezwollen rechter swol _MCPIV_R 0 (nee) Gewrichten
MCPIV gewricht 1 (ja)

Gezwollen linker swol _MCPIV_L 0 (nee) Gewrichten

MCPIV gewricht

1(ja)
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Gezwollen rechter swol _MCPV_R 0 (nee) Gewrichten
MCPV gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol _MCPV_L 0 (nee) Gewrichten
MCPV gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _IP_R 0 (nee) Gewrichten
IP gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol IP_L 0 (nee) Gewrichten
IP gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _PIPII_R 0 (nee) Gewrichten
PIP-1l gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol PIPII_L 0 (nee) Gewrichten
PIP-1l gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _PIPIII_R 0 (nee) Gewrichten
PIP-11l gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol _PIPIII_L 0 (nee) Gewrichten
PIP-11l gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _PIPIV_R 0 (nee) Gewrichten
PIP-IV gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol _PIPIV_L 0 (nee) Gewrichten
PIP-1V gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _PIPV_R 0 (nee) Gewrichten
PIP-V gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol _PIPV_L 0 (nee) Gewrichten
PIP-V gewricht 1 (ja)
Gezwollen rechter swol _knee_R 0 (nee) Gewrichten
knie gewricht 1 (ja)
Gezwollen linker swol _knee_L 0 (nee) Gewrichten
knie gewricht 1 (ja)
*Aantal gezwollen SIC_28 numeriek Gewrichten

gewrichten

Indien de arts ervoor kiest om elk gezwollen gewricht apart te benoemen dan kan deze benaming en notering
worden aangehouden. De arts kan er ook voor kiezen om enkel de som van het aantal pijnlijke gewrichten te
registreren.

*De arts kan er ook voor kiezen om enkel de som van het aantal gezwollen gewrichten te registreren. Totaal
score wordt berekend door de optelsom van het aantal gezwollen gewrichten. Deze optelsom zal uiteindelijk
nodig zijn om de indicator ziekteactiviteit te berekenen (zie hoofdstuk 2, pagina 34).



2C. Acute fase eiwit

Indicator-variabele Acute fase eiwit (CRP in mg/L; BSE in mm/uur )
. Type Uitkomst
Relevantie C-Reactive Protein (CRP) en Bezinkingssnelheid erythrocyten (BSE) zijn

acute fase eiwitten en zijn een maat om ontstekingen in het lichaam op
te sporen. In het algemeen geldt; hoe hoger het CRP/BSE des te groter
de ontsteking in het lichaam.

De acute fase respons is onderdeel van diverse gecombineerde
ziekteactiviteitsmaten waartoe ook andere variabelen behoren (zie
pagina 34)PIel,

Operationalisatie De hoogte van de bezinking in mm per uur en/of het CRP in mg/LP1®!,

vastgesteld voorafgaand/na afloop van het reguliere consult bij de
behandelend reumatoloog / reumaverpleegkundige, jaarlijks vanaf
diagnose tot einde behandeling

Opmerkingen Uit onderzoek is gebleken dat de uitkomst van de gecombineerde
ziekteactiviteitsmaten kan verschillen bij berekening m.b.v. de BSE
danwel het CRP. Vergelijking van centra die een verschillende acute
fase eiwit gebruiken, kan problematisch zijn. Het is wenselijk om centra
op termijn te bewegen tot 1 keuze voor het acuut fase eiwit*. Centra
zijn vrij in hun keuze voor registratie van tenminste één van deze twee
maten (BSE/CRP).

In-/exclusiecriteria Inclusie: CRP en/of BSE gemeten bij alle deelnemende RA patiénten
Gegevensbron EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie Jaarlijks

Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status

Huidige situatie Variabele wordt in de huidige praktijk al gemeten, voor het beoordelen

van bijvoorbeeld de ziekteactiviteit

2C. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid
CRP eiwit_CRP 0-500 mg/L
BSE eiwit_BSE 0-150 mm/h
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2d. Patiént evaluatie van de ziekte activiteit

Indicator -variabele Patiént evaluatie van de ziekte activiteit op een schaal van 0 en 10,
waarbij 0 best mogelijk is en 10 slechtst mogelijk

Type Uitkomst

Relevantie Vraagt naar de ziekteactiviteit in de afgelopen 24 uur/ afgelopen week .

De ziekteactiviteit vanuit het patiéntenperspectief is onderdeel van
diverse gecombineerde ziekteactiviteitsmaten waartoe ook andere
variabelen behoren (zie pagina 34).

Operationalisatie Hoe actief was uw reumatoide artritis gedurende de afgelopen

24 uur? Op een schaal van 0-10 (Nummeric Rating Scale of NRS)

of

Hoe actief was uw reumatoide artritis gedurende de afgelopen
week? Middels VAS 100 mm

Helemaal
actief actief
Opmerkingen Hoewel vele centra een patiént evaluatie van de ziekteactiviteit meten

en registreren, is er grote diversiteit in de formulering en het
referentiekader binnen de formulering (afgelopen 24 uur vs afgelopen
week). Dit kan tevens tot kleine verschillen in ziekteactiviteitsmaten
leiden '®. Het is van belang om centra op termijn te bewegen tot 1
keuze voor de formulering van de patiént evaluatie ziekteactiviteit.

In-/exclusiecriteria Geen
Gegevensbron EPD/Papieren dossier
Meetfrequentie Jaarlijks
Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Wordt in de meeste ziekenhuizen afgenomen
2d. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid

Patiént evaluatie van PtGA 0-100 mm
de ziekteactiviteit
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2e. Arts evaluatie van de ziekte activiteit

Indicator-variabele Arts evaluatie van de ziekte activiteit op een schaal van 0 tot 10,
waarbij 0 best mogelijk is en 10 slechts mogelijk

Type Uitkomst

Relevantie Vraagt naar de ziekteactiviteit, vanuit het perspectief van de arts. Er

wordt rekening gehouden met verschillende elementen zoals; aantal
pijnlijke/gezwollen gewrichten, duur van ochtendstijfheid, mate van
vermoeidheid, functionele status van patiént (beperkende gewrichten),
objectieve maat om ontsteking aan te wijzen (BSE/CRP)®!.

De ziekteactiviteit vanuit het perspectief van de arts is onderdeel van
diverse gecombineerde ziekteactiviteitsmaten waartoe ook andere
variabelen behoren (zie pagina 34).

Operationalisatie Hoe actief vindt u de RA van de patiént vandaag?
Helemaal Heel
niet actief
actief
Opmerkingen n.v.t.
In-/exclusiecriteria Geen
Gegevensbron EPD/Papieren dossier
Meetfrequentie Jaarlijks
Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Wordt in de meeste ziekenhuizen afgenomen

2e. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Eenheid

Arts evaluatie van de PhGA 0-100 mm
ziekteactiviteit
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3a. Medicatie: afgeleverde bDMARD

Indicator-variabele Medicament

Type Uitkomst

Relevantie Registratie van medicatiegebruik naast ziekteactiviteit maakt het
mogelijk om effectiviteit en doelmatigheid van de behandeling te
bepalen. De variabelen 3a t/m 3d zullen nodig zijn om de indicator
‘medicatie beleid’ te berekenen. Zie blz. 40.

Operationalisatie Registratie van alle afgeleverde biological DMARD medicatie;

- Infliximab

- Entanercept

- Adalimumab

- Certrolizumab

- Golimumab

- Anakinra

- Abatacept

- Rituximab

- Tociluzimab

Opmerkingen Vanuit de klankbordgroep zijn signalen gekomen dat medicatiegegevens
niet gemakkelijk zijn te extraheren uit de verschillende EPDs. De pilot zal

aantonen in welke mate de ziekenhuizen in staat zijn data over

medicatie gebruik aan te leveren.

In-/exclusiecriteria Geen

Gegevensbron EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie Jaarlijks

Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Medicatiegebruik wordt in de huidige praktijk al geregistreerd

3a. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein _Eenheid
Afgeleverde bDMARD  med_bdmard 1 (Infliximab)

2 (Entanercept)

3 (Adalimumab)

4 (Certrolizumab)

5 (Golimumab)

6 (Anakinra)

7 (Abatacept)

8 (Rituximab)

9 (Tociluzimab)
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3b.  Medicatie: afgeleverde csDMARD

3b. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele

Veldnaam Domein Eenheid
Afgeleverde csDMARD med_csdmard 1 (Ciclosporine)

2 (Cyclophosphamide)
3 (Hydroxychloroquine)
4 (Leflunomide)

5 (Methotrexaat)

6 (Sulfasalazine )

Type

Indicator-variabele Medicament

Uitkomst

Relevantie

Registratie van medicatiegebruik naast ziekteactiviteit maakt het
mogelijk om effectiviteit en doelmatigheid van de behandeling te
bepalen. De variabelen 3a t/m 3d zullen nodig zijn om de indicator
‘medicatie beleid’ te berekenen. Zie blz. 40.

Operationalisatie

Registratie van alle afgeleverde synthetische DMARD medicatie;
- Ciclosporine
- Cyclophosphamide
- Hydroxychloroquine
- Leflunomide
- Methotrexaat
- Sulfasalazine

Opmerkingen

Vanuit de klankbordgroep zijn signalen gekomen dat medicatiegegevens
niet gemakkelijk zijn te extraheren uit de verschillende EPDs. De pilot
zal aantonen in welke mate de ziekenhuizen in staat zijn data over
medicatie gebruik aan te leveren.

In-/exclusiecriteria

Geen

Gegevensbron

EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie

Jaarlijks

Vergelijkbaarheid

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status

Huidige situatie

Medicatiegebruik wordt in de huidige praktijk al geregistreerd

3c.  Medicatie: afgeleverde glucocorticoid
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Indicator-variabele Medicament

Type Uitkomst

Relevantie Registratie van medicatiegebruik naast ziekteactiviteit maakt het
mogelijk om effectiviteit en doelmatigheid van de behandeling te
bepalen. De variabelen 3a t/m 3d zullen nodig zijn om de indicator
‘medicatie beleid’ te berekenen. Zie blz. 40.

Operationalisatie Registratie van alle afgeleverde glucocorticoiden

Opmerkingen Vanuit de klankbordgroep zijn signalen gekomen dat medicatiegegevens
niet gemakkelijk zijn te extraheren uit de verschillende EPDs. De pilot zal
aantonen in welke mate de ziekenhuizen in staat zijn data over
medicatie gebruik aan te leveren.

In-/exclusiecriteria Geen

Gegevensbron EPD/Papieren dossier

Meetfrequentie Jaarlijks

Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status
Huidige situatie Medicatiegebruik wordt in de huidige praktijk al geregistreerd

3c. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid

Afgeleverde med_glucocort_1 1(prednison) Milligrammen

glucocorticoiden med_glucocort_2 2(methylpred) Milligrammen
med_glucocort_3 3(dexamethasone) Milligrammen
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3d. Dosering en frequentie medicatie

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen
In-/exclusiecriteria
Gegevensbron
Meetfrequentie
Vergelijkbaarheid
Huidige situatie

Uitkomst

Vraagt naar de dosering en frequentie van het voorgeschreven

medicament zoals opgegeven in paragraaf 3a t/m 3c, in miligrammen

Dosering en frequentie van het voorgeschreven medicament in

miligrammen. De variabelen 3a t/m 3d zullen nodig zijn om de indicator

‘medicatie beleid’ te berekenen. Zie blz. 40.

Geen
EPD/Papieren dossier

Jaarlijks

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, anti-CCP en RF status

Indicator wordt in de huidige praktijk al gemeten

3d. Codering volgens code-boek

Dosering
afgeleverd bDMARD

Dosering
afgeleverd csDMARD

Dosering afgeleverd
glucocorticoid

dosis_ bDMARD _1
dosis_bDMARD_2
dosis_ bDMARD_3
dosis_bDMARD_4
dosis_ bDMARD_5
dosis bDMARD_6
dosis bDMARD_7
dosis bDMARD_8
dosis bDMARD_9

dosis_csDMARD_1
dosis_csDMARD_2
dosis_csDMARD_3
dosis_csDMARD_4
dosis_csDMARD_5
dosis_csDMARD_6

dosis_glucocort_1
dosis_glucocort_2
dosis_glucocort_3

1 (Infliximab)

2 (Entanercept)

3 (Adalimumab)
4 (Certrolizumab)
5 (Golimumab)

6 (Anakinra)

7 (Abatacept)

8 (Rituximab)

9 (Tociluzimab)

1 (Ciclosporine)

2 (Cyclophosphamide)
3 (Hydroxychloroquine)
4 (Leflunomide)

5 (Methotrexaat)

6 (Sulfasalazine)

1 (prednison)
2 (methylprednison)
3 (dexamethason)

Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen

Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen

Milligrammen
Milligrammen
Milligrammen

24



4a. Snelheid tot eerste bezoek polikliniek

Indicator -variabele Eerste bezoek aan de polikliniek reumatologie

Type Uitkomst

Relevantie Patiénten met RA hebben aangegeven dat de snelheid waarmee men,
met een verwijzing van de huisarts, terecht kan op de polikliniek
reumatologie van belang is voor hun beleving van de kwaliteit van zorg.
Dit is onderzocht met behulp van een focus groep bij patiénten van het
reumafonds expert-panel, en het landelijke reumafonds RA panel (ruim
1100 RA patiénten).

Operationalisatie Hoeveel tijd heeft er gezeten tussen het moment van verwijzing en het
moment dat u terecht kon op de polikliniek reumatologie?

Opmerkingen n.v.t.

In-/exclusiecriteria Inclusie: RA patiénten die minder dan 12 maanden geleden voor het
eerst de polikliniek reumatologie bezochten
Exclusie: patiénten die langer dan xx jaar onder behandeling zijn

Gegevensbron Ingevuld door patiént
Meetfrequentie Jaarlijks
Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene

(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

Huidige situatie niet regulier in gebruik

4a. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid
Eerste bezoek aan pteva_vraagl 1 (korter dan 2 weken)

polikliniek 2 (2-4 weken)

reumatologie 3 (4-6 weken)

4 (langer dan 6 weken)
5 (weet ik niet)
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4b. Voorlichting over ziekte en behandeling

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria
Gegevensbron
Meetfrequentie

Vergelijkbaarheid

Huidige situatie

Uitkomst

Patiénten met RA hebben aangegeven dat het krijgen van (begrijpelijke)
voorlichting over de behandeling en/of aandoening van de arts, van
belang is voor hun beleving van de kwaliteit van zorg. Dit is onderzocht
met behulp van een focus groep bij patiénten van het reumafonds
expert-panel, en het landelijke reumafonds RA panel (ruim 1100 RA
patiénten)

Geeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige u voldoende
voorlichting over de aandoening?

Geeft de reumatoloog en/of reuma verpleegkundige u voorlichting over
de behandeling?

Legt de reumatoloog en/of reuma verpleegkundige u dingen op een
begrijpelijke manier uit?

Krijgt u hulp bij het zoeken naar de bij u best passende zorg?

n.v.t.

Inclusie; alle RA patiénten onder behandeling van reumatoloog, na
eerste bezoek aan reumatoloog

Ingevuld door patiént

Jaarlijks

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene
(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

niet regulier in gebruik
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4b. Codering volgens code-boek

Voorlichting;

Geeft de reumatoloog en/of
de reumaverpleegkundige u
voldoende voorlichting over

de aandoening

Voorlichting;

Geeft de reumatoloog en/of
reuma verpleegkundige u
voorlichting over de

behandeling

Voorlichting;

Legt de reumatoloog en/of
reuma verpleegkundige u
dingen op een begrijpelijke
manier uit?

Voorlichting;
Krijgt u hulp bij het zoeken
naar de bij u best passende

zorg?

pteva_vraag_2_reum

pteva_vraag_2_rv

pteva_vraag_3_reum

Pteva_vraag_3_rv

pteva_vraag_4 _reum

Pteva_vraag_4_rv

pteva_vraag_5

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (weet ik niet)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
1 (ja)

2 (nee)

3 (niet van toepassing)
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4c. Bereikbaarheid reumatoloog/reumaverpleegkundige

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria
Gegevensbron
Meetfrequentie

Vergelijkbaarheid

Huidige situatie

Uitkomst

Patiénten met RA hebben aangegeven dat de bereikbaarheid van de
reumatoloog/reumaverpleegkundige, van belang is voor hun beleving
van de kwaliteit van zorg. Dit is onderzocht met behulp van een focus
groep bij patiénten van het reumafonds expert-panel, en het landelijke
reumafonds RA panel (ruim 1100 RA patiénten)

Zijn contactgegevens (telefoonnummer(s), e-mailadressen) van de
reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige aan u meegegeven en
heeft u informatie gekregen op welke momenten zij telefonisch
bereikbaar zijn?

Als de klachten van uw reumatoide artritis erger worden, kunt u dan op
een voor u acceptabele termijn op het spreekuur terecht?

n.v.t.

Inclusie; alle RA patiénten onder behandeling van reumatoloog, na
eerste bezoek aan reumatoloog

Ingevuld door patiént

Jaarlijks

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene
(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

niet regulier in gebruik
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4c. Codering volgens code-boek

Bereikbaarheid; pteva_vraag_6_contact 1 (ja)
Zijn contactgegevens 2 (nee)
(telefoonnummer(s), e- 3 (niet van

mailadressen) van de toepassing)

reumatoloog en/of de

reumaverpleegkundige aan u

meegegeven en heeft u

informatie gekregen op welke

momenten zij telefonisch
bereikbaar zijn?

Pteva_vraag_6_inform 1 (ja)
2 (nee)
3 (niet van
toepassing)

Bereikbaarheid; pteva_vraag_ 7 1 (nooit)
Als de klachten van uw 2 (soms)
reumatoide artritis erger worden, 3 (meestal)
kunt u dan op een voor u 4 (altijd)
acceptabele termijn op het 5 (niet van

spreekuur terecht? toepassing)




4d. Beschrijving persoonlijke situatie

Indicator Beschrijving persoonlijke situatie

Type Uitkomst

Relevantie Patiénten met RA hebben aangegeven dat het in beeld brengen van de
persoonlijke situatie van de patiént, door de arts, van belang is voor hun
beleving van de kwaliteit van zorg. Dit is onderzocht met behulp van
een focus groep bij patiénten van het reumafonds expert-panel, en het
landelijke reumafonds RA panel (ruim 1100 RA patiénten)

Operationalisatie Heeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige tijdens de
consulten aandacht besteed aan uw persoonlijk situatie?

Opmerkingen n.v.t.

In-/exclusiecriteria Inclusie; alle RA patiénten onder behandeling van reumatoloog, na
eerste bezoek aan reumatoloog

Gegevensbron Ingevuld door patiént

Meetfrequentie Jaarlijks

Vergelijkbaarheid Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene

(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

Huidige situatie niet regulier in gebruik

4d. Codering volgens code-boek

Benodigde variabele Veldnaam Domein Eenheid

Heeft de reumatoloog  pteva_vraag 8 reum 1 (nooit) '
en/of de 2 (soms)
reumaverpleegkundige 3 (meestal)
tijdens de consulten "

4 (altijd)
aandacht besteed aan . .

L 5 (niet van toepassing)

uw persoonlijk situatie

Pteva_vraag_8_rv 1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
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4e. Samen behandelplan op-en bijstellen behandelplan en gedeelde

besluitvorming;

Indicator -variabele

Samen behandelplan op-en bijstellen behandelplan en gedeelde

Type

besluitvorming
Uitkomst

Relevantie

Patiénten met RA hebben aangegeven dat het samen met de arts op- en
bijstellen van het behandelplan en de gedeelde besluitvorming van
belang is voor hun beleving van de kwaliteit van zorg. Dit is onderzocht

met behulp van een focus groep bij patiénten van het reumafonds
expert-panel, en het landelijke reumafonds RA panel (ruim 1100 RA
patiénten)

Operationalisatie

Wordt er met u besproken of de huidige behandeling voor u nog
optimaal is?

Reageert de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige adequaat op
uw vragen zodat u hierop echt antwoord krijgt?

Geeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige u de ruimte om
mee te denken en te beslissen over uw behandeling?

Opmerkingen

n.v.t.

In-/exclusiecriteria

Inclusie; alle RA patiénten onder behandeling van reumatoloog, na
eerste bezoek aan reumatoloog

Gegevensbron

Ingevuld door patiént

Meetfrequentie

Jaarlijks

Vergelijkbaarheid

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene
(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

Huidige situatie

niet regulier in gebruik
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4e. codering volgens code-boek

Gedeelde

besluitvorming;
Wordt er met u
besproken of de

huidige behandeling

VOOr u nog optimaal is
Gedeelde
besluitvorming;

Reageert de
reumatoloog en/of de

reumaverpleegkundige

pteva_vraag 9

pteva_vraag_10_reum

adequaat op uw
vragen zodat u hierop

echt antwoord krijgt?

Gedeelde
besluitvorming;
Geeft de reumatoloog

en/of de

reumaverpleegkundige

Pteva_vraag_10_rv

pteva_vraag_11 reum

u de ruimte om mee te

denken en te beslissen
over uw behandeling?

Pteva_vraag_11 rv

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
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4f.  Aandacht voor andere aandoeningen en behandelingen

Type
Relevantie

Operationalisatie

Opmerkingen

In-/exclusiecriteria
Gegevensbron
Meetfrequentie

Vergelijkbaarheid

Huidige situatie

Uitkomst

Patiénten met RA hebben aangegeven dat aandacht hebben voor
andere aandoeningen en behandelingen van de patiént, voor hun van
belang is voor de beleving van de kwaliteit van zorg. Dit is onderzocht
met behulp van een focus groep bij patiénten van het reumafonds
expert-panel, en het landelijke reumafonds RA panel (ruim 1100 RA
patiénten)

Houdt de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige rekening met
eventuele andere aandoeningen en andere medicijnen die u gebruikt?
Vindt u dat de adviezen die u hebt gekregen van eventuele
verschillende zorgverleners over uw aandoening(en) op elkaar zijn
afgestemd?

n.v.t.

Inclusie; alle RA patiénten onder behandeling van reumatoloog, na
eerste bezoek aan reumatoloog

Ingevuld door patiént

Jaarlijks

Case-mix variabelen; Leeftijd, geslacht, etniciteit, opleiding, algemene
(psychische) gezondheid en sociale leefsituatie

niet regulier in gebruik
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4f.  Codering volgens code-boek

Co-morbiditeit en pteva_vraag 12 reum 1 (nooit)
co-medicatie; 2 (soms)
3 (meestal)

Houdt de reumatoloog

en/of de

reumaverpleegkundige

rekening met eventuele

andere aandoeningen en

andere medicijnen die u

gebruikt?
Pteva_vraag_12 rv
Co-morbiditeit en pteva_vraag_13

co-medicatie;
Vindt u dat de adviezen

die u hebt gekregen van

eventuele verschillende

zorgverleners* over uw

aandoening(en) op elkaar
zijn afgestemd?

4 (altijd)
5 (niet van toepassing)

1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
1 (nooit)

2 (soms)

3 (meestal)

4 (altijd)

5 (niet van toepassing)
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Hoofdstuk 2:

Case-mix factoren en indicatoren
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1. Case-mix factoren

Elk deelnemend centrum heeft een andere patiéntpopulatie. De case mix factoren die door de
klankbordgroep zijn vastgesteld (leeftijd, geslacht, anti-ccp status, reumafactor status (zie hoofdstuk
1, 1a t/m 1d)) zullen in de dataset van de eerste 3 ziekenhuizen worden bestudeerd; indien er
significante verschillen zijn tussen de patiénten met betrekking tot de case-mix variabelen zullen
deze variabelen worden meegenomen bij de vergelijking tussen ziekenhuizen. Op basis van deze
ervaringen zal een standaard procedure worden beschreven hoe om te gaan met case-mix variabelen
in de landelijke registratie. Deze case-mix berekening is pas mogelijk wanneer een centrale database
beschikbaar komt.
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2. Ziekteactiviteit

De afgelopen decennia is de behandeling van RA drastisch verbeterd; remissie lijkt een steeds
realistischer doel. Met behulp van de variabelen beschreven in paragraaf 1.1 t/m 1.5, zijn de
belangrijkste ziekteactiviteitsmaten te berekenen. Voor deze ziekteactiviteitsmaten, of mogelijke
indicatoren, zijn internationaal grenswaarden vastgesteld (hoge ziekteactiviteit, matige
ziekteactiviteit, lage ziekteactiviteit, remissie).

De verschillende maten worden uitgebreid beschreven op de volgende pagina’s.

Let op: tot op heden (28-09-2015) is nog geen draagvlak voor de keuze van een specifieke indicator;
wel voor het meten van de verschillende indicator-variabelen, waarmee alle onderstaande
ziekteactiviteitsmaten zijn te berekeken.

Clinical disease activity index (CDAI) bestaande uit: 28 pijnlijke en 28 gezwollen gewrichten; het

perspectief van de behandelaar m.b.t. de ziekteactiviteit van de patiént en het perspectief van de
patiént op diens ziekteactiviteit (blz 37).

Disease activity score 28-BSE (DAS 28-BSE) bestaande uit: 28 pijnlijke en 28 gezwollen gewrichten;

acuut fase eiwit (BSE); het perspectief van de patiént op diens ziekteactiviteit (blz 37).

Disease activity score 28-CRP (DAS 28-CRP) bestaande uit: 28 pijnlijke en 28 gezwollen gewrichten;

acuut fase eiwit (CRP); het perspectief van de patiént op diens ziekteactiviteit (blz 38)

Simplified disease activity index (SDAI) bestaande uit: 28 pijnlijke en 28 gezwollen gewrichten; het

perspectief van de behandelaar m.b.t. de ziekteactiviteit van de patiént; het perspectief van de
patiént op diens ziekteactiviteit en acuut fase eiwit (CRP) (blz 38).
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Clinical disease activity index

Uitkomst 1; CDAI
Bestaande uit; Teller: 28SJC + 28TJC + pt evaluatie ziekteactiviteit + arts

# pijnlijke gewrichten in # patiénten met evaluatie ziekteactiviteit

een selectie van 28 lage/matige/hoge

gewrichten en # gezwollen  ziekteactiviteit volgens

gewrichten in een selectie normeringen van de CDAI Remissie criteria <2.8

van 28 gewrichten; het (>2.8 tot 10) Lage ziekteactiviteit >2.8tt 10.
perspectief van de Matige ziekteactiviteit >10.0 tot 22.0
behandelaar m.b.t. de Noemer: Hoge ziekteactiviteit >22.0
ziekteactiviteit van de # patiénten met reumatoide

patiént en het perspectief  artritis

van de patiént op diens

ziekteactiviteit

Disease activity score 28-BSE (DAS 28-BSE)

Uitkomst 2; Beschrijving Rekenregel
DAS 28-BSE
Bestaande uit; Teller: 0.56 x sqrt(28TJC) + 0.28 x sqrt(28SJC) + 0.70 x In(BSE) +
# pijnlijke gewrichten in # patiénten met 0.014 x pt evaluatie ziekteactiviteit
een selectie van 28 lage/matige/hoge
gewrichten en # gezwollen ziekteactiviteit volgens Remissie criteria <2.6
gewrichten in een selectie  normeringen van de DAS 28-BSE Lage ziekteactiviteit >2.6<3.2
van 28 gewrichten; acuut ~ (22.6<3.2) Matige ziekteactiviteit 23.2<5.1
fase eiwit (BSE); het Hoge ziekteactiviteit >5.1
perspectief van de patiént  Noemer:
op diens ziekteactiviteit # patiénten met reumatoide

artritis
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Disease activity score 28-CRP (DAS 28-CRP)

Uitkomst 3;
DAS 28-CRP

Beschrijving

Rekenregel

Bestaande uit;

# pijnlijke gewrichten in
een selectie van 28
gewrichten en # gezwollen
gewrichten in een selectie
van 28 gewrichten; acuut
fase eiwit (CRP); het
perspectief van de patiént
op diens ziekteactiviteit

Teller:

# patiénten met
lage/matige/hoge
ziekteactiviteit volgens
normeringen van de DAS 28-CRP
22.6<3.2

Noemer:
# patiénten met reumatoide
artritis

0.56 x sqrt(TJC28) + 0.28 x sqrt(SJC28) + 0.70 x In(CRP)
+ 0.014 x pt evaluatie ziekteactiviteit

Remissie criteria <2.6
Lage ziekteactiviteit >2.6<3.2
Matige ziekteactiviteit 23.2<5.1
Hoge ziekteactiviteit >5.1

Simplified disease activity index (SDAI)

Uitkomst 4; SDAI
Bestaande uit;

# pijnlijke gewrichten in
een selectie van 28
gewrichten en # gezwollen
gewrichten in een selectie
van 28 gewrichten; het

perspectief (subjectief) van

de behandelaar m.b.t. de
ziekteactiviteit van de
patiént; het perspectief
van de patiént op diens
ziekteactiviteit en acuut
fase eiwit (CRP)

Beschrijving

Teller:

# patiénten met
lage/matige/hoge
ziekteactiviteit volgens
normeringen van de SDAI
>3.3<11.0

Noemer:
# patiénten met reumatoide
artritis

Rekenregel
28SJC + 28TIC + arts evaluatie ziekteactiviteit + pt
evaluatie ziekteactiviteit + CRP

Remissie criteria <3.3
Lage ziekteactiviteit >3.3<11.0
Matige ziekteactiviteit >11.0 26
Hoge ziekteactiviteit >26
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ACR/EULAR Remissie criteria

Volgens de ACR/EULAR remissie criteria moet de patiént voldoen aan alle onderstaande criterial®;

Boolean criteria
- # pijnlijke gewrichten <1
# gezwollen gewrichten <1
CRP <1 mg/dl
Patiént evaluatie ziekteactiviteit <1 (op een VAS schaal van 0-10)

OF patiént moet voldoen aan de volgende criteria SDAI <3.3
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3. Medicatie beleid

Bestaande uit; Teller:
Medicatie en dosering

Samen behandelplan

op en bijstellen Noemer:
Voorlichting

Deze indicator kan worden berekend door de variabelen 3a t/m 3d.

Tijdens de pilot zal getracht worden het gemiddelde aantal dosis eenheden per subgroep per ziekenhuis in
beeld te brengen. Aan de hand van de verkregen data zal de teller en noemer aangevuld worden, alsook de
berekening van deze indicator.

Een impressie van hoe de indicatoren ingedeeld gaan worden (aan de hand van indicatoren van de SMK
opgesteld);

% mensen met DMARD (> 90%)

% mensen met biological (rond de 35-30% meestal)

% mensen met prednison (< 20%, soms > 50%

% mensen met biological dosering > registratiedosis (norm < 5%)

% mensen met biological dosering < registratiedosis (50-60%,)

% patienten met DMARD naast biological, minimaal 60-70%
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4. Patiént ervaring

Bestaande uit; Teller: nog te ontwikkelen
Registratie wachttijd tot

eerste bezoek

Voorlichting patiént over Noemer: nog te ontwikkelen
ziekte en behandeling

Bereikbaarheid

inhoudelijke deskundigen

Beschrijving persoonlijke

situatie patiént

Samen behandelplan

op-en bijstellen en

gedeelde besluitvorming

Aandacht voor andere

aandoeningen en

behandelingen

Het patiéntperspectief op de kwaliteit van de ontvangen zorg wordt in beeld gebracht middels zes uitgewerkte
domeinen in een vragenlijst. De vragenlijst is ontwikkeld door het reumafonds, in nauwe samenwerking met
een expert groep van RA patiénten en het DQRA projectteam. Deze vragenlijst is ontwikkeld voor de RA
kwaliteitsregistratie en is dus niet eerder gebruikt; een gewicht hangen aan de uitkomsten van deze vragen is
op dit moment nog niet mogelijk. Op basis van de resultaten van de pilot zal de waarde van de vragenlijst
worden bepaald.

Resultaten worden verzameld op patiéntniveau; klinische data zal worden gekoppeld aan de uitkomsten van
deze vragenlijst.

Een voorbeeld norm zou kunnen zijn: 80% van de patienten heeft een gezamenlijk opgesteld behandelplan.
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Hoofdstuk 3:

Interpretatie van data
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Alle indicator variabelen (hoofdstuk 1) en dus ook de voorbeeld-indicatoren (hoofdstuk 2) worden
jaarlijks gemeten. Door de terugkerende metingen op patiéntniveau kan het chronische ziekteproces
in kaart worden gebracht, waarbij verbetering, stabiliteit en verslechtering van ziekteactiviteit
transparant worden gemaakt. Door patiént tevredenheid en/of medicatiegebruik te koppelen aan
het ziekteactiviteits beloop ontstaat betekenisvolle informatie.

Naast de percentages patienten die in een bepaald jaar in een bepaalde ziekteactiviteitscategorie

vallen is met name de verandering van patienten in een bepaalde categorie over de tijd van groot

belang. Zo kan worden gevisualiseerd dat bepaalde praktijken patienten die remissie bereiken uit

behandeling ontslaan; dat bepaalde therapieen effectiever zijn in het bereiken van lage

ziekteactiviteit; of dat patienttevredenheid bijdraagt aan een gunstiger ziektebeloop.

Zowel de beroepsgroep, Zilverenkruis Achmea als het Reumafonds willen graag toewerken naar
indicatoren die gegeven zorg in relatie tot het ziektebeloop zo goed mogelijk weerspiegelen. Hier zal

de komende jaren, bij het beschikbaar komen van de eerste longitudinale data, uitdrukkelijk aan

worden gewerkt.

Binnen de kaders van het huidige project zal op retrospectieve data een eerste verkenning van

mogelijk geschikte indicatoren worden verricht.

Hieronder zijn een aantal van deze mogelijkheden uitgewerkt. Let op: er kunnen uiteraard

verschillende soorten analyses gedaan worden welke het gewenste verloop kunnen aantonen. Dit

zijn enkel voorbeelden. Soortgelijke analyse plannen zullen op den duur ook gemaakt worden voor

het medicatiebeleid en de patiént ervaring.

T=0 (bv 2015)

T=1 (bv 2016)

Teller/noemer

# patiénten met een
lage tot hoge
ziekteactiviteit

# patiénten in
remissie

# pt op t=0 lage tot hoge ziekteactiviteit en op t=1 in remissie

# pt in behandeling

# patiénten met
hoge ziekteactiviteit

# patiénten met
moderate
ziekteactiviteit

#pt op t=0 hoge en t=1 moderate ziekteactiviteit

# pt met hoge ziekteactiviteit op t=1

# patiénten met
hoge ziekteactiviteit

# patiénten met
lage ziekteactiviteit

#pt op t=0 hoge en t=1 lage ziekteactiviteit

# pt met hoge ziekteactiviteit

# patiénten met
hoge ziekteactiviteit

# patiéntenin
remissie

#pt op t=0 hoge ziekteactiviteit en t=1 in remissie

#pt op t=1 met hoge ziekteactiviteit

# patiénten met
moderate
ziekteactiviteit

# patiénten met
hoge ziekteactiviteit

#pt op t=0 moderate en t=1 hoge ziekteactiviteit

# pt met moderate ziekteactiviteit op t=1

# patiénten met
moderate
ziekteactiviteit

# patiénten met
lage ziekteactiviteit

#pt op t=0 moderate en t=1 lage ziekteactiviteit

# pt met moderate ziekteactiviteit
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Hoofdstuk 4:

Gebruikersdoelen van de verschillende
partners
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Gedurende het DQRA project spreken de verschillende belanghebbenden over het doel van de
registratie. Hieronder worden deze doelen samengevat; dit hoofdstuk kan aan verandering

onderhevig zijn.

Gebruikersdoelen van de zorgverzekeraar

Zilveren Kruis heeft als doel om de kwaliteit van zorg transparanter te maken, zodat:
A Zorgverleners zich kunnen verbeteren door inzicht in uitkomsten
A Verzekeraars op kwaliteit kunnen inkopen

A Patiénten en verwijzers beschikken over kwaliteitsinformatie en hierop kunnen kiezen

Gebruikersdoelen van de beroepsgroep

1. Kwaliteit van RA zorg monitoren en verbeteren.
2. Transparantie
3. Verantwoording afleggen

*Deze gebruikersdoelen zijn niet nagevraagd bij de reumatoloog maar geformuleerd door de NVR.

Gebruikersdoelen van het reumafonds/de patiént

1. Hetverbeteren van de Nederlandse RA zorg
2. Het vergelijken van de RA zorg tussen aanbieders

* Gebruikersdoelen zijn niet nagevraagd bij de patiént, maar geformuleerd door het Reumafonds
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Indicator Detectie van Analyse van Eenduidigheid Normeren (afkappunt  Verduidelijkt

kwaliteitsverschillen doelmatigheid voor goed/fout) toegevoegde waarde
van de behandeling
Ziekteactiviteit X X X X X
Remissie X X X X X
Patiénten ervaring X X X
Medicatie beleid X X X
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Hoofdstuk 5:

Gegevensverzameling
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5.1 Methode van gegevensverzameling

De eerste 3 ziekenhuizen die in september 2015 met de registratie zullen starten zijn: het Amsterdam
Rheumatology and immunology Center (ARC) locatie Reade (xxxx RA patiénten), Bernhoven (xxx RA
patiénten) en het Medisch Spectrum Twente (xxx RA patiénten). In deze ziekenhuizen is een goede
onderzoekslogistiek aanwezig en wordt de benodigde data al voor een groot deel verzameld. Nieuw
voor alle 3 de ziekenhuizen is de voor de registratie ontwikkelde vragenlijst die aan alle patiénten zal
worden aangeboden.

De dataverzameling, extractie en analyse in de eerste 3 ziekenhuizen dient als pilot voor het
uitrollen van de registratie naar andere ziekenhuizen. Gedurende de pilot zullen zaken als koppeling
van vragenlijstgegevens aan klinische data, exporteren van de benodigde gegevens uit ziekenhuis
systemen en wijze van terugrapportage, alsmede tal van andere bijkomende zaken, aan de orde
komen. Binnen deze pilot hebben we te maken met twee verschillende ziekenhuis-informatie-
systemen, namelijk; ROMA (MST en Bernhoven werken hiermee) en eZIS (ARC/Reade werkt
hiermee). Elk centrum zal gevraagd worden om een export te maken van de data, naar een bestand
waarmee de analyses uitgevoerd kunnen worden (xsl of sav). Deze gegevens worden opgelsagen in
een database van VUmc/AMC en verwerkt door .....

In onderstaande tabel is een schematische weergave gegeven van de startende centra, bijoehorende
data-entry systemen voor de klinische data en daarnaast ook de voorkeur om de patiént
ervaringsvragenlijst in te zetten in de praktijk.

ARC eZlS Inbouwen in EPD
Bernhoven ROMA Op papier
MST ROMA Op papier/inbouwen in ROMA

Voor de DQRA is op termijn een centrale database nodig waar alle gegevens op patiéntniveau in
onder kunnen worden ondergebracht. Een centrale database kan gezien worden als een centraal
systeem waar alle data (klinische en patiént evaluatievragenlijst) ondergebracht zal worden. Dit is
nodig voor het berekenen van de benchmark en het kunnen toepassen van een case-mix correctie.
Het project team heeft overleg gehad met diverse partijen met de vraag of deze partijen in staat zijn
om als centrale datawarehouse te fungeren. Tijdens de stuurgroep op xx-xx-xxxx is besloten om eerst
de pilotfase af te wachten en op basis daarvan over te gaan tot keuze van een systeem. Daarbij is het
van belang om rekening te houden met de lokale situatie in de verschillende ziekenhuizen.
Mogelijkheden voor deelname aan de registratie zijn (zie ook figuur 1):

1. Centra werken reeds met een EPD waar de klinische variabelen in worden verzameld en
waarin de extra vragenlijst kan worden ingebouwd. Zij kunnen de data vanuit dit systeem
aanleveren -via een versleuteling- aan het centrale data-warehouse

2. Centra zonder EPD of centra waarbij de juiste variabelen niet elektronisch worden
geregistreerd; zij kunnen kiezen voor aansluiting bij METEOR of ROMA waarin de data
elektronisch kan worden ingevoerd en van waaruit -via een versleuteling- data verzonden
wordt naar het datawarehouse.
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Data

Kwaliteitsregistratie RA

Joeqpo3s)

Web-based lijst* Databestand, batch Web-based lijst
Gegevens RA Gegevens RA Gegevens
zorgverleners zorgverleners patiénten

OF

Ziekenhuizen

I RA zorgverleners
{ Patiénten

Figuur 1: Datastroom t.b.v. RA kwaliteitsregistratie
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5.2 Instructie voor ziekenhuizen

Tijdens de eerste pilot gesprekken met de startende centra is het aspect ‘beheer en bewerking van
data’ uitvoerig besproken. Vertegenwoordigers van deze centra hebben aangegeven om in dit
stadium graag de data in eigen beheer te houden; samen met de beroepsgroep de data te
interpreteren alvorens data in beheer van een 3% partij zal gaan. Op dit moment willen de
vertegenwoordigers in eerste instantie de registratie van de verschillende indicator-variabelen
bevorderen en verbeteren. Een tweede stap is analyse en interpretatie van data. Dit aspect is ook
uitvoerig aan bod geweest tijdens de 3% klankbord groep van 12 mei jl. De beroepsgroep heeft toen
aangegeven om eerst zelf de data te interpreteren alvorens dit wordt uitgewisseld, met bv de
zorgverzekeraar.

Door deze centra in een vroeg stadium al te laten tekenen voor de contracten, bestaat de kans dat
reumatologen het idee krijgen de controle te verliezen over de praktijk. Dit kan voor de
implementatie van de DQRA nadelige gevolgen hebben. In een later stadium zullen contracten, zoals
weergegeven op pagina 49, getekend worden door alle deelnemers.

Daarnaast is er nog geen ‘centrale warehouse’; een centraal systeem waar alle data van alle centra
‘opgeslagen’ zal worden en waar analyses op uitgevoerd zullen worden.

Het project team heeft daarom besloten om in dit stadium de data te analyseren in de startende
centra zelf; onderzoeker zal, zodra de data beschikbaar is, een bezoek afleggen aan deze centra en
aldaar de analyses uitvoeren.

Er worden duidelijke afspraken gemaakt m.b.t. afscherming van data;

0 Alle NAW gegevens worden afgeschermd (naam, adres en geboortedatum)

0 Onderzoeker krijgt GEEN toegang tot het EPD

0 Onderzoeker krijgt enkel het patiéntennummer te zien; aan de hand van het patiéntennummer,
zonder toegang tot het EPD kan er geen patiént gevoelige informatie ge-extraheerd worden.
Hiervoor tekent de onderzoeker een ‘vertrouwenscontract’ met de desbetreffende centra.

51



Deelnameovereenkomst

Kwaliteitsregistratie RA

Partijen

1. AMC
Statutair gevestigd te: ééééeéé

handel end onder de naam: éééé

rechtsge | di g vertegenwoordigd door: ééééécéeée

hierna te noemen: AMC

2. [ziekenhuis]

Statutair gevestigd te: ééééeée

handel end onder de naam: éééé

,,,,,,

rechtsgeldig vertegenwoordigd door: éééeéeééé

hiernate noemeni De el ne mer 0
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Parti]j 1, 2 gezamenl i jrk,ijrin@erna te noemen fiPa

Overwegende dat:

1 NVR samen met NFU, Reumafonds, Achmea een Samenwerkingsovereenkomst is aangegaan
met als doel de kwaliteit van zorg in kaart te brengen en daarmee uiteindelijk de kwaliteit van zorg
te verbeteren door het opzetten van een kwaliteitsregistratie voor de RA-zorg, zie bijlage 1
Samenwerkingsovereenkomst.

91 Partij 2 aan deze kwaliteitsregistratie wenst deel te nemen.

1 Het voor het praktische werking van de kwaliteitsregistratie onvermijdelijk is dat
persoonsgegevens worden verwerkt tussen een aantal daarbij betrokken partijen.

1 Het AMC, dat gezien haar sleutelrol in de Kwaliteitsregistratie RA daarbij als Verantwoordelijke
moet worden aangemerkt in de zin van de Wet Bescherming Persoonsgegevens.

1 Het AMC opdracht heeft verleend aan Bewerker XXX voor het verwerken van geanonimiseerde
persoonsgegevens en medische gegevens van patiénten, zoals vastgelegd in de
Samenwerkingsovereenkomst (hierna: defi Per s 0 o n s g ¢ \pe deelnemedde
ziekenhuizen, en daartoe een Bewerkersovereenkomst is aangegaan.

1 Het AMC middels bovengenoemde Bewerkersovereenkomst tevens opdracht heeft verleend aan
Bewerker(s) XXX met behulp van Zorg TTP geanonimiseerde gegevens te verwerken ten
behoeve van de kwaliteXXXrapportage voor de RA-zorg.

1 De deelnemende ziekenhuizen, hierna te noemen de Deelnemers, Persoonsgegevens
beschikbaar stellen aan Bewerker XXX onder de voorwaarden van deze overeenkomst.

1 De Bewerker XXX uitvoering geeft aan de toegang tot en het beheer van de database.

1 Bewerker AMC vervolgens de geanonimiseerde gegevens uit de database bewerkt ten behoeve
van spiegelinformatie.

1 Partijen, mede gelet op het bepaalde in artikel 14 Wet bescherming persoonsgegevens en de Wet
op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (Wgbo), nadere afspraken wensen te maken
over de voorwaarden waaronder Deelnemer de Persoonsgegevens zal aanleveren.

Komen partijen als volgt overeen:
Artikel 1 7 Beschikbaar stellen van persoonsgegevens

Het deelnemende centrum, hierna te noemen de Deelnemer, stelt de Persoonsgegevens, zoals
benoemd in de Overwegingen, beschikbaar aan het AMC via Bewerker XXX met als doel om door het
opzetten van een kwaliteitsregistratie voor de RA-zorg, de kwaliteit van zorg in kaart te brengen en
daarmee uiteindelijk de kwaliteit van zorg te verbeteren een en ander onder de voorwaarden zoals
vastgelegd deze overeenkomst.

Artikel 2 7 Verplichtingen Partijen

2.1 Het AMC verplicht zich in het kader van deze overeenkomst (i) ter beschikking gestelde
Persoonsgegevens te verwerken,de Persoonsgegevens nimmer aan een derde, waaronder niet
begrepen de Bewerkers, te verstrekken, dan wel een derde toegang te verlenen tot de
Persoonsgegevens, zonder dat de partij hiervoor de uitdrukkelijke schriftelijke toestemming heeft
verkregen van de andere partij, (ii) de Persoonsgegevens uitsluitend te verwerken in het kader
van het Doel, zoals vastgelegd in de Samenwerkingsovereenkomst (Bijlage 1), en de
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Persoonsgegevens voor geen enkel ander doel te gebruiken of aan te wenden, (iv) bij de
verwerking van de Persoonsgegevens zich te houden aan alle toepasselijke wet- en regelgeving
en gedragscodes terzake van de bescherming van persoonsgegevens, waaronder in ieder geval
mede begrepen de Wet bescherming persoonsgegevens (Whbp) en de Wet op de geneeskundige
behandelingsovereenkomst (Wgbo).

2.2 Het AMC garandeert dat de beveiligingsmaatregelen een beveiligingsniveau bieden dat voldoet
aan het in artikel 13 Wet bescherming persoonsgegevens vereiste beschermingsniveau en de
Richtsnoeren van het College Bescherming Persoonsgegevens alsmede toepasselijke NEN
normen.

2.3 ledere Partij verplicht zich de andere Partij terstond schriftelijk te informeren indien een
onbevoegde beschikking heeft gekregen over (een deel van) de Persoonsgegevens, dan wel
(permanent of tijdelijk) toegang daartoe heeft gehad.

2.4 ledere Partij zal de andere Partij terstond in kennis stellen van een bindend verzoek van een
bevoegde instantie tot verstrekking van de Persoonsgegevens, tenzij die Partij op grond van enige
wettelijke verplichting niet is toegestaan de andere Partij hiervan in kennis te stellen.

Artikel 3 7 Verplichtingen Deelnemer en Procedure  aanlevering Persoonsgegevens

3.1 De Deelnemer dient volgens nader af te spreken termijnen per deelnemende Patiént de
Persoonsgegevens aan te leveren aan Bewerker XXX.

3.2 De Deelnemer dient de verzamelde de Persoonsgegevens van deelnemende patiénten aan te
leveren volgens de procedure zoals afgesproken met XXX.

3.3 De het AMC is gerechtigd de procedure voor de aanlevering van Persoonsgegevens tussentijds te
wijzigen, de Deelnemers worden daarvan tijdig op de hoogte gesteld door het AMC. De
Deelnemers zijn verplicht de nieuwe procedure te volgen.

3.4 De Persoonsgegevens dienen via een beveiligde verbinding versleuteld aan XXX verstuurd te
worden.

Artikel 4 7 Rechten van Deelnemer en Patiénten

4.1 Het AMC verplicht zich voor Patiénten van de Deelnemer desgewenst inzichtelijk te maken welke
Persoonsgegevens in het kader van de HHT kwaliteitsregistratie beschikbaar zijn gesteld en
welke partijen hun Persoonsgegevens eventueel hebben opgevraagd. Dit verzoek dient door de
Patiént aan het AMC te worden gericht middels een brief.

4.2 Het AMC verplicht zich tijdens het online proces de Deelnemer te laten beschikken over een
helpdesk bij Bewerker XXX.

4.3 Het AMC geeft opdracht aan Bewerker AMC een feedbackrapportage voor de Deelnemer op te
stellen. De informatie zal in eerste instantie uitsluitend gedeeld worden met de Deelnemers, zodat
deze ook bij kunnen dragen aan de doorontwikkeling van de kwaliteitsregistratie. Vanuit deze
rapportage wordt in overleg met alle stakeholders een opzet gemaakt voor rapportages t.b.v. de
beoogde andere doelen, zoals genoemd in het volgende lid, van elk van de stakeholders.

Artikel 5 T Verplichtingen Verantwoordelijke en controle

5.1 Het AMC draagt zorg voor de beveiligde verbindingen en het toezicht op de bewerkers.

5.2 Het AMC draagt via Bewerker AMC zorg voor de rapportages als bedoeld in art. 4.3, het vast- en
bijstellen van de indicatoren en het overleg met de Deelnemers, betrokken beroepsgroepen en
andere stakeholders over deze.

5.3 Anders dan ten behoeve van de controle als bedoeld in het volgende lid, verwerkt NVR zelf, dat
wil zeggen diens bestuur, medewerkers of door het AMC ingeschakelde derden, anders dan de
bewerkers, geen Persoonsgegevens.

5.4 De controle op de aangeleverde gegevens wordt door het AMC uitgewerkt in het controleprotocol.
Dit controleprotocol wordt eerst door het AMC vastgesteld nadat daarover met de NFU
overeenstemming is bereikt. Het protocol houdt voor controle aan de hand van de
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brondocumenten rekening met de beginselen van proportionaliteit en subsidiariteit. Degenen die
door het AMC voor controle worden ingeschakeld dienen aan strikte geheimhouding gebonden te
zijn, die naast een eventueel beroepsgeheim op grond van de Wet BIG, ook contractueel zal
worden geborgd.

Artikel 61 Vergoeding

Deelnemer berekent geen vergoedingen voor het uitvoeren van enige verplichting of activiteit
voortvloeiend uit deze overeenkomst.

Artikel 77 Duur en beéindiging

7.1

7.2

7.3

7.4

7.5

7.6

Deze overeenkomst vangt aan op dag maand jaar en duurt tot het einde van de looptijd van het
Project, zoals beschreven in de Samenwerkingsovereenkomst welke als bijlage 1 aan deze
overeenkomst is gehecht.

Deze overeenkomst kan uitsluitend door ieder der Partijen schriftelijk worden opgezegd tegen het
einde van het lopende kalenderjaar met inachtneming van een opzegtermijn van drie maanden.

Elke Partij is gerechtigd deze overeenkomst met onmiddellijke ingang en zonder rechterlijke
tussenkomst te ontbinden, of de ontbinding ervan in rechte te vorderen, zonder gehoudenheid tot
betaling van (enige vorm van) schadevergoeding of compensatie, indien de andere Partij na een
schriftelijke ingebrekestelling waarin een redelijke termijn is gesteld voor zuivering van de
tekortkoming, toerekenbaar tekortschiet in de nakoming van een verplichtingen uit deze
overeenkomst. De schriftelijke ingebrekestelling dient een volledige en gedetailleerde omschrijving
van de tekortkoming te bevatten.

Elke Partij is gerechtigd deze overeenkomst met onmiddellijke ingang en zonder rechterlijke
tussenkomst te ontbinden, of de ontbinding ervan in rechte te vorderen, zonder dat enige
aanmaning of ingebrekestelling zal zijn vereist, en zonder gehoudenheid tot betaling van (enige
vorm van) schadevergoeding of compensatie, indien: (i) de andere Partij (voorlopige) surseance
van betaling aanvraagt of hem (voorlopige) surseance van betaling wordt verleend, (ii) de andere
Partij faillissement aanvraagt, een derde het faillissement van de andere Partij aanvraagt, of een
rechter de andere Partij in staat van faillissement verklaart, en (iii) de onderneming van de andere
Partij wordt geliquideerd, (iv) de bedrijfsuitoefening van de andere Partij wordt gestaakt.

Ontbinding en opzegging van deze overeenkomst dient door middel van aangetekend schrijven
aan de andere Partij plaats te vinden. Een beroep op het recht deze overeenkomst te ontbinden
laat onverlet het recht van de ontbindende Partij op schadevergoeding.

Beéindiging, ontbinding of opzegging van deze overeenkomst, op welke grond of wijze dan ook,
laat verbintenissen van Partijen onverlet welke naar hun aard bedoeld zijn voort te duren na
beéindiging, waaronder in ieder geval begrepen geheimhoudingplichten, vrijwaringsplichten,
aansprakelijkheidsbepalingen, en bepalingen omtrent toepasselijk recht en jurisdictie. In het
bijzonder blijven de artikelen 2, 3, 6, 7, 8, 9 en 11 voortbestaan na beéindiging, ontbinding of
opzegging van deze overeenkomst.

Artikel 871 Gevolgen beéindiging

8.1

Het AMC verplicht zich om bij beé&indiging, ontbinding of opzegging van deze overeenkomst, op
welke grond of wijze dan ook, dat Bewerker XXX (i) aan Deelnemer alle Persoonsgegevens ter
beschikking zal stellen dan wel deze met in achtneming van passende veiligheidsmaatregelen te
vernietigen (ii) per direct de verwerking van de Persoonsgegevens en Data staken, (iii) alle
documenten waarin de Persoonsgegevens zijn vastgelegd aan Deelnemer ter beschikking stellen
en aan het AMC een geanonimiseerd afschrift daarvan, en (iv) alle Persoonsgegevens die
elektronisch zijn opgeslagen permanent van de gegevensdrager verwijderen, of voor zover
permanente verwijdering van de gegevensdrager niet mogelijk is, de gegevensdrager vernietigen.
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8.2 Het AMC garandeert, dat Bewerker XXX op verzoek van de Deelnemer schriftelijk bevestigt aan
de Deelnemer dat Bewerker XXX aan alle verplichtingen uit hoofde van dit artikel heeft voldaan.
Het AMC zal een afschrift daarvan naar de Deelnemer zenden.

Artikel 971 Aansprakelijkheid

Partijen vrijwaren elkaar voor aanspraken van derden die ontstaan als gevolg van, of die verband
houden met, een schending van de vrijwarende Partij van toepasselijke wet- en regelgeving en
gedragscodes terzake van de bescherming van persoonsgegevens, waaronder in ieder geval mede
begrepen de Wet bescherming persoonsgegevens (Wbp) en de regeling van de geneeskundige
behandelingsovereenkomst in het Burgerlijk Wetboek.

Artikel 107 Geheimhouding

10.1  Partijen zullen te allen tijde geheimhouding betrachten omtrent de Persoonsgegevens.
10.2 Een Partij zal aan derden uitsluitend mededeling doen over de inhoud van deze overeenkomst
indien en voor zover van de andere partij daarvoor vooraf schriftelijke toestemming is verkregen.

10.3  Partijen verplichten zich om personen die door haar worden ingezet bij de uitvoering van deze
overeenkomst dezelfde verplichting op te leggen als in het eerste lid van dit artikel is opgenomen.

Artikel 1 17 Overdracht

11.1  Hetis Partijen, voorzover in deze overeenkomst niet anders is bepaald, niet toegestaan
rechten en/of verplichtingen uit deze overeenkomst aan (een) derde(n) over te dragen, te
bezwaren of in te brengen in een maatschap of rechtspersoon, zonder de voorafgaande
schriftelijke toestemming van de andere Partij.

11.2  Partijen zullen een op grond van deze overeenkomst vereiste toestemming voor overdracht
niet op onredelijke gronden onthouden en het geven van deze toestemming niet onredelijk
vertragen.

11.3  Deelnemer geeft hierdoor bij voorbaat en onherroepelijk schriftelijke toestemming voor de
overdracht door het AMC van haar rechten en/of verplichtingen uit deze overeenkomst aan een
aan het AMC gelieerde rechtspersoon.

Artikel 12. Slotbepalingen

12.1  Op deze overeenkomst is Nederlands recht van toepassing.

12.2  Alle geschillen die ter zake van de onderhavige overeenkomst en de uitvoering daarvan
tussen Partijen ontstaan, zullen bij uitsluiting worden voorgelegd aan de bevoegde rechter te
Nijmegen.

12.3  Op deze overeenkomst zijn geen algemene, inkoop- en/of leverings- voorwaarden van
toepassing.

12.4  In geval van discrepantie tussen hetgeen in de tekst van deze overeenkomst is bepaald en

hetgeen in de tekst van de bijlagen staat, prevaleert hetgeen in de tekst van deze overeenkomst
is bepaald.

12.5 De volgende bijlagen behoren tot deze overeenkomst:

1 Bijlage 1: Samenwerkingsovereenkomst
1 Bijlage 2: Bewerkersovereenkomst
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Appendix 1: Vragenlijst Evaluatie van uw reumazorg

Vragenlijst

Evaluatie van uw reumazorg

Versie 4.0
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Introductie

Deze v ragenlijst is bedoeld om de kwaliteit van uw reumazorg zichtbaar te maken.

Daarbij zijn uw ervaringen met de reumazorg leidend. Door aan te geven hoe u deze
kwaliteit ervaart, kan dit aanleiding geven voor zorgverleners en ziekenhuizen om de
reumazorg verd er te verbeteren. Ook kan met deze gegevens zichtbaar worden gemaakt
hoe de reumazorg eruit ziet in de verschillende ziekenhuizen. Dat gebeurt via de website
www.kiesuwreumazorg.nl

Deze vragenlijst is ontwikke Id door het Reuma fonds, samen met de Expertgroep (allen
reumatoide artritis pati€énten) Kwaliteit van de Reumazorg van het Reumafonds en
onderzoekers van het O0AmsteddbmmikRhelomgyoCegtyenrnd

Met deze conceptversie van de vragenlijst w ordt eerst proefgedraaid. Daarom staat aan
het eind van deze lijst nog een vraag over wat u van deze vragenlijst vindt. Uw reactie is

van harte welkom. De reacties gebruiken we voor het eventueel aanpassen van de
vragenlijst.

Het invullen van deze vragenl ijst duurt ongeveer 8  -10 min.

Instructies

1 Hetis belangrijk dat deze vragenlijst alléén door de persoon met reumatoide artritis

wordt ingevuld.

1 In principe is het de bedoeling dat u één antwoord per vraag geeft, tenzij bij een
vraag staat dat meerde  re antwoorden mogelijk zijn.

Wat te doen als u de vragenlijst hebt ingevuld

Op papier: verschillend per centrum.

Via de computer/online: klik op voltooien en de vragenlijst wordt automatisch
opgeslagen. Verder hoeft u niets te doen.

Wat te doen als u de vragenlijst hebt ingevuld

Op papier: verschillend per centrum.

Via de computer/online: klik op voltooien en de vragenlijst wordt automatisch
opgeslagen. Verder hoeft u niets te doen
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http://www.kiesuwreumazorg.nl/

1. Wanneer heeft u voor heteerst  de polikliniek reumatologie bezocht?

Korter dan 12 maanden geleden
1 tot 5 jaar geleden
5 tot 10 jaar geleden A gadoor naar vraag 3

Langer dan 10 jaar geleden

W ACHTTIJD TOT EERSTE BEZOEK AAN DE POLIKL INIEK REUMATOLOGIE

2. Hoeveel tijd heeft er gezeten tussen het moment van verwi jzing en het
moment dat u terecht kon op de polikliniek reumatologie?

Korter dan 2 weken
2- 4 weken
4-6 weken

Langer dan 6 weken

Weet ik niet
M OGELIJKHEID GEBRUIK MAKEN VAN REUMAVERPL EEGKUNDIGE ONDERSTEU  NING
3. Is erin uw centrum of zieke nhuis een reumaverpleegkundige aanwezig?
Ja
Nee
Niet van toepassing
4. He eft u de keuze gekregen om van de reumaverpleegkundige ondersteuning
gebruik te maken?
Ja
Nee
Niet van toepassing/niet nodig
VOORLICHTING AANDE P ATIENT OVER DE ZIEKT E EN DE BEHANDELING
5. Geeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige u voldoende
voorlichting over de aandoening _? Vul dit zowel voor de reumatoloog als voor de

reumaverpleegkundige in.

Niet van toepassing A ga door naar de volgende vraag

Reumatolo og Reumaverpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd

Niet van toepassing, ik zie geen reumaverpleegkundige
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6. Geeft de reumatoloog en/of reuma verpleegkundige u voorlichting over de

behandeling  *?
Vul dit zowel voor de reumatoloog als voor de reumaverpleegkundige in.

Niet van toepassing A gadoor naar de volgende vraag

Reumatoloog Reuma verpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd

Niet va n toepassing, ik zie geen reumaverpleegkundige
* bv. medicijnen, bijwerkingen van medicijnen, beweegadviezen, enz.
7. Legt de reumatoloog en/of reuma verpleegkundige u dingen op een

begrijpelijke manier uit ? Vul dit zowel voor de reumatoloog als voor de
reu maverpleegkundige in.

Reumatoloog Reuma verpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd

Niet van toepassing, ik zie geen reumaverpleegkundige
8. Krijgt u hulp bij het zoeken naar de bij u best passende* zorg?

Ja
Nee

Niet van toepassing/niet nodig

* 70 als aangepaste beweegmogelijkheden, beweeggroepen, zwemmen in warm water, voeding,
omgaan met energiebalans, belasting/werk, hulp thuis, mogelijke hulpmiddelen, enz.

B EREIKBAARHEID INHOUD ELIJK DESKUNDIGEN

9. Zijn contactgegevens (telefoonnummer(s), e -mailad ressen) van de de
reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige aan u meegegeven en heeft u
inform atie gekregen op welke momenten zij telefonisch bereikbaar zijn?
Contactgegevens meegekregen Informatie over telefo nische

bereikbaarheid gekregen

Ja Ja
Nee Nee

Niet van toepassing/niet nodig Niet van toepassing/niet nodig



10. Als de klachten van uw reumatoide artritis erger worden, kunt u dan op een
voor u acceptabele termijn op het spreekuur terecht?

Nooit
Soms
Meestal
Altijd

Niet van toepassing/weet ik niet

B ESCHRIJVING PERSOONL _ IJKE SITUATIE PATIEN T

11. Heeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige tijdens de consulten

aandacht besteed aan uw persoonlijk e situatie*?
Reumatoloog Reumaverpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd
Weet ik niet Niet van toepassing, ik zie geen reumaverpleegkundige

* Denk aan de last die u ervaart en de problemen die u tegenkomt rondom werkzaamheden in en
om het huis, werk, vervullen van de rol in het gezin en in de relatie, energiebalans, sociale
activiteiten, hoe u zich voelt, enz.

SAMEN HET BEHANDELPLA N OP - ENBIJSTELLEN EN GED _EELDE BESLUITVORMING

12. Wordt er met u besproken of de huidige behandeling* voor u nog optimaal is?

Nooit

Soms

Meestal

Altijd

Niet van toepassing/weet ik niet

* D e werking en bijwerking van medicijnen in relatie tot de ziekteactiviteit, pijn en stijfheid en
eventuele andere behandelmethoden kunnen ter sprake komen.

13. Reageert de reumatoloo g en/of de reumaverpleegkundige adequaat op uw
vragen zodat u hierop echt antwoord krijgt?

Reumatoloog reuma verpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd
Niet van toepassing, ik zie geen reumaverpl eegkundige

63



14. Geeft de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige u de ruimte om mee te
denken en te beslissen over uw behandeling?

Reumatoloog Reumaverpleegkundige
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd
Weet ik niet Niet van toepassing, ik zie geen reumaverpleegkundige

AANDACHT VOOR ANDERE AANDOENINGEN EN BEHA NDELINGEN

15. Houdt de reumatoloog en/of de reumaverpleegkundige rekening met
eventuele andere aandoeningen en andere medicijnen die u gebruikt?

Andere aandoeningen Andere medicijnen
Nooit Nooit
Soms Soms
Meestal Meestal
Altijd Altijd
Niet van toepassing/weet ik niet Niet van toepassing/weet ik niet
16. Vindt u dat de adviezen die u hebt gekregen van eventu ele verschillende

zorgverleners* over uw aandoening(en) op elkaar zijn afgestemd?

Nooit

Soms

Meestal

Altijd

Niet van toepassing/weet ik niet

* D enk aan bv. andere medisch specialisten zoals de internist, cardioloog, orthopedisch chirurg,
enz.

ALGEMEEN

Op de volgende pagina  volgen nog een paar algemene vragen.
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17. Wat is uw hoogst voltooide* opleiding?

Geen opleiding (lager onderwijs: niet afgemaakt)

Lager onderwijs (basisschool, speciaal basisonderwijs)

Lager of voorbere idend beroepsonderwijs (zoals LTS, LEAO, LHNO, VMBO)

Middelbaar algemeen voortgezet onderwijs (zoals MAVO, (M)ULO, MBO -kort, VMBO -t)

Middelbaar beroepsonderwijs en beroepsbegeleidend onderwijs (zoals MBO - lang,
MTS, MEAO, BOL, BBL, INAS)

Hoger alge meen en voorbereidend wetenschappelijk onderwijs (zoals HAVO, VWO,
Atheneum, Gymnasium, HBS, MMS)

Hoger beroepsonderwijs (zoals HBO, HTS, HEAO, HBO -V, kandidaats

wetenschappelijk
onderwijs)

Wetenschappelijk onderwijs (universiteit)

Anders, namelijk

*een opleiding afgerond met diploma of voldoende getuigschrift

18. Wat is uw geboorteland?

Nederland

Indonesié/voormalig Nederlands -Indié
Suriname

Marokko

Turkije

Duitsland

(voormalig) Nederlandse Antillen

Aruba

Anders, namelijk

19. Welke mensen maken op dit moment deel uit van uw huishouden? (meerdere
antwoorden mogelijk)

Geen andere personen buiten mijzelf

Kinderen jonger dan 18 jaar, thuiswonend
Kinderen van 18 jaar en/of ouder, thuiswonend
Ouder (s)

ik woon bij mijn kindi  n

Anders, namelijk
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20. Hoe vindt u over het algemeen uw gezondheid?

Uitstekend
Zeer goed
Goed
Matig
Slecht

21. Hoe vindt u over het algemeen uw geestelijke/psychische gezondheid?

Uitstekend
Zeer goed
Goed
Matig
Slecht

W AT VINDT U VAN DEZE VRAGENLIJ ST?

In deze vragenlijst zijn de meest belangrijke aspecten van kwaliteit van reumazorg
meegenomen, zoals deze door patiénten zijn aangegeven.

A) Mist u bepaalde aspecten van kwaliteit van zorg waarvan u vindt dat deze in de
huidige vra genlijst thuishoren?

B) Is u iets opgevallen aan deze conceptvragenlijst of wilt u nog iets anders kwijt over
deze vragenlijst? Graag hieronder beschrijven:

Hartelijk dank voor het invullen van de vragenlijst!

U kunt de ze vragenlijst inlevere  n bij.
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