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i n g e z o n d e n

Open brief aan Wim van der Meeren,  
bestuursvoorzitter cz 
Uw verzekerden verbieden ons hun data naar 
Stichting Benchmark ggz te sturen

Geachte heer Van der Meeren,

Vorige maand kreeg de vakgroep Psychiatrie en 
Psychologie van het mumc  door cz  een korting 
in het budget opgelegd (ongeveer 2 fte groot) 
vanwege non-participatie in de dataverzameling 
van de Stichting Benchmark ggz (sbg). In ver-
band hiermee bericht ik u gaarne als volgt.

Onze vakgroep is groot voorstander van 
effectmeting in de ggz en is hier al sinds jaar en 
dag mee bezig. De vakgroep is tevens groot voor-
stander van benchmarken in de gezondheidszorg. 
De vakgroep kan echter niet participeren in de 
door u opgelegde dataverzameling van de sbg 
omdat (1) dit wettelijk niet is toegestaan; (2) wij 
onze patiënten zouden reduceren tot onvrijwil-
lige proefpersonen in ondeugdelijk onderzoek 
waarvan de wettelijke basis ontbreekt gegeven de 
afwezigheid van toetsing door een medisch-ethi-
sche toetsingscommissie (metc) en (3) uw verze-
kerden hiertegen bij ons specifiek bezwaar heb-
ben aangetekend.

Wat betreft punt 1 en 2  Verzameling van 
ruwe data op symptoomniveau die pas inter-
pretabel zijn na uitgebreide secundaire weten-
schappelijk-statistische bewerking valt buiten 
het wettelijke mandaat dat cz  heeft om manage-
mentinformatie op te vragen bij zorginstanties. 
cz  kan patiënten en hulpverleners derhalve niet 
dwingen deze data af te staan.

Omdat het gaat om het verzamelen van ruwe 
patiëntengegevens op symptoomniveau die pas 
na secundaire statistische bewerking geïnterpre-
teerd kunnen worden, betreft het wetenschappe-
lijk onderzoek. In feite komt de dataverzameling 
van de sbg  neer op het grootste vergelijkende 
effectonderzoek dat ooit in de ggz werd uitge-

voerd. Naar schatting lopen de directe kosten in 
de miljoenen. De indirecte kosten zijn mogelijk 
nog hoger, zoals uitgelegd hieronder.

De patiëntenparticipatie in dit wetenschap-
pelijke onderzoek, opgelegd door cz  en andere 
verzekeraars, is anoniem, maar wmo-plichtig-
heid (Wet Medisch-wetenschappelijk onder-
zoek met mensen) is desalniettemin van toepas-
sing. De reden hiervoor is dat de sbg-dataverza-
meling een impact heeft op de gebruikelijke 
manier van werken waarvan ook patiënten gevol-
gen ondervinden. De sbg  stelt strenge eisen aan 
gebruikte instrumenten, tijdstip van verzamelen, 
lokale verwerking van de data, etc. De routine out-
come monitoring(rom)-data, zoals die worden 
gegenereerd in de klinische praktijk door hulp-
verleners, zijn derhalve niet bruikbaar voor de 
sbg. Er zijn instellingen die vanwege de sbg-
verplichting een aparte routine voor dataverzame-
ling hebben moeten opzetten, naast de gebruike-
lijke rom. Instellingen die dat niet hebben 
gedaan, hebben hun manier van werken op zijn 
minst ingrijpend moeten veranderen en patiën-
ten hebben dit gemerkt. Hiermee valt de sbg-
dataverzameling onder de wettelijke criteria voor 
wmo-plichtigheid. Patiënten die meedoen met 
de sbg-dataverzameling zijn derhalve proefper-
sonen.

Een ander criterium voor wmo-plichtigheid 
betreft het volgende. Anoniem of niet, verzame-
ling van ruwe patiëntengegevens voor weten-
schappelijk onderzoek is in Nederland wettelijk 
alleen toegestaan onder de richtlijn van Good Cli-
nical Practice. De richtlijnen stipuleren dat er een 
valide methodologie dient te worden gebruikt, er 
een valide analyseplan dient te zijn en dat moet 
worden aangetoond welke wetenschappelijke 
vraagstelling met de data, en de secundaire statis-
tische bewerking daarvan, kan worden beant-
woord. De data worden door de sbg  verzameld 
met het oogmerk om grootscheeps vergelijkend 
onderzoek toe te passen, maar er is geen concrete 
vraagstelling, de methodologie is niet valide en er 
is geen analyseplan.
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De hoogleraren psychiatrie van de umc’s in 
Nederland hebben aangetoond dat de dataverza-
meling geen logisch of valide wetenschappelijk 
doel kan dienen (Van Os e.a. 2012) – het laat zich 
raden dat een gemiddelde metc in Nederland er 
niet anders over zal denken.

In een reactie op de stelling van de hooglera-
ren liet de Wetenschappelijke Adviesraad van de 
sbg  (wr-sbg) weten de sbg-dataverzameling 
ten behoeve van benchmarking als ‘werk-in-uitvoe-
ring’ te beschouwen (Blijd-Hoogewys e.a. 2012). De 
huidige werkwijze verdedigen zij onder de mot-
to’s ‘alles is beter dan niets’ en ‘laat iedereen zoveel 
mogelijk meedoen’. Enerzijds sluiten de leden van 
de wr-sbg  zich in hun reactie aan bij de zorgen 
over de sbg-dataverzameling in de huidige vorm, 
anderzijds is hun boodschap: gewoon data blijven 
verzamelen, we kunnen nog alle kanten op en ‘het 
verhaal achter de data is in deze opstartfase het belang-
rijkste’.

Het is echter maar zeer de vraag of er een ‘ver-
haal’ achter de data vandaan zal komen, en, zo ja, 
welk ‘verhaal’ (Hafkenscheid & van Os 2013). In 
ieder geval moge duidelijk zijn dat deze niet-
wetenschappelijke opstelling van de wr-sbg  in 
strijd is met de richtlijnen van gcp. De wr-sbg 
erkent in feite dat er sprake is van open-ended ver-
zameling van ruwe patiëntengegevens, zonder 
wetenschappelijk onderlegd plan en zonder 
methodologische validiteit.

Wat betreft punt 2  Omdat wij bezorgd zijn 
dat met de verplichte sbg-dataverzameling de 
rechten van patiënten in het mumc  met de voe-
ten worden getreden, en gezien het feit dat zij in 
feite onvrijwillige proefpersonen zijn in ondeug-
delijk wetenschappelijk onderzoek dat onwettig 
is bij ontbreken van metc-toetsing, hebben wij 
een enquête uitgevoerd onder 100 achtereenvol-
gende cz-verzekerden van onze polikliniek. In 
de enquête hebben wij de bezoekers de situatie 
op neutrale wijze uitgelegd en gevraagd of men 
ons wel of niet toestond de ruwe patiëntengege-
vens te leveren. Van de 100 wilden 63 dat niet, 32 
had geen bezwaar en 5 gaven geen antwoord. Het 

percentage ‘tegen’ van de groep met een valide 
antwoord is dus 66%.

Conclusie  In conclusie vragen wij u de ons 
opgelegde korting met terugwerkende kracht 
vanaf 2010 te heroverwegen omdat (1) de wet-
telijke basis voor de door u opgelegde financiële 
dwang ontbreekt, (2) er sprake is van een groot-
scheepse dataverzameling van ruwe patiënten-
gegevens die wetenschappelijk noch wettelijk is, 
(3) uw verzekerden zich tegen deze praktijk heb-
ben uitgesproken.

Zoals u weet, is er maatschappelijk veel aan-
dacht voor de praktijk en de gevolgen van ondeug-
delijk wetenschappelijk onderzoek. Wij zijn van 
mening dat financiële dwang om te participeren 
in een zeer kostbaar onderzoek waarvan niet 
alleen de wetenschappelijke, maar ook de wette-
lijke basis ontbreekt, onverstandig is. Ondoor-
dachte uitoefening van macht kan vergaande 
gevolgen hebben voor de sector, waar niemand 
mee gediend is in deze tijden van schaarste. 
Bovendien loopt u het risico uw verzekerden van 
u te vervreemden, zoals onze enquête suggereert.

Benchmarking in de ggz is een doel dat wij 
van harte onderschrijven, reden waarom wij en 
vele anderen druk doende zijn om valide health 
technology assessment(hta-)methodologie hiertoe 
te ontwikkelen. Een degelijke wetenschappelijke 
basis, goed doordachte pilotexperimenten en 
geleidelijke implementatie zijn te verkiezen 
boven het landelijk uitrollen van een dwangsys
teem dat op kosten van de premiebetaler enkel 
resulteert in een onbruikbaar datakerkhof – om 
maar niet te spreken van de nationale teleurstel-
ling erna.

Het is niet te laat om met alle partijen in 
overleg te treden om een geheel nieuw begin te 
maken, dat moet leiden tot een wetenschappelijk 
valide en wettelijke werkwijze. Wij doen hiertoe 
dan ook een dringende oproep.
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Reactie op ‘Huidige rom  doet afbreuk aan 
valide kwaliteitsmeting’

De huidige routine outcome monitoring (rom) wordt 
niet goed uitgevoerd en doet afbreuk aan valide 
kwaliteitsmeting. Dit concluderen Hafkenscheid 
en Van Os in hun recente commentaar (2013). rom 
werkt omdat het de communicatie tussen patiënt 
en behandelaar verbetert (Keet e.a. 2012; Stinckens 
e.a. 2012). Maar dan moeten de rom-gegevens wel 
gebruikt worden in de behandeling. Met geperso-
naliseerde informatie is die kans veel groter (Stinc-
kens e.a. 2012).

Sinds meer dan een jaar gebruiken wij een 
gepersonaliseerd rom-systeem in de behande-
ling. Dit werkt goed voor de meeste patiënten en 
voor de behandelaar. Patiënten krijgen elke drie 
dagen een e-mail met vragen over hoe het gaat (dit 

kunnen zij aangeven met een cijfer tussen 0 en 10), 
waar de klachten mee te maken hebben (gebeurte-
nissen/gedachten/gevoelens/gedrag), wat de 
klachten waren, wat er goed is gegaan, wat er nog 
moet veranderen en hoe dat te bereiken.

Alle antwoorden kunnen beveiligd online 
worden ingezien door zowel patiënt als behande-
laar, ook de antwoorden uit het verleden. Zo ont-
staat een beeld van de klachten en de verbeterin-
gen, ook gedurende langere tijd, waar zowel de 
patiënt als de behandelaar wat mee kan. De veran-
dering van de klachten is bovendien voor verzeke-
raars een middel om een uitspraak te doen over 
kwaliteit (Laane & Luijck 2012). In het automatisch 
mailsysteem is een gestandariseerde (gratis) vra-
genlijst overigens gemakkelijk toe te voegen en de 
kosten voor implementatie zijn laag. Wellicht is 
deze ‘rom  2.0’ wel een valide en bruikbaar instru-
ment dat kan worden gebruikt in de behandeling. 
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