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ACHTERGROND  Routine outcome monitoring (ROM) betreft het routinematig vaststellen
van de toestand van de patiént met behulp van instrumenten. Op dit moment is er nog geen
consensus over de instrumenten voor ROM bij patiénten met ernstige psychiatrische aandoeningen
(ROM-EPA).

DOEL Komen tot een gemeenschappelijke set aan instrumenten voor ROM-EPA in Nederland
en Vlaanderen en onderling vergelijkbaar maken van ROM-gegevers.

METHODE De Nationale Remissic Werkgroep heeft een consensusdocument opgesteld over
ROM-EPA met de volgende onderwerpen: redenen voor ROM-EPA, domeinen voor ROM-EPA
en bijbehorende instrumenten, logistiek en analyses van de data.

RESULTATEN  Patiénten met EPA hebben problemen op meerdere gebieden. Deze kunnen
in kaart worden gebracht door informatie te verzamelen over psychiatrische symptomen,
verslaving, somatische problemen, algemeen functioneren, zorgbehoeften, kwaliteit van leven en
tevredenheid met de zorg. Instrumenten die voor ROM-EPA in aanmerking komen, zijn kort,
valide, betrouwbaar, meten meerdere domeinen, gaan uit van het perspectief van de patiént en
zijn gebruikt in (inter)nationaal onderzoek. De werkgroep adviseert dat instellingen kiezen
uit de beperkte set voorgestelde instrumenten. Na aggregatie en standaardisatie van de scores
kan vergelijkend onderzoek gedaan worden. Bij de interpretatic van ROM-EPA-gegevens is
het belangrijk om gegevens over patiéntenpopulatie en toegepaste interventies in de analyse te
betrekken.

CONCLUSIE Consensus over instrumenten voor ROM-EPA en de wijze van gebruik is
mogelijk. Gebruik van dezelfde instrumenten zal leiden tot verbetering van de zorg, mogelijkheden
voor vergelijking (benchmarking) en wetenschappelijk onderzoek.
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Veel partijen willen weten hoe het gaat met de
patiénten die bij de geestelijke gezondheidszorg in
behandeling zijn (Drukker & Van Os 2008): de
patiénten zelf en hun verenigingen, de behande-
laars, managers, zorgverzekeraars, de overheid en
het algemene publiek. Routine outcome monitoring
(ROM) maakt dit mogelijk. ROM is het routine-
matig meten van de toestand van de patiéntin het
kader van de evaluatie van de behandeling (Smith
e.a.1997b).

Er bestaat geen consensus over de instru-
menten voor ROM en de keuze hangt mede af van
de doelgroep (De Beurs & Zitman 2007; Havenaar
e.a. 2004; Knegtering & Bruggeman 2004; Mulder
e.a. 2000; Nolen 2004; Salvi e.a. 2005; Van Os e.a.
2001; Wiersma & Sytema 2005; Zwanepol & De
Groot 2008).

Naast andere doelgroepen kunnen we de
patiénten met ernstige psychiatrische aandoenin-
gen onderscheiden (EPA; vertaling van het begrip
‘severe mental illness’). Hiertoe rekenen we patiénten
met ernstige psychiatrische aandoeningen die
langdurig (vaak meer dan twee jaar) matig tot
slecht functioneren en die daarnaast ernstige en
complexe problemen hebben op verschillende
andere domeinen van hun leven, bijvoorbeeld op
het gebied van de lichamelijke gezondheid,
wonen, sociale relaties, dagbesteding, financién en
contact met politie en justitie (Ruggeri e.a. 2000;
Slooffe.a. 2008; Veldhuizen e.a. 2008). De patiénten
hebben veelal psychotische stoornissen, ernstige
bipolaire stoornissen en andere ernstige as I-en as
II-stoornissen. Vaak worden deze patiénten
behandeld in aparte zorgprogramma’s.

WERKWIJZE

In dit artikel bespreken wij het resultaat van
een discussie binnen de Nationale Remissie Werk-
groep over ROM voor patiénten met EPA (verder
afgekort als ROM-EPA). Deze werkgroep bestaat
uit behandelaars en onderzoekers werkzaam in de
ZOrg voor patiénten met EPA.

Het doel van deze discussie was om te komen
toteen gemeenschappelijke set aan instrumenten
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voor ROM-EPA in Nederland en Vlaanderen en
om ROM-gegevens onderling vergelijkbaar te
maken. Wanneer ditlukt, zal het eenvoudiger zijn
om ervaringen met ROM-EPA uit te wisselen,
resultaten te vergelijken en om wetenschappelijk
onderzoek te doen.

Dit artikel is niet bedoeld als een systemati-
sche bespreking van alle instrumenten die
beschikbaar zijn voor ROM-EPA en de psychome-
trische eigenschappen ervan. Hiervoor verwijzen
we naar eerdere rapporten en artikelen (Havenaar
e.a. 2004; Knegtering & Bruggeman 2004; Nolen
2004; Wijngaarden e.a. 2003) en naar het thema-
nummer van het Tijdschrift dat in 2004 aan dit
onderwerp was gewijd.

In dit artikel willen we antwoord geven op
een aantal vragen. Wat zijn deredenen om ROM te
doen bij patiénten met EPA? Welke domeinen wil-
len we door middel van ROM-EPA in kaart bren-
gen en welke instrumenten raden we hiervoor
aan? Wie neemt deze instrumenten in de praktijk
af? Verder gaan we ook in op software en feedback.
Ten slotte vragen we ons af waar men op moet let-
ten bij het analyseren en interpreteren van de
ROM-data en welke toestemmingsvereisten er
gelden voor het verzamelen van deze gegevens.

WAAROM ROM BIJ PATIENTEN MET ERN-
STIGE PSYCHIATRISCHE AANDOENINGEN?

De eerste reden is dat we willen weten hoe de
behandeling bij de individuele patiént verloopt.
Met deze informatie kunnen we het behandelplan
evalueren, zo nodig bijstellen of eventueel de
behandeling beé¢indigen. De ROM geeft een kwan-
titatieve indruk van de voortgang van de behande-
ling. Gebruik van ROM-EPA kan leiden tot het
verminderen van onvervulde zorgbehoeften, de
patiént wordt meer bij zijn eigen behandeling
betrokken, is tevredener over de behandeling en
ervaart een betere kwaliteit van leven (Priebe e.a.
2007; Van Os & Triffaux 2008).

Het is nog niet bekend hoe frequent deze
terugkoppeling zou moeten gebeuren om het
gewenste effect te hebben. In de praktijk is deze
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verbonden aan de evaluatie van het behandelplan,
wordt besproken met de patiént en gebeurt mini-
maal eens per jaar. Deze informatie is op naam en
maakt deel uit van het individuele patiéntendos-
sier.

De tweede reden voor ROM-EPA is de
behoefte aan analyses op groepsniveau. Dit maakt
het mogelijk om interventies, zorgprogramma'’s,
teams, afdelingen, instellingen en regio’s te verge-
lijken (benchmarking) en te evalueren zodat het
zorgaanbod desgewenst kan worden aangepast.
Voorts kunnen we met ROM risicogroepen vast-
stellen en karakteriseren (Slooff e.a. 2008). Kantte-
kening hierbij is dat voor een zinvolle vergelijking
ook informatie nodig is over demografische en
diagnostische (DBC-)gegevens van de patiénten
en informatie over de inhoud en de duur van de
behandelingen (Mulder e.a. 2000).

Dederdereden isdat ROM aansluit bijde ver-
plichting om prestatie-indicatoren te verzamelen
(Prestatie-indicatoren Basisset 2007). Het betreft
daarbij de prestatie-indicatoren 1.2.: ‘veranderingen
inde ernst van de problematiek’, 1.3.: ‘veranderingen in
het dagelijks functioneren’ en 1.4.: ‘veranderingen in de
kwaliteitvan leven’.

De instrumenten die men hiervoor kan
gebruiken, zijn (nog) niet vastgesteld, maar in de
tekst van de Basisset Prestatie-indicatoren (2007)
vindt men wel enkele aanbevelingen. Deze komen
overeen met de instrumenten die wij in dit artikel
voorstellen.

Ten slotte biedt ROM-EPA mogelijkheden
voor wetenschappelijk onderzoek. Onderzoeksre-
sultaten op basis van ROM-EPA-gegevens kunnen
een aanvulling vormen op resultaten van geran-
domiseerde gecontroleerde trials (RCT’s). Ook
hebben ze een eigen waarde bij het toetsen van de
dissemineerbaarheid en de externe validiteit van
de evidence-based praktijken conform richtlijnen
(Bak e.a. 2007; Delespaul e.a. 2008; Holloway 2002;
Kortrijk e.a. 2009; Shrier e.a. 2007).
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AFBAKENING DOMEINEN EN
INSTRUMENTEN

De Nationale Remissie Werkgroep heeft een
keuze gemaakt voor de te meten domeinen en de
bijbehorende instrumenten bij patiénten met
EPA (tabel 1). Deze keuze is gebaseerd op eerdere
keuzen van de werkgroepleden, uitgebreide erva-
ring opgedaan in Nederland met verschillende
instrumenten, internationale vergelijkbaarheid,
en de psychometrische eigenschappen en de
inhoud van de instrumenten.

Er is geen uitgesproken ‘gouden standaard’
en dus zijn argumenten zoals lokale expertise,
internationale vergelijkbaarheid en tradities
doorslaggevend. De internationale consensus over
symptomatische remissie gold als een uitgangs-
punt: diverse instrumenten kunnen gebruikt
worden om dezelfde indicator te bepalen (Andrea-
sen e.a. 2005). Men kan gegevens per domein ver-
eenvoudigen door ze statistisch te standaardiseren
of door gegevens op een hoger abstractieniveau te
aggregeren, bijvoorbeeld het ‘in remissie zijn van
symptomen’ of juist ‘symptomatisch zijn’. De
gegevens worden dan minder afthankelijk van het
gebruikte meetinstrument.

In de toekomst zullen we mogelijk komen tot
één instrument per domein. Datis op dit moment
niet haalbaar, onder andere omdat het ongewenst
is om regionaal gevestigde meetinstrumenten te
vervangen.

Eigenschappenvaninstrumenten

Instrumenten die geschikt zijn voor ROM,
zijn valide, betrouwbaar, in korte tijd afneembaar
en gevoelig voor verandering, ze meten tevens het
patiéntenperspectief en hebben hun kwaliteiten
bewezen in (inter)nationaal onderzoek (Mulder
e.a. 2000; Van Os e.a. 2001; Smith e.a. 1997a,b). Bij
patiénten met EPA is het van belang dat een groot
deel van de ROM-instrumenten observatieschalen
betreft, aangezien veel van deze patiénten door
gebrek aan ziektebesef hun problemen onderrap-
porteren of door cognitieve beperkingen en/of
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psychotische symptomen verminderd in staat zijn
omvragenlijsten in te vullen. De afnameduur van
deinstrumenten dient eveneens kort te zijn om de
belasting voor de hulpverleners en de patiénten te
beperken (Smith e.a. 1997b).

Inhoud van de instrumenten

Patiénten met EPA kenmerken zich door
complexe problemen, die zowel de oorzaak als het
gevolg van psychisch lijden kunnen zijn. Inter-
venties zijn daarom niet alleen gericht op het ver-
beteren van de psychiatrische symptomen, de ver-
slaving en de somatische problemen, maar ook op
het verbeteren van het algemeen functioneren en
het vervullen van zorgbehoeften op andere levens-
gebieden en het verhogen van de (subjectieve)
kwaliteit van leven. Dit geldt bijvoorbeeld voor
(functie-)assertive community treatment (ACT of
FACT; Mulder &Kroon 2006; Veldhuizen e.a. 2008).
Denk aan patiénten met psychotische stoornissen
met veel cognitieve problemen die dakloos zijn en
die ook veel somatische problemen hebben. De
zorg richt zich dan niet alleen op de behandeling
van de psychose, maar ook op de diagnostiek en
behandeling van de somatische problemen en het
bieden van hulp bij dagelijkse problemen zoals
het vinden van huisvesting en het invullen van
formulieren. De ROM-instrumenten dienen dus
niet alleen psychiatrische symptomen te registre-
ren, maar ook problemen en zorgbehoeften op
andere domeinen.

Sommige van de door ons voorgestelde
instrumenten meten meerdere domeinen tegelijk,
bijvoorbeeld de Health of the Nation Outcome Scales
(HoNOS) voor het meten van het psychosociaal
functioneren (Mulder e.a. 2004; Wing e.a. 1998) of
de Camberwell Assessment of Need Short Appraisal
Schedule (CANSAS; Slade e.a. 1999) voor het meten
van zorgbehoeften op diverse levensgebieden
(Drukker e.a. 2008). Andere instrumenten meten
één domein, bijvoorbeeld psychiatrische sympto-
men zoals gemeten met de Brief Psychiatric Rating
Scale (BPRS; Overall & Gorham 1962) of de Positive
and Negative Syndrome Scale (PANSS; Kay e.a. 1987).
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Deze laatste twee instrumenten geven een goed
beeld van de positieve en negatieve symptomen,
waarbij de PANSS specifiek ontwikkeld is voor
patiénten met psychotische stoornissen.

De HoNOS heeft 12 items en bestaat uit vier
subschalen, te weten: gedragsproblemen (3 items),
beperkingen (2 items), symptomen (3 items) en
sociale problemen (4 items). De schaal kan worden
ingevuld door een beoordelaar (arts, verpleegkun-
dige of andere ggz-medewerker). Alle items wor-
den op een vijfpunts-likertschaal ingevuld: van o
(geen probleem), 1 (licht), 2( matig), 3 (vrij ernstig)
tot 4 (ernstig tot zeer ernstig probleem). Het invul-
len duurt 5 tot 15 minuten, afhankelijk van de
vraag hoe goed de beoordelaar de patiént kent.

De CANSAS (22-25 items) meet zorgbehoef-
ten op diverse levensgebieden. Er bestaan drie ver-
sies: zorgbehoeften zoals de hulpverlener die
observeert bij de patiént, zorgbehoeften zoals de
patiént die zelf ervaart (in te vullen aan de hand
van een interview) en ten slotte bestaat er een ver-
siedie de patiént zelf kan invullen, bijvoorbeeld op
een computerscherm (CANSAS-P; Trauer e.a.
2008).

Welke versie men wil gebruiken, hangt afvan
de doelgroep en het beoogde doel. Bijvoorbeeld
wanneer patiénten bemoeizorg ontvangen, dan
kan het de voorkeur verdienen om de CANSAS
vanuit het hulpverlenerperspectief te scoren, maar
wanneer patiénten zelf een vragenlijst kunnen
invullen, kan de zelfinvulversie de voorkeur ver-
dienen. Deze laatste versie heeft als voordeel dat de
uitkomsten kunnen worden gebruikt bij het for-
muleren van een behandelplan dat aansluit bij de
wensen van de patiént zelf.

Alle instrumenten die wij voorstellen voor
ROM-EPA zijn verkrijgbaar in het publicke
domein.

VOORGESTELDE DOMEINEN EN
INSTRUMENTEN

Voor ROM-EPA onderscheiden we de vol-
gende gebieden: psychiatrische symptomen, ver-
slaving, somatische problemen, algemeen functi-
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oneren, diverse zorgbehoeften, kwaliteit van leven
en tevredenheid met zorg (zie tabel 1).

Psychiatrische symptomen Voor het meten
van de ernst van de psychiatrische symptomen
maken we gebruik van drie items van de HoNOS.
Wanneer men meer gedetailleerd de psychiatri-
sche symptomen wil meten, kan men de BPRS
of de PANSS gebruiken. Gezien het belang van
het bereiken van symptomatische remissie voor
de groep patiénten met psychotische stoornissen
stellen we voor om in ieder geval die items van de
BPRS of de PANSS in de ROM mee te nemen die
noodzakelijk zijn voor het vaststellen van symp-
tomatische remissie (Andreasen e.a. 2005; Van Os
e.a. 2006). Meten van de ernst van de symptomen
geldt tevens als een prestatie-indicator.

Verslaving  Deze kan gemeten worden door
middel van de HoNOS en/of de CANSAS of de
CANSAS-P. Dit laatste instrument betreft, zoals
boven geschreven, een versie van de CANSAS die
de patiént zelf invult (Trauer e.a. 2008).

Somatische problemen Ook hiervoor kun-
nen we de HONOS, de CANSAS of de CANSAS-P
gebruiken. Registratie gebeurt op basis van aan-
of afwezigheid van somatische problemen die
aandacht behoeven. Een groot aantal patiénten
met EPA gebruikt antipsychotica en/of stem-
mingsstabilisatoren, waarvoor een jaarlijks ge-
standaardiseerd lichamelijk onderzoek en labo-
ratoriumonderzoek nodig zijn (Cahn e.a. 2008;
Nolen e.a. 2008; Slooff e.a. 2008). Het verdient de
voorkeur om een dergelijke somatische screening
gelijktijdig met het afnemen van de overige ROM
instrumenten te verrichten.

Algemeen functioneren Dit kan gemeten
worden door middel van de HoNOS en/of de
CANSAS of de CANSAS-P. Het meten van func-
tioneren geldt als een prestatie-indicator. De
Nationale Remissie Werkgroep beoogt te komen
tot een operationalisatie van ‘functionele remis-
sie’ naar analogie van en als aanvulling bij de
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‘symptomatische remissie’. Indien er gedurende
een bepaalde periode (bijvoorbeeld 1 jaar) sprake
is van zowel symptomatische als functionele re-
missie kan gesproken worden van klinisch her-
stel. Dit is een belangrijke uitkomstmaat (Wun-
derink e.a. 2009).

Zorgbehoeften De zorgbehoefte kan ge-
meten worden door middel van de CANSAS of
de CANSAS-P. De CANSAS-P zou de voorkeur
kunnen hebben, omdat de patiént in principe
het beste zelf in staat is om zijn of haar zorgbe-
hoeften aan te geven. In de praktijk echter is het
niet altijd mogelijk om met een zelfinvulvragen-
lijst te werken, bijvoorbeeld wanneer een patiént
geen behoefte heeft aan zorg en in aanmerking
komt voor bemoeizorg, of door cognitieve beper-
kingen en/of psychotische symptomen.

Kwaliteit van leven Dit is een subjectieve
maat en betreft het oordeel van de patiént zelf.
De meest gebruikte lijsten om de kwaliteit van
leven (KvL) te meten zijn de verkorte Manchester
Short Assessment of Quality of Life (verkorte MANSA,
7 items; Van Os e.a. 2001) of de onverkorte MANSA
(16 items; Priebe e.a. 1999). Beide versies van de
MANSA zijn gebaseerd op de veel uitgebreidere
Lancaster Quality of Life Scale (Nieuwenhuizen e.a.
1998). De totaalscores op deze lijsten zijn sterk
gecorreleerd (Priebe e.a. 1999; Van Os e.a. 2001) en
hetlijkt dus goed mogelijk om de verkorte MAN-
SA te gebruiken voor de ROM. KvL geldt als een
prestatie-indicator.

Tevredenheid met zorg  Dit is met één item
te meten, analoog aan de items van de verkorte
MANSA (Drukker e.a., nog niet gepubliceerde ge-
gevens; Van Os e.a. 2001), maar natuurlijk zijn er
ook de thermometer van GGZ Nederland en de
opvolger daarvan, de CQ-index (in ontwikkeling).
Deze laatste instrumenten zijn niet eenvoudig af
te nemen bij patiénten met EPA aangezien deze
een sterk beroep doen op ziekte-inzicht en aan-
dacht en concentratie.
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TABEL 1

Voorstel van Nationale Remissie Werkgroep voor domeinen en instrumenten voor routine outcome monitoring bij

patiénten met ernstige psychiatrische aandoeningen

Domein  Instrumenten

Psychiatrische symptomen (incl.
symptomatische remissie)

3 items van HONOS, PANSS of BPRS

1item van HONOS of CANSAS in combinatie met lichamelijk en laboratoriumonderzoek

Verslaving 1 item van HONOS, CANSAS of CANSAS-P
Somatiek
Algemeen functioneren ~ HONOS, CANSAS of CANSAS-P
Zorgbehoeften ~ CANSAS of CANSAS-P
Kwaliteit van leven  (verkorte) MANSA of L-QoL
Tevredenheid met zorg 1 item, Thermometer of CSQ_

HONOS = Health of the Nation Outcome Scales; of PANSS = Positive and Negative Syndrome Scale; BPRS = Brief Psychiatric

Rating Scale; CANSAS(-P) = Camberwell Assessment of Need Short Appraisal Schedule (-Patient); MANSA = Manchester Short
Assessment of Quality of Life; L-QoL = Lancaster Quality of Life Scale; CsQ = Client Satisfaction Questionnaire.

WIE NEEMT DE INSTRUMENTEN AF?

De hulpverlener kan zelf de ROM-EPA-
instrumenten afnemen of dit kan gebeuren door
een onafhankelijk beoordelaar, bijvoorbeeld een
researchverpleegkundige. De behandelaar kentde
patiént en zal met betrekkelijk weinig extra
moeitede ROM-EPA-instrumenten kunnen afne-
men. Dit heeftals voordeel datde kans groter is dat
de scores ook daadwerkelijk bij de behandeling
gebruikt worden. Nadeel kan zijn dat de behande-
laars hier niet altijd de tijd voor nemen. Dit vergt
aandacht en controle. Alle behandelaars moeten
(herhaalde) scholing ontvangen in de gebruikte
instrumenten om de betrouwbaarheid van de sco-
res op peil te houden. Nadeel van het afnemen van
deinstrumenten door de eigen behandelaar is dat
de ‘slager zijn eigen vlees keurt’ en de betrouw-
baarheid staat onder druk wanneer er voor de
behandelaar gevolgen dreigen indien de scores
slechte resultaten laten zien. Met onafhankelijke
beoordelaars heeft men hier geen last van. Nadeel
van het werken met onafthankelijke beoordelaars
kan wel zijn dat de behandelaars de scores minder
bij de behandeling gebruiken, omdat ze deze niet
zelf hebben verzameld en hierdoor mogelijk min-
der vertrouwd zijn met het interpreteren ervan.
Een tussenweg kan zijn dat men iemand uit het
team (verpleegkundige of psycholoog) speciaal
belast metde ROM-taak.

Het hangt af van de voorkeur en de ervarin-
genmet ROM-EPA binnen een instelling waaraan
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men de voorkeur wil geven. Binnen de Nationale
Remissie Werkgroep bestaat een lichte voorkeur
voor het afnemen van de instrumenten door de
eigen behandelaar, omdat dit de betrokkenheid
vergroot en de kans groteris datROM-EPA onder-
deel wordt van de (evaluatie) van de behandeling.
Eris ons geen onderzoek bekend naar de verschil-
len in uitkomsten tussen beide manieren van het
afnemen van de ROM-EPA-instrumenten.

SOFTWARE

Voor het verzamelen, het terugkoppelen naar
de behandelaar en het op groepsniveau verwerken
van de ROM-EPA-data is het zeer wenselijk om
gebruik te maken van speciale software. Met
behulp van deze software moeten de scores een-
voudig zijn in te voeren in de computer en de soft-
ware moet een zinvolle en snelle terugkoppeling
van de scores aan de behandelaar en de patiént
kunnen geven (somscores, grafieken, maken van
vergelijkingen met scores uit het verleden van de
patiént).

Vervolgens moet output gegenereerd kun-
nen worden naar statistische programma’s zoals
SPSS omdescores op groepsniveau te kunnen ver-
werken. Momenteel bestaan hiervoor diverse soft-
wareprogramma’s in Nederland. De programma’s
verschillen in toepassingsmogelijkheden, kosten
en gebruikersvriendelijkheid. Er is geen ‘gouden
standaard’ en een advies is moeilijk te geven.
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Alle bestaande ROM-programma’s voldoen aan de
bovenstaande eisen. Het voert voor dit artikel te
ver om de verschillende softwareprogramma’s te
bespreken. Het is duidelijk dat de voorkeur gaat
naar integratie vande ROM in de reguliere patién-
tenzorg. ROM-gegevens maken deel uit van het
individuele patiéntendossier en koppeling aan het
elektronisch patiéntendossier (EPD), of beter nog,
integratie in het EPD, zal het gebruik van de
ROM-scores vergemakkelijken.

ANALYSE VAN DE GEGEVENS

We gebruiken de ROM-EPA-gegevens op
meerdere niveaus. Op hetniveau van de individu-
ele patiéntzijn de analyses relatief eenvoudig. Het
gaat om het berekenen van verschilscores ten
opzichte van eerdere metingen, zodat we de veran-
deringen in de toestand van de patiént kunnen
zien. Met de gebruikelijke ROM-softwarepro-
gramma’s is dit mogelijk.

Ingewikkelder wordt het wanneer we de sco-
res van groepen patiénten willen vergelijken, bij-
voorbeeld op het niveau van zorgprogramma’s,
afdelingen of instellingen. Om dit zinvol te kun-
nendoen, is het wenselijk dat we behalve de ROM -
EPA-gegevens ook de beschikking hebben over
sociodemografische en diagnostische (DB C-)gege-
vens van patiénten: de casemix. Het maakt moge-
lijk uit of de patiéntengroepen verschillen in
geslacht, leeftijd, etniciteit, diagnose of comorbi-
diteit. Zo vonden Kortrijk e.a. (2009) dat patiénten
met comorbide verslaving behandeld door ACT-
teams minder vooruitgang boekten op de HoNOS
dan patiénten zonder verslaving. In hoeverre
andere kenmerken van de casemix de ROM-uitsla-
gen beinvloeden, zal toekomstig onderzoek moe-
ten uitwijzen.

Daarnaastis het van belang te weten op welke
tijdsperiode de gegevens betrekking hebben en
wat de intensiteit en de inhoud van de behande-
ling zijn. Ook is het van belang om te weten over
welk gedeelte van de patiéntenpopulatie daadwer-
kelijk ROM-EPA-gegevens beschikbaar zijn en
hoe het met de uitvallers is gesteld. Zonder deze
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achtergrondgegevens zijn de resultaten van de
analyses van de ROM-EPA-gegevens niet te inter-
preteren.

Verschillende instrumenten: standaardisatie van de
scores

Wanneer instellingen werken met verschil-
lende instrumenten voor het meten van hetzelfde
domein, bijvoorbeeld de ene instelling meet psy-
chiatrische symptomen metde BPRS en de andere
gebruikt hiervoor de PANSS, dan kunnen we de
scores toch vergelijken. Dit kan door aggregatie en
standaardisatie van de scores. De domeinen versla-
ving en somatische problemen worden uitgedrukt
in een dichotomie aanwezig-afwezig. Alle andere
domeinen worden uitgedruktin vier categorieén:
slecht, matig, redelijk en goed. Op grond van grote
databases zijn voor onderliggende instrumenten
kwartielscores berekend zodat onafhankelijk van
het gebruikte meetinstrument het domein beoor-
deeld kan worden in deze vier uitkomstcatego-
rieén. Deze werkwijze maakt het ook mogelijk om
te evalueren op individueel, groeps-, afdelings- en
instellingsniveau en landelijk niveau.

De statistische analyse van ROM-gegevens is
niet eenvoudig. Dit komt omdat er vaak ontbre-
kende gegevens zijn, de gegevens op diverse meet-
momenten verzameld zijn en meerdere variabelen
(zoals sociodemografische en diagnostische ken-
merken) bij de analyse betrokken moeten worden.
Dit alles vereist gevorderde statistische expertise
(Drukker e.a. 2009; Kortrijk e.a., nog niet gepubli-
ceerde gegevens). Vaak moeten instellingen de
keuze maken om hiervoor een statisticus aan te
trekken en te investeren in specifieke bijscholing
en supervisie. Ook kan men een relatie aangaan
met een gespecialiseerd centrum of een universi-
teit.

TOESTEMMING PATIENT
ROM-gegevens worden verzameld met het

doel de behandeling te evalueren en bij te stellen.
Dit is vergelijkbaar met de GAF-scores die ook
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worden verzameld en deel uitmaken van de lande-
lijke DBC-database. Wanneer de ROM-gegevens
op geaggregeerd niveau geanonimiseerd worden
verwerkt, is geen expliciete toestemming nodig
van de patiént. Geanonimiseerde verwerking van
behandelgegevens is gebruikelijk bij het maken
van productieoverzichten in de zorg, verantwoor-
ding aan verzekeraars en voor onderzoeksgebruik.
Het is good clinical practice om de patiént te
informeren over de doelen van ROM en de patiént
de mogelijkheid te geven om te weigeren om hier-
aandeel te nemen, maar dit is juridisch niet nood-
zakelijk. Dit is ook recent door een medisch-ethi-
sche toetsingscommissie bevestigd (Metigg,
Kamer Noord, mei 2009). Daarnaast is het belang-
rijk voor het succes van ROM om de patiént te
informeren dat het verzamelen van gegevens over
de aard en de ernst van de klachten en de terug-
koppeling ervan de behandeling ten goede zal
komen (Priebe e.a. 2007; Van Os & Triffaux 2008).

DISCUSSIE

In dit artikel presenteren wij als Nationale
Remissie Werkgroep een consensusdocument
voor een beperkte set ROM-instrumenten voor
patiénten met EPA. Instellingen kunnen hieruit
hun eigen keuzen maken, gebaseerd op lokale tra-
dities, eigen inhoudelijke overwegingen en
samenwerkingsverbanden. Op dit moment is het
te vroeg en vergt het te veel aanpassingen bij reeds
lang lopende ROM-EPA-projecten om te komen
tot slechts één instrument per domein. Dit heeft
op den duur wel de voorkeur, aangezien we dan
niet meer met gestandaardiseerde scores hoeven te
werken en de scores makkelijker te interpreteren
zijn.

De werkgroep heeft er niet voor gekozen om
een belangrijkste ROM-domein aan te wijzen.
Hierover bestaat binnen de werkgroep geen con-
sensus, mede omdat patiénten met EPA lijden aan
diverse psychiatrische aandoeningen. Ook wisse-
len de meningen over de belangrijkste ROM-indi-
cator over de tijd. Zo is symptomatische remissie
bij patiénten met psychotische stoornissen nu
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actueel, maar gaat het in de toekomst ook over
functionele remissie. Het voorgestelde ROM-EPA-
instrumentarium laat toe verschillende indicato-
ren te gebruiken, afhankelijk van de doelgroep en
hetdomein waarin men geinteresseerd is.

Het gebruik van dein ditartikel voorgestelde
gemeenschappelijke set ROM-EPA-instrumenten
biedt, naaggregatie en standaardisatie van de sco-
res, mogelijkheden om zorgprogramma’s, afdelin-
gen, instellingen en regio’s nationaal (en soms ook
internationaal) te vergelijken.

Toekomstig onderzoek met medewerking
van verschillende instellingen zal uitwijzen of dit
zinvolle informatie oplevert. Nu reeds worden
ROM-gegevens gebruikt om zorgvernieuwing te
evalueren. Bak e.a. (2007) toonden aan dat in Zuid-
Limburg meer patiénten in remissie kwamen na
de introductie van FACT en Kortrijk e.a. (2009)
beschreven hoe het gaat met de patiénten die
onder dwang opgenomen zijn geweest. Slooff e.a.
(2008) rapporteerden over risicogroepen en het
gebruik van specifieke interventies in hun verzor-
gingsgebied.

Het implementeren van ROM-EPA en het
interpreteren van de verkregen gegevens zijn niet
eenvoudig, vergen financi¢le middelen en investe-
ring in opleiding, ICT-ondersteuning, procescon-
troles en het beheersen van analysetechnieken.
Alleaanbevolen instrumenten zijn gratis en bij de
meeste auteurs van dit artikel verkrijgbaar. Trai-
ning in de ROM-instrumenten is momenteel nog
niet gestandaardiseerd. Hier valt nog veel werk te
doen.

ROM-EPA-datakunnen we beter interprete-
ren wanneer we gegevens over de patiéntenpopu-
latie en de toegepaste interventies bij de analyses
betrekken. Door gebruik van een beperkte set
ROM-EPA-instrumenten komt een wetenschap-
pelijk verantwoorde benchmarking in zicht die
een gezonde inhoudelijke prikkel kan vormen
voor verbetering van de zorg. Ook zal het opbou-
wen van een ROM-infrastructuur het implemen-
teren van gecontroleerd effectonderzoek in
ggz-instellingen vergemakkelijken. Het is inge-
wikkeld om effectonderzoek op te zetten en uit te
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voeren in de ggz en iedere studie vereist het
opnieuw inrichten van een infrastructuur. Aan-
wezigheid van een ROM-infrastructuur kan
effectonderzoek faciliteren en het veld verder
brengen.

(& Janssen-Cilag B.V. gaf financiéle ondersteuning aan de

Nationale Remissie Werkgroep.
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SUMMARY

Routine Outcome Monitoring for patients with severe mental illness: a consensus
document - C.L. Mulder, M. van der Gaag, R. Bruggeman, W. Cahn, P.A.E. Delespaul, P.
Dries, G. Faber, L. de Haan, F.M.M.A. van der Heijden, R.W. Kempen, E.S.G. Mogendorff,
C. Slooff, S. Sytema, D. Wiersma, L. Wunderink, J. van Os -

BACKGROUND  Routine outcome monitoring (ROM ) means the assessment of the patient’s
condition onaroutine basis using instruments. So far there is no consensus about which instruments
should be used for ROM with severely mentally ill patients (ROM-SMI).

AIM  To reach a consensus about instruments for ROM-SMI in the Netherlands and Belgium
and to create possibilities for comparison of ROM data.

METHOD  This article discusses the consensus document of the National Remission Working
Group for ROM in patients with SM1 and covers the following topics: reasons for ROM-SMI,
domains for ROM-SMI and appropriate instruments, logistics and analyses of the data.
RESULTS Patients with sSMI have problems in several domains. These can be assessed
by collecting information about psychiatric symptoms, addiction, somatic problems, general
functioning, needs, quality of life and care satisfaction. Potential instruments for ROM-SMI are
short, valid, reliable and assess several domains, taking the patient’s perspective into account, and
have been used in national and international research. The working group advises institutions to
choose from a limited set of instruments. After the scores have been aggregated and standardised,
comparisons can be drawn. ROM-SMI data can be interpreted more meaningfully, if outcome
data are supplemented with data regarding patient characteristics and the treatment interventions
already applied.

CONCLUSION It should be possible to reach a consensus about instruments for ROM-
sMI and the way in which they should be used. The use of identical instruments will lead to
improvements in mental health care and create possibilities for comparison (benchmarking) and
research.

[TIJ)DSCHRIFT VOOR PSYCHIATRIE 52(2010)3, 169-179]
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