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Samenvatting

Het Kwaliteitsinstituut (onderdeel van Zorginstituut Nederland) heeft een verzoek ontvangen van
Zorgverzekeraars Nederland om de totstandkoming van een nationaal ‘convenant kwaliteitsregistraties’
in de zorg ter hand te nemen, alsmede een hierbij passend plan van aanpak voor implementatie. Als
achtergrond van zo’n convenant zou de notitie BETTER+F" een rol kunnen spelen, die is opgesteld door
ZN en de NPCF.

Er zijn in het veld op dit moment veel initiatieven gaande rond de ontwikkeling en organisatie van
kwaliteitsregistraties. Tegen die achtergrond heeft het Kwaliteitsinstituut besloten om daarom eerst een
verkenning uit te voeren naar het draagvlak voor het Kwaliteitsinstituut bij organisaties van
patiénten/consumenten, zorgaanbieders, professionals en verzekeraars om aan het verzoek van ZN
uitvoering te geven.

De verkenning is uitgevoerd door middel van gestructureerde interviews met 12 organisaties die als
vertegenwoordiger uit vijf belanghebbende categorieén door het Kwaliteitsinstituut geselecteerd zijn.
Het betrof vertegenwoordigers van patiénten/consumenten organisaties, professionals, zorgaanbieders,
verzekeraars en de overheid. Voor achtergrondinformatie zijn daarnaast 6 interviews gehouden met
vertegenwoordigers van het kwaliteitsinstituut, Zorgverzekeraars Nederland en het Regiebureau
Informatievoorziening van het ministerie van VWS. De belanghebbenden zijn allen van te voren
geinformeerd en hebben een brief ontvangen met een nadere toelichting op het doel van het interview
en op de thema’s die aan de orde zouden komen.

Het onderwerp van ieder interview betrof de positie welke de betreffende organisatie inneemt ten
aanzien van Landelijke Kwaliteitsregistraties; en de mogelijke rol(len) die het Kwaliteitsinstituut
dienaangaande zou kunnen/moeten vervullen.

Het interview bestond uit twee delen. In het eerste deel werd in algemene zin ingegaan op het beeld
van de respondenten ten aanzien van de ontwikkelingen rond kwaliteitsregistraties, geordend aan de
hand van een aantal thema’s. In het tweede deel van het interview werd een aantal uitgangspunten ten
aanzien van kwaliteitsregistraties getoetst, gebaseerd op de notitie BETTER+F en de notitie
‘Voorwaarden aan landelijke kwaliteitsregistraties in de MSZ'.

De gesprekken waren constructief van aard. Gesprekspartners waren goed op de hoogte van de
ontwikkelingen in de eigen sector, maar minder goed van de ontwikkelingen in andere sectoren.
Sommigen onderschreven vanaf de start de noodzaak van het maken van gezamenlijke afspraken rond
de verdere ontwikkeling van kwaliteitsregistraties, bij anderen groeide dat besef gedurende het gesprek.

Uit alle gesprekken komt naar voren dat het doel van kwaliteitsregistraties het continu kunnen
verbeteren van de zorg is, in de spreekkamer, aan het bed, in de thuissituatie, op al die plekken waar
patiént en zorgprofessionals elkaar ontmoeten. Alle partijen hebben daar een verantwoordelijkheid in
en (h)erkennen de verantwoordelijkheid van zichzelf en van de ander.

! Deze notitie beschrijft mogelijke oplossingsrichtingen voor Beheer, Eindresultaat, Toegang, Taal, Eenvoud, Regie en
Financiering van kwaliteitsregistraties.
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Gesprekspartners geven aan dat kwaliteitsregistraties bij voorkeur tripartiet ontwikkeld moeten
worden. Allen geven aan dat er op dit moment nog teveel aandacht is voor het eigen probleem
(bijvoorbeeld alleen focus op verbetering van kwaliteit van zorg vanuit medisch perspectief, of alleen
focus op de mogelijkheid om uitkomsten op te nemen in een inkoopcontract) en het eigen domein of de
eigen sector, en te weinig voor het patiéntenperspectief, het ketenperspectief of voor de raakvlakken
tussen welzijn, cure en care. Tevens wordt aangegeven dat de huidige ontwikkelingen zullen leiden tot
een wildgroei aan registraties, van verschillende kwaliteit en met verschillende doelstellingen.

Het tot stand komen van een kwaliteitsregistratie vergt meer dan alleen het registreren van gegevens.
Alle gesprekspartners herkennen dat een kwaliteitsregistratie om datamanagement in brede zin gaat
(inclusief de doelbepaling) en om het organiseren van activiteiten, afspraken, bevoegdheden,
verantwoordelijkheden en toezicht. De deskundigheid op deze thema’s is verdeeld over verschillende
organisaties. Sommige organisaties zijn nadrukkelijk met de technische kant van kwaliteitsregistraties
bezig, andere met de inhoudelijke kant; en andere met de organisatorische of beleidsmatige kant. Zo
hebben de verzekeraars, de medisch specialisten, de huisartsen, de GGz en de patiéntenorganisaties
allemaal initiatieven genomen om met elkaar proposities, voorwaarden of convenanten op te stellen, al
dan niet gekoppeld aan eigen meerjarenagenda’s. Deze initiatieven zijn niet op elkaar afgestemd.

Het veld is ervan overtuigd dat een codrdinerende, samenbrengende aanpak vereist is en dat daarmee
de bestaande problemen effectief geadresseerd kunnen worden. Er bestaat huiver voor top-down
benaderingen (op basis van ervaringen met Zichtbare Zorg), men voelt meer voor tripartiet overleg met
afsprakenkaders zoals convenanten en leidraden. Met name verzekeraars en patiéntenverenigingen
ondersteunen een leidende rol van het Kwaliteitsinstituut bij de totstandkoming van een convenant,
professionals en aanbieders zijn iets terughoudender. Vanuit een dialoog met ruimte voor inbreng en
tripartiete afstemming zal het draagvlak onder professionals en aanbieders voor een verbindend-
leidende rol van het Kwaliteitsinstituut bij het tot stand komen van een convenant, toenemen. Het
convenant betreft afspraken op hoofdlijnen over aantallen en soorten kwaliteitsregistraties, de
financiering en de implementatie daarvan. In dit kader is er bij alle partijen tevens behoefte aan inzicht
in en coodrdinatie tussen de bestaande tripartiete afspraken (proposities, convenanten en
meerjarenagenda’s) over kwaliteitsregistraties die op dit moment in ontwikkeling zijn.

Partijen zien geen escalatie functie voor het Kwaliteitsinstituut als het gaat om het niet nakomen van
afspraken uit het convenant. Partijen zien daar een rol weggelegd voor een marktmeester® of voor
verzekeraars door middel van dwingende afspraken in inkoopvoorwaarden.

Kwaliteitsregistraties beginnen in het veld en hoeven niet persé tripartiet te starten. Er bestaat grote
behoefte aan ruimte en initiatief, maar tegelijkertijd bestaat behoefte aan gezamenlijke afspraken over
de kwaliteit van een registratie, de borging en het beheer. Gesprekspartners zijn van mening dat borging
door het vastleggen van afspraken en activiteiten - bijvoorbeeld in een register -, aan de orde is als de
registratie tripartiet wordt vastgesteld.

Voor het Kwaliteitsinstituut zien partijen, naast de eerder genoemde verbindend-leidende rol bij de
totstandkoming van een convenant op hoofdlijnen, een leidend-consulterende rol bij het tot stand
komen van twee zogenaamde ‘leidraden’, één voor de inhoud en één voor de organisatie van
kwaliteitsregistraties. Leidend op het proces en consulterend op de inhoud. Het betreft vooral het

* Door enkele gesprekspartners wordt gesuggereerd dat deze rol door het Informatieberaad i.o. kan worden ingevuld.
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organiseren van bijeenkomsten, het bij elkaar brengen van deskundigen en het communiceren over
relevante ontwikkelingen. Partijen geven een breed draagvlak aan voor het organiseren van ‘showcases’
en ‘best practices’.

Voor het beheer van registers en leidraden wordt een leidende rol van het Kwaliteitsinstituut gevraagd.
In het gebruik van de leidraden zien gesprekspartners een meer ondersteunende rol. Voor toetsing en
controle zien partijen geen rol voor het Kwaliteitsinstituut.

Partijen juichen de ontwikkeling toe om informatiestandaarden te koppelen aan kwaliteitsstandaarden
en/of kwaliteitsregistraties. Respondenten benadrukken dat ze de samenwerking tussen het
Kwaliteitsinstituut, professionals en Nictiz als toegevoegde waarde zien.

Er is geen eenduidig en compleet beeld bij de afzonderlijke gesprekspartners op het gehele proces van
doelbepaling en datamanagement waarop toezicht en/of controle gehouden zou kunnen worden. Uit de
gesprekken zijn de volgende elementen van datamanagement te destilleren waarvoor toezicht en
controle georganiseerd zou moeten worden: definiéren, registreren, verzamelen, schonen, (koppelen),
analyseren, evalueren, rapporteren, communiceren en beheren van gegevens.

De financiering van het transparant maken van kwaliteit van zorg is een belangrijk thema. Partijen
accepteren dat een kwaliteitsregistratie niet altijd een direct economisch belang oplevert voor degene
die registreert, als er wel een patiénten-belang en/of een maatschappelijk belang mee is gediend,
bijvoorbeeld doordat onnodige of verkeerde zorg uitgebannen wordt.

Na enig doorpraten komt een genuanceerder en redelijk breed gedragen beeld naar voren:

- registraties ten behoeve van verbetering van zorg die voldoen aan een gezamenlijk opgestelde
leidraad en opgenomen worden in een register, worden vergoed via de financieringsregels van de NZa
uit het Makrokader Zorg;

- meetinstrumenten om de zorg transparant te maken ten behoeve van publieksinformatie, lijken een
randvoorwaarde voor het goed functioneren van het private zorgsysteem. Het faciliteren van die
instrumenten acht men daarmee een overheidstaak die buiten het Makrokader Zorg valt;

- financieringsafspraken worden opgenomen in het convenant.

Er bestaat weinig tot geen inzicht in de rollen en verantwoordelijkheden van de verschillende ZBO’s of
platforms rond kwaliteitsregistraties. Er lijkt een toedeling van ogenschijnlijk natuurlijke rollen te
bestaan bij de gesprekspartners: informatiestandaarden in samenwerking met Nictiz, leidraad voor
kwaliteitsregistraties in samenwerking met het Kwaliteitsinstituut, escalatie bij het Informatieberaad,
financiering bij de NZa en transparantie voor consumenten en patiénten in samenwerking met het
Kwaliteitsinstituut.

De rol van verbindend leider bestaat uit een aantal facetten. Al deze facetten zullen door het
Kwaliteitsinstituut ingevuld moeten worden. Belangrijke eigenschap is het voortdurend communiceren
over gemeenschappelijke thema’s en ontwikkelingen en het aanbieden van ondersteuning door middel
van het organiseren van bijeenkomsten. Belangrijk is dat het kwaliteitsinstituut zich daarbij positioneert
als partner die meedenkt en meezoekt. En niet als een partij die bedenkt hoe het moet en het aan
anderen voorschrijft.
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Inleiding

Het Kwaliteitsinstituut (onderdeel van Zorginstituut Nederland) heeft een verzoek ontvangen van
Zorgverzekeraars Nederland om de totstandkoming van een nationaal ‘convenant kwaliteitsregistraties’
in de zorg ter hand te nemen, alsmede een hierbij passend plan van aanpak voor implementatie. Als
achtergrond van zo’n convenant zou de notitie BETTER+F® een rol kunnen spelen, die is opgesteld door
ZN en de NPCF.

Er zijn in het veld veel initiatieven gaande rond de ontwikkeling en organisatie van kwaliteitsregistraties.
Kwaliteitsregistraties hebben als doel de kwaliteit van zorg te verbeteren. Het betreft het geheel van
afspraken en te registreren gegevens om de verleende zorg transparant te maken. Er lijkt behoefte te
ontstaan om de initiatieven te ordenen en bij elkaar te brengen vanuit de gedachte dat de som meer is
dan het geheel der delen. Tegelijkertijd exploreert het Kwaliteitsinstituut, dat per 1 april 2014 formeel is
opgericht, de werkwijze om samen met partijen kwaliteit van zorg voor consumenten en patiénten
transparant te maken.

Tegen die achtergrond heeft het Kwaliteitsinstituut besloten om eerst een verkenning uit te voeren naar
het draagvlak voor het Kwaliteitsinstituut bij organisaties van patiénten, zorgaanbieders,
zorgprofessionals en verzekeraars om aan het verzoek van ZN uitvoering te geven. Deze rapportage is
gebaseerd op gesprekken die zijn gevoerd met vertegenwoordigers van genoemde organisaties.

Het rapport kent de volgende opbouw:

In het eerstvolgende hoofdstuk (3) wordt de aanpak van de verkenning toegelicht en verantwoord. In
hoofdstuk 4 staan algemene bevindingen ten aanzien van de huidige ontwikkelingen rond
kwaliteitsregistraties. Deze bevindingen zijn gebaseerd op basis van een algemene gedachtewisseling
over de kwaliteitsregistraties in de gezondheidszorg waarmee elk gesprek begon: wat is er gaande, wat
zien we bij anderen, wat bij ons zelf, wat doet de overheid, hoe werken we samen? De gesprekken
werden vervolgd met een verkenning van vijf specifieke uitgangspunten van kwaliteitsregistraties. Deze
vijf uitgangspunten zijn samengesteld uit de notitie ‘BETTER+F’ en de notitie ‘Voorwaarden aan
landelijke kwaliteitsregistraties in de medisch specialistische zorg’®. De bevindingen hieruit staan in
hoofdstuk 5. In hoofdstuk 6 zijn de belangrijkste conclusies op een rij gezet.

Op een aantal plekken wordt verwezen naar bijlagen. Deze zijn samengevoegd in een afzonderlijk
document .

* Deze notitie beschrijft mogelijke oplossingsrichtingen voor Beheer, Eindresultaat, Toegang, Taal, eenvoud, regie en
Financiering van kwaliteitsregistraties vanuit het perspectief van ZN en NPCF.
* Deze notitie is opgesteld door OMS, NFU, NVZ, ZKN, NPCF en ZN en betreft beschrijvingen van voorwaarden waaraan

een kwaliteitsregistratie in de medischs specialistische zorg moet voldoen. De notitie kent veel aanknopingspunten met

de notitie BETTER+F.
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Aanpak en verantwoording

De verkenning is uitgevoerd door middel van gestructureerde interviews met vertegenwoordigers van
12 organisaties uit vijf belanghebbende categorieén die door het Kwaliteitsinstituut geselecteerd zijn:
patiénten/consumenten organisaties, zorgprofessionals, zorgaanbieders, verzekeraars en de overheid.
Er is onderscheid gemaakt tussen zorgprofessionals, als degenen die de zorg daadwerkelijk verlenen, en
zorgaanbieders, instellingen waarin veel zorgprofessionals werkzaam zijn. Beide hebben een rol bij het
registreren van kwaliteit: de professional registreert en de zorgaanbieder organiseert en/of faciliteert.
Voor achtergrondinformatie zijn daarnaast 6 interviews gehouden met vertegenwoordigers van het
Kwaliteitsinstituut, Zorgverzekeraars Nederland en het Regiebureau Informatievoorziening van het
ministerie van VWS ( zie figuur 1).

Een lijst van geinterviewde organisaties en personen is opgenomen in bijlage 1.

Totaal aantal gehouden interviews: 18 Aantal gestructureerde interviews: 12
overncis. —
0 1 2 3 4 5 ] 1 2 3 4 5

Figuur 1. Interviews per categorie stakeholder

De interviewstructuur van de verkenning (zie bijlage 2a en 2b) is gebaseerd op de uitgangspunten zoals
geformuleerd in de BETTER+F notitie en de Voorwaarden aan landelijke kwaliteitsregistraties in de MSZ,
waarbij de vraagstellingen zowel langs de inhoudelijke aspecten als langs de organisatorische aspecten
uit beide notities gedimensioneerd zijn. Omdat tijdens de interviews ook veel verklarende informatie
over landelijke ontwikkelingen aan de geinterviewde werd verstrekt, kon tijdens het interview de
houding van de geinterviewde ten aanzien van landelijke afstemming tussen, of codrdinatie van,
kwaliteitsregistraties, veranderen (zie figuur 2).
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Houding van de geinterviewde Houding van de categorie
e — e —
terughoudend _— aanbieders =
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o
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w
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5 6 7 verdedigend = ... ambassadeur

¥ Aanvang interview  E Einde interview W Aanvang interview M Einde interview

Figuur 2. Houding van de geinterviewde, bij aanvang en bij einde van het interview. Het betreft de gescoorde indruk van de
interviewer en de bijzitter bij het interview. Te zien is dat de houding ten aanzien van landelijke afstemming tussen of
codrdinatie van kwaliteitsregistraties, zich gedurende het gesprek positief ontwikkelde.

Het onderwerp van ieder interview betrof de positie van de betreffende organisatie ten aanzien van
Landelijke Kwaliteitsregistraties, en de mogelijke rol(len) die het Kwaliteitsinstituut dienaangaande zou
kunnen/moeten vervullen. Waar van toepassing zijn in het interview ook lopende initiatieven met
betrekking tot dit onderwerp geidentificeerd en is relevante documentatie opgevraagd. De
geinterviewden zijn vooraf geinformeerd over het doel van de verkenning en voorzien van de nodige
informatie om zich op het interview voor te kunnen bereiden (zie bijlage 3).

Het interview bestond uit twee delen. In het eerste deel werd in algemene zin ingegaan op het beeld
van de respondenten ten aanzien van de ontwikkelingen rondom kwaliteitsregistraties, geordend aan de
hand van een aantal thema’s . Uitkomsten hiervan staan in hoofdstuk 4. De thema’s zijn:

- Huidige ontwikkelingen kwaliteitsregistraties;

- Wenselijkheid van een convenant;

- Wenselijkheid van omkadering/leidraad;

- Totstandbrenging kwaliteitsregistraties;

- Bestaande initiatieven;

- Financiering;

- Informatieberaad;

- Samenwerking overheid/zelfstandige bestuursorganen.

In het tweede deel van het interview werd een aantal uitgangspunten ten aanzien van de
kwaliteitsregistraties zéIf getoetst, gebaseerd op de notitie BETTER+F en de notitie ‘Voorwaarden aan
landelijke kwaliteitsregistraties in de MSZ’. Uitkomsten hiervan staan in hoofdstuk 5. De uitgangspunten
zijn:

- Kwaliteitsregistraties zijn een gezamenlijke verantwoordelijkheid;

- Kwaliteitsregistraties worden beoordeeld op doelmatigheid;

- De kwaliteitsregistratie is gebaseerd op registraties aan de bron;

- De kwaliteitsregistraties vallen binnen de wet- en regelgeving voor privacy;
- De kwaliteitsregistraties kennen toezicht en controle.
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Alle interviews zijn door één persoon uitgevoerd. Tijdens de interviews heeft een bijzitter van het
besprokene aantekening gehouden op checklists (zie bijlage 2c). Direct na de interviews is door de
interviewer en de bijzitter, mede aan de hand van de checklist aantekeningen, gescoord op uitkomst-
tabellen (bijlage 4). Bij verwerking van de scores is ongewogen gemiddeld (iedere respons telt even
zwaar), behalve bij de radardiagrammen van de mogelijke rolverdelingen in figuren 6, 7 en 8. Daarbij zijn
de scores gewogen om de categorieén Verzekeraars, Professionals, Aanbieders en Patiénten evenveel
gewicht te geven (25% elk), en is de categorie Overheid buiten beschouwing gebleven.

Van de 12 geinterviewde organisaties hebben 5 spontaan aangegeven graag terugkoppeling te
ontvangen van het kwaliteitsinstituut.

De conclusies van de verkenning zijn te herleiden tot de uitkomsten van de interviews. Het verstrekte
advies is gebaseerd op deze conclusies en op de kennis en ervaring van de interviewer.
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4 Algemene bevindingen

Deze bevindingen zijn gebaseerd op basis van een algemene gedachtewisseling over de
kwaliteitsregistraties in de gezondheidszorg waarmee elk gesprek begon: wat is er gaande, wat zien we
bij anderen, wat bij ons zelf, wat doet de overheid, hoe werken we samen? Dit hoofdstuk betreft
uitkomsten over de bevindingen ten aanzien van:

- Huidige ontwikkelingen kwaliteitsregistraties

- Wenselijkheid van een convenant

- Wenselijkheid van omkadering/leidraad

- Totstandbrenging kwaliteitsregistraties

- Bestaande initiatieven

- Financiering

- Informatieberaad

- Samenwerking overheid/zelfstandige bestuursorganen

Deze thema’s komen voort uit de inleidende gesprekken met de opdrachtgever, met ZN naar aanleiding
van de brief die zij aan het Kwaliteitsinstituut hebben gestuurd en uit de beschikbare notities BETTER+F
en ‘Voorwaarden aan landelijke kwaliteitsregistraties in de MSZ'.

4.1 Huidige ontwikkelingen kwaliteitsregistratie

De meeste gesprekspartners zijn positief over de huidige ontwikkeling om met kwaliteitsregistraties
kwaliteit van zorg te verbeteren. Er is een stellige overtuiging bij de meeste gesprekspartners dat dat
alleen tot stand komt als er samengewerkt wordt. Voor het transparant maken van de uitkomsten
bestaat behoefte aan wederzijds vertrouwen van professionals, patiénten/consumenten en
verzekeraars in elkaars verantwoordelijkheden en rollen. Alle partijen zijn van mening dat het
vertrouwen alleen kan groeien en bestendigen als de kwaliteitsregistraties en het transparant maken
van de uitkomsten bottom-up georganiseerd worden en als ze bijdragen aan een verbeterd shared
decision proces tussen de zorgverlener en de patiént/cliént.

Er bestaat over het algemeen een aangenaam soort concurrentiegevoel tussen beroepsgroepen of
zorgdomeinen in die zin dat men graag voorloopt op andere beroepsgroepen of domeinen. Op het
terrein van kankerregistraties lijkt de concurrentie samenwerking te frustreren en hebben partijen hulp
ingeroepen om uit de impasse te komen.

Geen van de geinterviewden kijkt over de grenzen van de eigen kwaliteitsregistraties heen, de
registraties zijn tot op heden voornamelijk gericht op het verbeteren van de zorg in ‘de eigen’
spreekkamer. Kwaliteitsregistraties richten zich nog te weinig op verbeteren van Kwaliteit van Leven
vanuit patiéntenperspectief en te weinig op uitkomsten ten behoeve van inkoop van verzekeraars. Alle
geinterviewden zijn zich daarvan bewust en noemen dit een afbreukrisico. Ook het ontbreken van een
verbinding tussen de ‘eerste’ en de ‘tweede’ lijn en tussen de ‘cure’ en de ‘care’ wordt als uitdaging
genoemd. Een uitzondering hierop is de ketenregistratie voor chronisch aandoeningen in de eerste lijn.

Verbinding met de ‘welzijnssector’ wordt door de meesten als een brug te ver gezien.
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4.2 Wenselijkheid convenant

Er is een breed draagvlak om de uitdagingen die de snelle groei van kwaliteitsregistraties oproept, aan
te gaan. Als uitdagingen worden onder andere gezien de wildgroei, gebrek aan ordening, kosten,
financiering, het verschil in scope, ontbreken van visie op de keten, het verschil in kwaliteit, ontbreken
van toetsing en het ‘not inventend here’ syndroom. Het draagvlak om dit nationaal op te pakken is
besproken en gescoord (zie figuur 3). Tweederde van de gesprekspartners vindt het noodzakelijk,
éénderde ziet geen noodzaak. Twee gesprekspartners achten het onmogelijk om tot een nationale
aanpak te komen; slechts één gesprekspartner geeft aan dat het geen probleem zou moeten zijn; de
overige gesprekspartners staan daar neutraal in of geven aan dat een nationale aanpak lastig is maar
wel te doen. Professionals en zorgaanbieders zien de meeste beren op de weg, maar dialoog neemt een
deel van de bezwaren weg en brengt meer ambassadeurschap voor gemeenschappelijke afspraken (zie
ook figuur 2).

Is een nationale, uniforme, sector- Per categorie: aanpak gewenst?
overschrijdende aanpak gewenst?

noodzakelijk | overheid |
goed verzekeraars |
neutraal [ patienten |
onhandig aanbieders |
ongewenst | Aantal partijen | Professionals |
0 1 P 3 4 5 6 7 8 9 ongewenst noodzakelijk
Hoe lastig is dit te realiseren? Per categorie: realiseerbaar?
geenprovieem [N overheic |
te doen | verzekeraars |
neutraal | patienten |
sty | aanbieders |
onmogelij | Aantal partijen | | Professionats [N
0 1 2 3 4 5 onmogelijk geen probleem

Figuur 3. Noodzaak voor een landelijke aanpak, en kans van slagen hiervan.

Op de vraag hoe de nationale aanpak ingevuld kan worden, stellen acht van de twaalf gesprekspartners
als oplossing een convenant op hoofdlijnen voor (zie figuur 4).

Welke oplossingsvorm?

periodiek beraad
bestaande organisatie
nieuwe organisatie
bilateraal overleg
formeel convenant

informeel kader

wet

Aantal partijen

0 2 4 6 8 10

Figuur 4. Draagvlak om oplossingsrichtingen in een convenant vast te leggen. Acht van de twaalf gesprekspartners stellen als
oplossing voor de problemen rond kwaliteitsregistraties (wildgroei, gebrek aan ordening, financiering, verschillen in scope,
ontbreken van eenduidige visie op ketens, verschillen in kwaliteit, ontbreken van toezicht) een formeel convenant op hoofdlijnen
voor.
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Bij het tot stand komen van een convenant pleiten acht van de twaalf voor een leidende rol voor het
Kwaliteitsinstituut, drie wijzen een leidende rol af en één gesprekspartner accepteert zo’n rol (zie figuur
5). De afwijzing is vooral gebaseerd op ervaringen met het Zichtbare Zorg traject. Dat werd als top down
ervaren en als te weinig gericht op verbetering van kwaliteit van zorg in de spreekkamer.

Is een leidende rol van het KI gewenst? Per categorie: gewenst?
toejuichen | overheid |
ondersteunen | verzekeraars |
neutraal patienten |
accepteren [N aanbieders |
atwijzen | Aantal partijen | Professionals |
0 1 2 3 4 5 afwijzen toejuichen

Figuur 5. Draagvlak voor een leidende rol van het kwaliteitsinstituut bij totstandbrenging convenant. Voor toelichting zie de
tekst hierboven.

Men is huiverig om één partij als leidend aan te wijzen bij het oplossen van de problemen rond
kwaliteitsregistraties. ledereen wil het graag oplossen maar vooral samen met een partij die kan
verbinden, niet zozeer een scheidsrechter. Zie ook figuur 6.

Rollen bij oplossing van het probleem rond K-Regs
professionals
geen rol

aanbieders

leidend consulterend
patienten
verzekeraars
verbindend ondersteunend overheid
geen rol leidend
— Kwaliteitsinstituut = =—Veld = Kwaliteitsinstituut = Veld

Figuur 6. Mogelijke rollen voor Kwaliteitsinstituut en voor het veld bij aanpak probleem (wildgroei, gebrek aan ordening,
financiering, verschillen in scope, ontbreken van eenduidige visie op ketens, verschillen in kwaliteit, ontbreken van toezicht);
totaal scores en per categorie.

Aan het Kwaliteitsinstituut wordt een rol toegekend die het midden houdt tussen leiden, verbinden en
ondersteunen. Een belangrijke rol wordt toegekend wanneer het om het verbinden van partijen gaat.
Partijen zien voor zichzelf een leidend-ondersteunende rol weggelegd, maar geen verbindende.
Verzekeraars zien voor het Kwaliteitsinstituut een leidende rol. De overheid dicht het veld een
belangrijke rol toe.

4.3 Wenselijkheid leidraad
Naast de wenselijkheid van een convenant is gesproken over de wenselijkheid van een landelijke
omkadering van de kwaliteitsregistraties (figuur 7). De omkadering betreft de randvoorwaarden voor de
ontwikkeling, de inhoud, organisatie en beheer, vast te leggen in een leidraad’. Verzekeraars en

> In het veld wordt veelal gesproken over ‘toetsingskader’. Om verwarring met het wettelijke instrument
‘Toetsingskader’ van het kwaliteitsinstituut te voorkomen wordt in deze rapportage gesproken over
‘leidraad’.
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patiéntenorganisaties geven aan dat het Kwaliteitsinstituut daarin leidend kan zijn. Professionals en
aanbieders herkennen de noodzaak voor omkadering maar kennen vooralsnog een meer consulterende
dan leidende rol toe aan het Kwaliteitsinstituut. Zij zien zichzelf deels als uitvoerende en deels als te
informeren partij. Alle partijen geven vanuit hun tripartiete positie aan leidend te zijn in het vaststellen,
verbindend verklaren en toepassen van de leidraad.

Rollen bij omkadering van K-Regs
geen rol professionals
aanbieders
leidend geinformeerd
patienten
verzekeraars
uitvoerend ‘geconsulteerd .
overheid
geenrol ... leidend
—Kwaliteitsinstituut  =———Veld Kwaliteitsinstituut ~ ———Veld

Figuur 7. Mogelijke rollen voor Kwaliteitsinstituut en voor het veld bij leidraad; totaal scores en per categorie. Zie voor
toelichting tekst hierboven.

4.4 Totstandbrenging van kwaliteitsregistraties

Bij verzekeraars en patiéntenorganisaties is een breed draagvlak voor een leidende rol van het
Kwaliteitsinstituut bij het tot stand komen van de kwaliteitsregistraties, maar bij professionals is daar
geen draagvlak voor. Professionals beginnen kwaliteitsregistraties vanuit hun eigen beroepsgroep en
hun eigen verbeterdoelen (figuur 8). Alle partijen, ook professionals en aanbieders, hebben echter
behoefte aan doorontwikkeling van huidige registraties naar ketenregistraties en registraties op
uitkomsten. Partijen zien hier een rol van verbindend leiderschap weggelegd voor het
Kwaliteitsinstituut.

Rollen bij totstandbrenging van K-Regs

geinformeerd
professionals

Ieidend.t._: ondersteunend aanbieders

patienten

inh. uitv. techn. uitv. verzekeraars

geinformeerd = -—-—--—-- leidend

——Kwaliteitsinstituut = Veld

Kwaliteitsinstituut Veld

Figuur 8. Mogelijke rollen voor kwaliteitsinstituut en voor het veld bij totstandbrenging van kwaliteitsregistraties; totaal scores
en per categorie.
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4.5 Bestaande initiatieven

Vele partijen hebben proposities, meerjaren-agenda’s of convenanten® opgesteld om de eigen
registraties in goede banen te leiden. Het zijn initiatieven om zowel over de inhoud als over de
organisatie afspraken op papier te zetten. Bij veel van deze initiatieven zijn dezelfde stakeholders
betrokken, zowel als organisatie als in persoon. Geen van de geinterviewden wil zomaar afstand doen
van de eigen initiatieven op dit vlak uit angst voor vertragingen. Wel is er een groeiende behoefte aan
afstemming tussen de verschillende proposities, agenda’s en convenanten. Niet alleen landelijk, maar
ook binnen de eigen organisaties waar nu verschillende notities circuleren. Over het algemeen ziet men
een dergelijke afstemming als een mogelijke verrijking van, of aanvulling op, de eigen afspraken.

4.6 Financiering

De financiering van het transparant maken van kwaliteit van zorg is een belangrijk thema. De huidige
zich langzaam ontwikkelende samenwerking tussen partijen om tot afspraken over kwaliteitsregistraties
te komen, kan gemakkelijk beschadigd worden door onenigheid over financiering. Partijen lijken snel
naar elkaar te wijzen en vervallen in eerste instantie in algemene opmerkingen, zoals ‘de overheid moet
het betalen’, ‘de verzekeraars moeten het betalen’ of ‘het hoort bij het werk als professional’. Partijen
accepteren dat een kwaliteitsregistratie niet altijd een direct economisch belang oplevert voor degene
die registreert, als er wel een patiénten-belang en/of een maatschappelijk belang mee is gediend,
bijvoorbeeld doordat onnodige of verkeerde zorg uitgebannen wordt.

Na enig doorpraten komt een genuanceerder en redelijk breed gedragen beeld naar voren:

- registraties ten behoeve van verbetering van zorg die voldoen aan een gezamenlijk opgestelde
leidraad en opgenomen worden in een register, worden vergoed via de financieringsregels van de NZa
uit het Makrokader Zorg;

- meetinstrumenten om de zorg transparant te maken ten behoeve van publieksinformatie, lijken een
randvoorwaarde voor het goed functioneren van het publiek/private zorgsysteem. Het faciliteren van
die instrumenten acht men daarmee een overheidstaak die buiten het Makrokader Zorg valt;

- financieringsafspraken worden opgenomen in het convenant.

6 Meerjarenagenda’s en convenanten (niet limitatief) met betrekking tot kwaliteitsregistraties

- Kwaliteitsinstituut (meerjarenagenda’s)
- Convenant zinnig en zuinige zorg
- Agenda’s uit de landelijke convenanten kwaliteit van zorg tussen koepels en het ministerie van VWS
- Meerjaren agenda Informatieberaad
- Kankeralliantie i.o
- Concept convenant BETTER+F
- Concept BETTER+F 2.0
- Medisch specialistische zorg
o Concept convenant ‘voorwaarden aan kwaliteitsregistraties’
o Verstandig kiezen
o Kwaliteitskoepel
Bevorderen kwaliteit en het transparant maken van kwaliteit
o Kwaliteits agenda regieraad met 110 aandoeningen
- Kwaliteitsprogramma Achmea

- Programma kwaliteit van Zorg bij Zonmw
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4.7 Informatieberaad
Driekwart van de gesprekspartners is min of meer op de hoogte van de wens van de minister om een
nationaal informatiestelsel in de zorg te stimuleren. Een minderheid van de gesprekspartners is op de
hoogte van de voorbereidende activiteiten die gaande zijn rond het Informatieberaad.

Na enige toelichting zien partijen geen rol weggelegd voor het Informatieberaad bij het tot stand komen
van kwaliteitsregistraties. Wel zien de partijen met wie wat dieper op de mogelijke positie van het
Informatieberaad is ingegaan, een mogelijke rol voor het beraad om een convenant over
kwaliteitsregistraties te bewaken. Men ziet de mogelijkheid van escalatie indien partijen zich niet aan de
hoofdlijnen van zo’n convenant houden.

Heel stellig zijn gesprekspartners over de noodzaak om informatiestandaarden op te stellen en om
implementatie daarvan af te dwingen. Met informatiestandaarden bedoelen gesprekspartners
gegevensvastlegging, bij voorkeur aan de bron (zie 5.3). Er is een breed draagvlak voor een
marktmeester ten behoeve van de implementatie van informatiestandaarden bij zorgaanbieders en hun
softwareleveranciers. Gesprekspartners zien hier een mogelijke rol voor het Informatieberaad , in ieder
geval niet voor het Kwaliteitsinstituut.

4.8 Samenwerking overheid/zelfstandige bestuursorganen
Er bestaat weinig tot geen inzicht in de rollen en verantwoordelijkheden van de verschillende ZBO’s of
platforms rond kwaliteitsregistraties. Er lijkt een toedeling van ogenschijnlijk natuurlijke rollen te
bestaan bij de gesprekspartners: informatiestandaarden in samenwerking met Nictiz, leidraad voor
kwaliteitsregistraties in samenwerking met het Kwaliteitsinstituut, escalatie bij het Informatieberaad,
financiering bij de NZa en transparantie voor consumenten en patiénten in samenwerking met het
Kwaliteitsinstituut.
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5 Bevindingen met betrekking tot uitgangspunten van kwaliteitsregistraties

In dit hoofdstuk wordt de verkenning van vijf uitgangspunten van kwaliteitsregistraties nader toegelicht.
Deze vijf uitgangspunten zijn samengesteld uit de notitie ‘BETTER+F’ en de notitie ‘Voorwaarden aan
landelijke kwaliteitsregistraties in de MSZ. Beide notities beschrijven ieder op hun eigen manier en met
verschillende diepgang randvoorwaarden voor de inhoud en de organisatie van kwaliteitsregistraties. Al
deze randvoorwaarden zijn met elkaar vergeleken en samengebracht tot 5 uitgangspunten.

leder uitgangspunt kent vervolgens een aantal aspecten dat in het gesprek aan de orde is gekomen.

De 5 uitgangspunten zijn:

Kwaliteitsregistraties zijn een gezamenlijke verantwoordelijkheid
Kwaliteitsregistraties worden beoordeeld op doelmatigheid

o

o

o De kwaliteitsregistratie is gebaseerd op registraties aan de bron

o De kwaliteitsregistraties vallen binnen de wet- en regelgeving voor privacy
o

De kwaliteitsregistraties kennen toezicht en controle

Per uitgangspunt wordt ingegaan op de bevindingen en op issues die om oplossingen vragen. Daarna
wordt aangegeven welke rol(len) het Kwaliteitsinstituut volgens gesprekspartners daarbij kan vervullen
en de voorgestelde werkwijze.

5.1 Een kwaliteitsregistratie is een gezamenlijke verantwoordelijkheid van patiénten, zorgaanbieders,
zorgverleners en verzekeraars. Voor iedere registratie worden door deze partijen afspraken gemaakt
over governance, beheer en organisatie, alsmede over de doelstellingen en toegang.

Een kwaliteitsregistratie wordt gezien als een verzameling van doelen, activiteiten en afspraken. Deze
wordt door een formele organisatie ontwikkeld, uitgevoerd en bewaakt. Er is breed draagvlak voor
zeggenschap van patiénten, professionals en verzekeraars in zowel de inhoud van de registratie (WAT)
als in de organisatie van de registratie (HOE), alhoewel dat tot op heden niet optimaal wordt ingevuld.
De overheersende mening onder de gesprekspartners is dat registraties in deze tijd niet langer zonder
overleg tussen de genoemde partijen ontwikkeld en opgezet kunnen worden. Wel geven met name de
professionals aan dat er gradaties zijn in de samenwerking rond een registratie en dat zij geacht worden
zelf het perspectief van de patiént mee te nemen in de registraties. Een kritieke succesfactor is dat
partijen de zeggenschap bij een kwaliteitsregistratie gezamenlijk invullen aan de hand van een
zogenaamde leidraad (zie 4.3).

WAT

Als actor van een registratie wordt de professional gezien, met als doel het verbeteren van zorg. In het
verlengde van de verbetering van zorg geldt dat de registraties informatie kunnen bieden ter
ondersteuning van de inkoop van verzekeraars en voor keuze/besluitvorming door patiénten. Er bestaat
een genuanceerd beeld over het moment waarop en de mate waarin patiénten en verzekeraars
betrokken worden en wanneer informatie voor inkoop of keuze beschikbaar komt.

Een gemeenschappelijk gedragen standpunt is dat uitkomsten van een registratie in eerste instantie
leiden tot verbetering van zorg in een continue verbetercyclus, in tweede instantie tot openbaarheid
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van keuzeondersteuning en in derde instantie tot het stellen van voorwaarden door een verzekeraar in
inkoopcontracten.

Met betrekking tot de inhoud

Willen patiénten meteen meekijken en meedenken, maar hoeven zij niet per se altijd meteen mee te
doen of te beslissen. Dit is afhankelijk van het type registratie;

Willen verzekeraars meteen meedenken, meekijken, meedoen en meebeslissen over de
mogelijkheden van een registratie voor inkoopondersteuning;

Willen professionals beslissen.

HOE

Met betrekking tot de organisatie van een kwaliteitsregistratie geven de meeste partijen aan dat er
afspraken gemaakt moeten worden over het doel, de inhoud, de kwaliteit, de toetsing, de evaluatie, de
financiering en de toegang.

Er zijn verschillende organisaties die zich al langer bezighouden met registreren. Sommige richten zich

ook op dit soort afspraken onder de noemer governance. Voorbeelden zijn Stichting Benchmark GGz

(SBG), Dica, Actiz, Pharos, regionale datacentra eerste lijn en het Nivel.

Daarnaast zijn er verschillende (concept) notities die door verschillende combinaties van partijen uit het

zorgveld zijn opgesteld met afspraken over de inhoud en de organisatie van een kwaliteitsregistratie’.

1.

Issues

Alle partijen geven aan dat de inhoud van een registratie te veel wisselt van scope. Genoemd worden
(niet limitatief):

- Complicatie registraties

- Prevalentie registraties

- Wettelijke registraties

- Medicatie registraties

- Klinische specialisme registraties

- Klinische aandoeningsgerichte registraties

- Klinische registraties op onderdelen van een aandoening
- Aandoeningsgerichte registraties in de keten

- Zorgregistraties in de eerste lijn

- Ketenregistraties in de eerste lijn

. Alle partijen geven aan dat registraties te weinig ‘naar buiten’ kijken en te vaak uitsluitend gericht

zijn op het eigen domein (klinisch medisch specialistisch, psychische zorg, huisartsenzorg, verzorging
en verpleging). Er wordt te weinig gekeken naar de gehele keten. Een uitzondering betreft de
ketenregistratie in de eerste lijn van chronische aandoeningen.

. Er is geen leidraad met aanbevelingen over de scope en de keten waaraan een registratie zou

moeten voldoen.

7 Bij BETTER+F zijn ZN en NPCF betrokken, bij ‘Voorwaarden voor Landelijke kwaliteitsregistraties in de medisch
specialistische zorg’ zijn OMS, NFU, NVZ, ZKN, NPCF en ZN berokken ; Bij BETTER+F 2.0 zijn weer andere partijen
betrokken.
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4. Er is veel aandacht voor de organisatie (governance) van kwaliteitsregistraties maar in de praktijk is
het wisselend geregeld: (nog) niet, gedeeltelijk of prima. Omdat iedere registratie zelf de organisatie
ter hand neemt kunnen de afspraken per registratie sterk verschillen. Er bestaat behoefte aan een
leidraad aan de hand waarvan partijen in het veld de organisatie/governance kunnen invullen.

5.1.2 Rollen kwaliteitsinstituut

Alle geinterviewden hebben een beeld bij de rol van het Kwaliteitsinstituut.

Enkele respondenten zijn van mening dat er vooral in samenwerking met Nictiz en de eigen organisatie
verdere stappen gezet kunnen worden in het transparant maken van kwaliteit van zorg. Anderen zijn
van mening dat het Kwaliteitsinstituut hierin de leiding zou moeten nemen. De meesten zien een
ondersteunende en verbindende rol voor het Kwaliteitsinstituut om de genoemde issues te helpen
oplossen, met name om partijen te helpen bij het invullen van de governance, de domeinoverstijgende
en de ketenregistraties. Het veld verwacht van het Kwaliteitsinstituut de nodige vaardigheden en
competenties om deze rol te vervullen. Het betreft inhoudelijke kennis, maar ook vaardigheden en
competenties om partijen met elkaar te verbinden.

5.1.3  Werkwijze

Als werkwijze wordt voorgesteld om met elkaar te leren van bestaande registraties en om aan de hand
daarvan twee leidraden op te stellen, één voor de inhoud en één voor de governance. Deze kunnen
opgenomen worden in een convenant om vrijblijvendheid te voorkomen. Het convenant beschrijft niet
de inhoud van de leidraad maar de afspraak en de planning om tot een gemeenschappelijk gedragen
kader te komen waarmee partijen in het veld zelf verder kunnen.

5.2 De kwaliteitsregistraties worden beoordeeld op doelmatigheid ten aanzien van de ontleende
verbeterinformatie, keuze-informatie, inkoopinformatie en toezichtsinformatie.

Een kwaliteitsregistratie wordt als doelmatig gezien wanneer er tenminste sprake is van
verbeterpotentieel in de zorg. Inkoop- en keuze-informatie worden niet meteen als eigenschap van
doelmatigheid gezien. Daarnaast worden als criteria ‘volume’ en ‘schadelast’ van de aandoening of het
zorgprobleem genoemd. Over de kosten van de registraties en het registreren zelf wordt door alle
partijen aangegeven dat dit om landelijke sturing vraagt. Hierover wordt gerapporteerd in hoofdstuk
4.6.

Bij doelmatigheid wordt echter vooral gesproken over de toegevoegde waarde van een registratie in
kwalitatieve termen. Partijen geven aan dat een registratie geen doel op zich moet zijn maar een
gedeeld belang in de spreekkamer moet dekken, waarvan de ‘registrant’ de waarde in kan zien. Een
optimale doelmatige registratie leidt volgens gesprekspartners, zij het gefaseerd, tot verbeter- , keuze-
en inkoopinformatie, betreft de gehele keten en wordt vastgelegd aan de bron.

Alle partijen geven aan dat een doelmatige registratie zich ontwikkelt van een specifieke medische
aandoeningsgerichte (deel)registratie naar een registratie van een veel breder palet van uitkomsten,
zoals over medische effectiviteit, kwaliteit van leven, afstemming van zorg in de keten en ervaringen.

Allen geven aan dat er op dit moment nog teveel aandacht is voor het eigen probleem (bijvoorbeeld
alleen focus op verbetering van kwaliteit van zorg vanuit medisch perspectief; of alleen focus op de
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mogelijkheid om uitkomsten op te nemen in een inkoopcontract). Ook is de scope vaak beperkt tot het
eigen domein of de eigen sector. Er is te weinig oog voor het patiéntenperspectief, het ketenperspectief
of voor de raakvlakken tussen welzijn, cure en care.

5.2.1 Issues

1. De ontwikkeling van huidige en nieuwe kwaliteitsregistraties tot registraties op een breder palet van
uitkomsten gaat niet vanzelf. Tot nu toe is de focus vooral gericht op het ‘eigen zorgprobleem’ en de
wil om het probleem met behulp van registraties op te lossen. Dit neemt een ongelofelijke vlucht en
wordt door alle gesprekspartners als zeer positief gezien. Voor de ontwikkeling van de registraties
naar het bredere palet van uitkomsten stellen de meeste gesprekspartners echter voor om dat met
elkaar te verkennen en op te nemen in het convenant/meerjarenafspraken. Partijen afzonderlijk zien
onvoldoende mogelijkheden om vanuit zichzelf de ontwikkeling ter hand te nemen. Wel geven
gesprekspartners aan dat er ‘pioniers’ op dit terrein zijn die bij elkaar gebracht kunnen worden.

2. Organisaties van professionals in de eerste lijn geven bij de ontwikkeling van een registratie naar een
breder palet van uitkomsten aan dat het vastleggen van uitkomsten van zorg vanuit
patiéntenperspectief 60k tot de deskundigheid van de professional behoort. De ontwikkeling kan dus
volgens deze beroepsgroepen zelf ter hand genomen worden en hoeft niet per se in een
gezamenlijke verkenning met patiéntenorganisaties. Het betreft hier met name de shared decision
activiteit in de huisartsenpraktijken.

3. De implementatiekracht kan sterk verschillen tussen instellingen of tussen regio’s. Hierdoor is de
kwaliteit van de uitkomsten en/of van de benchmarks minder dan wanneer de registraties overal
even goed worden geimplementeerd. Koepelorganisaties geven aan dat hierover afspraken
opgenomen kunnen worden in het landelijk convenant.

5.2.2 Rollen Kwaliteitsinstituut

Het Kwaliteitsinstituut wordt een ondersteunende tot leidende rol toebedacht in de ambitie van
gesprekspartners om tot registratie van uitkomsten in de keten te komen. De verantwoordelijkheid van
de inhoudelijke ontwikkeling wordt neergelegd bij ‘pioniers’” met een ondersteunende rol van het
Kwaliteitsinstituut, de verantwoordelijkheid voor de organisatorische ontwikkeling bij het
Kwaliteitsinstituut, in overleg met veldpartijen.

Voor het bevorderen van de implementatiekracht in organisaties, praktijken of regio’s zien de
gesprekspartners geen rol voor het Kwaliteitsinstituut. Wel is men van mening dat het onderwerp
opgenomen moet worden in het convenant of de meerjarenafspraken, omdat verminderde
implementatiekracht bij enkelen de inzichten in de kwaliteit van de zorg als geheel, kan verminderen.
Het bevorderen van de implementatiekracht wordt als taak van koepels gezien, met bijvoorbeeld een
escalatiemogeljkheid bij het Informatieberaad wanneer organisaties achterblijven.

5.2.3  Werkwijze

Als werkwijze om te komen tot een doelmatige registratie wordt voorgesteld om leerervaringen te
inventariseren en om met pioniers een ‘showcase’ in te richten. Als showcase worden twee richtingen
voorgesteld: één richting betreft het opnemen van een showcase in het nationale programma
Dementie, de andere richting betreft het doorontwikkelen van de Darmkankerregistratie naar een
registratie op uitkomsten.
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Beide showcases zouden samen met pioniers ingevuld kunnen worden met ondersteuning en
verbindend leiderschap van het Kwaliteitsinstituut.

5.3 Registratie vindt plaats aan de bron, als onderdeel van het primaire zorgproces met zo uniform mogelijke
gegevensvastlegging

Dit uitgangspunt wordt door bijna alle gesprekspartners als een kritieke succesfactor gezien. Er bestaan
verschillende beelden bij dit item. Sommige gesprekspartners beschouwen het als een technische
uitdaging: hoe komen we tot uniforme registratieafspraken voor gegevens die in de gehele keten
oproepbaar moeten zijn? Anderen beschouwen het als een inhoudelijke uitdaging: hoe komen we tot
registratie tijdens het spreekuur/de behandeling in het dossier van de zorgverlener, onafhankelijk van
het feit of het overdraagbaar moet zijn in de keten?

Sommigen richten zich dan ook vooral op het maken van afspraken over definities en eenheid van taal
voor gegevens-overdracht in de keten, anderen richten zich op het vertalen van richtlijnen of
zorgstandaarden naar registratie-activiteiten in de patiéntendossiers van betrokken professionals.

Andere registraties aan de bron betreffen vragenlijsten die aan patiénten worden voorgelegd en
registraties van declaraties in de backoffice van verzekeraars ten behoeve van betaling van de zorg aan
zorgverleners en ten behoeve van risicoverevening tussen verzekeraars.

De grotere gegevensmakelaars worden door de meeste gesprekspartners gezien als belangrijke partijen
bij de verdere inhoudelijke en technische ontwikkeling van registratie aan de bron.

In alle gesprekken wordt onderscheid gemaakt tussen de rol van Nictiz en van het Kwaliteitsinstituut.
Nictiz wordt geacht zich vooral te richten op informatiestandaarden die voor alle kwaliteitsregistraties
zouden moeten gelden en waarmee softwareleveranciers aan de slag kunnen. Het Kwaliteitsinstituut
wordt geacht zich vooral te richten op het verbinden van kwaliteitsregistraties aan de richtlijnen en
zorgstandaarden. Alle partijen noemen hierbij ook de koppeling aan het ‘transparantie-loket’ en aan de
werkzaamheden van gegevensmakelaars. Slechts enkele gesprekspartners noemen de ontwikkeling
waarbij richtlijnen/zorgstandaarden evolueren tot ‘kwaliteitsstandaarden’ die opgenomen worden in
het kwaliteitsregister. Dit lijkt bij de meeste gesprekspartners nog onbekend. Deze ontwikkeling koppelt
de opname in het kwaliteitsregister aan enkele voorwaarden, waaronder het gezamenlijk aanbieden
door patiénten, professionals en verzekeraars aan het register, opname van te evalueren indicatoren en
opname van een valide meetinstrument. Enkele respondenten stellen na de toelichting meteen voor om
dan ook de kwaliteitsregistraties op te nemen in een register.

Partijen geven aan dat de samenwerking zoals die zich nu ontwikkelt tussen Nictiz en het
Kwaliteitsinstituut en tussen Nictiz en professionals een goede ontwikkeling is, omdat techniek en
inhoud aan elkaar gekoppeld worden.

5.3.1 Issues

1. Registratie aan de bron heeft verschillende connotaties: een algemene beschrijving maar ook de
naam van een project (‘Registratie aan de bron’) in de academische ziekenhuizen. Dit project is bij
lang niet alle gesprekspartners bekend. Een deel van de gesprekspartners is van mening dat zij al aan
de bron registreren.
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2. Problemen met registratie aan de bron wordt door veel partijen gezien als een probleem met
softwareleveranciers. Deze partijen stellen voor om het Informatieberaad hierover dwingende
afspraken te laten maken en om vervolgens afspraken over registratie aan de bron op te nemen in
inkoopcontracten van verzekeraars.

3. Behalve registraties aan de bron door de professionals zijn er ook bronregistraties bij patiénten
(vragenlijsten) en verzekeraars (declaraties). Deze voldoen over het algemeen aan strakke eisen van
het Kwaliteitsinstituut of aan strakke eisen van de Nederlandse Zorgautoriteit.
Al deze bronregistraties maken een kwalitatieve ontwikkeling door, over (on)mogelijkheden van
koppeling van deze bronbestanden zijn de meeste gesprekspartners niet goed op de hoogte.

4. Het tempo van registratie aan de bron wordt als traag ervaren. Partijen geven aan dat dit mogelijk
een software probleem is

5. Op de vraag op welke wijze kwaliteitsregistraties gekoppeld kunnen worden aan ‘declaratie-
registraties’, geven partijen aan dat dit nog in de kinderschoenen staat. Borging van
kwaliteitsafspraken in het primaire administratieve proces van verzekeraars (betaling van declaraties)
is nog een aparte uitdaging.

5.3.2 Rollen Kwaliteitsinstituut

Het Kwaliteitsinstituut wordt gevraagd ‘registratie aan de bron’ nader te duiden en de verschillende
aspecten met partijen te bespreken. ledereen geeft aan dat het instituut hierin faciliterend kan zijn.
Voor de technische aspecten verwijzen alle partijen naar Nictiz en naar het Informatieberaad. Wel geven
ze allemaal aan dat de samenwerking tussen professionals (inhoud) en Nictiz (techniek) ook vertaald kan
worden naar verdere samenwerking tussen Nictiz (technische standaarden) en het Kwaliteitsinstituut
(kwaliteitsstandaarden).

5.3.3  Werkwijze

Het organiseren van bijeenkomsten waarin Nictiz en gegevensmakelaars van patiéntervaringen,
medische indicatoren en financiéle indicatoren met elkaar spreken over ‘registreren aan de bron’.
Uitkomsten van discussies kunnen vervolgens gedeeld worden met pioniers in het veld op het gebied
van registraties.

Het Informatieberaad lijkt zich te richten op een meerjarenagenda voor de verdere professionalisering
van het informatiestelsel in de zorg, waarbij afgesproken wordt met partijen in het veld op welke
aspecten het beraad een escalatie functie heeft voor veldpartijen. De agenda lijkt vooral de technische
ontwikkelingen te ondersteunen, die noodzakelijk zijn voor het informatiestelsel. Toch wordt ook
gesproken over een escalatie functie als het gaat om transparantie van kwaliteit zoals dat is afgesproken
in de landelijke convenanten tussen de koepels in de zorg en het ministerie van VWS. Nictiz,
Zorginstituut Nederland (inclusief het Kwaliteitsinstituut) en het Informatieberaad verkennen op dit
moment hun verantwoordelijkheden en de wijze van samenwerking in het informatiestelsel. Om
duidelijkheid in rollen en verantwoordelijkheden te krijgen lijkt het een goed idee om partijen in het
veld mee te nemen in een gezamenlijke bijeenkomst en deel te laten zijn van de discussies. Dit kan door
vragen voor te leggen over de rol van het Informatieberaad, het Zorginstituut, het Kwaliteitsinstituut,
Nictiz én de Nederlandse Zorgautoriteit.

20140822 22



Verkenning Kwaliteitsregistraties

5.4 Er wordt voldaan aan geldende wet- en regelgeving, zoals WGBO en WBP.

Gesprekspartners geven aan dat alle registraties conform wet- en regelgeving uitgevoerd moeten
worden. Zij zien op voorhand geen issues.

5.5 Toezicht berust bij vertegenwoordiging van belanghebbende partijen

Dit uitgangspunt staat in nauw verband met ‘de organisatie van kwaliteitsregistraties’, zoals toegelicht
bij het eerste uitgangspunt. Hier worden nog enkele zaken apart toegelicht.

Geen van de partijen heeft een beeld van het toezicht op het gehele proces van datamanagement in een
kwaliteitsregistratie. Gesprekspartners geven vaak op onderdelen een verbeterpotentieel aan, waarbij al
dan niet het Kwaliteitsinstituut om ondersteuning of leiderschap gevraagd wordt. Zo worden
extractieproblemen vaak genoemd, of eenduidige registratie. Eén partij benadrukt het belang van
toegang tot de ruwe data, ook als de governance en het toezicht goed is georganiseerd. Een andere
partij noemt het belang van scheiding van deskundigheden tussen het opstellen van
richtlijnen/zorgstandaarden en het definiéren van indicatoren, weer een andere gaat dieper in op het
transparant maken (rapporteren) van de uitkomsten en wijst naar de verschillende ‘loketten’ die hier nu
voor bestaan. Meerdere gesprekspartners verwijzen naar een register voor kwaliteitsregistraties. Zo'n
register zou een waarborg kunnen zijn dat het toezicht op een kwaliteitsregistraties is geregeld conform
daarvoor geldende afspraken.

Uit de gesprekken komt naar voren dat partijen een leidraad voor het toezicht zouden willen,
samengesteld op basis van ervaringen in het veld en met ondersteuning van het Kwaliteitsinstituut.

5.5.1 Issues

1. Eris geen eenduidig en compleet beeld bij de afzonderlijke gesprekspartners op het hele proces van
doelbepaling en datamanagement waarop toezicht en/of controle gehouden zou kunnen worden. Uit
de gesprekken zijn de volgende elementen voor toezicht en/of controle te destilleren:

Definiéren, registreren, verzamelen, schonen, (koppelen), analyseren, evalueren, rapporteren,
communiceren en beheren.

2. Er zijn verschillende organisaties die toezicht op een kwaliteitsregistratie hebben georganiseerd of
gaan organiseren (SBG, Dica, Nivel, OMS, Actiz, Pharos, regionale datacentra eerste lijn, BETTER+F,
kwaliteitsprogramma Achmea, afspraken in landelijke convenanten, kankeralliantie, Nederlandse
Diabetes Federatie). Er worden documenten, convenanten of agenda’s over opgesteld die vaak
verschillend van diepgang zijn en net een andere focus hebben. In de meeste gevallen worden
documenten door dezelfde organisaties en soms ook door dezelfde mensen ondertekend. Dit geeft
een enorme positieve flow aan het onderwerp maar het leidt ook tot wildgroei aan voorstellen,
definities en afspraken. Het vraagt om communicatie en verbinding om tot een breed draagvlak voor
elkaars notities of convenanten te komen.

5.5.2 Rollen Kwaliteitsinstituut

Er wordt voor het Kwaliteitsinstituut geen rol gezien in het houden van toezicht op kwaliteitsregistraties.
Wel wordt gevraagd om ervaringen bij elkaar te brengen en om samen met veldpartijen een leidraad te
ontwikkelen waarin het toezicht op het gehele proces van datamanagement aan de orde komt en daar
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leiderschap in te tonen. Deze leidraad zou gekoppeld kunnen worden aan het openen van een register
en zou in samenhang met een leidraad voor de organisatie van een registratie ontwikkeld kunnen
worden.

5.5.3  Werkwijze

Het organiseren van bijeenkomsten om te komen tot leidraden voor de organisatie van en het toezicht
op kwaliteitsregistraties. Het opzetten van een register voor kwaliteits-registraties.
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6 Conclusies

e Alle partijen zijn positief over de huidige ontwikkeling om kwaliteit van zorg transparant te maken en
werken aan de verdere ontwikkeling van wederzijds vertrouwen.

e Er bestaat over het algemeen een aangenaam soort concurrentiegevoel tussen beroepsgroepen of
zorgdomeinen in die zin dat men graag voorloopt op andere beroepsgroepen of domeinen.

e Eris een breed draagvlak om de uitdagingen die de snelle groei van kwaliteitsregistraties oproept,
aan te gaan. Het betreft de wildgroei aan registraties, gebrek aan ordening, hoge kosten,
financiering, het verschil in scope, ontbreken van een visie op registratie in de keten, het verschil in
kwaliteit van de registratie, het ontbreken van toetsing en controle en het ‘not invented here
syndroom’.

e Tweederde van de gesprekspartners ziet hiertoe een convenant op hoofdlijnen als een noodzakelijk
instrument, één derde ziet dit bij aanvang van het gesprek niet als noodzakelijk, maar wordt
gedurende het gesprek steeds meer ambassadeur van een convenant.

e Een meerderheid van de gesprekspartners ziet bij het tot stand komen van een convenant een
verbindend leidende rol voor het Kwaliteitsinstituut.

e Er zijn vele proposities, convenanten en meerjarenagenda’s. Afstemming is noodzakelijk en lijkt de
bestaande initiatieven te verrijken.

e Eris behoefte aan geautoriseerde informatiestandaarden met escalatie-mogelijkheid bij de overheid.

e Er is behoefte aan inzicht in rollen en verantwoordelijkheden van overheid en zelfstandige
bestuursorganen bij de totstandkoming van kwaliteitsregistraties. Alle partijen hebben bij het tot
stand komen van kwaliteitsregistraties een beeld bij mogelijke rollen van het Kwaliteitsinstituut.

e Eriseen groot draagvlak voor verbindend leiderschap van het Kwaliteitsinstituut om te komen tot

o Een leidraad voor de organisatie van een kwaliteitsregistratie, gekoppeld aan een leidraad
voor toezicht en controle op het gehele proces van datamanagement

o Eenleidraad voor de inhoud van een kwaliteitsregistratie met handvatten
= voor het formuleren van de doelstellingen van een registratie
= voor het registreren van ketenafspraken
= voor het registreren van thema’s die zowel in de welzijnssector, als in de cure en
caresector van toepassing zijn

Het veld verwacht van het Kwaliteitsinstituut de nodige vaardigheden en competenties in te brengen
om deze rol te vervullen.

e Er is draagvlak voor het verbindend verklaren van de leidraden en voor koppeling daarvan aan een
register voor kwaliteitsregistratie. Voor het verbindend verklaren heeft de één voorkeur voor een
convenant of voor een meerjaren-agenda waarin dit wordt opgenomen, een enkeling heeft voorkeur
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voor doorzettingsmacht van het Kwaliteitsinstituut en weer anderen hebben voorkeur voor een
marktmeester of voor inkoopvoorwaarden van verzekeraars.

o Alle partijen zijn van mening dat kwaliteitsregistraties moeten leiden tot verbetering van zorg en
verrijking van het gesprek in de spreekkamer. Dit vraagt om een ontwikkeling naast klinisch
aandoeningsgerichte registraties, namelijk van registraties met een breder palet aan uitkomsten,
zoals kwaliteit van leven en afstemming in de ketens of tussen domeinen. Het Kwaliteitsinstituut
wordt gevraagd om hierin een verbindende rol te spelen met pioniers uit het veld en om hiervoor
‘showcases’ te initieren met veldpartijen. Als voorbeelden worden doorontwikkeling van de
Darmkankerregistratie genoemd en de start van een Dementieregistratie.

e De implementatiekracht in organisaties, praktijken en regio’s verschilt sterk. Dit wordt als kritieke
succesfactor gezien voor de verdere ontwikkeling in het transparant maken van kwaliteit. Partijen
zien geen rol voor het Kwaliteitsinstituut om implementatie te bevorderen, maar zien hiervoor een
rol weggelegd voor de eigen koepels, met een escalatiemogelijkheid bij de verzekeraars
(inkoopvoorwaarden) en het Informatieberaad.

e Financiering is een belangrijk thema bij de verdere ontwikkeling van de kwaliteitsregistraties. Na enig
doorpraten komt een genuanceerder en redelijk breed gedragen beeld naar voren:

o registraties ten behoeve van verbetering van zorg die voldoen aan een gezamenlijk
opgestelde leidraad en opgenomen worden in een register, worden vergoed via de
financieringsregels van de NZa uit het Makrokader Zorg.

o meetinstrumenten om de zorg transparant te maken ten behoeve van publieksinformatie,
lijken een randvoorwaarde voor het goed functioneren van het private zorgsysteem. Het
faciliteren van die instrumenten acht men daarmee een overheidstaak die buiten het
Makrokader Zorg valt.

o financieringsafspraken worden opgenomen in het convenant

e Er bestaat geen eenduidig beeld over ‘registratie aan de bron’. Er worden inhoudelijke en technische
beelden door elkaar benoemd die erg van elkaar verschillen. Ook worden er veel verschillende
organisaties genoemd die hier mee bezig zouden zijn, zoals programma’s en collegae binnen
Zorginstituut Nederland, het Informatieberaad, Nictiz en gegevensmakelaars.

e De ontwikkeling van richtlijnen/zorgstandaarden naar ‘kwaliteitsstandaarden’ is bij veel
gesprekspartners onbekend.

e Koppeling van informatiestandaarden aan kwaliteitsstandaarden wordt een goede ontwikkeling
genoemd. Daarbij wordt het advies gegeven om naast het register voor kwaliteits-standaarden een
register op te zetten voor kwaliteitsregistraties die voldoen aan leidraden.

e De kennis over het gehele proces van doelbepaling tot en met rapportages (data-management) bij
kwaliteitsregistraties is versnipperd en onvoldoende aanwezig bij de gesprekspartners.
Gesprekspartners noemen enkele elementen die verbeterpotentieel hebben, maar hebben geen
kennis van, of inzicht in, andere elementen.
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o Gesprekspartners erkennen de validiteit van de vijf uitgangspunten waaraan kwaliteitsregistraties
zouden moeten voldoen. Ten aanzien van de daarbij behorende randvoorwaarden en
organisatorische aspecten wordt een aantal issues geidentificeerd die om oplossing vragen. In figuur
9 is aangegeven bij welke 5 uitgangspunten voor kwaliteitsregistraties de meeste issues genoemd
zijn. De kwalitatieve omschrijving van de issues zijn te vinden in hoofdstuk 5.

Categorie:|Professionals Zorgaanbieders [Patiént/ Verzekeraars Overheid
Cliéntorganisaties
Uitgangspunt:

Tripartiete Governance

Doelmatigheid

Registratie aan de bron

Wet- en regelgeving

Toezicht en controle

Figuur 9. Issues rond uitgangspunten kwaliteitsregistraties. De donkergekleurde hokjes geven aan waar de verschillende
partijen de meeste issues zien; hoe lichter gekleurd, des te minder issues.
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Bijlage 1.

Organisatie

Kwaliteitsinstituut
Kwaliteitsinstituut

ZN

Kwaliteitsinstituut
Zorginstituut Nederland
NFU/Nictiz

Actiz

VWS

NHG

InEen

omS

ZN

NPCF

NVZ/NFU

Regiebureau Informatievoorziening
Achmea

GGZ

NFK

Lijst van geinterviewden

Naam geinterviewde

Diana Delnoij

Wilco Graafmans, Suzan Orlebeke

Albert Versteegde

Claartje Hulsman, Elske Faber

Hans Paalvast

Gertjan Borghuis, Fred Smeele, Michiel Sprenger

Edith van der Bent, Ivette Heesbeen, Sandra van Beek

Kees Molenaar, Patrick Kruger

Rob Dijkstra, Tjeerd van Althuis

Frederic Vogelenzang, Hannie Verhoeven
Marlies Bennema

Systke de Vries, Albert Versteegde
Heleen Post, Sandy Kalisingh

Ingrid van Es, Reineke Noest-Poll

Dhoya Snijders, Sanne Schwarte, Gerda Meijboom
Robbert Huijsman

Jiska van den Hoek, Anne Wil Roza
Anemone Bogels

Datum

19-mei
19-mei
21-mei
23-mei
2-jun
3-jun
4-jun
10-jun
12-jun
12-jun
17-jun
17-jun
19-jun
20-jun
24-jun
25-jun
25-jun
26-jun

Interviewer

Aldien

Aldien

Aldien +Niels
Aldien

Aldien

Aldien +Anco
Aldien +Anco
Aldien +Anco
Aldien +Anco
Aldien + Anco
Aldien + Niels
Aldien +Niels
Aldien + Niels
Aldien + Niels
Aldien + Niels
Aldien

Aldien + Niels
Aldien + Niels

Gestruc-
tureerd

X X X X X X X X X

<

Categorie
belanghebbende
Opdrachtgever
Opdrachtgever
Verzekeraars
Opdrachtgever

Overheid

Zorgaanbieders
Zorgaanbieders

Overheid

Professionals
Professionals
Professionals
Verzekeraars
Patiént/Cliéntorganisaties
Zorgaanbieders

Overheid

Verzekeraars
Professionals
Patiént/Cliéntorganisaties
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Bijlage 2a. Interviewstructuur

Introducties
Duur van gesprek Uitnodigingsbrief
Doel van onderzoek
Doel vaninterview

Sanity check

Probleemstelling Uitnodigingsbrief
kwaliteitsregistraties

Onderzoek

inkadervan Uitnodigingsbrief
Informatieberaad/Zorgbreed plaatje VWS 23 okt
infostelsel

Onderzoek mogelijke rol Uitnodigingsbrief

Is rol KI Kl plaatje VWS 23 okt
genoemd? gremium/doelen KI

Leg vast wat het
draagvlakis voor
informatieconvenant
rol(len) Kl

Refereervooralgemene
Bekendheid issues naarde
met notities? uitgangspunteninde
uitnodigingsbrief

Uitnodigingsbrief
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Lopende
initiatieven?

Kort overzicht
initiatieven
Verzoek documentatie

Onderzoek registratie
issuesadhv

inde
uitnodigingsbrief

Leg vast wat het
draagvlakisvoor
uitgangspunten
kwaliteitsregistraties

Inventariseer mogelijke

Is rol KI
genoemd?

Uitnodigingsbrief
evt. Notities

plaatje VWS 23 okt

Onderzoek mogelijke rol

" gremium/doelen Kl

Leg vast wat het
draagvlakisvoor rol(len)
KI

Afsluiting

Recap
Vervolgstappenen
afspraken
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Bijlage 2b.

Onderwerp

INTRODUCTIE

Dank voor beschikbaarheid met bevestiging van de duur van het interview
Uitleg van de opdracht en doel interview

Op dit punt vragen of onduidelijkheid?

PROBLEEMSTELLING KWALITEITSREGISTRATIES

Herken u dit probleem?
Is een nationale, uniforme, sector overschrijdende, aanpak gewenst?

Is dit lastig te realiseren?

Hoe moet dit tot stand gebracht worden?

Indien niet spontaan genoemd, is de organisatie bekend met Duurzaam
Zorgbreed Informatiemodel/PRIO

Binnen het kader van een Duurzaam Zorgbreed Informatiestelsel: Welke
partij(en) moet de lead nemen? Wie krijgt regie over wat?

Wat wordt met veld bedoeld: professionals of bestuurders

Welke oplossingsvorm komt hieruit? Plaats hiervan binnen Zorgbreed
Informatiestelsel

Naast regie zijn er meer rollen en verantwoordelijkheden te onderscheiden. Is
hier over nagedacht? Welke rollen en verantwoordelijkheden (algemeen!) ziet

men voor de eigen organisatie? En voor het KI?

Hoe ziet u een mogelijk leidende rol voor het Kl in dit verband?

BEKENDHEID MET NOTITIES BETTER+F OF MSZ VOORWAARDEN?

Bent u bekend met notities BETTER+F of MSZ voorwaarden?

En uw achterban?

Indien betrokken bij opstellen: is dit gedaan door bestuurders of door
professionals?

LOPENDE INITIATIEVEN

Zijn er lopende initiatieven
Is hiervan documentatie beschikbaar

Interview vragenlijst en meetpunten

Meetpunten

Grondhouding: verdedigend/terughoudend/neutraal/co-
operatief/ambassadeur

Geinterviewde geeft spontaan aan terugkoppeling van het Kl te wensen

Herkenning van het probleem:niet/wel

Landelijke co-ordinatie hiervoor :
ongewenst/onhandig/neutraal/goed/noodzakelijk

Hoe moeilijk is dit te realiseren: onmogelijk/lastig/neutraal/te doen/geen
probleem, just do it

Spontane verwijzing naar PRIO door de geinterviewde?

Bekendheid mat PRIO/Zorgb.Inf.stelsel: heel
goed/redelijk/neutraal/matig/geen of nauwelijks

Regie matrix met rollen voor eigen organisatie, veld, VWS, KI

Het veld: professionals of bestuurders

Welke oplossingsvorm komt hieruit: wet, informeel kader, formeel convenant,

bilateraal, nieuwe of bestaande organisatie, periodiek beraad

Welke rollen en verantwoordelijkheden: geen
rol/geinformeerd/geconsulteerd/uitvoerend/leidend

Leidende rol voor het KI: afwijzen, accepteren, neutraal, ondersteunen,

toejuichen

Deze notitie is gekend
De achterban kent deze notitie ook

Kennis van het onderwerp: niet/oppervlakkig/voldoende/goed/volledig (co-

auteur)

Indien co-auteur: Is de notitie opgesteld door bestuurders of door professionals

Opsomming, evt. Korte toelichting (tijd!)
Evt. laten nasturen
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Onderwerp Meetpunten

ISSUES ROND UITGANGSPUNTEN
Inventariseer issues per bullet uit de uitnodigingsbrief. Lees daarna het lijstie ~ Zwaarte: verwaarloosbaar/overkomelijk/lastig/zeer lastig/showstopper
terug, en vraag naar de zwaarte van die issues

kwaliteitsregsistraties gezamenlijke verantwoordelijkheid Wat zijn de issues
heeft iedereen evenveel zeggenschap En hoe groot zijn ze
medisch inhoudelijk, patiéntenuitkomsten, patiéntervaringen

moet er een onafhankelijk normen/toetsingskader zijn

hoe zie je de governance (tripartiet, regisseur, commissie, raad van toezicht,

aparte organisatie)

is ereen rol voor het Kl

is er een rol voor de overheid

wat betekent dit voor de financiering

regie landelijk, regisseur

scope: ketenbreed

beoordeling op doelmatigheid Wat zijn de issues
doel: verbeter-, inkoop-, keuze- toezichtsinformatie En hoe groot zijn ze
hoe bepaal je een kosten/baten analyse

gehele keten of een deel/koppeling

registratie aan de bron met uniforme gegevensvastlegging Wat zijn de issues
conform informatiestandaard En hoe groot zijn ze
kwaliteitsstandaard

meetinstrument

gegevensset

eenheid van taal

register en loket, gegevensmakelaar

beveiliging

wet- en regelgeving Wat zijn de issues
En hoe groot zijn ze

toezicht en controle Wat zijn de issues

audit/certificeren of eigen kwaliteit bewaken, mn bij registratie aan de bron En hoe groot zijn ze
analyse kosten /baten, wel of niet registratie starten of stoppen

raad van toezicht/toestingscommissie

toetsingskader nationaal of per registratie/criteria

toegang en transparantie

financiering vanuit zorgkosten

regie

INVENTARISATIE ROLVERDELINGEN

Plaats mogelijke rolverdelingen rol in plaatje van een Duurzaam Zorgbreed Matrix van partijen en type rol: informerend/technisch uitvoerend/inhoudelijk
Informatiestelsel uitvoerend/ondersteunend/leidend

AFSLUITING

Recap van belangrijkste conclusies Grondhouding: ambassadeur/co-

operatief/neutraal/terughoudend/verdedigend/negatief

Vastleggen eventuele vervolgstappen en acties vervolgafspraken indien van toepassing
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Bijlage 2c. Scoretabel

Onderwerp Meetpunt

5 [Nee| Ja X

INTRODUCTIE Grondhouding: verdedigend/terughoudend/neutraal/co-
operatief/ambassadeur

Geinterviewde geeft spontaan aan terugkoppeling van het |:|

Kl te wensen

PROBLEEMSTELLING KWALITEITSREGISTRATIES Herkenning van het probleem:niet/wel D]

Landelijke co-ordinatie hiervoor :
ongewenst/onhandig/neutraal/goed/noodzakelijk
Hoe moeilijk is dit te realiseren:

onmogelijk/lastig/neutraal/te doen/geen probleem, just
doit

Spontane verwijzing naar PRIO door de geinterviewde? |:|

Bekendheid mat PRIO/Zorgb.Inf.stelsel: geen of
nauwelijks/matig/neutraal/redelijk/heel goed

:

Regie matrix :

geen rol
consulterend
ondersteunend
verbindend
leidend

Eigen organisatie

Partijen uit het veld

VWS

Kwaliteitsinstituut

Het veld: zijn dit professionals of bestuurders I:I:I

Welke oplossingsvorm komt hieruit, bijv.: wet, informeel
kader, formeel convenant, bilateraal, nieuwe (of
bestaande) organisatie, periodiek beraad

Rollen matrix voor omkadering landelijke
kwaliteitsregistraties :

geen rol/geinformeerd/geconsulteerd/uitvoerend/leidend

geinformeerd
uitvoerend
leidend

geen rol
geconsulteerd

Eigen organisatie

Kwaliteitsinstituut

Leidende rol voor het KI: afwijzen, accepteren, neutraal,
ondersteunen, toejuichen
BEKENDHEID MET NOTITIES BETTER+F OF MSZ Deze notitie is gekend
VOORWAARDEN?

De achterban kent deze notitie ook

Kennis van het onderwerp:
niet/oppervlakkig/voldoende/goed/volledig (co-auteur)

Indien co-auteur: Is de notitie opgesteld door bestuurders
of door professionals
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Onderwerp

Meetpunt Score
2] 3 5 [Nee[Ja [ x
- 0 ++
LOPENDE INITIATIEVEN

Opsomming, evt. Korte toelichting (tijd!)
Evt. laten nasturen

ISSUES ROND UITGANGSPUNTEN

Inventariseer issues per bullet uit de uitnodigingsbrief. Lees daarna het lijstje terug, en vraag naar de zwaarte van die
issues: verwaarloosbaar/overkomelijk/lastig/zeer lastig/showstopper

kwaliteitsregsistraties lijke verantwoordelijkheid

beoordeling op doelmatigheid

registratie aan de bron met uniforme gegevensvastlegging

wet- en regelgeving

toezicht en controle

20140822




Verkenning Kwaliteitsregistraties

Onderwerp

Meetpunt Score
1] 23] a7 s |Neefsa] x
- - 0 + | ++
INVENTARISATIE ROLVERDELINGEN
Plaats mogelijke rolverdelingen in plaatje van een Matrix van partijen en typering van de rol °
Duurzaam Zorgbreed Informatiestelsel T 2 =
[} =1 2
E 5§ £ 5 g
O © -
£ 5 8 £ 3

AFSLUITING

Recap van belangrijkste conclusies

Vastleggen eventuele vervolgstappen en acties

eigen organisatie

kwaliteitsinstituut

Grondhouding: verdedigend/terughoudend/neutraal/co-
operatief/ambassadeur

vervolgafspraken indien van toepassing
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Bijlage 3. Uitnodigingsbrief

Datum 2 juni 2014

Betreft: uitnodiging interview

Geachte heer, mevrouw,

Binnenkort hebben wij een afspraak over het draagvlak om te komen tot een informatieconvenant
over kwaliteitsregistraties. Zoals toegezegd vindt u hierbij een nadere duiding van het gesprek.

In het kader van het VWS Programma Informatiehuishouding op Orde (PrlO) heeft de minister
initiatieven aangekondigd ter realisatie van een Duurzaam Zorgbreed Informatiestelsel'. Voor de
ontwikkeling van een Duurzaam Zorgbreed Informatiestelsel wordt onder meer een bestuurlijk
Informatieberaad belegd waar een meerjaren agenda opgesteld wordt ten behoeve van de
voortgang in de ontwikkeling.

De landelijke kwaliteitsregistraties vormen één van de elementen voor dit informatiestelsel. De
totstandkoming van de kwaliteitsregistraties is een verantwoordelijkheid van het veld . Er zijn op dit
moment vele initiatieven gaande op het gebied van klinische en kwaliteitsregistraties. De initiatieven
worden vaak afzonderlijk van elkaar ontwikkeld en betreffen in de meeste gevallen registraties
binnen één domein of sector. De eenheid van taal of coderingsafspraken kunnen van elkaar
verschillen. Met het voortschrijdend inzicht over de noodzaak van transparantie van zorgverlening,
ervaren partijen in het veld dit steeds meer als een serieus probleem.

Vanuit het veld hebben verschillende partijen geinventariseerd aan welke voorwaarden toekomstige
registraties zouden moeten voldoen, welke issues hiermee gepaard (kunnen) gaan en welke
mogelijke oplossingsrichtingen overwogen kunnen worden. 2

Om deze initiatieven bij elkaar te brengen is aan het Kwaliteitsinstituut® gevraagd het voortouw te
nemen bij het proces om met belanghebbenden inhoudelijke afspraken te maken omtrent de
verdere ontwikkeling van kwaliteitsregistraties. Deze afspraken zouden kunnen worden vastgelegd in
een informatieconvenant ten behoeve van kwaliteitsregistraties.

1 Brief minister van VWS d.d. 23 oktober 2014

2 Zoals de ‘BETTER+F notitie’ van ZN, NPCF, VWS of de ‘Voorwaarden aan landelijke kwaliteitsregistraties in de medisch specialistische
zorg’, waaraan de OMS, NFU, NVZ, ZKN, NPCF en ZN werken.

3 Het Kwaliteitsinstituut ondersteunt initiatieven ter bevordering van de totstandkoming van kwaliteitsstandaarden en meetinstrumenten.

Daarnaast heeft het Kwaliteitsinstituut de wettelijke taak om kwaliteitsinformatie te verzamelen en te ontsluiten via een openbaar
loket.
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Het Kwaliteitsinstituut heeft Aldien Poll verzocht het draagvlak binnen het veld te verkennen om zo’n
proces met elkaar aan te gaan, te inventariseren welke initiatieven en projecten er op dit viak al
gaande zijn en welke activiteiten het Kwaliteitsinstituut hierbij kan ontplooien binnen haar eigen
doelstellingen.

Hiertoe willen wij interviews houden met een aantal organisaties dat hier nauw bij betrokken is.
Tijdens het interview zal een aantal uitgangspunten rond kwaliteitsregistraties aan de orde komen en
worden getoetst. Deze zijn:

- Kwaliteitsregistratie is een gezamenlijke verantwoordelijkheid van patiénten, zorgverleners,
zorginstellingen en verzekeraars. Voor iedere registratie worden door deze partijen
afspraken gemaakt over governance, beheer en organisatie, alsmede over de
doelstellingen en toegang;

- De kwaliteitsregistraties worden beoordeeld op doelmatigheid ten aanzien van de te
ontlenen verbeterinformatie, keuze informatie, inkoopinformatie en toezichtsinformatie;

- Registratie vindt plaats aan de bron, als onderdeel van het primaire zorgproces met zo
uniform mogelijke vastlegging van de gegevens. De informatiestandaarden, onderdeel van
de kwaliteitsstandaarden en als zodanig opgenomen in het kwaliteitsregister van het
Kwaliteitsinstituut, zijn hierbij leidend. De gegevensdefinitie is uniform en sluit aan bij
(inter)nationale standaarden en praktijken;

- Er wordt voldaan aan geldende wet- en regelgeving, zoals WGBO en WBP;

- Toezicht berust bij vertegenwoordiging van belanghebbende partijen;

- De afspraken voor een kwaliteitsregistratie komen tot stand onder coérdinatie van een
regisseur.

Graag verkennen we met u bovenstaande uitgangspunten.

Met vriendelijke groet,

mw. prof. dr. D.M.J. Delnoij

Hoofd Kwaliteitsinstituut
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Bijlage 4. Scoretabellen
Meetpunt Ongewogen gemiddelde per categorie
professionals aanbieders patienten| verzekeraars overheid
Grondhouding aanvang:
verdedigend/terughoudend/neutraal/co-operatief/ambassadeur 2,8 3,0 5,0 5,0 5,0
Geinterviewde geeft spontaan aan terugkoppeling van het Kl te wensen:
niet/wel 0,3 0,3 0,5 1,0 0,0
Herkenning van het probleem:
niet/wel 0,5 1,0 1,0 1,0 1,0
Landelijke co-ordinatie hiervoor :
ongewenst/onhandig/neutraal/goed/noodzakelijk 2,0 5,0 5,0 5,0 3,0|
Hoe moeilijk is dit te realiseren:
onmogelijk/lastig/neutraal /te doen/geen probleem, just do it 2,0 2,3 4,5 3,0 3,0
Spontane verwijzing naar PRIO door de geinterviewde:
niet/wel - - - - 1,0|
Bekendheid mat PRIO/Zorgb.Inf.stelsel:
geen of nauwelijks/matig/neutraal/redelijk/heel goed 2,5 2,0 2,5 4,0 5,0|
Regie matrix :
geen rol/consulterend/ondersteunend/verbindend/leidend
Eigen organisatie 3,0 3,3 3,0 3,0 1,0
Partijen uit het veld 3,0 4,0 4,0 4,0 5,0
VWS 3,0 4,3 5,0 3,2 3,0
Kwaliteitsinstituut 3,5 3,3 4,0 4,5 3,0
Hetveld: zijn dit
professionals/bestuurders - 0,3 0,5 - 1,0
convenant,
bilateraal, nieuwe organisatie, bestaande organisatie, periodiek beraad 4,3 3,0 4,0 3,0 3,0
Rollen matrix voor omkadering landelijke kwaliteitsregistraties :
geen rol/geinformeerd/geconsulteerd/uitvoerend/leidend
Eigen organisatie 3,5 4,0 3,5 3,0 2,0
Kwaliteitsinstituut 2,8 3,7 4,5 5,0 3,0
Leidende rol voor het KI:
afwijzen, accepteren, neutraal, ondersteunen, toejuichen 1,8 3,7 4,5 5,0 4,0
Deze notitie: is gekend
geen/andere/Voorwaarden/BETTER+F (0,1,2,4) 0,5 1,3 3,0 5,0 2,0|
De achterban kent deze notitie ook
niet/wel 0,3 0,7 - 1,0 1,0|
Kennis van het onderwerp:
niet/oppervlakkig/voldoende/goed/volledig (co-auteur) 3,0 2,7 5,0 5,0 5,0|
Indien co-auteur: Is de notitie opgesteld door
bestuurders/professionals 1,0 1,0 0,5 1,0 1,0
Matrix van partijen en type rol:
informerend/ondersteunend/technisch uitvoerend/inhoudelijk
uitvoerend/leidend
Nictiz 3,0 3,0 3,0
eigen organisatie 5,0 3,3 1,5 2,0
Kwaliteitsinstituut 1,8 2,7 5,0 5,0
VWS 5,0
Reg. Datacentra (HIS) 3,0
Koepel 2,0
DICA 3,4 3,4
SBG 4,0
Nivel 3,4
Grondhouding einde:
verdedigend/terughoudend/neutraal/co-operatief/ambassadeur 3,5 4,3 5,0 5,0 5,0
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Rollen Gewogen gemiddeldes, absoluut en relatief Legenda
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Oplossing KI 0 1 6 4 5 geen rol consulterend ondersteunend verbindend leidend
0% 6% 38% 25% 31%
Oplossing Veld 2 2 8 1 5
9% 9% 47% 3% 31%
Omkadering KI 0 1 6 2 7 geen rol geinformeerd geconsulteerd uitvoerend leidend
0% 6% 38% 13% 44%
Ombkadering Veld 1 3 5 3 4
6% 19% 31% 19% 25%
Totstandbrenging K1 2 4 0 0 9| geinformeerd ondersteunend techn. uitv. inh. uitv. leidend
13% 27% 0% 0% 60%
Totstandbrenging Veld 2 7 0 2 4
13% 47% 0% 13% 27%
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