Zorginstituut Nederland

Retouradres Postbus 320, 1110 AH Diemen

Minister voor Medische Zorg en Sport Zorginstituut Nederland
Zorg II
Postbus 20350 Hart, Vaat & Longen

2500 EJ DEN HAAG )
Willem Dudokhof 1

1112 ZA Diemen

Postbus 320

1110 AH Diemen
www.zorginstituutnederland.nl
info@zinl.nl

2019059692 T +31 (0)20 797 85 55

Contactpersoon
mw. drs. T.J. Duine
T +31 (0)6 525 493 90

Datum 12 december 2019

Betreft aanbiedingsbrief verbetersignalement COPD
Onze referentie

2019059692

Geachte heer Bruins,

Hierbij ontvangt u het Verbetersignalement *Zorgtraject van mensen met COPD’
Dit rapport is onderdeel van het Zinnige Zorg-traject voor ziekten van het
adembhalingsstelsel. In het programma Zinnige Zorg brengt het Zorginstituut in
beeld hoe de zorg die vanuit het basispakket wordt vergoed, in de praktijk wordt
geleverd.

Het rapport biedt een grondige analyse van hoe de zorg voor mensen met COPD
beter kan, en presenteert verschillende verbeteracties. Deze zijn geformuleerd in
afstemming en samenwerking met zorgverleners, patiéntenverenigingen en
zorgverzekeraars. De voorgestelde adviezen zullen bij implementatie leiden tot
betere zorg en significante verbeteringen in de kwaliteit van leven van COPD-
patiénten.

De betrokken partijen in de COPD-zorg zullen vanuit hun eigen rol en expertise de
voorgestelde verbeteracties oppakken. Het Zorginstituut is al met een aantal van
hen in gesprek over de implementatie van de verbeteracties en de benodigde
kennisuitwisseling voor maximaal resultaat.

In het rapport worden de volgende verbeteracties voorgesteld en toegelicht:

. Betere begeleiding bij stoppen met roken.

. Gerichter voorschrijven en afbouwen van inhalatiecorticosteroiden zodat het
aantal ICS-gebruikers afneemt en patiénten minder bijwerkingen krijgen.

. Stepped care bij bewegen en longrevalidatie. Patiénten worden beter
geinformeerd over de mogelijkheden van oefentherapie en longrevalidatie. Er
komt meer aanbod aan longrevalidatie in de eerste en tweede lijn. Dit komt
de kwaliteit van leven ten goede.

e  Bij patiénten met ernstige kortademigheid die niet op een andere
behandeling reageren, zullen vaker opioiden worden voorgeschreven. Dit
vermindert de benauwdheid in de palliatieve fase.

. Toepassing van e-health in de zorg voor COPD.
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Overige initiatieven voor betere COPD-zorg

Er lopen meer initiatieven om de zorg voor mensen met COPD te verbeteren:

. Het Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF) werkt aan
de herziening van de richtlijn COPD.

. Onder regie van de Long Alliantie Nederland (LAN) wordt een programma
ontwikkeld voor patiénten die na een longaanval in het ziekenhuis worden
opgenomen.

. Het Zorginstituut werkt eraan de aanspraak op de medisch-specialistische
revalidatie te verduidelijken.

. Per 1 januari 2019 zijn de voorwaarden in de basisverzekering gunstiger: de
eigen bijdrage voor stoppen met roken-begeleiding vervalt en COPD-
patiénten hebben vanaf een bepaalde zorgzwaarte recht op vergoeding van
oefentherapie vanaf de eerste behandeling.

Alle ontwikkelingen bij elkaar helpen om de kwaliteit en toegankelijkheid van de
zorg voor mensen met COPD te verbeteren en beter vorm te geven aan stepped
care.

Met het verschijnen van het Verbetersignalement ‘Zorgtraject van mensen met
COPD’, start de implementatiefase van de verbeteracties. Het Zorginstituut zet
zich ervoor in dat alle initiatieven goed op elkaar aansluiten en daarmee elkaar
versterken in het bieden van zinnige zorg aan mensen met COPD.

De uitvoering en implementatie van de verbeteringen zijn aan de partijen in de
zorg, in lijn met de respectievelijke verantwoordelijkheden in het zorgstelsel. Het
Zorginstituut houdt in het eerste kwartaal van 2020 een
implementatiebijeenkomst met partijen om de afspraken over de verbeteracties
waar nodig te concretiseren en een bijbehorende tijdsplanning vast te stellen.

De actiepunten die betrekking hebben op kwaliteitsstandaarden worden, na
afstemming met de partijen, door het Zorginstituut opgenomen op de wettelijke
Meerjarenagenda (MJA). Daarmee borgen we de nakoming van afspraken. Verder
zal het Zorginstituut het implementatieproces monitoren en hierover rapporteren
in de vorm van voortgangsrapportages.

Hoogachterid,

Zorginstituut Nederland
Zorg II
Hart, Vaat & Longen

Datum
12 december 2019

Onze referentie
2019059692
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DATUM: 10 DECEMBER 2019 | DEFINITIEF

| Van goede zorg verzekerd |



“Van goede zorg verzekerd: niet meer dan nodig en niet minder dan noodzakelijk”, dat is het motto van
Zorginstituut Nederland. Elke burger moet erop kunnen rekenen dat hij of zij goede zorg ontvangt.

Daarom maakt het Zorginstituut systematische doorlichtingen van de zorg. We beoordelen of
diagnostiek en (therapeutische) interventies op een patiéntgerichte, effectieve en doelmatige manier
worden ingezet. Kern daarbij is dat we de opvattingen over goede zorg in richtlijnen en wetenschap
confronteren met de uitvoering van de zorg in de Nederlandse praktijk.

We bespreken onze bevindingen met zorgverleners, patiénten, zorginstellingen, zorgverzekeraars en
collega-overheidsorganisaties. Samen met hen onderzoeken we wat nodig is om de zorg voor de patiént
verder te verbeteren en onnodige kosten te vermijden.

De partijen in de zorg zijn verantwoordelijk voor het verbeteren van de zorg. Het Zorginstituut maakt
eventuele verbeterpunten inzichtelijk, bevordert de onderlinge samenwerking en volgt de resultaten.
Zo dragen we bij aan goede en betaalbare zorg voor iedereen.

Meer informatie over de activiteiten van Zorginstituut Nederland en Zinnige Zorg vindt u op
www.zorginstituutnederland.nl.
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Samenvatting

De COPD-patiént gaat, door de acties van partijen zoals in dit Verbetersignalement vastgelegd, betere
zorg krijgen. Patiénten krijgen meer mogelijkheden voor begeleiding bij stoppen met roken; beweeg-
therapie voor COPD wordt eerder ingezet (‘stepped care’); het zorgaanbod voor patiénten wordt
verbeterd, zodat de kans vermindert, dat zij in het ziekenhuis moeten worden opgenomen.

Deze verbeteracties zijn niet zozeer gericht op het vermijden van onnodige kosten; ook zijn geen
ingrijpende investeringen nodig om het gewenste resultaat te bereiken. De acties zullen vooral impact
hebben op de toegankelijkheid van de zorg en op de kwaliteit van leven van de COPD-patiént.

COPD staat op de vijfde plaats in de top 10 van aandoeningen met de hoogste maatschappelijke ziekte-
last, en zal in 2030 naar verwachting nog stijgen naar plek drie. In 2016 waren er in Nederland ongeveer
593.000 patiénten met COPD. In hetzelfde jaar overleden ruim 6.500 personen met COPD als onderlig-
gende primaire doodsoorzaak. De medische en maatschappelijke kosten van COPD zijn hoog.

De analyse zoals door Zorginstituut is uitgevoerd met hulp van partijen, is vastgelegd in dit rapport. Uit
de analyse kwam het volgende naar voren:

In Nederland ontvangen relatief weinig mensen professionele (= bewezen effectieve) rookstop-
ondersteuning, vergeleken met andere landen.

Mensen met COPD hebben behoefte aan meer intensieve en langdurige begeleiding bij stoppen met
roken. Deze zorg kan vaker worden aangeboden in alle stadia van de ziekte.

Mogelijk vindt overbehandeling plaats met ICS. Niet alle mensen die ICS krijgen zijn ook daadwerkelijk
gebaat bij deze zware medicijnen.

In de eerste en tweede lijn wordt onvoldoende gebruik gemaakt van mono- en multidisciplinaire zorg
waarin bewegen (oefentherapie) een centrale plaats inneemt. Er is onvoldoende sprake van ‘stepped
care’-zorg, waardoor sommige patiénten nu aangewezen zijn op “tertiar longrevalidatie”.

Het voorschrijven van opioiden bij patiénten met ernstige kortademigheid, die niet op een andere
behandeling reageert in de palliatieve fase, vindt te beperkt plaats. Hierdoor kampen mensen onnodig
met benauwdheid.

E-health / tele-begeleiding heeft potentie om de zorg voor mensen met COPD te verbeteren en de
zorgkosten te reduceren. Er is nog onvoldoende regie op deze ontwikkeling en op de onderbouwing
van de effectiviteit.

De analyse met de verbeteracties, en de commentaren vanuit de verschillende perspectieven, vormen
samen het Verbetersignalement.

De volgende verbeteracties zijn afgesproken:

Begeleiding bij stoppen met roken

Meer COPD-patiénten zullen gemotiveerd worden om te stoppen met roken, en meer patiénten zullen

stoproken-begeleiding krijgen die past bij de ernst van hun rookverslaving.

Inhalatiecorticosteroiden

De nieuwste inzichten over voorschrijven en afbouwen van ICS worden vertaald naar de praktijk om te

zorgen, dat alleen die COPD-patiénten die gebaat zijn bij ICS deze ook daadwerkelijk krijgen. Daardoor

zal ICS-gebruik afnemen en worden patiénten niet onnodig met bijwerkingen geconfronteerd.

‘Stepped care’-bewegen en longrevalidatie

- Patiénten worden beter geinformeerd over de mogelijkheden van oefentherapie en longrevalidatie.
Zij zullen daardoor beter in staat zijn om samen met de arts te beslissen welke vorm van oefen-
therapie en longrevalidatie voor hen het meest passend is.

- Er komt meer aanbod van longrevalidatie in de eerste en tweede lijn, daardoor krijgen meer
COPD-patiénten toegang tot mono- en multidisciplinaire zorg, waarin bewegen (oefentherapie) een
centrale plaats inneemt.

Opioiden in de palliatieve fase

Bij patiénten met ernstige kortademigheid die niet op een andere behandeling reageert, worden vaker

opioiden voorgeschreven. Hierdoor zullen zij in de palliatieve fase minder last hebben van benauwdheid.
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- De toepassing van e-health in de zorg voor COPD
Partijen nemen de regie op e-health / tele-begeleiding om effectieve vormen van tele-begeleiding verder
te ontwikkelen en op te nemen in de richtlijnen.

Bij al deze verbeteringen is er ook aandacht voor informatievoorziening aan en communicatie met de
patiént.

Zinnige Zorg voor mensen met COPD

Hoe maken wij de zorg voor mensen met COPD beter?

£ 2 28

Zorginstituut Nederland Patiénten Zorgprofessionals Zorgverzekeraars

ZIN

Verwachte resultaten

Opbrengsten dankzij zinnige zorg
ﬁ i v §

Meer patiénten stoppen met roken Minder onnodig ICS-gebruik, waardoor
dankzij stoproken-begeleiding. Zo wordt minder mensen last hebben van de i o
de achteruitgang van de longfunctie bijwerkingen van dit medicijn. : € - 5 y 3 mil Ij oen
afgeremd. H H
Behandeling | Inzet op kwaliteit van leven ()

- Een groter aanbod oefentherapie en longrevalidatie in 1¢ en 2¢lijn &
« Patiénten met ernstige benauwdheid krijgen vaker opioiden in de palliatieve fase »
- Meer inzet e-health toepassingen '

Algemeen | Betere informatie om samen te kunnen beslissen

8 W=

Aandacht voor communicatiemeten  Patiént en zorgverlener beslissen samen
informatievoorziening aan de patiént :  over oefentherapie en longrevalidatie

Uitleg terminologie
ICS: inhalatiecorticosteroiden
Opioiden: geneesmiddel dat de ademhaling rustiger maakt, passend bij palliatieve fase
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Inleiding

In het kader van het programma Zinnige Zorg licht Zorginstituut Nederland (hierna: het Zorginstituut) het
verzekerde pakket sinds 2013 systematisch door. Dat gebeurt steeds in vier fasen: screening, verdieping,
implementatie en monitoring. In 2016 hebben wij een screeningsrapport ‘Systematische analyse Ziekten
van het ademhalingsstelsel ' uitgebracht. Daarin werden drie zorgtrajecten geselecteerd met verbeter-
potentieel voor zinnige zorg. Eén van die onderwerpen is Het zorgtraject COPD. Voor dit Verbetersigna-
lement is een systematische analyse uitgevoerd op het zorgtraject en op een aantal specifieke onderdelen
daarvan. Het doel is om het verbeterpotentieel van de zorg voor mensen met COPD in kaart te brengen, als-
ook de wijze waarop de verbeteringen kunnen worden uitgevoerd en wie daarbij de betrokken partijen zijn.

De vaststelling van dit verbeterpotentieel en de wijze waarop we dit kunnen bereiken, doen we in samen-
spraak met partijen. In bijlage 2: Verantwoording is de werkwijze van Zinnige Zorg toegelicht, worden de
betrokken partijen benoemd en is het proces beschreven, dat heeft geleid tot de totstandkoming van dit
Verbetersignalement.

In de afrondingsfase van dit rapport zijn we al met partijen in gesprek over de implementatie van de
verbeteracties. In het vervolgtraject zal ook de impact van de acties, zowel financieel als kwalitatief,
worden betrokken. Door omstandigheden kon deze impact, zoals beschreven in paragraaf 4.3, niet in de
consultatiefase worden voorgelegd aan partijen.

Na de screeningsfase hebben we op basis van een eigen verkenning en de inbreng van partijen het zorg-
traject voor mensen met COPD nader onderzocht. Hierbij is vooral gekeken naar: stoppen met roken,
gebruik van inhalatiecorticosteroiden (ICS), longrevalidatie en opioiden bij refractaire dyspneu. We
hebben verder onderzocht welke rol e-health kan spelen in de zorg voor mensen met COPD.

Begeleiding bij stoppen met roken

Roken is de belangrijkste oorzaak van COPD en stoppen met roken kan het verloop van de ziekte positief
beinvloeden. We onderzoeken hoe de begeleiding bij stoppen met roken kan worden verbeterd, zodat
meer mensen met COPD erin slagen met roken te stoppen.

Inhalatiecorticosteroiden (ICS)
We onderzoeken wat de wetenschappelijke literatuur zegt over de inzet van ICS bij mensen met COPD en
hoe dit zich verhoudt tot de huidige praktijk.

Oefentherapie en longrevalidatie

We onderzoeken aan de hand van richtlijnen en wetenschappelijke literatuur hoe niet-medicamenteuze
behandeling (waarin begeleiding bij bewegen een hoofdrol speelt) binnen het gehele ziekteproces het
beste kan worden ingezet. Die inzichten toetsen we aan de huidige praktijk van behandelingen en long-
revalidatie.

Opioiden in de palliatieve fase

Er lopen meerdere initiatieven op het gebied van palliatieve zorg. In afstemming met de LAN hebben we
ons onderzoek beperkt tot een deelgebied van de palliatieve fase. We onderzoeken de aanbevelingen in
de richtlijnen ten aanzien van het gebruik van opioiden in het geval andere behandelingen onvoldoende
effect hebben op ernstige kortademigheid in de palliatieve fase. Vervolgens gaan we na in hoeverre de
richtlijnen in de praktijk zijn geimplementeerd.

E-health in de zorg voor COPD

We hebben een inventarisatie gedaan van initiatieven op basis van e-health, die worden ingezet in de
zorg voor mensen met COPD. Ook wilden we weten in hoeverre er al gegevens beschikbaar zijn over de
effecten, die deze programma’s hebben op de kwaliteit van leven van de patiént.
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Een ander onderzoek richtte zich op de vraag wat de invloed is van e-health-applicaties op de therapie-
trouw van mensen met COPD.

Voor de analyses in deze Verdiepingsfase is gebruik gemaakt van literatuur, eigen data-onderzoek,
analyse van richtlijnen en standaarden, kwaliteitsinformatie en inbreng van partijen. Bij drie thema’s,
namelijk begeleiding bij stoppen met roken, longrevalidatie en e-health is onderzoek uitgezet bij externe
onderzoeksinstellingen.

De eerste bevindingen zijn met belanghebbende partijen besproken op 15 mei 2019.

In de onderzoeksresultaten beschrijven we de huidige zorgpraktijk aan de hand van de acht elementen,
die het Zorginstituut heeft geidentificeerd als elementen voor goede zorg. Deze elementen zijn deels
herkenbaar in de taken die het Zorginstituut heeft op het gebied van kwaliteit en pakketbeheer (zie
bijlage 2 voor nadere toelichting). Waar de werkelijkheid van de zorgpraktijk niet overeenkomt met wat
we voor het betreffende zorgonderdeel definiéren als goede zorg, is ruimte voor verbetering.

In hoofdstuk 2 gaan we in op het ziektebeeld COPD, waarbij we stil staan bij epidemiologie, volume en
kostenontwikkeling en bij wat de patiént meemaakt tijdens zijn ziekte. Ook worden de verschillende
behandelmogelijkheden besproken die tijdens het zorgtraject aan de orde kunnen zijn.

We hebben het traject geanalyseerd aan de hand van de trajectbeschrijving in 2.3. In hoofdstuk 3
bespreken we de belangrijkste conclusies van de systematische analyse die de basis moeten vormen
voor verbeteracties. De onderbouwing van de conclusies is te vinden in bijlage 5.

Alle inbreng heeft uiteindelijk geresulteerd in een aantal voorstellen voor verbetering van kwaliteit van
zorg voor mensen met COPD, die we weergeven in hoofdstuk 4.

De beoogde implementatie van de verbeteracties bespreken we in hoofdstuk 5.

.
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Wat is COPD?

In dit hoofdstuk beschrijven we het ziektebeeld en de behandeling, de epidemiologie en de kosten-
ontwikkeling. Wat de patiént meemaakt in het zorgtraject komt eveneens in dit hoofdstuk aan bod.

COPD is een chronische longziekte met een veelal invaliderend karakter. Hoewel bij COPD primair de longen
aangedaan zijn, zijn de problemen van patiénten meestal veel breder. Conditieverlies, vermoeidheid en
bijkomende aandoeningen dragen in belangrijke mate bij aan de ziektelast bij COPD.

Eris sprake van COPD als een persoon chronische luchtwegklachten heeft, zoals kortademigheid, hoesten
en opgeven van sputum, in combinatie met chronische luchtwegvernauwing (bronchusobstructie). Deze
vernauwing wordt veroorzaakt door een combinatie van een chronische ontsteking van de luchtwegen
(chronische bronchitis) en de destructie van longblaasjes (longemfyseem). Deze afwijkingen zijn meestal
het gevolg van een langdurige blootstelling aan schadelijke gassen en deeltjes en treden doorgaans op
boven de leeftijd van qo jaar. De laatste jaren is echter duidelijk geworden dat bij een aanzienlijk deel van
de COPD-patiénten de basis voor deze ziekte op jonge leeftijd is gelegd, waarbij verstoorde ontwikke-
lingen van de longen en vroege blootstellingen een belangrijke rol spelen. Ook astma op kinderleeftijd is
een risicofactor voor het later ontwikkelen van COPD.

In Nederland is roken de belangrijkste risicofactor voor het ontwikkelen van COPD; 85% van de COPD-
patiénten rookt of heeft gerookt. Het percentage rokers dat COPD ontwikkelt, wordt geschat tussen de
15% en 50%'",". Het risico hierop wordt bepaald door de cumulatieve sigarettenconsumptie, uitgedrukt
in pakjaren. (Een pakjaar betekent dat een roker gedurende een jaar dagelijks een pakje sigaretten van
20 stuks rookt.) Er zijn voorts aanwijzingen dat vrouwen gevoeliger zijn voor de schadelijke effecten van
roken dan mannen. Bij gelijke blootstelling aan tabaksrook zouden zij eerder COPD ontwikkelen en ook
een verhoogd risico op longaanvallen (exacerbaties) vertonen. Niet-rokers hebben een lagere kans op
COPD; genetische aanleg, blootstelling aan houtrook, beroepsmatige expositie en woonomgeving bepalen
grotendeels dit risico. Bij kinderen komt COPD niet voor.

Hoewel COPD van oudsher als een progressieve ziekte werd beschouwd, gekenmerkt door een versnelde
achteruitgang van de longfunctie, weten we inmiddels dat de ziekte niet per se verslechtert in de loop
van de tijd. De definitie van de ziekte is dan ook recentelijk aangepast op dat gebied. Het vroegtijdig
identificeren van patiénten met risico op progressieve verslechtering is dan ook van groot klinisch belang.
Persisterend roken is één van de factoren die bijdragen aan verslechtering, hetgeen het belang van
stoppen met roken onderstreept. Daarnaast is het optreden van longaanvallen geassocieerd met een
versneld verlies van longfunctie en kwaliteit van leven en met vroegtijdig overlijden.

De meeste COPD-patiénten (84%) hebben naast COPD nog een of meer andere, vooral chronische
aandoeningen. De meest voorkomende zijn cardiovasculaire ziekten, zoals chronisch hartfalen, coronaire
hartziekten en perifeer vaatlijden, maar ook diabetes mellitus, osteoporose en artrose komen veel voor
in combinatie met COPD.Y Deze bijkomende aandoeningen hebben een additionele negatieve invioed op
de ziektelast, maar worden regelmatig niet gediagnosticeerd of behandeld.
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Figuur 1| Percentage COPD-patiénten dat naast COPD ook lijdt aan de volgende vijf vaak voorkomende
chronische ziekten V
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De comorbiditeiten bij COPD zijn niet beperkt tot de aandoeningen in figuur 1. Uit onderzoek blijkt dat
COPD-patiénten een hogere prevalentie hebben van osteoporose, angst- en paniekaanvallen, hartaan-
doeningen en diabetes dan de controlegroepen (ECLIPSE studie"'). Meerdere comorbiditeiten hadden een
cumulatief effect op sterfte. COPD en cardiovasculaire ziekte waren geassocieerd met slechtere kwaliteit
van leven, hogere (slechtere) scores op de MRC schaal voor kortademigheid, afgenomen inspannings-
tolerantie (6-minuten loopafstand) en hogere BODE-index scores (een samengestelde maat, zie bijlage
1). Een aantal comorbiditeiten bij COPD bleek geassocieerd met hogere concentraties van bepaalde ont-
stekingsmediatoren in het bloed, wat een aanwijzing is voor systemische inflammatie. Figuur 2 illustreert
verschillende onderliggende pathofysiologische factoren bij COPD en comorbiditeiten als systeemziekte.

Vil

Figuur 2 | COPD: een systeemziekte

Kortademigheid, vermoeidheid, moeite met het doen van inspanning, hoesten en opgeven van sputum
zijn de meest voorkomende klachten bij patiénten met COPD. Hoewel deze klachten meer uitgesproken
zijn bij patiénten met een meer ernstige mate van COPD, kunnen ook patiénten met slechts milde lucht-
wegvernauwing een hoge ziektelast hebben. Ruim 20% van alle patiénten behandeld bij de huisarts heeft
een hoge mate van kortademigheid, meer dan twee-derde een lage kwaliteit van leven. De mate van
luchtwegvernauwing kan dan ook niet gebruikt worden om de ziektelast van een individuele patiént te
bepalen. Patiénten met zeer ernstig COPD ervaren kortademigheid bij minimale dagelijkse bezigheden en
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kunnen uiteindelijk afhankelijk worden van een rolstoel en zuurstoftherapie. Dit betreft slechts een klein
percentage van de totale COPD-populatie.

Naast fysieke klachten zoals hierboven beschreven, heeft de patiént ook psychische klachten zoals angst
om te bewegen, angst om te stikken en eenzaamheid (sociale domein). Mensen met COPD kennen meer
dimensies dan die voortvloeien uit de ziekte: zoals opleidingsniveau, ziekte-inzicht, medicijntrouw, thuis-
situatie en comorbiditeit. Ook deze dimensies zijn van invloed op de wijze waarop de ziekte aanvaard
wordt en zij bepalen evenzeer als fysieke, ziekte gerelateerde kenmerken de effectiviteit van behandeling.
Er zijn patiénten die uitstekend in staat zijn de beperkingen van hun ziekte te beheren en/of te aanvaarden,
maar ook zeer velen die dat niet zonder begeleiding kunnen.

Doel Behandeling

Het hoofddoel van de behandeling staat beschreven in de Zorgstandaard COPD en is gericht op het

verbeteren van de integrale gezondheidstoestand. Deze bestaat uit de volgende hoofddomeinen:

1. Fysiologisch functioneren, 2. Klachten, 3. Beperkingen in het dagelijks leven en 4. Kwaliteit van leven.

Dit hoofddoel wordt bereikt door middel van twee centrale behandelstrategieén:

- Het optimaliseren van het fysiek functioneren.

- Het optimaliseren van de adaptatie aan de aandoening door de patiént adequaat zelfmanagement-
gedragingen aan te leren.

Diagnostiek

De diagnose COPD kan door de huisarts worden gesteld, wanneer patiénten zich melden met klachten
van veelvuldig hoesten en kortademigheid. Diagnose vindt plaats aan de hand van anamnese en spiro-
metrie: het meten van de mate van luchtwegvernauwing (FEV1/FVC ratio). Tevens wordt geprobeerd de
ernst van de COPD te classificeren aan de hand van de GOLD-richtlijn.

Met de nieuwe Zorgstandaard COPD is sinds 2010 in de Nederlandse praktijk het concept ziektelast
medebepalend voor het farmacologische en niet-farmacologische beleid naast de GOLD-classificatie.
Een patiént valt dan bijvoorbeeld in ‘GOLD-klasse C met een matige ziektelast’ of in ‘Gold-klasse B met
een ernstige ziektelast'.

In het verleden hield de GOLD-classificatie alleen rekening met de mate van luchtwegvernauwing,
uitgedrukt in de FEV1. De ernst van de vernauwing werd uitgedrukt in g stadia, van GOLD |

(licht, FEV, = 80%) tot GOLD IV (zeer ernstig, FEV1 < 30%).

Tabel 1 | Classificatie van de mate van luchtwegobstructie bij COPD

I: licht %FEV1 2 80%

Il matig ernstig 50% < %FEV1 < 80%
1l ernstig 30% < %FEV1 < 50%
IV zeer ernstig < 30%

* de grenswaarden van FEV1 worden vastgesteld na luchtwegverwijding

Recente inzichten hebben geleid tot een aanpassing van deze GOLD-classificatie. Nu worden ook eerdere
longaanvallen en kwaliteit van leven meegewogen.’" Dit heeft geleid tot het definiéren van vier nieuwe
subgroepen: A, B, Cen D. Voor het bepalen van de ernstcategorie is het alleen nodig om het aantal
exacerbaties en ziekenhuisopnames wegens longaanvallen in het voorafgaande jaar na te vragen en

de patiént een korte vragenlijst te laten invullen. In de volgende tabel wordt duidelijk, hoe de nieuwste
indeling volgens de GOLD-richtlijn tot stand komt:
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Tabel 2 | Indeling naar ernst van exacerbaties en symptomen bij COPD

> 2 exacerbaties of C D
> 1 exacerbatie
leidend tot ziekenhuisopname

0 of 1 exacerbatie zonder ziekenhuisopname A B
MRCO0-1 MRC=2
en/of CAT < 10 en/of CAT 210

* MRC: British Medical Research Council Questionnaire; CAT: COPD Assessment Tool

De nieuwe indeling zou beter bruikbaar zijn voor het indiceren van behandelingen, bijvoorbeeld op het
gebied van oefentherapie. Bovendien zegt de nieuwe indeling iets over de prognose. In het grootste
deel van de Nederlandse huisartsenpraktijken wordt gebruik gemaakt van de MRC-schaal en de Clinical
COPD Questionnaire (CCQ).

Een veel gebruikt instrument in de spreekkamer om de ziektelast inzichtelijk te maken en de behandeling
te ondersteunen is de zogenoemde ziektelastmeter. Deze wordt ingezet om de communicatie met de
patiént te vergemakkelijken en stimuleert zo ‘shared decision making’ en het formuleren van geperso-
naliseerde doelen.X Belangrijk pluspunt van de ziektelastmeter is, dat deze ook voor mensen met lage
(digitale) gezondheidsvaardigheden geschikt is.

Figuur 3 | lllustratie van de 11 punten waarop de ziektelastmeter bij COPD is gebaseerd.

Een groene ballon geeft aan dat de parameter optimaal is, terwijl een rode ballon betekent dat er nog veel verbetering
mogelijk is. Grijs staat voor een vorige waarde en geel houdt in dat de parameter op weg is van rood naar groen.

Nijmegen Clinical Screening Instrument (NCSI)

Een ander instrument om de ziektelast te meten is het NCSI, dat in feite uit twee aparte maar in hoge
mate geintegreerde componenten bestaat: 1. Het NCSI-meetinstrument, 2. De NCSI-interventie.

Het NCSI-meetinstrument meet 24 aspecten van de integrale gezondheidstoestand en van het
verwerkingsproces.



Zinnige Zorg Verbetersignalement | Zorgtraject van mensen met COPD | ICD-10:J40-J44

De NCSI-interventie geeft naast een nog meer gedetailleerd beeld van de integrale gezondheidstoestand,
ook zicht op onderliggende oorzaken van de problemen in de integrale gezondheidstoestand. Het NCSI
biedt daarnaast een geautomatiseerde ziektelast-classificatie en een geautomatiseerde typering van de
mate van adaptatie.

De NCSl-interventie helpt bij het formuleren van een individueel zorgplan, het motiveren van de patiént tot
gedragsverandering en bij het op elkaar afstemmen van het handelen van de verschillende zorgverleners.

De ziektelastmeter en de NCSI zijn niet uitwisselbaar, maar aanvullend op elkaar. De ziektelastmeter is
geschikt voor het vergroten van inzicht in de ziekte door de patiént, een efficiénte monitoring van de
integrale gezondheidstoestand en de facilitering van de communicatie tussen eerste en tweede lijn
(verwijzing en terug-verwijzing). De NCSI biedt een verdiepende en gedetailleerde analyse van de
integrale gezondheidstoestand.

Nog niet in alle zorgpraktijken is de ziektelastmeter of de NCSI geimplementeerd. In veel praktijken is de
al langer gangbare CCQ in gebruik.

Behandeling

Naast bewegen is de belangrijkste behandeling die het beloop van de ziekte gunstig kan beinvioeden,
de patiént ondersteunen bij stoppen met roken. Hier zal de huisarts primair op inzetten; het is veelal de
POH-er die de ‘stoppen-met-roken’-begeleiding uitvoert. Ook als de ziekte is vastgesteld, loont het de
moeite om in te zetten op terugdringing van het rookgedrag. Stoppen met roken vertraagt namelijk de
versnelde achteruitgang van de longfunctie.

Onderzoek heeft uitgewezen dat stoppen met roken tot een verbetering van de FEV1- waarden leidt. Dit
effect was zelfs na elf jaar nog aantoonbaar ten opzichte van degenen die waren blijven roken*.. Bij één
op de drie rokers met lichte tot matige COPD zorgt stoppen met roken ervoor, dat ze in de drie jaar na het
stoppen niet tot de categorie patiénten ‘met ernstige tot zeer ernstige COPD’ gaan behoren. Jonge, zware
rokers profiteren het meest van stoppen met roken, gelet op hun FEV1-waarden*'. Figuur 2 illustreert het
effect van stoppen met roken voor verschillende leeftijdscategorieén.

Figuur 2 | Verloop van de FEV1 tijdens het ouder worden bij rokers, niet-rokers en rokers die op
verschillende momenten in hun leven stoppen*"

Bij COPD-patiénten heeft stoppen met roken een positief effect op*V:
- Longfunctie (uitgedrukt in FEV1),

- Diffusiecapaciteit,

- Klachten zoals ademnood, hoesten en sputumproductie,
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- Bronchiale hyperreactiviteit,
- Infecties van de luchtwegen,
- Longaanvallen,

- Mortaliteit.

De behandeling is voorts gericht op de vermindering van klachten, het voorkomen van longaanvallen en
het leren omgaan met de ziekte. Dit begint doorgaans bij de huisarts. Belangrijke elementen in de zorg
voor mensen met COPD zijn zelfmanagement, psychologische en gedragsmatige ondersteuning, leren
omgaan met de ziekte en met beperkte energie, (inhalatie-)medicatie, bewegen en voeding.

Andere zorgverleners

Behalve met de huisarts en de longarts krijgen patiénten met COPD vooral te maken met de praktijk-
ondersteuner en de longverpleegkundige. Doorgaans zijn dit degenen die het grootste deel van de
diagnostiek (o0.a. spirometrie), behandeling en begeleiding verrichten, waaronder begeleiding bij het
stoppen met roken en inhalatorgebruik. Patiénten met COPD ervaren het als lastig om zelf te stoppen
met roken en voldoende te gaan bewegen. Ondersteuning bij zelfmanagement is daarom vaak nodig.’
Longverpleegkundigen geven aan dat COPD-zorg door longverpleegkundigen landelijk niet evenredig is
verspreid. Met name in het Noorden zijn er onvoldoende gespecialiseerde longverpleegkundigen aan-
wezig om de COPD-spreekuren bij huisartsen en ziekenhuizen goed te kunnen bemensen en leveren.

De medicamenteuze ingeademde behandeling (inhalatiemedicatie) rust op twee belangrijke pijlers:
luchtwegverwijders en ontstekingsremmers. De luchtwegverwijders zorgen op diverse manieren voor
verwijding door ontspanning van de gladde spiercellen rondom de luchtwegen. Ze zijn er in twee
varianten: kortwerkende en langwerkende en ze geven verlichting bij kortademigheid.

Bij een lichte mate van obstructie bestaat de eerste stap uit starten met een kortwerkende luchtweg-
verwijder: een anticholinergicum (zoals ipratropium) of een B2-sympathicomimeticum (zoals salbutamol
of terbutaline). Bij aanhoudende klachten kan de arts overschakelen op een andere kortwerkende lucht-
wegverwijder, op een andere toedieningsvorm (bijvoorbeeld dosisaerosol i.p.v. poeder), of een andere
type luchtwegverwijder toevoegen. Bij onvoldoende controle (aanhoudende benauwdheid, nachtelijke
klachten en longaanvallen) is een onderhoudsbehandeling met een langwerkende luchtwegverwijder
(anticholinergicum, bijv. tiotropium of B2-sympathicomimeticum, bijv. formoterol of salmeterol) aan-
gewezen. 0ok hier kan eventueel een tweede type langwerkende luchtwegverwijder aan worden
toegevoegd of er wordt gekozen voor een andere toedieningsvorm.

Bij frequente ernstige longaanvallen (= 2 behandelingen/jaar of = 1 ziekenhuisopname/jaar) kan naast
de langwerkende luchtwegverwijder een proefbehandeling met ontstekingsremmers (inhalatie-
corticosteroiden, |CS) worden gestart.

Verwijzing naar longarts

Op basis van de NHG-Standaard vindt verwijzing naar de longarts pas plaats, als de diagnose onduidelijk
is en/of behandeling en begeleiding in de eerste lijn onvoldoende resultaat geven. Bij de longarts onder-
gaat de patiént de diagnostiek, behandeling en begeleiding doorgaans opnieuw en uitgebreider. Voor
longartsen is de richtlijn ‘Diagnostiek en behandeling van COPD’ van de NVALT (Nederlandse Vereniging
van Artsen voor Longziekten en Tuberculose) leidend. Binnen het ziekenhuis kan de patiént worden
verwezen naar (poliklinische) fysio- of oefentherapie of (poli)klinische longrevalidatie.

Een longaanval of exacerbatie kan aanleiding zijn voor een ziekenhuisopname. De ziekenhuizen maken
gebruik van verschillende protocollen, waardoor niet alle patiénten met COPD hetzelfde traject afleggen.
De LAN (Long Alliantie Nederland) heeft een landelijk zorgpad ontwikkeld om tot betere zorg te komen
voor patiénten na een longaanval met ziekenhuisopname (Landelijk Zorgpad COPD met ziekenhuis-
opname).*V Dit zorgpad is transmuraal van opzet, gaat uit van een integrale persoonsgerichte benadering

1 Volgens Longfonds Patiéntenorganisatie willen mensen met COPD bijvoorbeeld vaak wel stoppen met roken of meer gaan bewegen, maar weten ze niet goed hoe ze
dat moeten doen. Een deel van de patiénten heeft behoefte aan concrete hulp op maat. Via: https://www.longfonds.nl/nieuws/zelfmanagement-bij-astma-en-co-

pd-blijft-wennen



https://www.longfonds.nl/nieuws/zelfmanagement-bij-astma-en-copd-blijft-wennen
https://www.longfonds.nl/nieuws/zelfmanagement-bij-astma-en-copd-blijft-wennen

Zinnige Zorg Verbetersignalement | Zorgtraject van mensen met COPD | ICD-10:J40-J44

en is gebaseerd op de Zorgstandaard COPD, bestaande richtlijnen van de verschillende beroepsgroepen
en een aantal best practices van ziekenhuizen. Dit protocol is in 2018 gereedgekomen en wordt in de
daaropvolgende jaren landelijk geimplementeerd.

Na het afronden van de behandeling in het ziekenhuis zal de longarts de patiént in principe terugverwijzen
naar de huisarts. De patiénten met een ernstige ziektelast blijven doorgaans onder behandeling bij de
longarts.

Begeleiding bij bewegen en gesuperviseerde oefentherapie

In alle stadia van de ziekte is fysieke training en/of bewegen aanbevolen, ter verbetering van respectie-
velijk de fysieke capaciteit en/of de fysieke activiteit. Wanneer deelname aan reguliere sport- en beweeg-
activiteiten niet langer mogelijk is of niet plaatsvindt vanwege de ernst van de inspanningsbeperking,
wordt gesuperviseerde oefentherapie aanbevolen. Dit vindt doorgaans plaats bij de fysio- of oefen-
therapeut in de eerste lijn en is monodisciplinair.

Longrevalidatie

De term ‘longrevalidatie’ wordt gebruikt ter aanduiding van een grote diversiteit aan behandel-
programma’s*V’. In de zorgstandaard wordt onder longrevalidatie verstaan: “een integraal multi-
disciplinair behandelprogramma voor patiénten met longaandoeningen, dat individueel vormgegeven
wordt op basis van een gedegen assessment”.

Het programma richt zich niet alleen op de lichamelijke conditie, het omgaan met medicatie en exacer-
batiemanagement, maar omvat ook andere aspecten van het fysiologisch functioneren en de adaptatie
aan de ziekte, tot uitdrukking komend in adequaat zelfmanagement.

Longrevalidatie bestaat in verschillende intensiteiten en kan zowel in dagbehandeling als klinisch vorm-
gegeven zijn. Patiénten die in een medisch stabiele situatie verkeren, in staat zijn zelfstandig te leven,
geen grote psychosociale en medische comorbiditeit hebben en geen complexe adaptatieproblemen
hebben, volgen een basaal programma. Dit is een programma waarin patiénten hun fysieke conditie
vergroten aangevuld met een algemeen educatieprogramma doorgaans gericht op medicatiegebruik en
leefstijl. Een dergelijk programma wordt door een beperkt aantal disciplines aangeboden en kan plaats-
vinden in een daartoe goed georganiseerde eerste lijn setting of in een ziekenhuis.

Wanneer sprake is van ernstige ziektelast of complexe medische problematiek en/of complexe adapta-
tieproblematiek, beveelt de Zorgstandaard COPD complexe multidisciplinaire longrevalidatie aan. Dit is
een gecombineerde interventie die uit meerdere componenten bestaat, zoals een beweegprogramma,
educatieve sessies, psychologische ondersteuning en/of voedingsinterventie. Multidisciplinaire long-
revalidatie vindt doorgaans plaats in het ziekenhuis of een tertiair longcentrum (longrevalidatiecentrum),
zowel in dagbehandeling als klinisch. Dit laatste betreft een kleine minderheid van de patiénten met
COPD, maximaal enkele duizenden per jaar.

Goede nazorg in de tweede of eerste lijn is cruciaal om de effecten van een longrevalidatieprogramma te
laten beklijven op de lange termijn.

Geriatrische revalidatie

In enkele ziekenhuizen en verpleeghuizen is ook een aanbod ontwikkeld voor kwetsbare ouderen met
meerdere chronische ziektes, waaronder COPD. Het betreft patiénten met (zeer) ernstig COPD die als
gevolg van hun functionele beperkingen, verminderde belastbaarheid en kwetsbaarheid niet in aanmerking
komen voor basale of complexe longrevalidatie. Doordat bij longrevalidatie de focus op bewegen ligt, is
dat voor deze patiénten minder geschikt.

Geriatrische revalidatie heeft als doel, om deze patiénten thuis beter te laten functioneren en om compli-
caties zoals functionele achteruitgang en recidiverende ziekenhuisopnames te voorkomen *'. Onderzoek
naar de (kosten)effectiviteit van deze behandeling voor COPD-patiénten is nog in ontwikkeling. X"

Palliatieve zorg
In het laatste stadium van de ziekte is palliatieve zorg belangrijk. Het moment dat de zorg zich niet langer
moet richten op genezing of verbetering maar op verlichting van hun klachten is niet exact te markeren.
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Een ziekenhuisopname in verband met exacerbatie kan aanleiding vormen voor het afstemmen van
verwachtingen over verdere zorg (Advance Care Planning) en over de palliatieve fase.

E-health

In het hele zorgtraject kan gebruik worden gemaakt van e-health. Het aanbod aan apps, telemonitoring
en telecoaching middelen is, zoals ons onderzoek uitwijst, al groot en groeiende. De mate van effectiviteit
van e-health is voor deze toepassingen nog matig onderzocht of bewezen.

Ziektelast

In de top tien van ziekten met de grootste maatschappelijke ziektelast onder de Nederlandse bevolking
in 2015, uitgedrukt in Disability Adjusted Life Years (DALY’s) neemt COPD de vierde plaats in voor mannen
en voor vrouwen de zesde plaats**. COPD staat op de vijfde plaats in de top 10 van hoogste maatschap-
pelijke ziektelast, maar zal in 2030 naar verwachting stijgen naar plek drie (Volksgezondheidenzorg.info).

Epidemiologie

In 2016 waren in Nederland ongeveer 593.000 patiénten die COPD hadden. Dit betreft alleen de
gediagnosticeerde patiénten, het werkelijke aantal kan hoger liggen. De incidentie is berekend op on-
geveer 48.300 nieuwe patiénten per jaar. XX COPD komt bijna niet voor onder de leeftijd van qo jaar; van-
af 60 jaar neemt de prevalentie toe met de leeftijd. Het percentage mannen met COPD is in alle leeftijds-
categorieén iets hoger dan het percentage vrouwen, hoewel vrouwen bezig zijn met een inhaalslag. In de
periode 2000-2010 is de prevalentie onder vrouwen met 75% toegenomen, tegenover een daling (-13%)
van de prevalentie onder mannen. XX In 2014 is de incidentie bij mannen met 49,2% gedaald ten opzichte
van 2009, dus gemiddeld 8,2% per jaar (vrouwen: daling 46,5%, gemiddeld 7,8%/jaar).

In Nederland overleden in 2016 ruim 6.500 personen met COPD als onderliggende primaire doods-
oorzaak: 52% mannen (40,1 per 100.000) en 48% vrouwen (36,6 per 100.000).XX Daarnaast sterven er
nog ongeveer 4.000 mensen per jaar met COPD als secundaire doodsoorzaak.

Kosten

In 2015 bedroegen de kosten voor COPD 1,0 miljard euro. Dit is 1,1 % van de totale kosten voor de
gezondheidszorg in Nederland (www.volksgezondheidenzorg.info). Van de kosten voor COPD wordt
42% uitgegeven aan ouderenzorg (thuiszorg en verpleeghuiszorg), 22% aan ziekenhuiszorg en 19% aan
genees- en hulpmiddelen. Dit is exclusief de kosten van fysiotherapie voor COPD-patiénten. Die bedroegen
in 2015 € 53.8 miljoen. In 2018 was dit bedrag gestegen tot € 62,9 miljoen. De kosten voor tertiaire
longrevalidatie bedroegen in 2018 € 26 miljoen.



http://www.volksgezondheidenzorg.info
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Figuur 4 | Procentuele bijdrage van de verschillende zorgtypen aan de totale kosten voor COPD.*

B huisarts 5%
[ specialist 10%
B ziekenhuis 27%
B thuiszorg 19%
B verpleeghuis 12%
griepvaccinatie 1%
medicatie 22%
zuurstof 4%

longtransplantatie 0,4%

De jaarlijkse kosten van arbeidsongeschiktheid voor werkenden met COPD bedroegen gemiddeld 1200
euro per persoon. Kosten door ziekteverzuim bedragen gemiddeld 1900 euro per werkende met COPD.
Deze kosten overtreffen veruit de kosten van het zorggebruik voor COPD.
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Belangrijkste conclusies uit de
systematische analyse

In de verdiepende analyses is het zorgtraject onderzocht. In bijlage 5 zijn de uitgevoerde verdiepende
analyses uitvoerig beschreven. Op basis van deze analyses volgen op onderstaande thema’s een aantal
conclusies.

Bij COPD is begeleiding bij stoppen met roken de belangrijkste behandeling. Er zijn kwalitatief goed
onderbouwde, generieke richtlijnen van recente datum die aanbevelingen doen over begeleiding bij
stoppen met roken. Bij COPD-patiénten die roken, moet begeleiding langduriger (6-12 maanden) en
intensiever plaatsvinden dan bij rokers in het algemeen.

Uit onze analyse blijkt dat vooral de toepassing in de praktijk voor verbetering vatbaar is:

- Internationaal onderzoek wijst uit dat in Nederland relatief weinig mensen professionele (= bewezen
effectieve) rookstop-ondersteuning krijgen, vergeleken met andere landen. Ons eigen data-onderzoek
wijst ook in die richting.

Uit onderzoek blijkt dat slechts bij 15 % van alle serieuze stoppogingen (minimaal 24 uur niet roken)
sprake is van begeleiding op basis van effectief bewezen therapie. Er zijn aanwijzingen dat de
patiénten-informatie onvoldoende transparant is over waar goede zorg te vinden is.

Ons data-onderzoek wijst uit dat verwijzing naar gecertificeerde ‘stoppen met roken’-coaches slechts
beperkt plaatsvindt, zowel door huisarts als door longarts. De ‘stop roken’-begeleiding die bij de
huisarts plaatsvindt binnen ketenzorg COPD is niet transparant.

Niet elke longarts beschikt over de mogelijkheid rechtstreeks door te verwijzen naar een gecertificeerde
‘stop roken’-coach. Afspraken met verzekeraars bepalen dat dit via de eerste lijn dient te gebeuren.
Aanbieders kunnen intensieve en langdurige, op de behoefte van COPD-patiénten toegesneden,
begeleiding bij stoppen met roken niet altijd bieden. Verzekeraars lijken hoofdzakelijk standaardzorg in
te kopen, en dan vooral in de eerste lijn.

De Nederlandse richtlijnen zijn gedateerd wat betreft de indicaties voor het voorschrijven van ICS. We
constateren op basis van recente internationale richtlijnen en verdiepend literatuuronderzoek dat de
indicatie voor het voorschrijven of stoppen met ICS specifieker kunnen. ICS zouden gereserveerd moeten
zijn voor een subpopulatie binnen de groep COPD-patiénten, met name mensen die tevens kenmerken
vertonen van astma, aanwezigheid van bepaalde cellen in het bloed (de zogeheten eosinofiele cellen), en
frequent longaanvallen. Deze groepen beslaan minimaal 20% en maximaal 42% van de COPD-populatie.
Wanneer deze kenmerken niet aanwezig zijn, is langdurig gebruik van ICS af te raden, onder andere
wegens de bijwerkingen.

Op basis van eerder onderzoek concluderen we dat 42-86% van de COPD-patiénten ICS gebruikt. Er blijken
dus veel meer COPD-patiénten ICS te gebruiken, dan het aantal dat ervoor in aanmerking komt. We
schatten de overbehandeling van ICS bij COPD op 15 tot 44% van alle COPD-patiénten die ICS gebruiken.
Zij lopen onnodig risico op bijwerkingen.

Richtlijnen kennen veel belang toe aan oefentherapie en longrevalidatie voor mensen met COPD.
Longrevalidatie is er in vele intensiteiten en samenstellingen. Er is vooral bewijs van effectiviteit voor
minder intensieve vormen van longrevalidatie. Van de complexe multidisciplinaire longrevalidatie zoals
die in Nederland in tertiaire centra wordt geboden is de meerwaarde ten opzichte van minder intensieve
longrevalidatie voor COPD-patiénten nog onvoldoende aangetoond.

In de eerste en tweede lijn worden oefentherapie en longrevalidatie slechts beperkt ingezet in verhou-
ding tot het aantal COPD-patiénten. We zien op dit gebied dus onvoldoende ‘stepped care’.
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Uit declaratiegegevens blijkt dat een minderheid van de patiénten fysio- of oefentherapie heeft gehad

in de eerste en tweede lijn. In sommige ziekenhuizen wordt minder dan 5% van de patiénten met een
DBC-COPD verwezen naar fysio- of oefentherapie, in andere ziekenhuizen loopt dit op tot maximaal
35%. Deze praktijkvariatie is niet gerelateerd aan patiéntkenmerken en deze aantallen moeten als laag
beschouwd worden, gelet op het belang dat richtlijnen toekennen aan bewegen bij COPD. Het gebrek
aan uniforme afspraken aangaande doorverwijzing voor paramedische zorg door huis- en longartsen kan
hiervoor mogelijk een verklaring vormen.

Longrevalidatie is bewezen effectief. De effectiviteit is vooral aangetoond voor de minder intensieve
vormen van longrevalidatie, in de Zorgstandaard basale longrevalidatie genoemd en in het buitenland
vooral bekend als pulmonary rehabilitation. Het bestaat doorgaans uit fysiotherapie aangevuld met een
educatieprogramma doorgaans gericht op medicatie en leefstijl. Deze zorg wordt in het ziekenhuis op
beperkte schaal ingezet. Het aanbod aan basale longrevalidatie in de eerste en tweede lijn is mogelijk
onvoldoende aanwezig of wordt onvoldoende ingezet.

Onder complexe multidisciplinaire longrevalidatie, in Nederland georganiseerd in de derde lijn, ver-
staat de Zorgstandaard intensievere varianten van longrevalidatie. Hierin wordt naast bovengenoemde
training en educatie ook intensievere zorg geboden, zowel ten aanzien van het fysiologisch functioneren
als op het gebied van adaptatie. Richtlijnen bieden weinig houvast voor verwijzing, tertiaire instellingen
hanteren eigen intake-criteria.

De meerwaarde van klinische, complexe multidisciplinaire longrevalidatie zoals die in Nederland in
tertiaire centra wordt geboden, ten opzichte van minder intensieve vormen van longrevalidatie is voor
mensen met COPD niet aangetoond. Hierdoor is ook de kosteneffectiviteit onduidelijk. Er is beperkt
onderzoek gedaan naar deze vorm van longrevalidatie; en de kwaliteit van het beschikbare bewijs dat de
meerwaarde aan zou moeten tonen ten opzichte van minder intensieve longrevalidatie is laag.

Het gaat om een kleine groep patiénten, die echter naar verhouding voor een groot kostenbeslag zorgt.
De kosten die met klinische longrevalidatie voor COPD gemoeid zijn, bedragen ongeveer 29.000 euro per
patiént per jaar.

Volgens de richtlijnen zouden COPD-patiénten met ernstige kortademigheid, die niet meer voldoende
reageren op luchtwegverwijders, behandeld moeten worden met opioiden (ofwel morfine en soortgelijke
geneesmiddelen). We zien echter op basis van declaratiegegevens dat minder dan de helft (46%) van de
patiénten met COPD die in aanmerking komen voor opioiden, deze behandeling ook daadwerkelijk krijgt.
Er lijkt dus sprake van forse onderbehandeling. Patiénten in de palliatieve fase kampen onnodig met
kortademigheid.

Er zijn vele initiatieven op het gebied van e-health bij COPD, waarvan een deel bewezen effectief.

E-health heeft potentie om, juist voor COPD-patiénten, voordelen te bieden, en de zorgkosten te reduce-
ren. We hebben een inventarisatie laten maken die een overzicht geeft van welke e-health-toepassingen
voor COPD bekend zijn, waar deze op gericht zijn en wat de mate van wetenschappelijke onderbouwing
(bewijs) is. (zie bijlage q)

Eris een kennislacune in de evidence voor het vergroten van de therapietrouw met e-health toepas-
singen. We concluderen dat er een rol is voor partijenzorgaanbieders om regie te nemen op het verder
ontwikkelen van effectieve vormen van e-health / tele-begeleiding en deze op te nemen in de richtlijnen.



Zinnige Zorg Verbetersignalement | Zorgtraject van mensen met COPD | ICD-10:J40-J44

Verbeterafspraken

De te actualiseren richtlijnen: Diagnostiek en behandeling van COPD, de KNGF-richtlijn COPD, de
NHG-standaard COPD (inclusief een Landelijke Eerstelijns Samenwerkings- Afspraak), het Landelijk
Zorgpad COPD-longaanval met ziekenhuisopname en de richtlijn diagnostiek en behandeling COPD-
longaanval in het ziekenhuis worden congruent met elkaar. De volgende verbeteracties worden
opgenomen in de richtlijnen:

. Duidelijke criteria voor ICS en afbouwprotocol

«  Verwijscriteria voor oefentherapie en longrevalidatie

+  Aanmoediging voor gebruik van opioiden bij refractaire dyspnoe in de palliatieve fase

De Richtlijn COPD-longaanval met ziekenhuisopname en het bijbehorende Zorgpad COPD longaanval met
ziekenhuisopname worden aangeboden aan het Register Kwaliteitsstandaarden van Zorginstituut
Nederland samen met een implementatieplan met tijdpad voor landelijke implementatie

De te actualiseren richtlijn Diagnostiek en behandeling van COPD en de KNGF-richtlijn COPD worden
uiterlijk in 2021 aan het Register van ZIN aangeboden, inclusief patiéntinformatie. De NHG-Standaard
COPD (Vierde Herziening) COPD wordt in 2020 gepubliceerd

COPD-patiénten krijgen langduriger en intensiever begeleiding bij stoppen met roken dan de standaard-
interventie. Rokende COPD-patiénten worden daarvoor verwezen naar gespecialiseerde ‘stop roken’-coa-
ches, als de zorgprofessional dit niet zelf kan aanbieden

Er komt duidelijkheid over de status van het Kwaliteitsregister voor ‘stop roken’-begeleiders, met name
over het verplichte karakter ervan bij vergoeding

Bij contact tussen zorgprofessional en COPD-patiént wordt het rookgedrag ter sprake gebracht en getracht
de patiént te motiveren tot stoppen

Voor elke regio wordt zichtbaar wat het aanbod van ‘stop-roken’-begeleiders is, specifiek voor patiénten
met COPD (zorgkaart)

Apotheken verwijzen rokende COPD-patiénten die nicotine-vervangende middelen willen aanschaffen
actief door naar aanbieders van gedragsmatige begeleiding (in overleg met hoofdbehandelaar)

‘Stoppen met roken’-zorg wordt gedifferentieerd ingekocht

Neem in de te actualiseren richtlijnen en standaarden een ‘withdrawal’(afbouw) aanpak op met duidelijke
criteria voor ICS-gebruik en een afbouwprotocol

Huisarts en apotheker bespreken periodiek (bijvoorbeeld jaarlijks) een lijst risicopatiénten, eventueel in
FTO-verband (farmacotherapeutisch overleg)

Neem in de nieuwe richtlijnen (KNGF, Diagnostiek en behandeling van COPD, NHG-standaard en LESA)
criteria op, die beschrijven welke patiénten aangewezen zijn op gesuperviseerde oefentherapie

Neem in richtlijnen criteria op die beschrijven wanneer patiénten aangewezen zijn op basale en op meer
intensieve vormen van longrevalidatie

Ontwikkel een adequaat aanbod voor gesuperviseerde oefentherapie in de regio. Sluit daarbij aan bij het
advies van Zorginstituut Nederland van 2018 over gesuperviseerde oefentherapie bij COPD

Ontwikkel een adequaat aanbod aan (basale) longrevalidatie. Dit kan zowel in de eerste lijn, transmuraal
als in de tweede lijn

Ontwikkel patiéntinformatie over de beweegnorm, sport, gesuperviseerde oefentherapie en long-
revalidatie

Onder regie van
NVALT

in samenwerking met
NHG-CAHAG
KNGF /VWwOCM
V&VN

Longfonds

ZN

NVALT, LAN, NHG,
KNGF, V&VN
verzekeraars
KNGF, WOCM
Longfonds

ZN, NHG

NVALT, NHG-CAHAG,
V&VN, Verslavings-
zorg, ZN, verzekeraars

ZN

Alle professionals

NVALT, NHG-CAHAG,
Verslavingszorg,
V&VN, ZN, Longfonds,
NWPO

KNMP

Zorgverzekeraars

NVALT, NHG-CAHAG
(KNMP)

NHG-CAHAG, KNMP

Onder regie van
KNGF en NVALT, in
samenwerking met
NHG-CAHAG,
WOCM, ZN,
Longfonds

NVALT, NHG-CAHAG,
LCN, ZN, KNGF,
WOCM, V&VN,
Longfonds

AKNGF, WWOCM en
NVALT, NHG-CAHAG
NVALT, KNGF, WOCM,
V&VN, ZN, NVWPO
KNGF, VWwOCM,
Longfonds, LAN
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Faciliteer de implementatie van de aanbevelingen in de richtlijnen over behandeling van refractair dyspneu
in de palliatieve fase met opioiden

In de nieuwe richtlijnen komen aanmoedigingen voor het gebruik van opioiden bij refractaire dyspnoe.
Richtlijnen nuanceren de risico’s van ademdepressie door toe te lichten, dat opioiden voor deze indicatie
alleen een risico vormen bij overdosering en dat ademdepressie voorts bekend is als contra-indicatie en
interactie. Ook wordt aangegeven dat behandeling met opioiden bij mensen met COPD ‘off label’-gebruik
betreft en dat dit, mits goed uitgelegd aan de patiént, geen belemmering hoeft te zijn om opioiden voor te
schrijven aan deze groep

Ontwikkel patiénten informatie die angst voor bijwerkingen voor opioidengebruik kan wegnemen en
bespreek dit met de patiénten

Er worden afspraken gemaakt over de introductie van tele-begeleiding (tele-monitoring en tele-educatie),

die patiénten en zorgverleners ondersteunt in de behandeling van COPD. Besteed aandacht aan:

« functionaliteiten die minimaal beschikbaar moeten zijn (0.a. voldoende goed toegeruste
verpleegkundigen in 1e en 2e lijn)

» wanneer introductie gezien kan worden als succesvol, wie ervoor in aanmerking komen

« hoe het past binnen het Landelijk Zorgpad COPD longaanval met ziekenhuisopname

+ hoe wetenschappelijk verantwoorde evidence omtrent werkzaamheid en kosteneffectiviteit verzameld
kan worden

NVALT, NHG-CAHAG,
Verenso

NVALT, NHG-CAHAG,
KNMP

NVALT, NHG-CAHAG,
Longfonds

Onder regie van
NVALT in samen-
werking met NHG-
CAHAG, Longfonds,
V&VN Longverpleeg-
kundigen, NVvPO,
patiéntenvereniging
en ZN

Als de voorgestelde verbeteracties worden gerealiseerd, dan merkt de patiént hier het volgende van:

roken’-begeleiding krijgen die past bij de ernst van hun rookverslaving;

op het beloop van hun ziekte;

Meer patiénten zullen gemotiveerd worden om te stoppen met roken, en meer patiénten zullen ‘stop
Daardoor zullen meer COPD-patiénten er in slagen te stoppen met roken, wat een gunstig effect heeft

Het voorschrijven en afbouwen van ICS zal plaatsvinden volgens de nieuwste inzichten, waardoor

ICS-gebruik zal afnemen en patiénten niet onnodig met bijwerkingen worden geconfronteerd.

Patiénten zullen beter geinformeerd zijn over de mogelijkheden van oefentherapie en longrevalidatie.

Zij zullen daardoor beter in staat zijn om samen met de arts te beslissen welke vorm van oefentherapie

en longrevalidatie voor hen het meest passend is;

toegang krijgen tot deze zorg;

hebben van benauwdheid

ondersteunen bij zelfmanagement en bij samen beslissen.

Er komt meer aanbod van longrevalidatie in de eerste en tweede lijn, waardoor meer COPD-patiénten
Meer patiénten zullen in de palliatieve fase opioiden voorgeschreven krijgen, waardoor zij minder last

Er komen meer effectieve en patiéntvriendelijke e-health toepassingen beschikbaar die de patiént

Met de voorgestelde verbeteracties zijn geen majeure kosten gemoeid, maar lijken wel significante
verbeteringen in de kwaliteit van leven van COPD patiénten haalbaar. Met partijen streven we naar een
betere toegankelijkheid van de bestaande zorg, vooral in de vroege fase van het ziekteproces. We doelen
hier met name op betere inzet van stoproken begeleiding en van beweegzorg. Dat zal op de langere
termijn leiden tot een betere controle van het ziekteproces en minder zware zorg in de latere fase van
COPD: ziekenhuisopnames wegens klinische exacerbaties en complexe longrevalidatie.
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Samenvattend:
Stoproken maatregelen 199min 12,7 min Duurt 10 jaar om te bereiken; 57.912
- Meer patiénten stoppen extra levensjaren per jaar;
- Intensievere begeleiding. Baten ook elders, 0.a. minder hart/

vaatziekten
Daardoor langer leven en minder
klinische exacerbaties

Terugdringen ICS-overbehandeling 6,6 min

Eerder en vaker beweegzorg en basale 7,7min
longrevalidatie in de eerste lijn*

Meer basale longrevalidatie in de tweede lijn; 4,0 min 8,6 min
Daardoor geleidelijke afname in de derde lijn minder tertiaire LR;
Opioiden in palliatieve fase 1,0 min Per jaar 3561 patiénten minder

benauwd voor overlijden

* zie Pakketadvies gesuperviseerde oefentherapie

Verbeteracties

- Extra inzet op begeleiding bij stoppen met roken

We hebben de volgende verbetermaatregelen opgenomen in de impactanalyse:

- Meer patiénten worden gestimuleerd een stoppoging te doen.

- Bij stoppogingen van COPD-patiénten, zal vaker intensieve ipv niet-intensieve begeleiding worden
ingezet.

Overbehandeling met inhalatie corticosteroiden terugdringen

Oefentherapie en longrevalidatie; meer stepped care

Zowel in de eerste als in de tweede lijn is meer inzet van oefentherapie en (basale) longrevalidatie

aangewezen. Door de nieuwe vergoeding voor eerstelijns-oefentherapie kan dit grotendeels kosten-

neutraal, omdat er substitutie plaatsvindt met langdurige behandeling met fysiotherapie.

In de tweede lijn zou meer basale longrevalidatie beschikbaar moeten komen dan er nu is. Dit vergt een

kostentoename van naar schatting ¢ min. Hiermee wordt longrevalidatie toegankelijk voor een groter

aantal patiénten; tegelijk zal de behoefte aan tertiaire longrevalidatie geleidelijk afnemen. Wij hebben

deze afname ingeschat op 33% in een periode van 5 jaar.

Meer inzet van opioiden in de palliatieve fase

Om te zorgen dat alle patiénten gedurende hun hele fase van benauwdheid morfine krijgen is

€ 1,0 miljoen nodig. Tegenover de kostenstijging staat de immateriéle opbrengst: bij 3.561 patiénten

zal de kwaliteit van leven in de palliatieve fase veel beter zijn (veel minder ernstige benauwdheid).

Commentaar partijen
Reactie ZIN

Longfonds Nederland

Het Longfonds doet een aantal tekstuele suggesties, onder andere in de beschrijving van de ziekte en
de zieke, en het aantal mensen met COPD. Ook vraagt het Longfonds op diverse plaatsen in de tekst
aandacht voor PREMs en PROMs.

De PREM en PROM suggestie hebben we niet meegenomen omdat het nog niet besproken is met de overige partijen.

Het Longfonds is het niet eens met de zorgzwaarte-classificatie in A, B, Cen D zoals beschreven in hoofdstuk 2.3,
met name omdat hieraan de vergoeding voor fysiotherapie (maximaal aantal behandelingen) is gekoppeld.
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De ABCD- indeling is in de context van het Verbetersignalement niet gekoppeld aan de maximering van het aantal
behandelingen fysiotherapie. Wij hebben hier slechts aangesloten bij de beschrijving in de GOLD-richtlijnen. Wij zijn ons
ervan bewust dat dit bezwaar voortvloeit uit het Pakketadvies Gesuperviseerde oefentherapie bij COPD van juni 2019,
en dat de discussie hierover bij verschijnen van dit Verbetersignalement nog gaande is. Deze discussie willen wij graag los
zien van het voorliggende Verbetersignalement. Voor de implementatiefase zien wij vooralsnog genoeg verbetermoge-
lijkheden binnen de huidige regelgeving om in het gehele zorgtraject van mensen met COPD tot betere ondersteuning bij
bewegen te komen.

Verder noemt Longfonds als optie dat huisartsen formulariumgericht gaan voorschrijven bij COPD, zoals
de LHV voorstaat. Wanneer huisartsen via het Elektronisch Voorschrijf Systeem (EVS) voorschrijven, helpt
dit hen om het voor de patiént meest geschikte middel te kiezen.

Dit lijkt ons een serieuze verbeteractie. Wij hebben hier in de analysefase (ook voor het Verbetersignalement astma) al
verkennend onderzoek naar gedaan. Er blijken veel haken en ogen aan te zitten, maar het blijft de moeite waard hier
verder op door te gaan. Wij stellen voor dit in de implementatiefase nader op te pakken met partijen.

Longfonds wijst erop dat het leven van een COPD-patiént veel meer dimensies kent dan slechts die
voortvloeien uit zijn ziekte. Er zijn patiénten die uitstekend in staat zijn de beperkingen van hun ziekte
te beheren en/of te aanvaarden, maar ook zeer velen die dat niet zonder begeleiding kunnen. Ervarings-
deskundige (het Longfonds) is van mening, dat de te vergoeden zorg divers mag zijn en rekening moet
houden met bovengenoemde aspecten. Zo zou bijvoorbeeld een testweek in een tertiair longcentrum
vergoed moeten kunnen worden om vast te stellen of er een “fit’ is tussen de patiént en het tertiair long-
centrum. Alleen dan kan er sprake zijn van effectief gedragsveranderende ervaringen.

De opmerkingen over de te vergoeden zorg of over vergoeding van een testweek in een longcentrum kunnen wij niet
zonder meer overnemen. In de huidige beRostigingssystematiek is al rekening gehouden met gedragsbegeleiding en
met triage/assessment. Bovendien leent het Verbetersignalement zich wat minder voor het agenderen van dergelijke
vergoedingsvraagstukken.

Het Longfonds plaatst een kanttekening bij de aanbeveling om het gebruik van opioiden toegankelijker
te maken, nu steeds meer ziekten af raken van hun dodelijkheid en overgaan in chronische ziekten. Ook
de recente berichtgeving uit de VS over opioiden manen tot voorzichtigheid in deze, aldus de ervarings-
deskundige van Het Longfonds. Voor de uitkomsten van de genoemde onderzoeken zouden ook andere
verklaringen denkbaar zijn.

Wat de inzet van opioiden betreft gaan wij graag in gesprek over de genoemde bezwaren. Mogelijk bestaan er misver-
standen over het moment waarop en de Rlachten waarvoor opioiden kRunnen worden ingezet. Richtlijnen en onderzoek
beperken zich tot een nauw omschreven doelgroep. Het is echter een feit dat de door de ervaringsdeskundige gevoelde
weerstand niet op zichzelf staat, en dat dit een belangrijke oorzaak is voor een mogelijk te terughoudend beleid in deze.

LAN

Los van de vijf geselecteerde verbeteronderwerpen vindt de LAN het voor het verbeteren van integrale
preventie en zorg vooral van belang, dat overkoepelende systeemprikkels, zoals verkeerde (bekostigings)
prikkels, worden aangepakt.

Een eerste systeemprobleem volgens de LAN is de ‘stoppen met roken’-zorg. Het Zorginstituut zou aan
de minister van VWS moeten adviseren om het proces te vergoeden en niet de afzonderlijke stoppoging.
Tevens zou het mogelijk moeten zijn dat de allerzwaarste groep verslaafden kan worden behandeld in
verslavingsklinieken.

Aangezien de nog rokende COPD-patiénten doorgaans tot de ernstig verslaafde rokers kRunnen worden gerekend, zijn de
door ons voorgestelde verbeteracties gericht op langere en meer intensieve behandelingen. ZIN ziet de huidige praktijk
echter niet als een systeembelemmering. In de analyse laten we zien dat noch de aanspraak, noch de beleidsregel voor
de bekostiging, een blokkade zouden vormen voor een gedifferentieerde, op de behoefte van de patiént toegesneden
‘stop roken’-begeleiding. Nu per 1 januari aanstaande ook het eigen risico niet meer hoeft te worden aangesproken voor
deze begeleiding, is in onze ogen de belangrijkste systeembelemmering weggenomen. Ook de richtlijnen bevelen aan om
intensievere begeleiding in te zetten voor de meer verslaafde roRers.

De huidige belemmeringen hebben in onze optiek vooral te maken met de wijze waarop ‘stop roken’-zorg wordt
gecontracteerd. De voorgestelde verbeteracties richten zich vooral hierop, en op een beter verwijsbeleid en vindbaarheid.
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Verzekeraars en zorgaanbieders Runnen die gewenste verbeteringen bewerkstelligen en dit kan volgend jaar al worden
geéffectueerd. Wij zullen in de implementatiefase dan ook vooral hierop inzetten.

Ook de deskundigheid van de verslavingszorg kan helpen om de ‘stop roken’-zorg in Nederland te verbeteren. Ook dit is
een kRwestie van inkoopbeleid.

Wij zijn daarentegen in onze richtlijnanalyse geen aanbevelingen tegengekomen over Rlinische zorg voor rookverslaafden.
Wij zien hier niet zonder meer een parallel met andere verslavingen, die wel Rlinisch kunnen worden behandeld. Voorals-
nog is deze zorg tamelijk nieuw en zou deze alleen in een experimentele setting kunnen worden onderzocht. Wij zien op
dit moment vooral verbeterpotentie bij intensieve zorg, die nu onvoldoende wordt geboden en waar op Rorte termijn op
kan worden ingezet.

Een tweede systeemprobleem waar het ZIN zich volgende de LAN op zou moeten richten, is het verbeteren
van de vergoeding voor gedragsveranderingen. De huidige systematiek van aanspraken zou hier niet op
gericht zijn, omdat meestal maar voor een kortere periode vergoeding beschikbaar wordt gesteld.

Het Zorginstituut is het met de LAN eens dat mensen het lastig vinden om hun oude gedrag blijvend te veranderen en om
hier succesvol in te zijn. Wij hebben echter in de analyse geen aanwijzingen gevonden, dat de huidige systematiek van
aanspraken en vergoeding hier debet aan zou zijn. In dit stadium van het verdiepingstraject kunnen we het door de LAN
gesignaleerde Rnelpunt en verbeteractie niet alsnog toevoegen zonder voorafgaande analyse.

Als derde systeemprobleem noemt de LAN de vergoeding voor het goed en herhaald instrueren bij het
gebruik van inhalatiemedicatie. De vergoeding hiervoor zou moeten worden verruimd.

Hiervoor geldt hetzelfde als voor het vorige punt. Het Zorginstituut kRan in dit stadium van het verdiepingstraject het door
de LAN gesignaleerde knelpunt en verbeteractie niet alsnog toevoegen zonder voorafgaande analyse.

Als vierde probleem noemt de LAN de bekostiging van de palliatieve zorg. Deze is nu georganiseerd per af-
zonderlijke zorgsetting (ziekenhuis, thuis, hospice, verpleeghuis). Om integrale zorgverlening vanuit de zorg-
behoeften van patiénten mogelijk te maken, pleit de LAN voor bekostiging van de netwerkzorg als geheel.
We wijzen erop dat het onderwerp waar wij ons op gericht hebben in dit Verbetersignalement beperkt is gebleven tot de
inzet van opioiden in de palliatieve fase. Een analyse over de palliatieve zorg voor COPD-patiénten in zijn algemeenheid
is bewust buiten dit rapport gebleven, omdat andere partijen (onder regie van de LAN) dit onderwerp al op de agenda
hadden.

V&EVN

V&VN heeft in een eerdere versie aandacht voor de plek van de longverpleegkundigen in de zorg voor
COPD gevraagd, en is blij dat deze in de huidige versie duidelijker naar voren komt. Zij merken nog het
volgende op over het huidige concept-Verbetersignalement:

Voor een goede uitvoering van de geformuleerde verbeteringen (onder andere op het gebied van
e-health en zorgpaden) is het essentieel dat bij huisartsen en ziekenhuizen goed bemenste COPD-spreek-
uren worden ingericht. Met name in het Noorden vormt het geringe aantal longverpleegkundigen een
belemmering voor de implementatie.

We hebben hier op verschillende plaatsen in het rapport melding van gemaakt: in paragraaf 2.3 en in bijlage 5e onder
Uitvoerbaarheid. Ook in de e-health verbeteracties in hoofdstuk g hebben wij dit punt toegevoegd. Bij het monitoren van
de implementatie zullen we hier aandacht aan besteden.

V&VN wijst op de gewijzigde vergoeding voor fysiotherapie waardoor stabiele patiénten minder vergoed
krijgen; dit terwijl fysiotherapie juist helpt om exacerbaties te voorkomen.

Hiervoor verwijzen wij naar het ‘Pakketadvies gesuperviseerde oefentherapie’, dat de basis vormt voor de gewijzigde
vergoeding. De discussie die hierover wordt gevoerd willen wij niet doorkruisen. Wij zien binnen de gewijzigde vergoeding
genoeg mogelijRheden om in het gehele zorgtraject van mensen met COPD tot betere ondersteuning bij bewegen te komen.

NVALT/CAHAG/LCN/KNGF

De gezamenlijke reactie (hierna: NVALT c.s.) bevat veel aanvullingen en correcties die we hier nietin
detail zullen weergeven. We beschrijven ze wel indien we ze niet hebben overgenomen.

Het merendeel van de suggesties hebben we overgenomen, zij het niet altijd op de aangegeven plaats. Ter wille van de
leesbaarheid hebben wij de kernboodschap beknopt gehouden in de hoofdstukken 2 t/m q. Alle aanvullingen en
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correcties die betrekRing hebben op richtlijnen, evidence en praktijkgegevens hebben wij in bijlagen 5a t/m 5e verwerkt.
Voor zover de suggesties relevant zijn voor de conclusies of verbeteracties, zijn ook deze aangepast.

NVALT c.s. hebben in aanvulling op figuur 2 (de z.g. Fletchercurve) een figuur toegevoegd, die betrekking
heeft op een specifieke ‘stop roken’-interventie.

Deze past ons inziens niet in het beschrijvende hoofdstuk waarin het belang van ‘stoppen met roken’ wordt geillustreerd.
Ook in bijlage 5a waar de effectiviteit van ‘stop roken’-interventies nader wordt beschreven, vonden wij deze informatie
te weinig toevoegen aan de richtlijnanalyse, waarin nationaal en internationaal de ‘stop roken’-interventies worden
beschreven in relatie tot de COPD-patiéntengroep.

NVALT c.s. stellen naast de uit de Zorgstandaard COPD afkomstige definitie van longrevalidatie ook een
nieuwe definitie voor. Daarnaast wordt aanvullende literatuur aangedragen over longrevalidatie.

Wij hebben deze nieuwe definitie niet overgenomen om geen verwarring te scheppen. De overige toevoegingen over
longrevalidatie hebben wij voor een groot deel overgenomen in bijlage 5¢ met de achterliggende analyses.

De passage over geriatrische revalidatie is door NVALT c.s. geschrapt.

Wij hebben die passage gehandhaafd. Ook dit is een zorgvorm waar mensen met COPD gebruik van maken. Verenso is
daarom ook een stakeholder voor ons, al hebben wij deze beroepsgroep (ten onrechte) nog niet eerder bij dit verbeter-
traject betrokken.

‘Stepped care’ wordt onvoldoende ingezet in Nederland. NVALT c.s. hebben hiervoor nog nadere onder-
bouwing aangeleverd.

Wij ondersteunen het pleidooi voor meer ‘stepped care’ en zien het als de belangrijkste verbeteractie voor het onderwerp
bewegen en longrevalidatie. We hebben de aanvullende informatie daarover opgenomen in bijlage 5c.

NVALT c.s. plaatsen vraagtekens bij de formulering, dat er onvoldoende aanbod aan basale longrevalidatie
in de eerste en tweede lijn aanwezig zou zijn.

Wij hebben onze tekst aangepast: ‘wij zien dat er slechts beperkt gebruik wordt gemaakt van die zorg, afgaande op de
declaratiedata’. Wij weten inderdaad niet of deze zorg wel of niet in voldoende mate aanweziq is.

NVALT c.s. brengen naar voren, dat de RVZ kanttekeningen plaatst bij een eenzijdige gerichtheid op de
‘evidence based’-benadering. De bevindingen over de meerwaarde van intensievere vormen van long-
revalidatie zouden vanuit die optiek geen recht doen aan de werkelijkheid.

Dit is een fundamenteel punt waar we in het kRader van dit Verbetersignalement het volgende over kunnen zeggen. Het
is een misverstand dat we alleen Rijken naar wetenschappelijk bewijs. Bij Pakketadviezen betrekken we de context (van
patiénten en van zorgpraktijken) en in het verlengde hiervan het meer systematisch benutten van patiénten-ervaringen en
lokale praktijkgegevens. Ook bij Zinnige Zorg-trajecten beginnen we altijd met Rijken, wat zorgverleners en patiénten
goede zorg vinden. Vervolgens, wanneer we onvoldoende houvast vinden in de richtlijnen, onderzoeken we de
wetenschappelijke literatuur over die zorg. Voor adviezen over de verzeRerwaardigheid van bepaalde zorg (duidingen en
pakketadviezen) hebben we een checklist Passend Onderzoek, waarmee we nagaan welk niveau van evidence haalbaar
en onderzoeRbaar is in de betreffende context. Die overwegingen gelden in grote lijnen ook voor de analyses, die we uit-
voeren in het Rader van Zinnige Zorg. We vonden voor de intensieve vormen van longrevalidatie onvoldoende houvast in
de richtlijnen. Vervolgens hebben we naar wetenschappelijk bewijs gezocht in de literatuur, en geen onderzoek gevonden
van de mogelijk geachte wetenschappelijke kwaliteit. Een Verbetersignalement is geen duiding en geeft dan ook geen
oordeel over de vraag, of er wel of niet sprake is van verzeRerde zorg. Het is een analyse van de zorg zoals die geleverd is
en de mate, waarin deze is gebaseerd op de wetenschappelijke onderbouwing die in die context haalbaar is. Die analyse
vormt de basis voor een gesprek met partijen om tot verbeterafspraken te Romen, waarin de gevonden discrepanties
kunnen worden verkleind of opgeheven.

NVALT c.s. hebben aanvullende literatuur geleverd over de effectiviteit van longrevalidatie.

We hebben de betreffende passages hiermee aangevuld. De conclusie over de effectiviteit van deze zorg is gewijzigd in die
zin, dat wij deze zorg als effectief beschouwen. Onze vaststelling, dat de meerwadarde ten opzichte van minder intensieve
vormen van longrevalidatie onvoldoende is aangetoond, is gehandhaafd.
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Aansluitend op het voorgaande merken NVALT c.s. op, dat de meerwaarde van derdelijnszorg impliciet
wordt aangetoond doordat, gelet op patiéntkenmerken, kennelijk onvoldoende resultaat is geboekt in de
tweede lijn.

Wij delen die conclusie niet. Zeker nu we hebben laten zien, dat in de eerste en tweede lijn onvoldoende passende zorg

is geleverd, zien we in de patiéntkenmerken niet vanzelfsprekend de onderbouwing voor de meerwaarde van de zorg in
tertiaire centra.

NVALT c.s. stellen aanpassingen voor in tabel 4 en 5 van bijlage 5c. Zij merken op, dat onze kanttekening
over de eerste 20 behandelingen die voor eigen rekening komen, de conclusies onnodig verzwakt aan-
gezien een COPD-patiént vaker dan 20 keer behandeld zal worden.

Wij hebben de tabellen aangepast en aangevuld. We hebben de relativerende kanttekening over eigen rekening gehand-
haafd omdat de werkelijke zorgconsumptie om die reden toch iets hoger zal liggen. Wij zijn met NVALT c.s. van mening,
dat dit de conclusie (namelijk dat fysiotherapie slechts beperkt wordt ingezet) niet wezenlijk beinvioedt.

NWPO

De NVVPO heeft een aantal tekstuele en inhoudelijke suggesties gedaan die we hebben overgenomen.
Evenals het Longfonds plaatst de NVvPO een kanttekening bij de in hoofdstuk 2 besproken GOLD
ABCD-indeling. NVvPO wijst erop dat de ABCD-indeling in de NHG-standaard uit 2014 officieel ontraden
wordt. Tevens geeft men aan dat veel ziekenhuizen wel in enige vorm gebruik maken van de ABCD-
indeling:’ ..wordt bij de diagnose altijd de GOLD-indeling erbij gezet dus bv. GOLD 3, C'.

Wij hebben de tekst op dit punt genuanceerd, nu we zien dat hier in de praktijk niet eenduidig mee omgegaan wordt.
Dit rapport is niet de plaats om de discussie hierover te beslechten, we beperken ons tot de constatering, dat in de praktijk
verschillende zorgzwaarte-indelingen worden gehanteerd. We weten op dit moment niet of de verschillende indelingen tot
knelpunten voor de patiént leiden. Mogelijk kunnen we hier in de implementatiefase helderheid over verkrijgen.

Verder geeft NVVPO aan dat de afgebeelde ziektelastmeter nog lang niet overal is te gebruiken, zowel in
de tweede als in de eerste lijn.

Wij hebben de passage over de ziektelastmeter aangevuld met de Ranttekening dat de ziektelastmeter nog niet overal is
te implementeren, onder andere omdat de registratiesystemen (bijvoorbeeld het HIS, huisartseninformatiesysteem) hier
nog niet op zijn aangepast. We hebben ook toegevoegd dat de CCQ een veel gebruikte vragenlijst is.

Bij de verbeterafspraken, en ook elders in de tekst, geeft NVvPO aan dat er in het werkveld, onder andere
bij poh’s, onduidelijkheid bestaat welke opleidingen/cursussen voor ‘stop roken’-begeleiding voldoende
zijn, als hier al criteria voor zijn. Ook geeft men aan dat veel ‘stop roken’-begeleiders hun lidmaatschap
van het Register (wegens kosten en gebrek aan meerwaarde) hebben opgezegd toen het niet meer ver-
plicht was om in het Kwaliteitsregister ‘stoppen met roken’ ingeschreven te staan om ‘rook stop’-
begeleiding te mogen geven.

Deze opmerkingen hebben we in bijlage 5a over Begeleiding bij ‘stoppen met roken’ opgenomen onder het kopje
Kwaliteitszorg. Bij de verbeterafspraken hebben we toegevoegd dat er duidelijRheid moet Romen over de eisen aan ‘rook
stop’-begeleiding en over de status van het Register.

Tenslotte wordt voorgesteld om ook de NVvPO als partij op te nemen bij bepaalde verbeterafspraken,
onder andere rond begeleiding bij ‘stoppen met roken’.
NWPO is, waar dat relevant is, opgenomen als partij bij de verbeterafspraken.
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Realiseren van de verbeteringen.

Partijen zijn al met veel goede initiatieven aan de slag. Het Zinnige Zorg Verbetersignalement COPD wil
deze initiatieven aanvullen en de samenwerking tussen partijen intensiveren. Doel is om de zorg voor
mensen met COPD daadwerkelijk te verbeteren.

De uitvoering en implementatie van de verbeteracties is aan partijen in de zorg, in lijn met de respectie-
velijke verantwoordelijkheden in het zorgstelsel.

Na vaststelling van het Verbetersignalement door de Raad van Bestuur van Zorginstituut Nederland
start de Implementatiefase. Het Zorginstituut zal een bijeenkomst met betrokken partijen organiseren
om de implementatie van de Verbeterafspraken te bespreken. Bij de eerste bijeenkomst van de
Implementatiefase, stemmen de betrokken partijen onder meer met elkaar af hoe de afspraken uit-
gevoerd gaan worden, wat daarvoor nodig is en wat de rol van elke partij zal zijn. Het Zorginstituut heeft
de regie tijdens deze bijeenkomst.

Tijdens het vervolg van de Implementatiefase heeft het Zorginstituut een ondersteunende en faciliterende
rol, bijvoorbeeld door het organiseren van volgende bijeenkomsten, het zo nodig verstrekken van data
en spiegelinformatie, en eventueel uitvoeren van aanvullend (kwalitatief) onderzoek.

Om de nakoming van afspraken qua inhoud en tijd te borgen, kan het Zorginstituut de in het Verbeter-
signalement benoemde actiepunten die betrekking hebben op kwaliteitsstandaarden en meetinstrumenten,
op de Meerjarenagenda plaatsen.

Ook is het mogelijk dat het Zorginstituut over een bepaalde behandeling een duiding uitvoert, bijvoor-
beeld als onvoldoende duidelijk blijft of de zorg voldoet aan het criterium ‘stand van wetenschap en
praktijk’.

Het Zorginstituut zal de verbeteracties gaan volgen en monitoren en jaarlijks rapporteren aan de minister

van Medische Zorg en Sport. Voorafgaand aan een rapportage zal het Zorginstituut een bijeenkomst met
alle partijen organiseren ter bespreking en afstemming.

Ten slotte zal het Zorginstituut de bereikte verbeteringen ongeveer drie jaar na publicatie van dit
Verbetersignalement evalueren en hierover rapporteren aan de minister voor Medische Zorg en Sport.
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Bijlage 1 Lijst met afkortingen en

begrippen

COPD
FEV1 (Forced Expiratory
Volume in 1 second)

FvC

FEV1/FVCratio
LLN5%

AGREE Il

ICD-10

LESA
LTA
ACP
ACCP
ATS
ERS
GOLD

MRC
CAT
SABA
SAMA
LABA
LAMA
VAS

cQ

Chronic Obstructive Pulmonary Disease, Chronisch obstructieve longziekte.

1 secondevolume: de hoeveelheid lucht die iemand in een seconde
maximaal kan uitademen

Geforceerde expiratoire vitale capaciteit: een maat voor het totale (long)
volume datiemand kan uitademen

Een maat voor luchtwegvernauwing

Lower Limit of Normal 5%: een waarde voor FEV1/FVCkleiner dan het 5e
percentiel van de referentiepopulatie. Door de afkapwaarde voor FEV1/FVC
zo te kiezen houdt de arts rekening met de natuurlijke afname in longfunctie
in de populatie als gevolg van veroudering. Met het ouder worden neemt de
FEV1/FVC ratio ook bij gezonden gering af.

Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation - II. Hulpmiddel om de
methodologie en transparantie van richtlijnontwikkeling te beoordelen.
Uitgebracht door de AGREE Collaboration.

International Classification of Diseases -10 Internationale Statistische
Classificatie van Ziekten en met gezondheid verband houdende problemen.
Landelijke Eerstelijns Samenwerkings Afspraak

Landelijke Transmurale Afspraak

American College of Physicians

American College of Chest Physicians

American Thoracic Society

European Respiratory Society

Global initiative for the prevention and management of Chronic Obstructive
Lung Disease

British Medical Research Council Questionnaire

COPD assessment tool

short-acting beta-2-agonist (kortwerkend B —sympathicomimeticum)
short-acting muscarinic antagonist (kortwerkend parasympathicolyticum)
long-acting beta-2-agonist (langwerkend B sympathicomimeticum)
long-acting muscaric antagonist (langwerkend parasympathicolyticum
Visual Analogue Scale, een schaalverdeling op papier waarop een onder-
zoeksdeelnemer de ernst van bijvoorbeeld kortademigheid kan aangeven.
Clinical COPD Questionnaire
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Bijlage 2 Verantwoording

In deze bijlage ‘Verantwoording’ lichten we op hoofdlijnen de werkwijze van het Programma Zinnige
Zorg toe met aandacht voor de kwaliteits- en pakketcriteria en gebruik declaratiedata bij analyses; geven
we een overzicht van betrokken partijen; beschrijven we op welke wijze we met partijen hebben samen-
gewerkt; en besteden we aandacht aan de procesbeschrijving.

Werkwijze Programma Zinnige Zorg

Het Zorginstituut heeft voor het Programma Zinnige Zorg een systematische werkwijze ontworpen om
de wijze waarop gebruik wordt gemaakt van het verzekerde basispakket door te lichten. Kern ervan is de
identificatie en het tegengaan van ineffectieve en/of onnodige zorg, zodat de kwaliteit van de zorg voor
de patiént verbetert, de gezondheidswinst toeneemt en onnodige kosten worden vermeden. We doen
datvolgens een verbetercirkel zoals geillustreerd in onderstaand figuur 1. Deze cirkel bestaat uit vier
opeenvolgende fasen:

- Screeningsfase

- Verdiepingsfase

- Implementatiefase

- Monitoringsfase

Figuur 1| Verbetercirkel van Zinnige Zorg

Screeningsfase

Doorlichten van een
ICD-10-zorgdomein

Ontwerpen van de juiste
verbeteringsmaatregelen

MET PARTIEN IN DE ZORG MET PARTUEN IN DE ZORG

Evaluatie Implementeren |mp|ementatie

Evalueren van de implementatie
en bereikte resultaten

Implementeren van
verbeteringsmaatregelen

DOOR ZORGINSTITUUT NEDERLAND DOOR PARTIJEN IN DE ZORG

Screeningsfase

Het doel van de screeningsfase is de selectie van een aantal verdiepingsonderwerpen: onderwerpen met
verbeterpotentieel voor de kwaliteit van zorg en het vermijden van onnodige kosten, door meer gepast
gebruik van zorg. Deze onderwerpen worden samen met de onderliggende analyse vastgelegd in een
rapport ‘Systematische analyse’ en aangeboden aan partijen en aan de minister van VWS.

Figuur 2 op de volgende pagina geeft weer hoe in een analyse verschillende bronnen worden geraad-
pleegd om te komen tot een goede analyse en goede keuze van verdiepingsonderwerpen. De bronnen
zijn o.a. de richtlijnen, wetenschappelijke literatuur, declaratie- en andere data en de partijen in de zorg.
Daarbij wordt niet alle informatie tot in detail verzameld en geanalyseerd, maar wordt vanuit signalen uit
de praktijk of de data, gericht gezocht om een zo scherp mogelijk beeld te geven van de geleverde zorg,
in de huidige situatie. Hierbij wordt gekeken vanuit het perspectief (de “bril”) van het Zorginstituut, met
de “elementen van goede zorg” (zie toelichting in het vervolg).
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Figuur 2 | Van bronnen naar verdiepingsonderwerpen

Werkwijze Q

Fase 1| Screeningsfase

Richtlijnen

Data
Volume

parameters Kwaliteitskaders Pz"grg’a;"‘("“:ns
Literatuur gpartij Opbrengsten Haalbaarheid
Zorginstituut

Organisatie Pakket criteria
Internationaal

van de zorg

ICD-10 Domein

Praktijk

Verdiepingsonderwerpen

Media

De keuze van de onderwerpen is mede gebaseerd op de analyse aan de hand van de elementen van
goede zorg, de grootte van het onderwerp (aantal patiénten, ziektelast, budgetimpact), de mogelijke
verbeteringen en wat de zorgpartijen belangrijk vinden.

Verdiepingsfase

De verdiepingsfase volgt op de screeningsfase. Het doel van deze fase is om de wijze, waarop dat
verbeterpotentieel van de gedetecteerde onderwerpen bereikt kan worden, zo concreet mogelijk te
maken.

Per onderwerp voeren we gedetailleerdere analyses uit en vullen we ontbrekende kennis aan met extra
data-analyses, praktijkonderzoek en/of literatuuronderzoek.

Het Zorginstituut werkt in deze fase ook nauw samen met betrokken partijen. Het eindresultaat wordt
vastgelegd in een zogeheten Verbetersignalement. Hierin staat welke verbeteringen in de zorg en de
gezondheid naar inhoud en omvang we mogelijk achten en maken we een schatting van de omvang van
de vermijdbare kosten (Budgetimpact). Ook het Verbetersignalement wordt door Zorginstituut
Nederland aangeboden aan partijen en aan de minister van VWS.

Implementatiefase

De implementatie is primair de verantwoordelijkheid van partijen in de zorg: patiénten, zorgprofessionals,
instellingen, zorgverzekeraars en overheid. Ze vindt plaats conform de afspraken gemaakt in de verdie-
pingsfase. Het Zorginstituut kan in deze fase een ondersteunende en faciliterende rol hebben, bijvoor-
beeld door het organiseren van bijeenkomsten, het verstrekken van data en spiegelinformatie en het
uitvoeren van aanvullend onderzoek. Het Zorginstituut rapporteert periodiek over de voortgang aan de
minister van VWS.

Monitoringsfase

In de monitoringsfase bekijkt het Zorginstituut samen met de betrokken partijen of de resultaten
behaald zijn. Op basis daarvan wordt bepaald of nieuwe acties nodig zijn. In deze fase wordt ook gekeken
of alle benodigde informatie op een structurele wijze beschikbaar is.

Elementen van goede zorg

Zowel in de screeningsfase als de verdiepingsfase wordt een analyse van de zorg uitgevoerd. Het Zorg-
instituut hanteert hiervoor de “Elementen van goede zorg”, die zijn gebaseerd op de kwaliteits- en
pakketbeheerstaken van het Zorginstituut. Het gebruikte analyseschema, geldig voor zowel de
Screeningsrapporten als voor de Verbetersignalementen, is als volgt:
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1. Kenbaarheid goede zorg

Beschrijving van wat we weten over de beschikbaarheid van kwaliteitsstandaarden (zoals richtlijnen),
meetinstrumenten (vragenlijsten en indicatoren) en informatiestandaarden.™ Zijn er uitkomst-
indicatoren die voor de patiént relevant zijn, zoals maten voor kwaliteit van leven, PROMs? en PREMs3.
Wij kijken of de kwaliteitsstandaarden, meetinstrumenten en informatiestandaarden opgenomen zijn in
het Register van het Zorginstituut, wat aangeeft dat ze voldoen aan de procedurele criteria van het
Toetsingskader™",

Naast de procedurele kant kijken we ook naar de inhoud van standaarden en richtlijnen: welke voor ons
onderwerp relevante aanbevelingen worden gedaan en wat is de wetenschappelijke onderbouwing van
de aanbevelingen? We kijken ook naar de aansluiting tussen eerste -en tweedelijns richtlijnen.

2. Toepassing in de praktijk

Een beschrijving van wat we weten over de implementatiegraad van kwaliteitsstandaarden, patiénten-
versies/keuzehulpen en meetinstrumenten. Worden de aanbevelingen in de praktijk geimplementeerd?
Hier kijken we ook hoe de uitvoering van de zorg in de praktijk plaatsvindt (waaronder de aansluiting
tussen eerste en tweede lijn) en wat de experts ervan vinden.

3. Uitkomsten van zorg

Is de informatie over de kwaliteit van zorg en de uitkomsten van zorg vindbaar voor zorgverleners,
patiénten en burgers? Op welke websites (openbare database en publieksinformatie) zijn deze zichtbaar
of te vinden?

4. Effectiviteit

Is de zorg effectief, wat heeft de patiént aan de behandeling? Als we de wetenschappelijke onderbouwing
van de richtlijnen, zoals beoordeeld onder Kenbaarheid, van voldoende kwaliteit achten, hanteren we de
aanbevelingen uit de richtlijnen als uitgangspunt. Een formele beoordeling conform de door het Zorg-
instituut vastgestelde criteria inclusief GRADE-systematiek®™!" gebeurt eventueel, indien de gesignaleerde
knelpunten daar aanleiding toe geven en de aanbevelingen in de richtlijnen onvoldoende wetenschappelijk
onderbouwd zijn.

Het belangrijkste onderdeel van een beoordeling van de effectiviteit is de zogenaamde PICO: Patient -
Intervention — Comparator - Outcome. Dus voor welke groep patiénten is de zorg bedoeld en is dat de
groep waarvoor onderzoek beschikbaar is? Welke behandeling of zorg wordt er geboden en is die zorg
onderzocht? Met welke controlebehandeling (reguliere zorg, standaardtherapie) is die zorg vergeleken
en wat voegt de aanbevolen zorg daaraan toe? En naar welke voor de patiént relevante uitkomsten is
gekeken om vast te stellen of de zorg effectief was?

5. Kosteneffectiviteit™"

Kosteneffectiviteit geeft een verhouding aan tussen de effectiviteit van een behandeling (wat heeft de
patiént aan de behandeling?) en de kosten die gemaakt moeten worden om dit effect te bereiken. We
kijken of de richtlijnen iets zeggen over kosteneffectiviteit, en naar overige (wetenschappelijke) literatuur.
Eventueel voeren we eigen kosteneffectiviteitsonderzoek uit.

6. Noodzakelijrheid™*V

Hierbij kijken we of de zorg behoort tot het domein van de zorgverzekering en of het om kosten gaat, die
mensen eventueel voor eigen rekening kunnen nemen. Bij de beoordeling van ‘noodzakelijkheid’ gaat het
om twee verschillende aspecten: de ernst van de ziekte (ziektelast) en de maatschappelijke noodzaak om
een behandeling ook daadwerkelijk te verzekeren. Waar de nadruk bij ziektelast ligt op de medische nood-
zakelijkheid, ligt deze bij ‘noodzakelijk te verzekeren’ op de vraag of het verzekeren zelf noodzakelijk is.

2 PROMs: Patient Reported Outcome Measures: door de patiént gerapporteerde uitkomstmaten van zorg zonder tussenkomst van een hulpverlener. Bron:
Zorginstituut Nederland. Begrippenkader gepaste zorg en praktijkvariatie. Diemen, 2015. Rapportnr. 1504.

3 PREMs: Patient Reported Experience Measures: door de patiént gerapporteerde beleving van de zorg zonder tussenkomst van een hulpverlener. Bron: Zorginstituut
Nederland. Begrippenkader gepaste zorg en praktijkvariatie. Diemen, 2015. Rapportnr. 1504.
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7. Uitvoerbaarheid ¥

Zorg moet uitvoerbaar zijn, anders kan het niet geleverd worden. Het principe uitvoerbaarheid geeft aan
of voldaan is aan de randvoorwaarden en de houdbaarheid van het deel uitmaken van een interventie
in het basispakket. Relevant daarbij zijn o0.a. draagvlak, organisatie van zorg, indicatie en administratie,
bekostiging, jurisdictie en ethiek. Hier hoort ook bij of er bijvoorbeeld een bekostigingstitel is voor een
interventie, die deel zou moeten uitmaken van het basispakket.

8. Samenhang in de kwaliteitscirkels
Hier kijken we of er gewerkt wordt met kwaliteitscirkels die gericht zijn om de zorg te verbeteren, wie zich
hiermee bezighouden en wat de onderlinge samenhang van de kwaliteitscirkels is.

De zorg wordt beter als kwaliteitsverbeteringen opgevolgd worden door inbedding in kwaliteitscirkels.
Bijvoorbeeld: kwaliteitsstandaarden en meetinstrumenten komen tot stand> worden geimplementeerd>
de effecten worden gemeten> eventueel worden de kwaliteitstandaarden en meetinstrumenten bij-
gesteld. Of: innovaties ontstaan> worden geimplementeerd> worden geévalueerd.

Het gebruik van declaratiedata bij de analyses

Binnen het Programma Zinnige Zorg maken we regelmatig gebruik van kwantitatieve gegevens. De
zorgvuldigheid van het gebruik daarvan is vanwege de kwaliteit van de analyse, de acceptatie van de
bevindingen en de bescherming van de privacy van uitdrukkelijk belang. Het Zorginstituut onderkent
dit belang expliciet en neemt alle benodigde maatregelen om zorgvuldig met de beschikbare gegevens
om te gaan. Hieronder lichten we kort de kern toe van de wijze, waarop we met kwantitatieve gegevens
omgaan.

Het Zorginstituut Nederland doet onderzoek naar hoe zorg uit het basispakket in de praktijk toegepast
wordt, vanuit zorginhoudelijke vragen. Hiervoor verzamelen we informatie uit vele bronnen: van ge-
sprekken met belanghebbenden tot wetenschappelijke publicaties, van cijfers van het RIVM tot declara-
tiegegevens.

Voor een deel gaat het daarbij om kwantitatieve gegevens en veelal om declaratiedata. Het Zorginstituut
zorgt bij het gebruik van data voor optimale borging van veiligheid en privacy door verschillende maat-
regelen. Zo gebruikt het Zorginstituut gegevens op gepseudonimiseerd persoonsniveau, over meerdere
jaren en vanuit verschillende, voor een specifieke vraag te combineren gegevensbronnen. Dat maakt het
bijvoorbeeld mogelijk om te bepalen of een patiént voorafgaand aan een operatieve ingreep medica-
menteus behandeld is door de huisarts. Of om te zien welk type langdurige zorg patiénten ontvangen na
een interventie. Ook maakt het combineren van gegevensbronnen verfijnde casemix-correcties mogelijk.

We gebruiken declaratiedata uit het Declaratie Informatie Systeem (DIS) en vanuit zorgverzekeraars

(via Vektis) om een indruk te krijgen van de praktijk van de zorg. Declaratiedata zijn een reflectie van de
registratiepraktijk en niet altijd van de daadwerkelijk geleverde zorg. Desalniettemin zijn deze data wel
een belangrijke, en soms zelfs de enige, informatiebron en kunnen deze waardevolle signalen geven over
de kwaliteit van de zorg. Nadere verkenning van de mogelijkheid van gebruik van andere databronnen is
onderwerp van onderzoek, in samenwerking met VWS en andere zorgpartijen.
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Bijlage 3 Betrokken partijen

Zorgverzekeraars Nederland (ZN)

Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie (KNMP)
Federatie van Medische Specialisten (FMS)

Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose (NVALT)
Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG)/

COPD & Astma Huisartsen Advies Groep (CAHAG)

Verenso Specialisten in ouderengeneeskunde

Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF)

Vereniging van Oefentherapie, Caesar en Mensendieck (VWOCM)

Nederlandse Vereniging van Praktijkondersteuners (NVvPO)

Verpleging & Verzorging Nederland (V&VN) Longverpleegkundigen
Patiéntenfederatie Nederland (PFN)

Longfonds Patiéntenvereniging

Longalliantie Nederland (LAN)

Trimbos Instituut

Longcentra Nederland (LCN)

Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ)

Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra (NFU)

keraars
\erze
10/
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Nederland
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Bijlage 4 Onderzoeken van derden in
opdracht van Zorginstituut Nederland

Disclaimer

De rapporten die u op deze webpagina aantreft zijn de onderliggende onderzoeksrapporten die het
Zorginstituut heeft gebruikt voor de totstandkoming van dit rapport.

De gegevens en conclusies in de onderliggende onderzoeksrapporten komen volledig voor rekening van
de onderzoeksbureaus die de rapporten hebben opgesteld. Het Zorginstituut heeft deze gegevens en
conclusies in zijn eigen rapporten niet altijd overgenomen.

Daarnaast geeft onderstaand overzicht de door het Zorginstituut gebruikte bronnen niet volledig weer.

Hieronder treft u een overzicht van de onderliggende onderzoeksrapporten aan ter ondersteuning van dit

Verbetersignalement. De rapporten zijn via www.zorginstituutnederland.nl verkrijgbaar.

Meerkerk, G-J., E. Wits, G. Nagelhout. Onderzoeksinstituut IVO in opdracht van Zorginstituut

Nederland. Begeleiding bij stoppen met roken van mensen met COPD. Aanbevelingen en

onderbouwing in richtlijnen, 2018.

- Zorgvuldig Advies/Panaxea in opdracht van Zorginstituut Nederland. Richtlijnanalyse en
literatuurreview longrevalidatie. 20 juni 2018.

- C. Hallensleben, Van Luenen, E. Rolink & N. Chavannes, LUMC/Longalliantie Nederland in opdracht
van Zorginstituut Nederland. Digitale COPD-zorg in Nederland. Een inventarisatie van beschikbare
applicaties. Oktober, 2018.

- Aardoom, J.J., M. Schulte, L. Loheide Niesmann, H. Riper. VU, Amsterdam in opdracht van Zorginstituut
Nederland. Effectiveness of E-health interventions on improving adherence to treatments and health
behaviors for patients with COPD: a systematic review. April 2019. / VU, Amsterdam in opdracht van
Zorginstituut Nederland. E-health en adherentie in de zorg voor COPD-, astma- en OSA-patiénten. Een
systematisch literatuuronderzoek. Maart, 2019.

Voorts is geput uit onderzoeken, die in de Screeningsfase in opdracht van het Zorginstituut zijn verricht:

« Instituut voor Verantwoord Medicijngebruik (i.s.m. NIVEL). Medicatie bij astma en COPD. Utrecht, 2016.

- Kasteleyn MJ, Chavannes NH, Taube C, et al. Diagnostiek astma en COPD in de eerste lijn. In opdracht
van het Zorginstituut Nederland, Programma Zinnige Zorg. Leiden: LUMC, 2016.

- RIVM. Notitie Arbeidsgerelateerde longaandoeningen, ziektelast van astma en COPD en trends in de
tijd. Bijdrage RIVM aan Screeningsrapport Zinnige Zorg van Zorginstituut Nederland. Bilthoven: RIVM.
2016 (a)

+ RIVM. Notitie Begeleiding bij stoppen met roken voor mensen met astma, COPD en luchtweginfecties
en trends in de tijd. Bijdrage RIVM aan Screeningsrapport Zinnige Zorg van Zorginstituut Nederland.
Bilthoven: RIVM. 2016 (b)
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Bijlage 5 Verdiepende analyses
Zorgtraject COPD

We kijken naar het totale ziekteproces van COPD en naar het zorgtraject dat daarbij hoort. Na de
screeningsfase hebben we op basis van een eigen verkenning en inbreng van partijen enkele onder-
werpen benoemd waar we nader op inzoomen. Dat zijn stoppen met roken, gebruik van inhalatie-
corticosteroiden, longrevalidatie, opioiden bij refractair dyspneu en e-health.

Er zijn meer organisaties die de kwaliteit van zorg voor deze patiéntengroep willen verbeteren, zoals de
LAN, universiteiten of de NVALT. Zo loopt er bij de LAN een meerjarig project om de zorg binnen zieken-
huizen te verbeteren (en daarmee het aantal exacerbaties terug te dringen) door middel van het inrichten
van zorgpaden. En startte in 2017 onder codrdinatie van de LAN een vierjarig project om palliatieve zorg
voor patiénten met COPD en hun mantelzorgers te verbeteren. In een stappenplan is beschreven hoe
integrale palliatieve zorg geleverd en georganiseerd kan worden en welke hulpmiddelen daarbij kunnen
ondersteunen.

Om te zorgen dat de verbetertrajecten complementair zijn en niet overlappend, hebben we gekozen voor
onderwerpen die nog niet door anderen worden opgepakt. Steeds in het licht van het optimaliseren van
het totale zorgtraject.

Stoppen met roken mag zich momenteel in een brede belangstelling verheugen. Omdat dit voor
COPD-patiénten in alle stadia van hun ziekte van groot belang is, hebben we een verdiepend onderzoek
uitgevoerd naar de beste ‘stoppen met roken’-zorg voor deze doelgroep en naar de belemmeringen die
er zijn om de goede zorg bij de patiént te brengen.

Geformuleerde onderzoeksvragen:

Welke ‘stoppen met roken’-behandelingen worden aanbevolen in de richtlijnen en op welke wijze is dit
onderbouwd?

Welke ‘stoppen met roken’-behandelingen worden aanbevolen voor COPD-patiénten in de richtlijnen,
hoe is dit onderbouwd en in hoeverre verschillen deze aanbevelingen van de generieke aanbevelingen
voor stoppen met roken?

Data-onderzoek: wat is er bekend over de inzet van effectieve ‘stoppen met roken’- zorg voor
COPD-patiénten?

Medicamenteuze behandeling is bij COPD-patiénten gericht op het verminderen van klachten en op het
zoveel mogelijk voorkdmen van exacerbaties.

De veelheid aan inhalatoren is genoemd als knelpunt bij het correct toedienen van medicatie. Dit onder-
werp hebben we geagendeerd in het verdiepingstraject Astma, een aandoening waar inhalatorgebruik als
minstens zo problematisch wordt ervaren.

Een ander verbeterpunt dat uit de screeningsfase naar voren is gekomen, is de inzet van inhalatie-
corticosteroiden (ICS). De richtlijnen zouden onvoldoende worden nageleefd.

Geformuleerde vragen:
- Wat zijn de aanbevelingen in de COPD-richtlijnen over starten en stoppen met ICS?
- Data-onderzoek: wat is er bekend over het gebruik van ICS bij COPD-patiénten?

Bij de niet-medicamenteuze behandeling is ondersteuning bij bewegen een wezenlijk element. Dit varieert
van gesuperviseerde fysiotherapie/oefentherapie (monodisciplinair) tot een integraal multidisciplinair
programma, waar beweegtherapie een hoofdbestanddeel vormt. We weten onvoldoende wanneer welke
vorm van beweegondersteuning is aangewezen bij de verschillende COPD-patiéntcategorieén.
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Geformuleerde vragen:

Welke aanbevelingen doen de richtlijnen over de verwijzing van mensen met COPD naar longrevalidatie
in een monodisciplinaire setting? En welke aanbevelingen doen de richtlijnen over de verwijzing van
mensen met COPD naar multidisciplinaire longrevalidatie?

Wat is de effectiviteit van de verschillende vormen van longrevalidatie: monodisciplinair,
multidisciplinair klinisch en multidisciplinair poliklinisch?

Data-onderzoek: welke vormen van longrevalidatie krijgen COPD-patiénten in de loop van het
zorgtraject?

.

.

De palliatieve fase van COPD is voor verbetering vatbaar, zo is ook buiten het Zinnige Zorg-programma
geconstateerd. Het Zorginstituut richt zich op een beperkt onderdeel van de palliatieve zorg, namelijk het
voorschrijven van opioiden bij refractaire dyspneu.

Geformuleerde vragen:

- Welke aanbevelingen doen de richtlijnen over de inzet van opioiden bij refractair dyspneu? En wat is de
wetenschappelijke onderbouwing van deze aanbevelingen?

- Data-analyse: Hoe vaak krijgen COPD-patiénten met refractair dyspneu opioiden voorgeschreven? Hoe
verhoudt zich dit tot de aanbevelingen in de richtlijnen?

De rol van e-health neemt toe en kan potentieel veel impact hebben in de zorg voor mensen met COPD.
Soms als interventie op zich, soms als hulpmiddel ter ondersteuning van een behandeling of om het
zorgproces te structureren. In onze analyse van het zorgproces besteden we hier dan ook aandacht aan. We
hebben twee onderzoeken uitgezet naar de rol die e-health kan hebben in de zorg voor mensen met COPD.

- Welke e-health toepassingen zijn beschikbaar voor mensen met COPD? (Inventariserend)
- Welke mate van bewijs is beschikbaar voor effectiviteit en doelmatigheid van deze e-health
toepassingen? (inventariserend)

Hier inventariseren we, wat we weten over de beschikbaarheid van kwaliteitsstandaarden (zoals richtlijnen,
informatiestandaarden), patiénten-informatie en meetinstrumenten (vragenlijsten en indicatoren). Zijn
er richtlijnen die aanbevelingen doen over diagnostiek en behandeling voor mensen met COPD? Zijn er
uitkomstindicatoren die voor de patiént relevant zijn, zoals maten voor kwaliteit van leven, PROMs en
PREMs. We kijken of de kwaliteitsstandaarden, meetinstrumenten en informatiestandaarden op-
genomen zijn in het Register van het Zorginstituut, wat aangeeft dat is voldaan aan bepaalde procedurele
criteria®v'.

In verband met het specifieke karakter van richtlijnen voor begeleiding bij stoppen met roken/tabaks-
verslaving, bespreken we deze richtlijnen en indicatoren bij hoofdstuk 2: Begeleiding bij stoppen met roken.
Datzelfde geldt voor richtlijnen en indicatoren die specifiek betrekking hebben op longrevalidatie.

Kwaliteitsstandaarden (richtlijnen en standaarden) zijn openbaar toegankelijke documenten die goede
zorg beschrijven. Er zijn verschillende richtlijnen, die aanbevelingen doen over verschillende onderdelen
van het zorgtraject bij patiénten met COPD (tabellen 3 en g). De genoemde nationale richtlijnen zijn op-
genomen in het Register, vooralsnog met uitzondering van de richtlijn 'Behandeling van Acute Exacerbaties
van COPD in de Tweede Lijn’ en de richtlijn ‘Handelen van de bedrijfsarts bij COPD’.
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Tabel 1 | Nationale richtlijnen en standaarden COPD

Richtlijn, Orga- Cliént- Meet- Zorg- Thema’s
standaard nisatie infor- instru- inzicht

matie menten Stop Inhalatie-  Revali-  Opioiden

roken medicatie datie
Standaard COPD NHG 2015 X X X X X
Derde herziening**
Landelijke Trans- NHG, 2015 X X X
murale Samen- NVALT
werkings-afspraak
COPD
Standaard COPD NHG 2015 X X X X
Derde herziening**
Diagnostiek en NVALT, 2017 X In ontw; X X X
behandeling LAN R
COPD-longaanval verwacht
in het ziekenhuis 2019
Zorgpad COPD LAN, 2019 In ontw;
longaanval met NVALT R
ziekenhuis- verwacht
opname 2019
Zorgstandaard LAN 2013 X X R X X X
COPD***
Diagnostiek en NVALT 2010 X X X X X X
behandeling van
COPD
Palliatieve zorg LAN, 2011 X X R X
voor mensen met NVALT
COPD
Non-invasieve NVALT 2013 X R X
beademing bij
COPD
KNMP richtlijn KNMP 2014 X X
COPD
*  Zorgmodule Stoppen met roken
** Snoeck-Stroband JB, Schermer TRJ, Van Schayck CP, et al, Huisarts Wet 2015;58(4):198-211. ; inclusief LESA: Landelijke E lijns S Ril fsprak

*** incl. multidisciplinaire Richtlijn Ketenzorg COPD 2010
R = opgenomen in het Register

Tabel 2 | Internationale richtlijnen en standaarden COPD

Richtlijn, Organisatie Thema’s
standaard

Stop Inhalatie- Revali- Opioiden
roken medicatie datie
Joint Recommendations for COPD ACP, ACCP, ATS, ERS 2011 * X X X X
Treatment™
2018 GOLD statement GOLD 2018** X X X X

*  Qaseem A, et al. Diagnosis and management of stable chronic obstructive pulmonary disease: a clinical practice guideline update from the American College of Physicians,
American College of Chest Physicians, American Thoracic Society, and European Respiratory Society. Ann In Med 2011;155(3):179-91.
** Global Inititative For Pr ion, Dit is and M of COPD 2018 report. Via: http://goldcopd.org/gold-reports/, laatst bezocht: februari 2018

Methodologische kwaliteit van de richtlijnen

De methodologische kwaliteit van de nationale en internationale richtlijnen is beoordeeld in het kader
van de analyse van de longrevalidatie en van de begeleiding bij stoppen met roken, voor zover relevant
voor die onderwerpen. Zie de betreffende paragrafen.

De overige hier genoemde nationale en internationale richtlijnen zijn niet beoordeeld op hun methodo-
logische kwaliteit.
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Informatiestandaarden

Er zijn geen informatiestandaarden specifiek over zorg voor mensen met COPD4. Wel is er sinds december
2017 een Richtlijn Informatie-uitwisseling tussen huisarts en specialist (HASP). Deze NHG-richtlijn biedt
huisarts en specialist de basis voor de overdracht van informatie rond het verwijzen van patiénten. Doel
is het bieden van zorg door continuiteit van informatie.

De richtlijn geeft:

- het format voor het verwijsbericht dat aan de specialist in één oogopslag duidelijk maakt, waarvoor de
patiént komt en wat de vraag van de huisarts is;

- het format voor het ontslagbericht van de specialist, dat de huisarts direct inzicht geeft in het antwoord
op de vraagstelling en welke nazorg de huisarts moet bieden;

- de geéigende momenten en tijdigheid om elkaar ook tussentijds te informeren;

- de relatie met HIS respectievelijk ZIS of EMD voor maximale geautomatiseerde ondersteuning.

In tabel 3 staat een overzicht van de beschikbare patiénteninformatie en keuzehulpen voor mensen met
COPD-s.

Tabel 3 | Patiéntinformatie en keuzehulpen COPD

Thuisarts.nl NHG X X
Longfonds.nl Longfonds patiénten-vereniging X X X
defysiotherapeut.com KNGF X X

Gezonde Longen
Inhalatorgebruik.nl

De informatie over omgaan met COPD en stoppen met roken is het meest uitgebreid op thuisarts.nl en
longfonds.nl. Voor informatie over inhalatiemedicatie verwijst thuisarts.nl naar longfonds.nl. Informatie
over longrevalidatie in een centrum en waar deze centra te vinden, is vindbaar op Longfonds.nl. De
informatie op defysiotherapeut.com is erg summier en verouderd.

De patiéntversies zijn in het algemeen weinig toegankelijk voor laaggeletterden. Gedeelde besluit-
vorming kan van belang zijn, als dit de besluitvorming voor een bepaalde behandeling (conservatief of
invasief) kan ondersteunen. De keuze is gevoelig voor preferenties en persoonlijke omstandigheden.
Keuzehulpen voor patiénten kunnen gedeelde besluitvorming ondersteunen en de kwaliteit van het
besluitvormingsproces verhogen.

In 2018 heeft Zorginstituut Nederland ingezet op de ontwikkeling van uitkomstinformatie in de vorm
van internationaal ontwikkelde sets van ICHOM-informatiesets. Dit als uitwerking van het Hoofdlijnen-
akkoord medisch specialistische zorg 2019-2022. Over vier jaar moet voor 52 aandoeningen, die samen
goed zijn voor de helft van de ziektelast, uitkomstinformatie beschikbaar zijn. Deze uitkomsten zullen
primair gebruikt gaan worden in de spreekkamer, zodat arts en patiént samen kunnen beslissen over
diagnostiek en behandeling. COPD is een van de geselecteerde aandoeningen, naast onder andere
hart- en vaatziekten, kanker en diabetes™"".

Informatie over inhalatiemedicatie wordt op beknopte wijze aan de patiént uitgelegd op www.thuisarts.nl
en www.longfonds.nl. Geen van de bronnen in tabel 3 geeft gerichte hulp bij de keuze voor behandeling
door een ambulant of poliklinisch werkzaam fysiotherapeut/oefentherapeut dan wel voor multidisci-
plinaire behandeling in een tertiair longcentrum. Wel geeft longfonds.nl een overzicht van zogenoemde

4 Informatiestandaarden spelen een cruciale rol in het standaardiseren van registratie en uitwisseling van zorggegevens, zodat professionals snel en veilig samen
kunnen werken in de zorg. Voor meer informatie: https://www.zorginstituutnederland.nl/Rwaliteit/toetsingskader+en+register/informatiestandaarden
5 Informatie over kReuzehulpen en indicatoren voor begeleiding bij stoppen met roken staan in het betreffende hoofdstuk
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tertiaire longcentra en verwijst naar de websites van deze instellingen. Kiesbeter.nl verwijst naar deze
Longrevalidatiezoeker en geeft een korte algemene beschrijving van longrevalidatie maar geen keuze-
informatie. Geen van de bronnen geeft informatie over de inzet van opioiden bij ernstige kortademigheid
in de palliatieve fase bij COPD.

We hebben geinventariseerd welke gegevens beschikbaar zijn over de zorg voor patiénten met COPD.
We hebben gekeken welke meetinstrumenten/indicatoren er zijn, in welke kwaliteit -en transparantie-
registraties deze worden uitgevraagd en hoe deze informatie vervolgens inzichtelijk/transparant wordt
gemaakt. Het KNGF heeft kwaliteitsregistraties in voorbereiding.

De CCQ (Clinical COPD Questionnaire) is een korte gezondheidsvragenlijst voor mensen met COPD,
longemfyseem of chronische bronchitis. Doel van deze vragenlijst is het meten van de gezondheids-
toestand en kwaliteit van leven van patiénten met luchtwegklachten als gevolg van deze ziekten. De CCQ
wordt veel afgenomen in de huisartspraktijk ter monitoring van de toestand van de patiént en de
succes- en faalfactoren in de zorg. Ook de eerdergenoemde ziektelastmeter vervult deze rol.

Daarnaast wordt de CCQ ingezet bij het Zorgpad COPD longaanval met ziekenhuisopname om de ervaren
ziektelast van de patiént te monitoren.

De uitkomsten van deze meetinstrumenten zijn op individueel niveau beschikbaar.
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Bijlage 5a Begeleiding bij stoppen met roken

Bij COPD is begeleiding bij stoppen met roken de belangrijkste behandeling. Onze conclusie is dat dit nog
onvoldoende gebeurt. Dit lijkt vooral te maken te hebben met toepassingsproblemen in de praktijk. De
richtlijnen zijn grotendeels helder en goed onderbouwd.

Goede ‘stoppen met roken’-begeleiding omvat volgens de richtlijnen:

- ldentificatie en registratie

- Advisering en motivering

- Gedragsmatige en medicamenteuze ondersteuning en terugvalpreventie

In Nederland bestaat geen aparte richtlijn voor ‘stoppen met roken’-begeleiding voor mensen met COPD,
wel wordt hier aandacht aan besteed in richtlijnen en standaarden over COPD-zorg. COPD-patiénten
moeten langduriger en intensiever begeleiding krijgen dan rokers in het algemeen. De generieke richt-
lijnen, zoals de actuele richtlijnen Behandeling van tabaksverslaving en de NHG-richtlijn ‘Stoppen met
roken’ zijn adequaat.

Gegevens van het Trimbos instituut laten zien, dat in Nederland relatief weinig mensen professionele
(=bewezen effectieve) stopondersteuning krijgen, vergeleken met andere landen. Ons eigen data-onder-
zoek wijst ook in die richting.

Slechts bij 15% van alle serieuze® stoppogingen is sprake van begeleiding op basis van effectief bewezen
therapie.

Wij vonden geen patiénten informatie die helpt te kiezen tussen de soorten begeleiding bij stoppen met
roken, zoals bijvoorbeeld een praktijkondersteuner van de huisarts (en welke, POH: GGZ of andere POH),
een longverpleegkundige, een rookcoach, telefonische begeleiding, begeleiding in een stop-poli of een
verslavingskliniek die kan bieden.

Eris een gebrek aan gedetailleerde landelijk dekkende bronnen die aangeven hoeveel ‘stoppen met roken’-
zorg en in welke vorm, er daadwerkelijk wordt geboden aan de ruim half miljoen mensen met COPD in
Nederland. Begeleiding bij stoppen met roken maakt deel uit van ketenzorg-afspraken (COPD, CVRM).
Hierin wordt wel de rookstatus geidentificeerd en geregistreerd, echter niet welke advisering en motive-
ring en ondersteuning wordt geboden, of deze conform de richtlijnen plaatsvindt, en in welke intensiteit.
Uit onze declaratiegegevens blijkt dat huisartsen en longartsen beperkt verwijzen naar gecertificeerde
‘stoppen met roken’-coaches.

In de praktijk kopen verzekeraars vooral standaardzorg in (hoofdzakelijk ketenzorg in de eerste lijn) en
ervaren aanbieders bij verzekeraars onvoldoende ruimte om intensieve begeleiding te kunnen bieden.
Daarbij kan het probleem niet zozeer zitten in de aanspraak op zorg en bekostiging van zorg: die bieden
voldoende ruimte voor meer intensieve en langere op de behoeften van de COPD-patiént toegesneden
begeleiding bij stoppen met roken. Kennelijk wordt deze ruimte niet optimaal benut.

In dit hoofdstuk proberen we te achterhalen welke verbetermogelijkheden er zijn in de begeleiding bij
stoppen met roken voor patiénten met COPD. We onderzoeken nationale en internationale richtlijnen
om te bepalen welke interventies het meest effectief zijn om deze patiénten tot stoppen te brengen, we
kijken of deze interventies voldoende worden ingezet en of de voorwaarden aanwezig zijn om te zorgen
dat deze zorg de patiént bereikt. Dit doen we aan de hand van de eerdergenoemde acht elementen van
goede zorg.

6 Onder een serieuze stoppoging verstaat het Trimbosinstituut: minimaal 24 uur niet-roken.
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In het screeningsrapport hebben we geconstateerd, dat stoppen met roken de belangrijkste maatregel is
die het ziektebeloop bij COPD kan verbeteren.

Het verband tussen roken en COPD

Het ontstaan van COPD houdt voor ten minste 85% rechtstreeks verband met roken; het percentage
rokers dat COPD ontwikkelt, wordt geschat tussen de 15% en 50%.ll,11l Stoppen met roken kan het ziek-
teproces in positieve zin beinvloeden.

Masterplan ‘Stoppen met Roken’ en Preventie-akkoord

In april 2018 is door LAN en Partnership ‘Stoppen met roken’ een Masterplan ‘Stoppen met roken’ aan-
geboden aan de Staatssecretaris van VWS, als een bijdrage aan het Preventie-akkoord dat invulling moet
geven aan de ambities van het kabinet Rutte-IIl om onder andere het tabaksgebruik terug te dringen.
Kern van het Masterplan ‘Stoppen met roken’ is het bereiken van meer en succesvollere stoppogingen
met een samenhangende integrale systeemaanpak. Er is een aanlokkelijk perspectief: 80% van de

3,2 miljoen rokers in Nederland wil eigenlijk stoppen met roken, maar slechts 33% onderneemt jaarlijks
een serieuze stoppoging en slechts 8% van de stoppogingen gebeurt op de meest effectieve wijze. Het
Masterplan wil bevorderen dat deze percentages op alle niveau’s verhoogd worden, wat uiteindelijk
moet leiden tot meer mensen die succesvol stoppen.

Het Masterplan stoppen met roken gaat in op de grootste knelpunten in de ‘stop met roken’-zorg en op
oplossingen voor deze knelpunten. Deze zijn tot stand gekomen op basis van wetenschappelijke inzichten
en in overleg met relevante maatschappelijke partijen.

In november 2018 heeft staatsecretaris Blokhuis het Nationaal Preventieakkoord aangeboden aan de

Tweede Kamer. Het akkoord beoogt om Nederland gezonder te maken in 2040 en bevat concrete afspraken

met 70 partijen om dit te bereiken. Op de thema’s roken, overgewicht en problematisch alcoholgebruik

zijn de ambities, doelen en maatregelen vastgelegd in het akkoord. De aandacht richt zich vooral op de

jongste generatie en besteedt aandacht aan de grote gezondheidsverschillen die er bestaan in de samen-

leving. Mensen met een lage sociaal-economische status zijn in onze samenleving slechter af als het om

gezondheid gaat.

Wat roken betreft is de ambitie, dat er in 2040 sprake moet zijn van een rookvrije generatie. Dat betekent

dat we de samenleving zo inrichten dat kinderen niet meer verleid worden om te beginnen met roken

en niet blootstaan aan meeroken. De doelstellingen voor 2020 richten zich op het aantal zwangeren dat

rookt (van 9% naar minder dan 5%), het aantal volwassen rokers (van 23% naar minstens 19%) en het

aantal jongeren dat start met roken (van 75 per dag naar minder dan 4o per dag).

Er is breed draagvlak bij de partijen om op de volgende vier thema’s een samenhangend pakket aan

maatregelen en acties in te zetten:

» Een rookvrije omgeving;

- Effectieve en toegankelijke ‘stoppen met roken’-zorg en ondersteuning;

- Rookvrije zorg, te beginnen met verslavingszorginstellingen, ggz-instellingen en (universitaire)
medische centra;

- Rookvrije organisaties, te beginnen met 10 van de 100 grootste bedrijven en de rijksoverheid.

Om inzicht te krijgen in nationale en internationale richtlijnen op het gebied van begeleiding bij stoppen
met roken voor mensen met COPD, hebben we onderzoeksinstituut IVO*V" opdracht gegeven om een
inventarisatie uit te voeren en om de methodologische kwaliteit van de gevonden richtlijnen te beoor-
delen. Vervolgens hebben de onderzoekers de aanbevelingen in de meest actuele en kwalitatief meest
gewaardeerde nationale en internationale richtlijnen op een rij gezet en met elkaar vergeleken. Zie bijlage
4 voor verwijzing naar het volledige rapport.

De meeste kwaliteitsstandaarden over stoppen met roken zijn niet gekoppeld aan een bepaalde aandoe-
ning, maar zijn generiek voor alle zorgprofessionals die met rokende patiénten te maken krijgen. Slechts
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enkele internationale richtlijnen zijn speciaal geschreven voor begeleiding bij stoppen met roken van
patiénten met COPD.

In sommige algemene richtlijnen of standaarden is een korte paragraaf opgenomen, die betrekking heeft
op begeleiding bij stoppen met roken bij COPD-patiénten.

Van de nationale kwaliteitsstandaarden is alleen de zorgmodule ‘Stoppen met Roken’ opgenomen in

het Register.** De recente Richtlijn Tabaksverslaving is bewerkt tot de Zorgstandaard Tabaksverslaving,
die in maart 2019 gereed is gekomen. Deze is aangeboden voor opname in het Register en zal dan de
bestaande Zorgmodule vervangen. Naast de KNMP-richtlijn COPD brengt de KNMP een Standaard voor
zelfzorg ‘Stoppen met roken’ uit. In ‘Standaarden voor Zelfzorg’ staan adviezen en achtergrondinfor-
matie die belangrijk zijn voor een goed zelfzorgadvies. Het boek ‘Standaarden voor Zelfzorg’ is bestemd
voor openbaar apothekers en het apotheekteam. Daarnaast is het bedoeld als studieboek voor apothe-
kersassistenten en apothekers in opleiding. Om deze reden is het niet expliciet als richtlijn opgenomen in
onderstaande tabel. Wel komt de Standaard voor zelfzorg ‘Stoppen met roken’ verderop ter sprake.

Tabel 1 | Overzicht nationale richtlijnen over begeleiding bij stoppen met roken bij COPD

Richtlijn behandeling van CBO/Partnership Stop met 2016 Onderdeel van Nee

Tabaksverslaving Roken/ Trimbosinstituut/ NHG Zorgstandaard

Behandelrichtlijn Stoppen NHG 2017 Nee nee

met Roken

Zorgmodule Stoppen met Roken  Partnership Stop met Roken 2009 Ja Nee, wel een apart
hfst 'Ziektespecifieke
addities

Zorgstandaard Tabaksverslaving Partnership Stop met Roken 2019 In consultatie-fase Nee, wel een apart

Herziening en uitbreiding Zorgmodule hfst 'Ziektespecifieke

Stoppen met roken uit 2009 addities

Richtlijn Detoxificatie van NISPA, i.o.v. Resultaten Scoren 2017 Nee nee

psychoactieve middelen

Richtlijn diagnostiek en LAN, NVALT, NHG 2010 In ontwikkeling

behandeling COPD

Tabel 2 | Overzicht internationale richtlijnen over begeleiding bij stoppen met roken (algemeen)

Screening, Diagnostik und Behandlung des schadlichen und AWMF 2015 Duitsland
abhdngigen Tabakkonsums

The New Zealand Guidelines for Helping People to Stop Smoking Ministry of Health 2014 Nieuw Zeeland
Stop smoking services NICE 2018 Verenigd Koninkrijk

Tabel 3 | Overzicht internationale richtlijnen over begeleiding bij stoppen met roken (voor COPD-patiénten)

Tabakentwohnung bei COPD AWMF 2014 Duitsland
European Smoking Cessation Guidelines: the authorative guide ... ENSP 2012 Europa
Tobacco Cessation Guidelines for High-Risk Populations, Unit 4: TOB.g 2017 Europa
Smoking Cessation in Patients with COPD
Global Strategy for the Diagnosis, Management and Prevention GOLD 2017 Internationaal
of COPD

Nationaal

De belangrijkste nationale richtlijn is de richtlijn Behandeling van tabaksverslaving en ‘stoppen met
roken’-ondersteuning van december 2016 (tweede actualisatie). De overige nationale richtlijnen
besteden relatief beperkt aandacht aan stoppen met roken en verwijzen voor verdere aanbevelingen
naar deze richtlijn.
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Deze tweede actualisatie komt voort uit een aantal relevante ontwikkelingen: de e-sigaret, e-health
mogelijkheden, nieuwe medicatie en nieuwe inzichten over gedragsmatige interventies. Omdat de
richtlijn Behandeling van tabaksverslaving en stoppen met roken ondersteuning met afstand de meest gebruikte
richtlijn is in Nederland, hebben we alleen deze richtlijn beoordeeld op zijn wetenschappelijke kwaliteit.

Veel rokers proberen in eerste instantie zelf te stoppen met roken. De KNMP heeft een aantal Standaarden
voor Zelfzorg ontwikkeld, waaronder de Standaard Stoppen met roken. Hierin staan een aantal adviezen

voor wie met roken wil stoppen en verwijsmogelijkheden, als de patiént professionele begeleiding zoekt

of nodig heeft. Het medicamenteus advies is specifiek gericht op nicotine vervangende middelen, die vrij

verkrijgbaar zijn bij de apotheek (zogenaamde OTC-middelen, Over The Counter).

De richtlijn Detoxificatie van psychoactieve middelen heeft betrekking op detoxicatie van verschillende
middelen, waaronder tabak. De richtlijn richt zich specifiek op zorgverleners in de verslavingszorg en
psychiatrische ziekenhuizen, maar is ook relevant voor huisartsen.

In Nederland bestaat geen aparte richtlijn voor behandeling van tabaksverslaving van mensen met COPD.

Wel benoemt de richtlijn Diagnostiek en behandeling van COPD (LAN, NVALT en NHG) enkele aandachts-
punten bij het begeleiden bij ‘stoppen met roken’ voor deze doelgroep. Het deel van de richtlijn dat
betrekking heeft op de behandeling van tabaksafhankelijkheid is (deels) gebaseerd op de eerdergenoemde
richtlijn Behandeling Tabaksverslaving (actualisatie 2009). De COPD-richtlijn geeft aan, dat COPD-patiénten
een aparte doelgroep vormen die zich kenmerkt door een gemiddeld hogere leeftijd, een gemiddeld
lagere sociaaleconomische status en een sterkere nicotineafhankelijkheid. De richtlijn onderschrijft de
stelling die ook in internationale richtlijnen is terug te vinden, namelijk dat intensieve gedragsinterventies
gecombineerd met medicamenteuze ondersteuning geindiceerd zijn bij patiénten met COPD.

Methodologische kwaliteit van de Nederlandse richtlijnen

Beschikbare internationale richtlijnen op het gebied van begeleiding bij stoppen met roken zijn door
Onderzoeksinstituut IVO beoordeeld op kwaliteit en onafhankelijkheid met behulp van de AGREE-II
systematiek (Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation). Voor de nationale richtlijn Behandeling
van tabaksverslaving hebben we deze beoordeling zelf uitgevoerd.

De hoogste AGREE-scores op het methodologische domein zijn te vinden bij de Nederlandse richtlijn
Tabaksverslaving (81%) en de beide Duitse richtlijnen AWMF 2015 en AWMF 2014 (resp. 94% en 86%). Ook
de NICE-richtlijn scoort met 63% nog acceptabel, de overige richtlijnen hebben een score van 55% of lager.

In het rapport van Onderzoeksinstituut IVO is weergegeven, hoe de methodologische onderbouwing
(door middel van GRADE of van een nationaal ontwikkelde variant daarvan) per richtlijn is vormgegeven.
Voor Nederland is vooral de richtlijn Tabaksverslaving van belang omdat de aanbevelingen in andere
richtlijnen doorgaans hiervan zijn afgeleid. Anders dan in de meeste onderzochte internationale richt-
lijnen is de wetenschappelijke onderbouwing (aan de hand van GRADE) van deze Nederlandse richtlijn
niet gekoppeld aan de aanbevelingen, maar aan de conclusies waarop deze aanbevelingen zijn gebaseerd.

Aanbevelingen in de richtlijnen voor begeleiding bij stoppen met roken voor mensen met COPD
Onderstaand een samenvatting van de aanbevelingen voor begeleiding bij stoppen met roken, zowel
algemeen als specifiek voor mensen met COPD, gebaseerd op de nationale en internationale richtlijnen,
die het beste scoorden qua methodologische kwaliteit. Dat zijn, naast de Nederlandse richtlijn, vooral de
beide Duitse richtlijnen (AWMF 2014 en AWMF 2015). Ter aanvulling noemen we soms ook aanbevelingen
uit andere richtlijnen. Met name de NHG-standaard is van belang omdat die in Nederland in de huis-
artsenpraktijk wordt toegepast; we laten zien op welke punten deze verschilt van de andere richtlijnen.
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De internationale richtlijnen voor de behandeling van tabaksverslaving komen grotendeels overeen
in het onderscheiden van drie fasen, die de zorgprofessionals zouden moeten doorlopen om rokende
patiénten tot stoppen te bewegen. De Nederlandse Zorgmodule ‘Stoppen met Roken’ hanteert ook
de indeling in drie fasen, gebaseerd op de richtlijn Tabaksverslaving. Gezien de goede kwaliteit van de
onderbouwing en de overzichtelijkheid houden we deze indeling hier ook aan:

- ldentificatie en registratie

- Advisering en motivering

- Gedragsmatige en medicamenteuze ondersteuning en terugvalpreventie

(In de Zorgstandaard Tabaksverslaving zijn de drie fasen benoemd als Adviseren, Motiveren en Begeleiden.)

De zorg bij stoppen met roken is van toepassing op iedereen die rookt, volgens de Nederlandse Zorg-
standaard Tabaksverslaving. De meeste richtlijnen adviseren dat begeleiding bij stoppen met roken het
beste kan worden uitgevoerd door goed getrainde professionals. Wel zijn alle zorgprofessionals, die
met rokende patiénten te maken hebben, volgens de richtlijnen aan zet om het rookgedrag ter sprake te
brengen en de motivatie te vergroten.

Ad 1. Identificatie en registratie

De eerste fase van de door de zorgprofessionals te volgen procedure betreft de opsporing of identificatie
van de rookstatus van de patiént. In geval van COPD-patiénten zouden alle bij de behandeling betrokken
zorgprofessionals de rookstatus vast moeten leggen in het patiéntendossier. De GOLD-richtlijn adviseert
zelfs om dit bij elk contact te verifiéren.

Ad 2. Advisering en motivering

Bij rokende COPD-patiénten dient de zorgprofessional de patiént eenduidig, onafhankelijk van zijn of
haar leeftijd, op persoonlijke wijze te motiveren om te stoppen met roken (Duitse COPD-richtlijn).
Wanneer de patiént niet gemotiveerd blijkt te zijn om te proberen te stoppen, dan dient de zorgprofessional
de patiént te wijzen op het belang van stoppen, op de relatie tussen het roken en de gepresenteerde
klachten, op de mogelijkheid professionele hulp te krijgen bij het stoppen en op de mogelijkheid van
medicamenteuze ondersteuning (Europa, TOB.g). Het trainen van zorgprofessionals is daarbij van belang,
zodat zij evidence based ‘stoppen met roken’-behandelingen kunnen aanbieden.

De GOLD-richtlijn en de Duitse AWMF 2015 bevelen aan om elke roker bij elk contact met een zorg-
professional te adviseren om te stoppen met roken, aangezien een korte bespreking van het rookgedrag
bewezen effectief is.

Wanneer de patiént wel gemotiveerd is om te stoppen, dient de zorgprofessional hierop in te spelen
door ondersteuning bij de stoppoging aan te bieden. De zorgprofessional kan samen met de patiént
een actieplan opstellen, waarbij de stopdatum wordt vastgelegd en besproken wordt welke vormen van
ondersteuning gewenst zijn.

Aanbevolen interventies in deze fase:
Stopadvies (bewijskracht 1) en motiverende gespreksvoering (bewijskracht 2)

Ad 3. Ondersteuning en terugvalpreventie

Ondersteuning dient bij voorkeur door getrainde professionals te gebeuren. De zorgprofessional dient
een goede relatie met de patiént te ontwikkelen en te onderhouden, informatie te geven over behandel-
mogelijkheden en over mogelijke positieve en negatieve gevolgen (onthoudingsverschijnselen) van het
stoppen met roken.

Verschillende nationale en internationale richtlijnen wijzen erop, dat COPD-patiénten vaak in bijzonder
hoge mate nicotine-afhankelijk zijn waardoor een combinatie van psychosociale en medicamenteuze on-
dersteuning noodzakelijk is, terwijl voor patiénten zonder COPD overwogen kan worden te beginnen met

enkel gedragsmatige ondersteuning. De ondersteuning moet ook langduriger en intensiever’ zijn bij COPD.

7 Deintensiteit is de combinatie van de frequentie en de duur van de behandeling (Zorgstandaard Stoppen met Roken 2018)

43



Zinnige Zorg Verbetersignalement | Zorgtraject van mensen met COPD | ICD-10:J40-J44

De Duitse richtlijn Tabakentwdhnung bei COPD adviseert om bij COPD-patiénten de psychosociale
ondersteuning altijd te combineren met medicamenteuze behandeling. De beide Europese richtlijnen
onderschrijven dit. De Europese TOB.g voegt hier nog aan toe dat de gedragsmatige ondersteuning
hoog-intensief moet zijn; dit wordt niet nader gedefinieerd. Ook de NVALT noemt in de richtlijn Diagnos-
tiek en behandeling van COPD, dat een hoog-intensieve gedragsmatige interventie gecombineerd met
farmacotherapie het meest effectief is® (niveau 1).

Indien mogelijk dienen COPD-patiénten verwezen te worden naar een uitgebreid ‘stoppen met
roken’-programma, waarin gedragsmodificatietechnieken, educatie en medicamenteuze en psycho-
sociale ondersteuning worden aangeboden (GOLD).

Aanbevolen interventies in deze fase:

- Intensieve gedragsmatige ondersteuning (persoonlijk, als groepstraining of telefonisch);

dient bij voorkeur uit meerdere componenten te bestaan, zoals educatie, motivatieverhoging,
terugvalpreventie, bevordering van de zelfwerkzaamheid en cognitieve gedragsstrategieén (niveau 1).
De Nederlandse richtlijn definieert dat een intensieve interventie opgebouwd is uit minimaal g sessies
van 10-20 minuten, verspreid binnen 1 maand plus vervolgbezoeken?.

E-health (interactieve, gepersonaliseerde internet interventies met tekstberichten en mobiele
telefooninterventies, niveau 3).

Farmacotherapie zoals nicotine vervangende middelen (NVM) - bij voorkeur een combinatie van een
lang- en een kortwerkend NVM (niveau 1) -, Buproprion (niveau 1), Nortriptyline (niveau 1) Varenicline
(niveau 1).

.

Met betrekking tot de inzet van geneesmiddelen stelt de richtlijn Tabaksverslaving, dat er nog onvol-
doende bewijs is om een rangorde te kunnen aanbrengen in nicotine-vervangende middelen, buproprion,
nortryptiline en varenicline. Ze gelden alle als effectief. De Duitse COPD-richtlijn geeft aan, dat na de
stopdatum het gebruik van varenicline 11 weken dient te worden voortgezet, waarbij het mogelijk is de
inname met 12 weken te verlengen.

De Nederlandse richtlijn beveelt aan dat NVM ook bij terugvalpreventie kunnen worden ingezet.

Stopcriteria

De Nederlandse richtlijn Tabaksverslaving benadrukt om een vorm van begeleiding te kiezen, die aansluit
bij de behoeften en voorkeuren van de patiént. Hier hangen ook de intensiteit en duur mee samen. Voor
farmacologische zorg geldt doorgaans een duur van 10-12 weken, met mogelijkheid tot verlenging. De
Nederlandse Zorgstandaard stelt: ‘Gezien de aan verslaving inherente langzaam afnemende terugvalkans
is het reéel het behandeltraject pas te sluiten een jaar na de laatste stop/rookvrijdatum’™,

Sluiten de aanbevelingen uit de richtlijnen op elkaar aan?

Hieronder beschrijven we verschillen tussen richtlijnen en koppelen deze verschillen waar mogelijk aan
de gepresenteerde wetenschappelijke onderbouwing. Waar dit relevant is betrekken we hier ook de
NHG-standaard bij, omdat deze in de huisartsenpraktijk waarschijnlijk ook wordt geraadpleegd voor de
begeleiding bij stoppen met roken.

Er zijn geen fundamentele verschillen tussen de richtlijnen voor patiénten met of zonder COPD. Alle richt-
lijnen voor de behandeling van tabaksverslaving bij COPD-patiénten leggen extra nadruk op het belang
van stoppen bij deze groep voor een beter verloop van de ziekte. Allen geven aan, dat een combinatie van
hoog-intensieve counseling en farmacotherapie de meest effectieve strategie is om COPD-patiénten te
bewegen met roken te stoppen en dat de effectiviteit toeneemt naarmate de behandeling intensiever is.
Ook zijn de internationale richtlijnen eensluidend over het nut van herhaald bespreken van de long-
functie (in relatie tot het rookgedrag), eventueel ondersteund door het meten van CO-waarden.

8 Gebaseerd op een Cochrane review uit 2003 waarin hoog-intensief is geoperationaliseerd als 10 weken individuele counseling en 12 groepssessies.

9 Het begrip ‘intensief” heeft hier een invulling gekregen die vooral verwijst naar de inhoud van het programma, ter onderscheiding van de kortdurende interventie die
de huisarts kan bieden en die vooral bestaat uit een motiverend gesprek. De intensieve interventie is dan de begeleiding bij stoppen met roken zoals bedoeld in de
aanspraak in de basisverzekering. Met de hoog-intensieve begeleiding die nodig is voor onder andere COPD-patiénten wordt een verdere intensivering van deze
begeleiding bedoeld.
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De nationale richtlijnen sluiten goed op elkaar aan. Dit is niet verwonderlijk, omdat het merendeel van
de nationale richtlijnen verwijst naar of zich baseert op de Richtlijn Tabaksverslaving uit 2016. De Richtlijn
Detoxificatie van psychoactieve middelen uit 2017 besteedt speciaal aandacht aan verslavingsaspecten
en interactie met psychische aandoeningen. Deze richtlijn verschilt in zoverre van andere richtlijnen, dat
ze zich vooral richt op patiénten die willen stoppen. De ‘aanloop’ er naartoe in de vorm van identificatie/
registratie en advisering/motivering komt hier niet aan bod. Ook is deze richtlijn meer dan andere gericht
op detoxificatie en het monitoren van detoxificatie, en heeft zij meer aandacht voor complicaties en
contra-indicaties bij het gebruik van medicamenten. Meer dan andere richtlijnen wordt aandacht besteed
aan craving en onthoudingsverschijnselen, omdat deze na het stoppen met roken tot terugval kunnen
leiden. Een sterk aanwezig craving kan bijvoorbeeld een indicatie zijn om ondersteunende medicatie te
verhogen.

Verschillen tussen de richtlijn Detoxificatie met andere richtlijnen hebben dus vooral betrekking op de
inzet van medicatie, en met name op de behandelduur ervan. De gebruiksduur van buproprion wordt
gesteld op zeven tot negen weken, waarna met afbouw dient te worden begonnen. De behandelduur van
nortryptiline wordt gesteld op zes tot twaalf weken en die met varenicline op twaalf weken. Het gebruik
van nicotine vervangende middelen wordt aangeraden tot maximaal drie maanden (pleisters en zuig-
tabletten) of een half tot een heel jaar in geval van kauwgom.

De overige Nederlandse richtlijnen gaan niet of nauwelijks in op de minimale, maximale of optimale
behandelduur.

De Zelfzorgstandaard ‘Stoppen met roken’ van de KNMP is vooral gericht op rokers die zelf willen
stoppen en geeft niet de aanbeveling, dat medicatie vooral zou moeten dienen als ondersteuning van
gedragsmatige begeleiding. Verwijzing naar de huisarts zou vooral moeten plaatsvinden, als er interactie
is met andere geneesmiddelen of als de patiént erop eigen kracht niet in slaagt te stoppen.

De Duitse richtlijn Tabakentwéhnung bei COPD geeft ook concrete aanbevelingen voor de gebruiksduur van
medicatie: buproprion 8 weken, varenicline 11 weken (plus een week vé6r de afgesproken stopdatum)
met indien nodig verlenging met 12 weken.

Sommige richtlijnen (Tabakentwdhnung bei COPD, Dld; Richtlijn Detoxificatie -NI) stellen dat tabaks-
reductie (gedeeltelijk afbouwen van het aantal sigaretten per dag) geen wezenlijk effect heeft op
veranderingen in de longfunctie en dat radicaal stoppen de aanbevolen optie is (Niveau 1). Onderzoekers
wijten dit gebrek aan effect aan compensatiegedrag van de roker: door dieper en langer te inhaleren
compenseert deze voor het geringere aantal sigaretten. Minder roken is alleen aan te bevelen als
tussenoplossing, wanneer volledig stoppen niet is gelukt. Doel moet zijn volledig stoppen*X.

De Nederlandse richtlijn Tabaksverslaving legt in de actualisatie uit 2017 niet langer de nadruk op radicaal
breken met tabak, maar ziet recente aanwijzingen, dat ook het minderen van het tabaksgebruik een
effectieve methode kan zijn om te stoppen met roken. Ook de NHG-behandelrichtlijn geeft in overweging
te stoppen met roken via een vermindering van het aantal sigaretten per dag; dit is echter niet in de
aanbevelingen terug te vinden.

De Nederlandse richtlijn Tabaksverslaving heeft ook, meer dan andere richtlijnen, aanbevelingen

over de inzet van e-health bij begeleiding bij stoppen met roken. In bijlage ge gaan we nader in op
e-health-interventies.

De NHG-Behandelrichtlijn Stoppen met roken 2017 stelt dat bij rokers die tien sigaretten of meer per dag
roken medicamenteuze ondersteuning dient te worden overwogen. Er lijkt weinig onderbouwing te zijn
voor deze grens van tien sigaretten. Andere richtlijnen noemen deze grens niet.

De richtlijnen zijn het met elkaar eens dat de eerder aanbevolen stapsgewijze aanpak, waarin alle

rokers in eerste instantie alleen een advies kregen, niet langer adequaat is. Nationale en internatio-

nale richtlijnen pleiten ervoor om de aangeboden ondersteuning van meet af aan af te stemmen op
ondersteuningsbehoefte en om gericht passende interventies in te zetten: geen ‘stepped care’ maar
‘matched care’ (zie kader). Een te laag ingezette interventie geeft een grote kans op mislukken, waardoor
de motivatie om te stoppen nadelig wordt beinvloed. De Nederlandse Richtlijn Tabaksverslaving
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benadrukt het belang van een geinformeerd en gedeeld beslissingsproces van arts en patiént bij het
bepalen van de therapiekeuze™.

De Nederlandse richtlijnen zijn eensluidend in hun aanbevelingen over ‘matched care’, maar in inkoop-
beleid van verzekeraars is soms nog de ‘stepped care’-gedachte te vinden, gebaseerd op eerdere richtlijnen.

‘Matched care’ en ‘stepped care’
Aanvankelijk waren richtlijnen gebaseerd op een ‘stepped care’-benadering; de meer recente richtlijnen
gaan inmiddels uit van ‘matched care’:

Onder ‘stepped care’ wordt verstaan dat alle patiénten in eerste instantie de kortste en/of minst intensieve
behandeling krijgen aangeboden en dat alleen als deze onvoldoende resultaat oplevert, overgegaan
wordt op een meer intensieve behandeling. Dit is nog terug te vinden in het advies van richtlijnen om
bij (niet-COPD-) patiénten de behandeling te starten met gedragsmatige ondersteuning, eventueel in
combinatie met nicotine vervangende middelen, en pas bij gebleken ineffectiviteit over te gaan op het
toevoegen van medicamenteuze ondersteuning.

Onder ‘matched’ care verstaan we dat de patiént op basis van de ernst en het beloop van zijn klachten
wordt gematched aan specifieke interventies of een type hulpverlener. In de keuze van behandeling
wordt rekening gehouden met de ontwikkelingsfase van de aandoening, de ernst van de klachten en met
prognostische factoren bijvoorbeeld socio-economische omstandigheden, cognitie, persoonlijkheid en
somatische co-morbiditeit. Tijdens de behandeling wordt het beloop van de klachten gevolgd en regel-
matig gemeten, zodat tijdig kan worden overgegaan naar een aanpassing in de behandeling.

Roken (uit NHG-module ‘Stoppen met roken’): Vastgesteld zijn de minimaal te registreren parameters

voor het berekenen van de indicatoren voor patiénten met cardiometabole aandoeningen en astma/

COPD. Over roken zijn de volgende parameters in alle kernsets indicatoren opgenomen:

- Rookstatus: ja — voorheen — nee (eenmalig bij nooit-rokers en jaarlijks bij (voorheen-)rokers).

- ‘Stoppen met roken’-advies gegeven (jaarlijks bij rokers).

- In de kernset indicatoren bij COPD wordt tevens vastlegging aanbevolen van: Rookhistorie (aantal
pakjaren, vijfjaarlijks bij rokers).

De Zorgstandaard Tabaksverslaving beschrijft een set voorlopige kwaliteitsindicatoren en de minimale
parameterset (MPS). De MPS bevat de parameters, die in ieder geval elektronisch worden vastgelegd
door de zorgverlener. Kwaliteitsindicatoren worden onderverdeeld in procesindicatoren, uitkomst-
indicatoren en structuurindicatoren.

Procesindicatoren geven een indicatie over het verloop van het individuele zorgproces. Onder de MPS vallen
het vastleggen van de rookstatus en de datum laatste stopadvies. Aanvullende procesindicatoren zijn:

- Datum laatste motivatie-verhogende behandeling

- Datum ‘stoppen met roken’-begeleiding gestart

- Datum farmacologische behandeling gestart

Uitkomstindicatoren geven een indicatie over de uitkomst van het individuele zorgproces en meten het
resultaat van de zorgverlening. Voor de behandeling bij stoppen met roken zijn dat:

- Percentage patiénten dat aan het einde van de begeleiding bij ‘stoppen met roken’ gestopt is;

- Percentage patiénten dat nog steeds niet rookt na één jaar

Structuurindicatoren geven informatie over de kwaliteit van de netwerkorganisatie en meten elementen
van de voorzieningenstructuur, die de zorgverlening mogelijk maken. Deze worden vastgelegd op het

10 De Richtlijn Tabaksverslaving merkt op dat wetenschappelijk onderzoek naar ‘stoppen met roken-interventies en de daar gepresenteerde stoppercentages
gebaseerd is op onderzoek in geselecteerde populaties, waarbij de interventie vooraf was bepaald en de deelnemende rokers geen keuze hadden in hulpmiddel of
type ondersteuning. ‘Het is goed mogelijk dat wanneer de behandelaar gebruik maakt van de kenmerken van de individuele roker, de kans op succes daarmee wordt
vergroot'. (p42)
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niveau van de organisatie in plaats van de individuele patiént. De structuurindicatoren zijn:

Is er een regiebehandelaar ‘stoppen met roken’ aanwezig?

Is er een protocol, dat beschrijft welke handelingen binnen de ‘stoppen met roken’-ondersteuning door
welke zorgverlener binnen de praktijk worden verricht?

Is er binnen de praktijk informatie of kennis beschikbaar over ‘evidence based’-ondersteuning bij
‘stoppen met roken’ (bijvoorbeeld de multidisciplinaire richtlijn of de Zorgstandaard?)

Zijn er mogelijkheden voor informatieoverdracht tussen zorgverleners?

Is er een kwaliteitsbeleid op basis waarvan gewerkt wordt?

Is er een kwaliteitscyclus op basis waarvan gewerkt wordt?

In onderstaande tabel staat een overzicht van de beschikbare patiéntinformatie en keuzehulpen voor
mensen die willen stoppen met roken.

Tabel 4 | Patiéntinformatie en keuzehulpen stoppen met roken

Thuisarts.nl NHG

Longfonds.nl Longfonds patiéntenvereniging

defysiotherapeut.com KNGF

Rokeninfo.nl Trimbos-instituut Uitgebreide info over begeleidingsvormen inclusief leefstijl-
training door de verslavingszorg

Ikstopnu.nl Trimbosinstituut Geeft ook info aan mensen die zonder ondersteuning willen
stoppen

Zelfhulp tabak Jellinek Online zelfhulp. Anoniem en gratis

Quitsmoking Buddy Facebookpagina, Engelstalig

Geen van de in tabel ¢ genoemde bronnen voor patiéntinformatie geeft uitsluitsel op basis waarvan de
patiént een gerichte keuze kan maken voor of tegen een specifieke vorm van begeleiding bij ‘stoppen met
roken’, die bij hem of haar past. Zo is er geen informatie ,die helpt te kiezen tussen begeleiding bij ‘stop-
pen met roken’ door bijvoorbeeld een praktijkondersteuner van de huisarts (en welke: POH-GGZ of andere
POH), een rookcoach, telefonische begeleiding, begeleiding in een stop-poli of een verslavingskliniek.

Van de Nederlandse rokers deed 33% in 2016 een poging om te stoppen met roken, dat is ongeveer

1 miljoen™*!. Daarvan is binnen een jaar 90-96% weer teruggevallen. Cijfers over het percentage stop-
pogingen ondersteund door effectief bewezen therapie variéren, afhankelijk van het meetmoment en de
meetmethode, tussen de 15%*X" en 23%**V, Hoewel het aandeel van bewezen effectieve stoponder-
steuning lijkt te groeien, is dit percentage nog steeds laag te noemen.

Er is weinig bekend over het aantal mensen met COPD, dat stopt met roken of een poging daartoe doet.
Dat geldt ook voor het slagingspercentage.

InEen meldtin 2018 dat het aantal rokers in de COPD-populatie voor het vijfde jaar op rij licht is gedaald,
van 42% in 2013 naar 38% in 2017. ‘Dit betekent dat er ieder jaar een aantal mensen stopt, zeker als we
ons realiseren dat van de nieuwe COPD-patiénten die instromen de meerderheid rookt’, aldus InEen**V,

Het stopadvies

De benchmarkrapportage van InEen laat zien dat het registreren van de rookstatus voor eerstelijns-
patiénten, die deel uitmaken van een ketenzorgprogramma COPD™ hoger ligt, namelijk 85%. We
weten niet hoe de percentages ‘motiveren’ en ‘begeleiden’ zijn voor COPD-patiénten.

11 11,7% van de COPD-patiénten in de eerste lijn ontvangt geen programmatische zorg (ketenzorg). Dit aandeel daalt licht; dit is in lijn met landelijke aanbevelingen
om patiénten zonder relevante ziektelast en na het stoppen met roken niet langer programmatische zorg aan te bieden (InEen 2018)
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Het is bekend dat rokers vaak meerdere pogingen nodig hebben, voordat het lukt om definitief te stoppen.
Het is niet mogelijk om te bepalen hoeveel stoppogingen er nodig zijn, omdat er sterke individuele
verschillen zijn. Gemiddeld hebben ex-rokers 2,5 serieuze pogingen ondernomen in het verleden.

Onder COPD-patiénten daalt het aandeel rokers jaarlijks licht (nu 38% in de huisartsenpraktijk), zoals we
hiervoor zagen, maar we weten niet in hoeverre dit het gevolg is van effectieve begeleiding.

De uitkomstindicatoren, die in de nieuwe Zorgstandaard zijn opgenomen, zijn voor zover bekend nog
niet gerapporteerd in openbaar toegankelijke rapportages.

Sinds 2010 is er een aparte aanspraak- en bekostigingstitel voor begeleiding bij ‘stoppen met roken’,

na een advies van het College voor Zorgverzekeringen, de rechtsvoorganger van Zorginstituut Nederland.

Argumenten voor het CVZ om positief te adviseren over vergoeding van het ‘stoppen met roken’-

programma vanuit het basispakket waren, naast de effectiviteit en kosteneffectiviteit van het

programma, onder andere:

- Roken is oorzaak nummer één van allerlei ziekten en is de determinant, die de meeste ziektelast in de
Nederlandse bevolking tot gevolg heeft

- Om gezondheidswinst te bereiken hecht de overheid aan het verminderen van het aantal rokers

- Als aan de stopondersteuning geen kosten verbonden zijn, zullen rokers met een lagere
sociaaleconomische welstand bereikt worden

De aanspraak

Begeleiding bij stoppen met roken wordt vergoed vanuit de basisverzekering, mits het gaat om een com-

binatie van gedragsmatige interventies en geneesmiddelen (waaronder nicotine-vervangende middelen).

Artikel 2.5b van het Besluit zorgverzekering (Bzv) luidt als volgt:

- Zorg bij ‘stoppen met roken’-programma omvat geneeskundige en farmacotherapeutische interventies
ter ondersteuning van gedragsverandering met als doel te stoppen met roken.

- De zorg bedoeld in het eerste lid, omvat het één keer per kalenderjaar volgen van een programma.

Bekostiging

De NZa heeft een aparte beleidsregel vastgesteld voor de bekostiging van het ‘stoppen met roken’-
programma. Deze beleidsregel omschrijft de prestatie als zorg, zoals huisartsen, medisch specialisten,
verloskundigen en klinisch psychologen die bieden; en farmacotherapeutische interventies ter onder-
steuning van gedragsverandering met als doel te stoppen met roken. De programmatische aanpak bij het
‘stoppen met roken’ bestaat altijd uit begeleiding gericht op gedragsverandering en wordt indien nodig
aangevuld met farmacologische ondersteuning.

De zorg mag door elke zorgverlener uitgevoerd worden, mits deze persoon bekwaam is. De aanbiedings-
vorm is open. Het kan gaan om een behandeling gebaseerd op consulten, maar ook om een behandeling
op afstand via internettherapie of telefonische begeleiding. Wel moet er een behandelrelatie bestaan.

Begeleiding bij ‘stoppen met roken’ maakt deel uit van de ketenzorg COPD, een bekostigingstitel waar-
mee huisartsen zorg voor COPD-patiénten kunnen leveren of inkopen.

Effectiviteit

Voor het bepalen van de effectiviteit van begeleiding bij stoppen met roken, hebben we gekeken naar de
bestaande richtlijnen en de onderbouwing ervan. Daarnaast heeft het Zorginstituut (destijds College voor
Zorgverzekeringen) in haar advies uit 2009 geconcludeerd, dat zowel de gedragsmatige ondersteuning
gericht op stoppen met roken alleen, als de gedragsmatige ondersteuning in combinatie met farmaco-
therapeutische ondersteuning bewezen effectieve interventies zijn. Dit had het CVZ al eerder vastgesteld
in haar rapport ‘Begeleiding bij stoppen met roken: verzekerde zorg?’ uit 2007.
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We merken hierbij op dat in het advies uit 2009 nog uitgegaan wordt van een ‘stepped care’-benadering,
zowel voor de gedragsmatige interventies als voor de farmacotherapeutische interventies. In later onder-
zoek is de ‘stepped care’-gedachte losgelaten ten faveure van ‘matched care™.

De interventies die specifiek worden aanbevolen in de richtlijnen over begeleiding bij ‘stoppen met
roken’ voor mensen met COPD, kennen voor het merendeel een matig tot hoog niveau (niveau 2 of 1)
van bewijs, zoals we gezien hebben in de paragraaf over kenbaarheid van zorg. We constateren dat er
voldoende bewijs is voor de effectiviteit van de aanbevolen interventies zoals eerder beschreven.
Kosteneffectiviteit

Het eerdergenoemde CVZ-advies over het ‘stoppen met roken’-programma bevat ook een bijlage,
waarin de kosteneffectiviteit van het programma wordt beschreven. Het RIVM heeft de incrementele
kosteneffectiviteitsratio’s (IKER’s) berekend voor ‘stoppen met roken’-interventie door de huisarts of
praktijkondersteuner en deze vergeleken met geen interventie. Afhankelijk van de intensiteit van de
interventie varieerden de IKER’s van € 8.800/QALY tot € 21.500/QALY. Het CVZ concludeerde hieruit dat
de kosteneffectiviteitsratio relatief gunstig is. Er is sprake van een duidelijke ‘value for money’, aldus het
advies.

De aanspraken op basis van het Besluit Zorgverzekering, en de beleidsregel van de NZa die uitgaat van
een vrij tarief, bieden ruimte voor vergoeding vanuit de basisverzekering op alle niveaus, van lichte
begeleidingsvormen tot de meer intensieve, inclusief de inzet van geneesmiddelen. Zowel vanuit de 1¢ als
de 2¢ en 3¢ lijn (inclusief de verslavingszorg), kan begeleiding bij stoppen met roken worden geboden of
verwezen worden naar een extern ‘stoppen met roken’-programma.

In de praktijk blijken zorgverzekeraars deze zorg vooral in de eerste lijn in te kopen. De ‘stoppen met
roken’-poli’s bij de ziekenhuizen worden niet meer apart vergoed. Longartsen kunnen niet altijd recht-
streeks verwijzen naar een gecertificeerde ‘stop-roken’-coach buiten het ziekenhuis™. Sommige zieken-
huizen bieden deze zorg nog wel aan vanuit hun eigen budget.

Ook van de mogelijkheid om voor begeleiding bij ‘stoppen met roken’ (voor bepaalde doelgroepen)
duurdere zorg in te kopen dan de ‘standaardzorg’, maken verzekeraars voor zover we dat konden nagaan
nauwelijks gebruik. Daarnaast is er voor de mensen met een ernstige en/of complexe tabaksverslaving
(bijvoorbeeld door combinatie met psychische problematiek) wel een aanbod in de gespecialiseerde
verslavingszorg, maar wordt dit door verzekeraars niet vergoed. Verslavingszorg betaalt de genees-
middelen nu veelal uit eigen middelen, omdat ze het bijbehorende formulier voor aanvraagvergoeding
steeds terugkrijgen. Dat heeft te maken met de vrees van verzekeraars voor dubbele bekostiging. Op het
aanvraagformulier voor vergoeding zou de verslavingszorg aan moeten geven, dat ze begeleiding biedt in
het kader van verslavings- of GGZ-behandeling. Dan is vergoeding van de medicatie wel mogelijk. De
begeleiding die daar voor de verzekering verplicht bij hoort, valt dan onder de begeleiding die ze door-
gaans toch al bieden, omdat het vaak om multipele problematiek gaat en ze het ‘stoppen met roken’
graag in hun begeleiding willen meenemen. In het kader van hun contract zou dit voldoende bekostiging
moeten zijn om de juiste begeleiding te bieden.

Een afzonderlijke bekostiging voor begeleiding bij ‘stoppen met roken’ door de verslavingszorg lijkt nu in
de praktijk onmogelijk door deze aan de zorginkoop gerelateerde uitvoeringsproblematiek.

Samengevat zien we dat begeleiding bij ‘stoppen met roken’ vooral wordt vergoed als huisartsenzorg
in de vorm van een eenvoudig stopadvies, dan wel in de standaardvorm van ‘stoppen met roken’-
begeleiding, namelijk gedurende maximaal drie maanden gedragsinterventie en farmacologische
ondersteuning. Meer intensieve vormen van begeleiding bij stoppen met roken worden niet vergoed.
De vergoeding is beperkt tot één stoppoging per jaar.

12 Voor uitleg zie eerder tekstblok over stepped care en matched care
13 Sinds Rort is het voor bepaalde ziekenhuizen (in het kader van de ‘Rookvrije generatie’) mogelijk om rechtstreeks te verwijzen naar zo’n gecertificeerde ‘stop roken’-
coach, zonder eerst terug te verwijzen naar de huisarts.
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Verzekeraars maken weinig gebruik van de mogelijkheid om deze zorg buiten het eigen risico te laten
vallen (met uitzondering van het eenvoudig stopadvies bij de huisarts).

Registratie
Eris een register, waarin alle aanbieders van ‘stoppen met roken’-begeleiding die gekwalificeerd zijn om

volgens de zorgmodule te werken zijn opgenomen, te vinden via www.kwaliteitsregisterstopmetroken.nl.

Vanuit de Vereniging van praktijkondersteuners is aangegeven, dat er in het werkveld onduidelijkheid is
over de voorwaarden waaraan een ‘rook stop’-coach officieel moet voldoen. Het schijnt niet langer
verplicht te zijn om in het kwaliteitsregister ‘stoppen met roken’ ingeschreven te staan om ‘rook
stop’-begeleiding te mogen geven. Veel POH-ers hebben toen hun lidmaatschap opgezegd wegens de
kosten. Het is onduidelijk of deze verplichting in de toekomst weer gesteld zal worden.

In de STIMEDIC-training (voorheen MIS, Minimale Interventie Strategie) worden (para) medische
professionals opgeleid tot ondersteuner/begeleider van individuele ‘stoppen met roken’-trajecten. Het
is een effectieve methode voor stapsgewijze ‘stoppen met roken’-begeleiding in de zorg, die aansluit

bij de Richtlijn Behandeling van Tabaksverslaving, de NHG-standaard (M85) en de Zorgmodule Stoppen
met Roken. De STIMEDIC-richtlijnen worden structureel toegepast in de eerste- en tweedelijn, zowel als
minimale interventie (basiszorg) als in intensieve ‘stoppen met roken’-begeleiding van patiénten, zoals in
het kader van ketenzorg (astma/COPD, CVRM, diabetes).

STIMEDIC biedt twee protocollen, die zich onderscheiden qua intensiteit van begeleiding en tijdsinves-
tering. In aansluiting op de zorgsetting, taak van de professional en zorgvraag van de patiént, kan het
‘Protocol STIMEDIC - Basis’, of het ‘Protocol STIMEDIC - Intensief” worden ingezet/toegepast. STIMEDIC
gaat uit van de samenwerking van de arts met de praktijkondersteuner, verpleegkundige en/of andere
(para)medische professionals.

De Zorgstandaard Tabaksverslaving bevat een beschrijving van hoe een kwaliteitscyclus voor de kwali-
teitsbewaking en —bevordering eruit ziet, namelijk allereerst uit het afspreken van kwaliteitsindicatoren,
dan het proces van plannen, bijvoorbeeld het bepalen van de norm voor kwaliteit. Daarna volgt het
uitvoeren van de zorg en het vastleggen van de parameters. Vervolgens komen het evalueren en bench-
marken. De kwaliteitsindicatoren worden bepaald met de Minimale Parameterset (MPS). Als laatste
wordt daar waar nodig een verbeterplan gemaakt of doelen aangepast om de ‘stoppen met roken’-zorg
te verbeteren en kan de cyclus opnieuw beginnen.
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Bijlage 5b Inhalatiecorticosteroiden (ICS)'

De Nederlandse richtlijnen zijn gedateerd. We constateren op basis van recente internationale richtlijnen en verdiepend
literatuuronderzoek, dat de indicatie voor het voorschrijven van of stoppen met ICS specifieker kan. Op basis van analyse
van declaratiedata concluderen we, dat het aantal COPD-patiénten dat nu ICS gebruikt groter is dan het aantal, dat
volgens die recente inzichten ervoor in aanmerking komt. We schatten de overbehandeling van ICS bij COPD op 15 tot
44% van alle COPD-patiénten die ICS gebruiken.

Ons richtlijnen- en literatuuronderzoek wijst uit, dat COPD-patiénten zonder kenmerken van astma in
eerste instantie in aanmerking komen voor een kortwerkende luchtwegverwijder en bij onvoldoende
stabilisering kan vervolgens een langwerkende luchtwegverwijder worden toegevoegd. Pas als dit onvol-
doende effect heeft, kan toevoeging van ICS overwogen worden.

Voor bepaalde patiéntgroepen is recent nadere onderbouwing gepubliceerd voor het voorschrijven dan
wel continueren van ICS. ICS zouden gereserveerd moeten zijn voor COPD-patiénten met kenmerken
van astma, aanwezigheid van bepaalde cellen in het bloed (de zogeheten eosinofiele cellen), en frequent
exacerbaties. Deze groepen patiénten beslaan respectievelijk 20% en 27-42% van de COPD-populatie,
afhankelijk van de studie.

In de praktijk zou je dus een dergelijk percentage (max. 42%, waarschijnlijk lager) COPD-patiénten met
ICS verwachten. We zien echter dat 42-86% van de COPD-patiénten ICS gebruikt.

Daarom wordt overbehandeling met ICS in de Nederlandse praktijk vermoed. Een ruwe extrapolatie wijst
op naar schatting 100.000 patiénten met COPD, die ten onrechte nog behandeld worden met ICS en wel
kans maken op bijwerkingen.

Deze inzichten zijn nog onvoldoende in de nationale richtlijnen verwerkt in de vorm van specifieke
actuele start- en stopcriteria.

ICS zijn in de afgelopen decennia grootschalig voorgeschreven bij COPD. In 2017 is er voor 35,5 miljoen
euro aan ICS ten laste van het basispakket verstrekt. Véér 2007 waren de voordelen van ICS boven
placebo bij COPD duidelijk en dat is destijds ook opgenomen in richtlijnen™*V.,

Het afgelopen decennium zijn de inzichten over het voorschrijven van ICS gewijzigd. Vooral bij rokende
patiénten met COPD kunnen er vraagtekens geplaatst worden bij de effectiviteit van ICS. Bovendien
moeten de voordelen van ICS bij COPD niet meer afgezet worden tegen placebo, maar dient dat te
gebeuren tegen LAMA's, LABA’s of een combinatie van beide. Er zijn aanwijzingen dat met deze middelen
bij sommige COPD-patiénten ICS kunnen worden gestaakt.

Ten aanzien van de vraag of COPD-patiénten wel of niet met ICS moeten worden behandeld, kunnen we
ons aan de hand van recente artikelen en inzichten genuanceerder opstellen dan de oudere richtlijnen
suggereren: gebaseerd op de oudere richtlijnen worden er vermoedelijk meer COPD-patiénten behan-
deld met ICS dan we tegenwoordig juist achten.

Het omschrijven wanneer gestarte ICS mogelijk weer kunnen worden gestaakt, is lastiger.

14 De correcte benaming is hier inhalatieglucocorticoiden, een specifieke vorm van inhalatiecorticosteroiden. Omdat de term inhalatiecorticosteroiden (1CS) veel meer
bekend is en ook vaak wordt gebruikt als we het strikt genomen alleen over inhalatieglucocorticoiden hebben, gebruiken we die benaming.
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Nationaal

Aanbevelingen over het gebruik van ICS vinden we wat betreft de nationale richtlijnen in de NHG-
standaard “COPD” (2015), de KNMP-richtlijn “COPD” (2014) en in de NVALT-richtlijn ‘Diagnostiek en
behandeling COPD’ (2010).

Internationaal
De belangrijkste en recente internationale richtlijnen voor COPD zijn de GOLD (2019)IX- en de NICE
(2018)-richtlijnX*vi,

Wat staat er in de richtlijnen?

Nationaal

Volgens de NHG-Standaard COPD (derde herziening, 2015) kan zo nodig een langwerkend B-sympathi-
comimeticum (LABA) met een langwerkend parasympathicolyticum (LAMA) worden gecombineerd (dit
zijn beide luchtwegverwijders). De NHG-Standaard ziet slechts een beperkte indicatie van ICS bij COPD,
vandaar dat combinatiepreparaten niet zijn opgenomen in de voorschrijftabel.

De KNMP-richtlijn COPD stelt: Bij patiénten met stabiel COPD kan - op den duur- overwogen worden
de behandeling met ICS te staken en het verdere beleid te laten afhangen, van het al of niet optreden
van exacerbaties of een geleidelijkere toename van de klachten in de aansluitende drie maanden.

Het staken van ICS leidt, vooral bij patiénten met een FEV1 >50% (van voorspeld), vaak niet tot

nieuwe exacerbaties 2,

Het toevoegen van ICS aan een langwerkende luchtwegverwijder kan worden overwogen gedurende één
jaar, alleen bij patiénten met frequente ernstige exacerbaties (twee of meer kuren prednisolon of een
antibioticum en/of ziekenhuisopname in verband met COPD per jaar).

De behandeling wordt voortgezet bij een afname van het aantal exacerbaties, gemeten aan:
- het aantal kuren prednisolon

- of het aantal kuren met een antibioticum

- of het aantal ziekenhuisopnamen in verband met COPD

De NHG-standaard geeft ook aan, wanneer het gebruik van ICS kan worden gestaakt:

“Behandeling met ICS geeft een verhoogd risico op een pneumonie. Als het aantal exacerbaties niet duidelijk afneemt na
één jaar of als er gedurende een langere periode (twee jaar) geen exacerbaties meer zijn, wordt de behandeling met ICS
daarom gestaakt. Evalueer drie maanden na het staken van de 1CS.”***Vil

In de NVALT-richtlijn “Diagnostiek en behandeling van COPD” (2010) staan de volgende aanbevelingen:

ICS worden niet aanbevolen om de achteruitgang in longfunctie (FEV1) bij COPD te vertragen. ICS zijn ook
niet geindiceerd om een reductie in mortaliteit na te streven.

ICS in een dosering van 500-1000 pg per dag worden geadviseerd bij patiénten met COPD in GOLD-
stadium IlI-1V met frequente exacerbaties. Als criterium hiervoor wordt door de werkgroep de arbitraire
grens van twee of meer exacerbaties per jaar gehanteerd. Ook bij patiénten in GOLD-stadium Il met
frequente exacerbaties kan deze aanpak overwogen worden, hoewel een wetenschappelijke onder-
bouwing hiervoor ontbreekt.

Het Farmacotherapeutisch Kompas baseert zich op de belangrijkste Nederlandse en internationale
richtlijnen. In het Farmacotherapeutisch Kompas staat het volgende advies: “Start niet met een on-
derhoudsbehandeling met een vaste combinatie van een inhalatiecorticosteroid en een langwerkende
luchtwegverwijder, vanwege de beperkte indicatie van ICS bij COPD. ICS hebben een beperkt effect op de
exacerbatiefrequentie (NNT 5), ze hebben geen duidelijk effect op de achteruitgang van de longfunctie en
verlagen de mortaliteit niet.”*XX
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Internationaal

GOLD 2019

De internationale richtlijn GOLD (2019) komt tot de volgende aanbevelingen:

Langwerkende luchtwegverwijders (LABA+LAMA) zijn de voorliggende medicatie voor COPD-patiénten,
ongeacht klinische presentatie of fenotype.

ICS kunnen aan LABA worden toegevoegd in de volgende gevallen:

- Als er aanwijzingen zijn voor een combinatie van astma en COPD (ACO);

- Als er sprake is van hoge bloedwaarden van eosinofiele granulocyten.

Bij matig tot zeer ernstig COPD, dus GOLD 2, 3 of g, is een combinatie van ICS en langwerkende B—sym-
pathicomimetica (LABA) gunstiger dan beide afzonderlijk ten aanzien van verbetering van de longfunctie
(FEV1), kwaliteit van leven en verminderen van exacerbaties.

De GOLD-richtlijn waarschuwt voor bijwerkingen van ICS in de vorm van toegenomen risico op pneumonie,
vooral bij rokers en bij oudere (55 jaar en ouder) en bij ernstig zieke patiénten. Ook is er een toenemende
kans op candidiasis, heesheid, hematomen en heesheid.

De GOLD-richtlijn bevat ook een hoofdstuk over stoppen van ICS. Beschreven wordt dat studies tegen-
strijdige resultaten geven: wel of geen toename van exacerbaties na stoppen van ICS, wel geringe daling
in ESW. De richtlijn geeft aan dat de verschillen tussen de studies waarschijnlijk terug te voeren zijn op
verschillen in methodologie, waaronder het wel niet of niet gebruiken van langwerkende bronchus-
verwijders (LAMA of LABA).

NICE 2018

De NICE-richtlijn zegt het volgende over het langdurig gebruik van ICS bij COPD.

De combinatie van LABA en ICS wordt alleen geadviseerd bij patiénten met

- Diagnose COPD, bevestigd door spirometrie;

- Astmatische kenmerken en/of kenmerken die wijzen op responsiviteit voor steroiden zoals
gediagnosticeerd astma of atopie, hogere bloedwaarden van eosinofiele granulocyten of substantiéle
variatie van FEV1-waarden (ten minste goo ml) of substantiéle variatie overdag in peak expiratory flow
(ten minste 20%);

- die blijven kampen met ademtekort of exacerbaties, ondanks:

a. begeleiding bij stoppen met roken,
b. optimale niet-medicinale behandeling en relevante vaccinaties,
. gebruik van een kortwerkende luchtwegverwijder.

Wanneer patiénten met bovengenoemde kenmerken ondanks LABA+ICS blijven kampen met ademtekort
of exacerbaties, kan worden overgegaan op LAMA+LABA+ICS.

In de NICE-richtlijn wordt nauwelijks ingegaan op wanneer (“stable for some time” en “an extended
period before entering a withdrawal trial”) en hoe ICS kunnen worden gestaakt.

In de recentste GOLD-richtlijn (2019) is een korte tekst gewijd aan het stoppen van de ICS:

“Stopping ICS. This can be considered if there are adverse effects (such as pneumonia) or a reported lack of efficacy.
However, a blood eosinophil count = 300 cells /uL identifies patients with the greatest likelihood of experiencing more
exacerbations after ICS withdrawal and who subsequently should be followed closely for relapse of exacerbations.”™

Sluiten de richtlijnen op elkaar aan en hoe zijn ze onderbouwd?

Stopcriteria zijn niet in alle richtlijnen opgenomen, evenmin als praktische aanwijzingen hoe het stoppen
met ICS bespreekbaar kan worden gemaakt in de spreekkamer. De NHG-standaard COPD en de recent-
ste GOLD-richtlijn benoemen de mogelijkheid om te stoppen met ICS en proberen een stopcriterium te
stellen, maar de onderbouwing is van matige kwaliteit.
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De NVALT-richtlijn uit 2010 is verouderd ten opzichte van recente inzichten. Deze richtlijn bevat geen
stopcriteria voor ICS (in combinatie met luchtwegverwijders).

Omdat de richtlijnen ten aanzien van starten en stoppen met ICS onvoldoende uitsluitsel geven, hebben
we gezocht naar recente wetenschappelijke literatuur op het gebied van ICS-medicatie. Dat beschrijven
we onder Effectiviteit.

In 2017 is er voor 35,5 miljoen euro aan ICS ten laste van het basispakket verstrekt.’> We hebben in de
literatuur gezocht naar gegevens over het aantal patiénten, dat ICS krijgt voorgeschreven, en hoeveel
mensen hier volgens de richtlijnen voor in aanmerking komen. Zo kunnen we een beeld krijgen van het
percentage patiénten bij wie ICS verantwoord kunnen worden afgebouwd.

Er zijn ongeveer 600.000 mensen met de diagnose COPD. We weten dat ongeveer 21% van de COPD-
populatie een eosinofilie heeft™". Ook is er een globale verdeling bekend van de verschillende zorgzwaarte-
klassen, volgens de GOLD-indeling met klassen A/B/C/D: A=24-29%, B=21-25%, C=8-5%, D=38-41%"""".
Begrijpelijkerwijs is van de GOLD-richtlijn 2019 nog geen procentuele onderverdeling bekend. Casanova
et al, meldtin 2015 dat 43,2% in groep D valt. Het zijn vooral patiénten met GOLD-klasse C of D, die kampen
met frequente exacerbaties. Van de mensen in GOLD-klasse C heeft gemiddeld 25,1% jaarlijks een of
meer exacerbaties, van klasse D is dat 28,6%. Voor klassen A en B is dat respectievelijk 2,2% en 5,8%.*"
Omdat we niet weten hoeveel overlap er is tussen de verschillende indicatiecriteria voor ICS, kunnen we
hier nog geen juiste schatting mee opbouwen van het aantal mensen dat overbehandeld wordt met ICS.

Miravittles*" rapporteert voorschrijfaantallen voor ICS (afzonderlijk of in combinatietherapie) die
variéren van 42% tot 86%.

In ander onderzoek*Y schatten de auteurs dat ongeveer 4o% van de COPD-patiénten in aanmerking
komt voor ICS volgens de GOLD criteria, terwijl het aantal COPD-patiénten dat ICS krijgt voorgeschreven
kan oplopen tot 80%. ‘This frequent prescription of ICS in COPD patients who are unlikely to benefit increases the
number of patients at risk of adverse effects, extensively reviewed previously. Therefore, it is worth considering whether
and how non-recommended ICS treatment can be withdrawn safely’, aldus de auteurs.

Volgens gegevens die het Instituut voor Verantwoord Medicijngebruik heeft verzameld in opdracht van
Zorginstituut Nederland worden bij gemiddeld 39% van de patiénten met een COPD in de Nederlandse
huisartspraktijk ICS in combinatie met een luchtwegverwijder voorgeschreven.

Bij 8% van de patiénten met een nieuwe diagnose (voor zover na te gaan) werd gestart met een combi-
natie van een langwerkend bétamimeticum met ICS als eerste geneesmiddel. Nationale en internationale
richtlijnen bevelen als algemene regel aan dat COPD-patiénten zonder kenmerken van astma in eerste
instantie in aanmerking komen voor een van beide soorten kortwerkende luchtwegverwijder (een Short
Acting Muscarinic Antagonist ofwel SAMA, bijvoorbeeld ipratropium, of een Long Acting beta-2-agonist
ofwel SABA, bijvoorbeeld salbutamol of terbutaline) en vervolgens voor langwerkende luchtwegver-
wijders (LAMA+LABA). Pas als dit onvoldoende effect heeft komt toevoeging van ICS in aanmerking.
Deze algemene regel moet ook weer niet absoluut worden opgevat. Zo benoemt de GOLD-richtlijn 2019
patiénten voor wie initiéle therapie met LABA/ICS toch eerste keus kan zijn, namelijk patiénten in GOLD
klasse D met = 300 eosinofiele granulocyten/uL en patiénten met een voorgeschiedenis van astma. Tege-
lijkertijd waarschuwt de GOLD-richtlijn 2019, in verband met bijwerkingen zoals longontsteking, dat ICS
als initiéle therapie slechts dient te worden gebruikt nadat mogelijke klinische voordelen zijn afgewogen
tegen de risico’s.

In Nederlands onderzoek bij 2.271 patiénten, die door de huisarts verwezen waren naar een diagnostische
astma/COPD-dienst in de regio Eindhoven, kon de huisarts bij 30% van de voorschriften voor ICS niet
beantwoorden wat de reden voor het voorschrijven was. X" Als ‘valide’ indicaties beschouwden de

15 Bron: www.gipdatabank.nl, ATC-subgroep Ro3BA : Glucocorticoiden [4 juli 2019]
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auteurs een door de longarts of kinderarts bevestigde diagnose astma of verschijnselen die daar op
wijzen, zoals o.a. bronchiale reversibiliteit bevestigd met spirometrie of eerdere positieve respons op een
steroide reversibiliteitstest. Na 1jaar bleken bij 11% van de patiénten de ICS gestaakt te kunnen worden
en bij 15% bleef de indicatie onduidelijk.

Het lijkt er dus op dat er vaker ICS worden voorgeschreven dan de richtlijnen aangeven.

Recent onderzoek van het UMC Groningen in het kader van het NFU-ZonMW programma “Doen of
laten”, heeft inzicht gegeven in de barrieres en facilitators in het de-implementeren van onnodig gebruik
van ICS, uit het perspectief van patiénten met COPD en van zorgverleners.*""! Focusgroepen met 16 zorg-
verleners en 16 patiénten leverde de volgende belangrijkste barrieres voor staken van ICS op: moeite of
angst om af te wijken van gewoonten, onvoldoende communicatie tussen professionals en geen mede-
werking van patiénten. De belangrijkste bevorderende factoren waren: minder bijwerkingen/medicatie,
het inzetten van een verpleegkundig specialist, kostenreductie en samen beslissen.

Zie Effectiviteit.

ICS zijn opgenomen in het verzekerde pakket (GVS).

Om meer inzicht te krijgen in de huidige wetenschappelijke inzichten voor het gebruik van ICS bij mensen
met COPD hebben we literatuuronderzoek verricht.

We hebben in totaal 29 artikelen bestudeerd uit de periode 1999-2018. Tot globaal 2007 laten de arti-
kelen zien dat er wordt gewaarschuwd voor het (te snel) minderen of stoppen van ICS bij COPD. In 2011
beoordeelt Nadeem et al*'* drie eerder verschenen trials waarin ICS worden gestopt. Er wordt gecon-
cludeerd dat er geen bewijs is voor verslechtering na stoppen met ICS. Wel wordt er gepleit voor precies
karakteriseren van de COPD-populatie inclusief het gebruik van co-medicatie en het precies definiéren
van een exacerbatie.

Liesker et al noemt reeds in 2011 criteria als hulpmiddel om te beslissen bij welke COPD-patiénten wel of
niet ICS kunnen worden gestaakt.

Daarna verschijnen er diverse artikelen die suggereren dat met het beschikbaar komen van verschillende
LAMA’s en LABA's, er voor sommige groepen binnen COPD alternatieven zijn voor ICS.t !

Rossi et al laten in 2014 zien dat in een subpopulatie van COPD-patiénten ICS veilig kunnen worden
vervangen door een LABA. !t

In 2014 verscheen de WISDOM-trial, waarin wordt aangetoond dat het doorgaan met ICS/LABA/LAMA
even efficiént blijkt, als het doorgaan met LABA/LAMA alleen (en dus stoppen met ICS). Dit bleek wel
gepaard te gaan met een kleine klinisch niet significante daling in de FEV1'". Het uitblijven van vererge-
ring van COPD, ook na een periode van 0,5 - 2 jaar, is bevestigd in twee recentere studies (‘de “real life “
studie D’ACCORDY en de SUNSET-studie'").

Daar tegenover staat een vervolgstudie van de zogenoemde GLUCOLD-studie''", die vooral aandacht
besteedt aan de versnelde afname van de longfunctie.

Er zijn in ander onderzoek mogelijke gunstige effecten van langdurige behandeling met inhalatiecorti-
costeroiden bij therapie-naieve patiénten gemeten op de longfunctie en ontstekingsparameters, V! 1 X
De gunstige effecten van onderhoudstherapie op exacerbaties, ziekenhuisopnamen en sterfte zijn echter
onvoldoende bewezen X!, X!

In een recent editorial wordt het dilemma tussen wel of niet stoppen goed beschreven. Volgens de
auteurs laten de ‘withdrawal’ studies tot op dit moment zien dat het staken van ICS leidt tot een kleine
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maar consistente verslechtering van de longfunctie en inflammatie van de luchtwegen, met een variabel
effect op exacerbaties. X"

Dit leidt de auteurs tot de aanbeveling om ICS (als toevoeging aan luchtwegverwijders) alleen te over-
wegen bij de volgende groepen:

patiénten met COPD met meerdere of ernstige exacerbaties ondanks adequate
onderhoudsbehandeling met luchtwegverwijders, in het bijzonder met bloedwaarden voor eosinofilie
van >300 cellen/pL;

patiénten met COPD met tevens astma (voorgeschiedenis of gelijktijdig).

.

.

Voorts bevelen de auteurs aan om (in verband met een hoger risico op pneumonie) te overwegen ICS te
staken bij patiénten met COPD met:

- hogere leeftijd;

- lage body mass index;

- grotere algehele ‘frailty’ (kwetsbare patiént);

- hogere doses ICS; en

- lage bloedwaarden voor eosinofilie <100 cells/pL.

Ook Miravitlles uit 2017%" en Kaplan uit 2015 beschrijven deze kwestie en besluiten dat ICS beperkt
moeten worden tot die COPD-groep, waarin de voordelen van ICS prevaleren boven de risico’s, waar-

onder de verhoogde kans op pneumonie.

Al deze factoren moeten voor de individuele patiént nauwkeurig worden afgewogen.
Bovenstaande nieuwe inzichten en overwegingen zijn nog niet in de richtlijnen verwerkt.

We constateren dat voor bepaalde patiéntengroepen onderbouwing bestaat voor het voorschrijven
dan wel continueren van ICS. Die groep is echter beperkter dan het aantal COPD-patiénten dat nu ICS
gebruikt.

Het Zorginstituut heeft geen eigen onderzoek naar kosteneffectiviteit van het gebruik van ICS uitgevoerd.

Eris voor het Zorginstituut geen aanleiding geweest om de uitvoerbaarheid van ICS-gebruik of mindering
van ICS-gebruik nader te onderzoeken.

N.v.t.
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Bijlage 5¢ Oefentherapie en longrevalidatie

We zien nog onvoldoende inzet van ‘stepped care’ bij gesuperviseerde oefentherapie en longrevalidatie voor mensen
met COPD. Op basis van declaratiedata blijkt dat slechts een beperkt aantal fysio- en oefentherapiebehandelingen is
gedeclareerd, gelet op het totaal aantal COPD-patiénten en op het belang dat aan bewegen wordt toegekend in de
richtlijnen. Ook ergotherapie en diétetiek worden beperkt ingezet voor mensen met COPD. Dit zien we zowel in de eerste
als in de tweede lijn. In sommige zieRenhuizen wordt minder dan 5% van de patiénten met een DBC COPD verwezen
naar fysiotherapie wegens COPD, het maximum ligt bij ongeveer 35%. De meerwaarde van multidisciplinaire long-
revalidatie, zoals die in Nederland in tertiaire longcentra wordt geboden, is onvoldoende onderbouwd. Ook de kosten-
effectiviteit is daarmee onduidelijk.

Onder ‘stepped care’ verstaan we dat, na zelf bewegen in het kader van zelfmanagement en begeleiding
door de huisarts, praktijkondersteuner en/of longverpleegkundige, eerst gesuperviseerde oefentherapie
voldoende wordt geprobeerd en dan pas longrevalidatie wordt overwogen. Longrevalidatie kan door
meerdere disciplines worden aangeboden.

Leren omgaan met de ziekte en met de beperkte energie die deze met zich meebrengt, het leven inrichten
op de ziekte, stoppen met roken, adequaat gebruik van medicatie en het herkennen van dreigende ver-
slechtering zijn al vanaf de diagnosestelling een aandachtspunt in de behandeling. Begeleiding daarbij is
in de eerste lijn doorgaans in handen van de praktijkondersteuner.

Bewegen

De Nederlandse richtlijnen bevelen bewegen aan in alle stadia van de ziekte. In de NHG-standaard COPD
(Derde herziening) staan beweegadviezen die aansluiten bij de Beweegnorm, vanzelfsprekend aangepast
aan COPD-patiénten. De huisarts adviseert de patiént voldoende te bewegen (bijvoorbeeld dagelijks een
half uur matig intensief wandelen, fietsen, zwemmen of fitness). Als de patiént daar niet in slaagt door
bijvoorbeeld aanhoudende (angst voor) dyspneu en/of vermoeidheid, overweegt de huisarts een patiént
met een op dat moment matige ziektelast te verwijzen naar een in longreactivatie gespecialiseerde
(psychosomatisch) oefen- of fysiotherapeut, bij voorkeur met een aantekening COPD/astma, voor
inspanningstraining."X"!

Gesuperviseerde oefentherapie

Wanneer deelname aan reguliere sport- en beweegactiviteiten niet langer mogelijk is vanwege de ernst
van de inspanningsbeperking, wordt gesuperviseerde oefentherapie aanbevolen ter verbetering van het
inspanningsvermogen. Voor COPD-patiénten met GOLD-klasse Il en hoger, is gesuperviseerde oefen-
therapie bewezen effectief (Pakketadvies Gesuperviseerde oefentherapie bij COPD 2018). Dit kan worden
aangeboden in de eigen omgeving (eerstelijns fysio/oefentherapiepraktijk).

Basale longrevalidatie

COPD-patiénten die naast gesuperviseerde oefentherapie ook andere vormen van (niet-medicamenteuze)
zorg nodig hebben, komen in aanmerking voor longrevalidatie. In het kader van ‘stepped care’ kan
onderscheid gemaakt worden tussen een eenvoudig aanbod van longrevalidatie, dat beperkt blijft tot
ondersteuning bij bewegen met aanvullende educatie en eventueel diétetiek; en meer intensieve vormen
van longrevalidatie, die in essentie dezelfde zorg omvatten maar in (veel) uitgebreidere mate. De Zorg-
standaard COPD (LAN) gebruikt voor dit onderscheid de termen ‘basale longrevalidatie’ en ‘complexe
longrevalidatie’. Onder ‘basale’ longrevalidatie verstaat de Zorgstandaard COPD een programma waarin
patiénten hun fysieke conditie vergroten, aangevuld met een algemeen educatieprogramma doorgaans
gericht op medicatiegebruik en leefstijl. Deze zorg komt qua inhoud overeen met wat in het buitenland
pulmonary rehabilitation wordt genoemd: interventies die vooral gericht zijn op oefentherapie en meer
bewegen, aangevuld met beperkte psychologische ondersteuning. Voor de effectiviteit daarvan bestaat
in de internationale literatuur voldoende onderbouwing. Basale longrevalidatie kan worden aangeboden
door een goed georganiseerde eerste lijn, door transmuraal zorgaanbod en door de tweede lijn.
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Het ‘Joint statement’ van de American Thoracic Society en de European Respiratory Society stelt in 2013
de volgende vernieuwde brede definitie van ‘pulmonary rehabilitation’ voor: ‘Pulmonary rehabilitation is
a comprehensive intervention based on a thorough patient assessment followed by patient-tailored
therapies, which include, but are not limited to, exercise training, education, and behavior change,
designed to improve the physical and psychological condition of people with chronic respiratory disease
and to promote the long-term adherence of health-enhancing behaviors.”>V!

In de begeleiding van de patiént vervult de longverpleegkundige een zeer belangrijke rol. Deze helpt de
patiént leren omgaan met de ziekte, stoppen met roken, adequaat gebruik van medicatie en herkennen
van signalen van verslechtering. Afhankelijk van de behoefte van de patiént kan een basaal longrevalidatie-
programma voorts bestaan uit fysio- of oefentherapie, dieetadvies, psychosociale begeleiding en medi-
camenteuze behandeling. De fysio- of oefentherapeut neemt daarin een belangrijke plaats in. De zorg die
de fysiotherapeut levert kent belangrijke overeenkomsten met oefen-, Cesar- en Mensendiecktherapie in
de eerste lijn, naast accentverschillen zoals vaker slijmbehandeling ofwel mucusklaring en meer nadruk
op inspanningstraining. Er komen steeds meer voorbeelden van transmurale behandelprogramma’s of
multidisciplinaire behandelprogramma’s in de eerste lijn beschikbaar, die we in dit rapport ook scharen
onder het begrip ‘basale longrevalidatie’.

Complexe longrevalidatie

Voor patiénten met ‘complexe medische problematiek, complexe adaptatieproblematiek of een com-
binatie van beide’, beveelt de Zorgstandaard complexe longrevalidatie aan. Onder complexe longreva-
lidatie verstaat de Zorgstandaard ‘intensievere varianten van longrevalidatie in de tweede of derde lijn.
Hierin wordt naast training en groepseducatie ook intensievere zorg geboden, zowel ten aanzien van

het verbeteren van het fysiologisch functioneren (zoals training, zuurstofgebruik, voeding, etc.) alsmede
op het gebied van adaptatie’. Andere richtlijnen zoals die van NVALT en KNGF maken geen onderscheid
tussen complexe en basale longrevalidatie en hanteren ruime verwijscriteria voor longrevalidatie. Ook de
Zorgstandaard biedt weinig houvast voor verwijzing. Tertiaire instellingen hanteren eigen intakecriteria.

De meerwaarde van complexe longrevalidatie zoals die in Nederland in tertiaire longcentra wordt ge-
boden, is onvoldoende onderbouwd. Er is slechts zeer beperkt onderzoek gedaan naar deze complexe
longrevalidatie, en de kwaliteit van het beschikbare bewijs voor meerwaarde boven longrevalidatie in de
setting van ziekenhuis, polikliniek of thuissituatie is laag tot zeer laag.

Welke relevante richtlijnen zijn er?

Het tabel op de volgende pagina laat de relevante Nederlandse en internationale richtlijnen zien, die
aanbevelingen doen over verwijzing van mensen met COPD naar oefentherapie en multidisciplinaire
longrevalidatie. De tabel is ontleend aan het rapport ‘Richtlijnanalyse en literatuurreview longrevalidatie’
dat bureau Zorgvuldig Advies/Panaxea opstelde in opdracht van het Zorginstituut (zie bijlage 3).
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Tabel 1 | Geselecteerde Nederlandse en internationale richtlijnen/zorgstandaard """

1. Nederland Koninklijk Nederlands Genoot- KNGF KNGF richtlijn 2008 (update
schap voor Fysiotherapie Chronisch obstructieve longziekten verwachtin 2019)
2. Nederland Nederlandse Vereniging van Artsen ~ NVALT Richtlijn Diagnostiek en behandeling 2010
voor Longziekten en Tuberculose van COPD
3. Nederland Long Alliantie Nederland LAN Zorgstandaard COPD 2016
4. USA & Europa American College of Physicians, ACP Diagnosis and 2011
American College of Chest Physici- Management of Stable Chronic
ans, American Thoracic Society, and Obstructive Pulmonary Disease:
European Respiratory Society. A Clinical Practice Guideline Update

from the American College of
Physicians, American College of
Chest Physicians, American Thoracic
Society, and European Respiratory
Society

5. UK British Thoracic Society BTS BTS Guideline on Pulmonary 2013
Rehabilitation in Adults

6. Canada Canadian Thoracic Society TS Optimizing pulmonary rehabilitation 2010
in chronic obstructive pulmonary
disease — practical issues: A Canadi-
an Thoracic Society Clinical Practice

Guideline
7. Wereld Global Initiative for Chronic Ob- GOLD Global Strategy for the diagnosis, 2017
structive Lung Disease management and prevention of
chronic obstructive pulmonary
disease.

KNGF-richtlijn Chronisch obstructieve longziekten Supplement bij het Nederlands Tijdschrift voor Fysiotherapie Jaargang 118 - Nummer 4 - 2008 Update Rlinimetrie 2017.
NVALT: Conceptrichtlijn Ketenzorg COPD. Richtlijn diagnostiek en behandeling van COPD. Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg CBO. 2010.

LAN: Zorgstandaard COPD;2016.

ACP: Qaseem A et al. Diagnosis and management of stable chronic obstructive pulmonary disease: a clinical practice guideline from the American College of Physicians, American
College of Chest Physicians, American Thoracic Society, and European Respiratory Society (2011). Ann Intern Med 2011; 155: 179-191.

BTS: Bolton CE et al. British Thoracic Society guideline on pulmonary rehabilitation in adults. Thorax 2013;68:ii1-30. 10.1136/thoraxjnl-2013-203808.

CTS: Marciniuk DD et al. Canadian Thoracic Society COPD Committee Expert Working Group. Optimizing pulmonary rehabilitation in chronic obstructive pulmonary
disease--practical issues: a Canadian Thoracic Society Clinical Practice Guideline. Can RespirJ 2010;17(4):159-168

GOLD: Vogelmeier CF et al. Global strategy for the diagnosis, management and prevention of chronic obstructive lung disease 2017 Report: GOLD Executive Summary.
Respirology. 22:575-601

De NVALT-richtlijn en de LAN-zorgstandaard beschrijven multidisciplinaire longrevalidatie als belangrijk
onderdeel van COPD-zorg. De KNGF-richtlijn beschrijft specifieke interventies voor de fysiotherapeut,
waaronder trainingsvormen, mucusklaring en leefstijlinterventies, maar geeft weinig informatie over
multidisciplinaire longrevalidatie.

Van de internationale richtlijnen richten BTS en CTS zich exclusief op longrevalidatie. De ACP- en
GOLD-documenten zijn meer algemene richtlijnen die ook aanbevelingen beschrijven ten aanzien van
longrevalidatie.

Methodologische kwaliteit van de aanbevelingen

In Nederland wordt de NVALT-richtlijn Diagnostiek en behandeling van COPD (nummer 2 in tabel 1) veel
gebruikt bij de verwijzing van patiénten naar multidisciplinaire longrevalidatie, bijvoorbeeld klinische
complexe longrevalidatie in een tertiair longcentrum. Daarnaast doet de internationale ACP/ACCP/ATS/
ERSS-richtlijn uitgebreide praktijkaanbevelingen en gaat daarbij uit van een gemodificeerde versie van de
GRADE-beoordelingsmethode. Het eerder genoemde ATS/ERS Joint statement is geen richtlijn in strikte
zin maar een overzichtsdocument met definities en ontwikkelingen en de aanbeveling om longrevalidatie
breder te ontwikkelen in de context van ‘integrated care’.

De geselecteerde nationale en internationale richtlijnen zijn beoordeeld op kwaliteit en transparantie
met behulp van de AGREE-II-systematiek (Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation,
www.agreetrust.org). Deze beoordeling is in opdracht van het Zorginstituut uitgevoerd door Zorgvuldig
Advies/HvA/Panaxea (bijlage q).
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Tabel 2 | Overzicht beoordeling AGREE Il

KNGF 6 Hoge domeinscores 0.a. methodologische domein

NVALT 4,5 Criteria selecteren bewijs niet heel duidelijk; methode gebruikt om aanbevelingen
op te stellen niet beschreven; lage scores voor o.a. 'Criteria voor het selecteren van
wetenschappelijk bewijsmateriaal’ en ‘Vermelding procedure voor herziening’

LAN Niet beoordeeld omdat het een zorgstandaard is

ACP/ACCP/ATS/ERS 6 Vooral beperkingen rond toepassen van de aanbevelingen

ACP/ACCP/ATS/ERS 6 Vooral beperkingen rond toepassen van de aanbevelingen

ACP/ACCP/ATS/ERS 6 Weinig ernstige beperkingen

BTS 4 Op alle domeinen beperkingen m.u.v. helderheid en presentatie; lage scores op

gebied van methodologie

* Gemiddelde score van 2 beoordelaars op een schaal van 1 tot 7 (Visual Analogue Scale)

Het onderzoeksrapport (zie bijlage g) geeft een gedetailleerde toelichting op de domeinscores. Op-
vallend is dat alle richtlijnen weinig punten krijgen voor het domein ‘Toepassing’ en ‘Onafhankelijkheid
van opsteller’ (domein 6). Richtlijnen geven weinig informatie hoe de richtlijn gebruikt moet worden

in de praktijk. En het is grotendeels onduidelijk wat de invloed is geweest van financierende instanties

op de inhoud van de richtlijnen. De GOLD-richtlijn kreeg de laagste score (4 op een schaal van 1 tot 7).
Drie van de zes domeinen scoren onder de 50%. De NVALT- en KNGF-richtlijn kregen een hogere score,
respectievelijk de score g,5 en 6. De KNGF-richtlijn scoorde vooral hoger op het domein methodologische
kwaliteit. De domeinscores van de internationale richtlijnen ACP, BTS en CTS zijn goed beschreven, met
name op het domein methodologische kwaliteit. Zowel de ACP, BTS als CTS-richtlijn krijgen een eindscore 6.

Welke aanbevelingen doen de richtlijnen, hoe zijn de aanbevelingen onderbouwd en komen ze onderling overeen?

Nederlandse richtlijnen

De Nederlandse richtlijnen bevelen bewegen aan in alle stadia van de ziekte. In de NHG-standaard
COPD (derde herziening) staan de eerder genoemde aangepaste beweegadviezen, die aansluiten bij de
Beweegnorm en verwijscriteria naar de longarts en de fysiotherapeut.

Programma’s voor gesuperviseerde oefentherapie ter verbetering van het inspanningsvermogen
(monodisciplinair) kennen een opbouw- en een onderhoudsfase. In de onderhoudsfase wordt waar
mogelijk verwezen naar reguliere sport- en beweegfaciliteiten. Dit is mede afhankelijk van de zorg-
zwaarte, die in de aanspraak gekoppeld is aan een maximaal aantal behandelingen per jaar.

In een zogenaamd basaal longrevalidatieprogramma (zie hierboven bij Beschrijving) vergroten patiénten
hun fysieke conditie, aangevuld met een algemeen educatieprogramma doorgaans gericht op medicatie-
gebruik en leefstijl. Een basaal programma is bedoeld voor patiénten die in een medisch stabiele situatie
verkeren, in staat zijn zelfstandig te leven, geen grote medische en psychosociale comorbiditeit hebben
en geen complexe adaptatieproblemen hebben. Zo’n programma wordt door een beperkt aantal disci-
plines aangeboden en kan plaatsvinden in een daartoe goed georganiseerde eerste lijn, een ziekenhuis of
een algemeen revalidatiecentrum, aldus de Zorgstandaard COPD. Behandeling in een revalidatiecentrum
kan aangewezen zijn, wanneer er aanvullende aangrijpingspunten zijn voor een medisch specialistische
revalidatiebehandeling conform de daarvoor opgestelde criteria."X*

Voor COPD-patiénten met een ernstige ziektelast (de Zorgstandaard COPD spreekt van complexe
medische problematiek, complexe adaptatieproblematiek of een combinatie van beide) is uitgebreidere
multidisciplinaire longrevalidatie geindiceerd in de tweede of derde lijn. Hierin wordt naast training en
groepseducatie ook individuele zorg op maat geboden, zowel ten aanzien van het verbeteren van het
fysiologisch functioneren (zoals training, zuurstofgebruik en voeding) als op het gebied van adaptatie.
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De NVALT-richtlijn en de LAN-zorgstandaard beschrijven multidisciplinaire longrevalidatie als belangrijk
onderdeel van COPD-zorg. De KNGF-richtlijn beschrijft binnen de monodisciplinaire oefentherapie ook
interventies zoals trainingsvormen, mucusklaring en leefstijlinterventies. Deze interventies vormen

ook een belangrijk onderdeel van multidisciplinaire longrevalidatie. De KNGF-richtlijn doet deze aan-
bevelingen vanuit het monodisciplinaire perspectief van de fysio/oefentherapeut. In een multidisciplinair
behandelprogramma kan vanuit een breder perspectief naar interventies op gebied van leefstijl,
bewegen, gezonde voeding, longtoestand en psychosociale problematiek worden gekeken.

Om vast te stellen welke patiénten in aanmerking komen voor multidisciplinaire longrevalidatie stellen
de KNGF-richtlijn en de LAN-zorgstandaard, dat er een stapsgewijze screening moet plaatsvinden. De
KNGF-richtlijn stelt dat bij COPD GOLD klassen 1 en 2 en lichte achteruitgang dan wel inspannings-
capaciteit volgens de MRC-score <2 geen multidisciplinaire longrevalidatie aan de orde is (maar wel
oefentherapie), terwijl bij GOLD-klasse 2 en hoger en MRC-score >2 een verwijzing naar de longarts
voor indicatiestelling wordt aanbevolen. De NVALT-richtlijn in overeenstemming met de internationale
richtlijnen (in het bijzonder BTS en GOLD), beveelt specifieke diagnostiek aan t.a.v. comorbiditeit,
behandeldoelen en motivatie. De bevindingen bij die specifieke diagnostiek leiden vervolgens tot
sterk uiteenlopende verwijscriteria (tabel 3).

De NVALT baseert deze aanbevelingen op onder meer de volgende overwegingen. Het gunstige effect
van longrevalidatie is in alle ernstgroepen beschreven. Het is echter onvoldoende duidelijk op grond van
bestaand onderzoek of longrevalidatie even zinvol is bij alle graden van ernst, ingedeeld op basis van
longfunctie. Er zijn aanwijzingen dat bij matig COPD (GOLD 2) de effecten relevant zijn bij de subgroep
met een MRC-dyspneu score van >2. Andere factoren, zoals leeftijd, inspanningsvermogen, spierkracht,
ventilatoire reserve, gezondheidsstatus, psychische status en roken kunnen al dan niet van invloed zijn
op de te verwachten respons, maar zijn onvoldoende voorspellend (evidence level D).

Zowel NVALT als LAN stellen dat goede nazorg in tweede of eerste lijn cruciaal is om de effecten van een
multidisciplinair longrevalidatieprogramma te laten beklijven. De nazorg zal daarom moeten aansluiten
bij de revalidatiedoelen.

Tabel 3 | Verwijscriteria naar longrevalidatie voor groepen patiénten met COPD en bewijs, in Nederlandse
richtlijnen

GOLD 1* en 2 en lichte achteruitgang inspanningscapaciteit MRC<2**: geen onbekend KNGF
multidisciplinaire longrevalidatie

GOLD 2 en hoger en MRC >2: verwijs naar longarts voor indicatiestelling onbekend KNGF
Stroomschema leidend tot 1) geen fysiotherapie, 2) een oefentherapieprogramma divers KNGF

onder toezicht van een eerstelijns fysio/ oefentherapeut en 3) een multidiscipli-

nair revalidatie-programma. Verwijzing naar multidisciplinaire longrevalidatie bij
kortademigheid en afgenomen inspanningsvermogen, fysieke activiteit <30 minuten
per dag, een FEV1<50% van de voorspelde waarde en een MRC-score >2.

Verwijzing naar een 2e of 3e lijns longrevalidatie-programma (Landelijk zorgpad): onbekend LAN
Verwijzing naar een 2e of 3e lijns longrevalidatie-programma (Landelijk zorgpad):
Mate van ervaren ziektelast
Gebruik van gezondheidszorg
Frequente longaanvallen met problematisch zelfmanagement
1 of meerdere opnames in het jaar voor de laatste opname
Moeizame coping en adaptatie / aanwezigheid van angst en depressie waarvoor
individuele begeleiding door psycholoog binnen een longrevalidatieprogramma
gewenst is
Lage fysieke belastbaarheid en/of medische instabiliteit
Aanwezigheid van comorbiditeit
Recent opstarten van zuurstoftherapie
Noodzaak tot opstarten van begeleiding door meerdere disciplines
*  Gesuperviseerde oefentherapie bij COPD GOLD Rlasse 1 is geen verzekerde zorg
** in de herziene KNGF richtlijn wordt gemodificeerde MRC Rlasse gebruikt (verwacht 2019
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Internationale richtlijnen

De internationale richtlijnen hebben betrekking op ‘pulmonary rehabilitation’, wat niet volledig over-
eenkomt met multidisciplinaire longrevalidatie zoals die in Nederland bestaat. In de internationale
richtlijnen en literatuur wordt hier meestal oefentherapie al dan niet in combinatie met ondersteuning
onder verstaan. De BTS- en GOLD-richtlijnen stellen (op basis van onbekend bewijs) dat alle patiénten
met COPD (ongeacht ernstgraad) toegang moeten hebben tot ‘pulmonary rehabilitation’, ongeacht waar
dit plaatsvindt. Er bestaan ‘home-based’-programma’s met minimale middelen en ‘facility-located out-
patient rehabilitation’. Er is wel bewijs van goede kwaliteit (CTS-richtlijn: evidence level 1+, BTS-richtlijn:
Grade 1A), dat ‘Home-based’ rehabilitation vergelijkbare verbeteringen geeft als begeleide ziekenhuis
programma’s.

De internationale richtlijnen doen de aanbeveling om patiénten met ernstige en matig-ernstige COPD te
verwijzen naar ‘pulmonary rehabilitation’. Voor deze aanbeveling is sterk bewijs (BTS: ‘Grade A; GOLD:
‘Klasse A, CTS: ‘Grade 1C, ACP: ‘Strong’). Welke groep bedoeld wordt met ‘ernstige en matig-ernstige
COPD’ is per richtlijn verschillend omschreven. De BTS-richtlijn gaat uit van een MRC-dyspneu score van
3-5, de GOLD-richtlijn van relevante symptomen/hoog risico op exacerbatie, de CTS-richtlijn hanteert
een eigen indeling (‘moderate, severe and very severe COPD’) en de ACP gaat uit van FEV1-waarden
<50% van de voorspelde waarde. Voor de groep met lichte en matige COPD (hoe deze ook omschreven
is) achten de richtlijnen het bewijs voor verwijzing naar ‘pulmonary rehabilitation’ zwak.

Uit de beschrijvingen blijkt dat pulmonary rehabilitation nog het meest overeenkomt met wat in de Zorg-
standaard wordt omschreven als een basaal longrevalidatieprogramma.

Komen de richtlijnen overeen ten aanzien van verwijzing longrevalidatie?

Aan de aanbeveling om alle COPD-patiénten te screenen voor verwijzing naar longrevalidatie, wordt in
de verschillende richtlijnen een uiteenlopende invulling gegeven. De Nederlandse richtlijnen verwijzen
hierbij naar de GOLD-klassen en de MRC-dyspneuscore, die richting kunnen geven bij het doorverwijzen.
De KNGF-richtlijn en de LAN-zorgstandaard beschrijven drie stappen. De KNGF-richtlijn geeft aan dat
patiénten met een milde tot matige COPD (GOLD klassen 1 en 2) en lichte achteruitgang van de inspan-
ningscapaciteit (MRC < 2) niet in aanmerking komen voor verwijzing naar multidisciplinaire revalidatie.
Patiénten met GOLD-klasse 2 of hoger met een MRC-score >2 kunnen worden doorverwezen naar een
longarts voor (eventuele) verwijzing naar longrevalidatie.

De internationale richtlijnen beschrijven veel minder over het verwijzen van patiénten naar long-
revalidatie dan de Nederlandse. De ACP- en CTS-richtlijn geven helemaal geen informatie hierover. De
BTS- en GOLD-richtlijn benadrukken met name het belang van specifieke diagnostiek (bijv. ten aanzien
van comorbiditeit, behandeldoelen, motivatie van patiént), die richting kan geven aan de inhoud van
longrevalidatie. Denk hierbij aan diagnostiek voor gerichte ‘pre-revalidatie’-interventies zoals cognitieve
gedragstherapie. Het belang van specifieke diagnostiek wordt ook in de NVALT-richtlijn benadrukt. De
internationale richtlijnen geven geen grenswaarden voor doorverwijzing naar revalidatie. Sterkte van
bewijs en niveau van aanbevelingen hieromtrent ontbreken.

De KNGF-richtlijn en LAN-zorgstandaard geven weinig informatie over de effectiviteit van multi-
disciplinaire longrevalidatie bij verschillende groepen. De NVALT-richtlijn beschrijft, dat in geval van
participatieproblemen elke patiént in aanmerking komt voor longrevalidatie. Er bestaat meer onder-
bouwing voor effectiviteit van multidisciplinaire longrevalidatie voor patiénten met ernstige COPD dan
voor patiénten met matige COPD. Dit wordt vooral beschreven in de internationale richtlijnen. De alge-
mene aanbeveling is dat de ernstige groep moet worden doorverwezen naar longrevalidatie. Bij lichte
en matige COPD wordt longrevalidatie echter ook aanbevolen, zij het met zwakker bewijs. De meeste
aanbevelingen zijn daarom vooral gericht op de ernstiger groepen COPD-patiénten. De CTS- en GOLD-
richtlijn bevelen longrevalidatie aan voor alle COPD-patiénten. De aanbevelingen in de Nederlandse
zorgstandaard en -richtlijnen en de BTS zijn daarentegen gericht op alle COPD-patiénten met beper-
kingen en/of participatieproblematiek. We merken hierbij op dat dit ook betrekking kan hebben op een
basaal programma voor longrevalidatie, zoals omschreven in de Zorgstandaard COPD.
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Zorgpaden

Partijen hebben, onder regie van de LAN, een programma ontwikkeld voor patiénten die na een
exacerbatie in het ziekenhuis worden opgenomen. Het programma heeft als doel de behandeling tijdens
en na een longaanval te verbeteren, teneinde toekomstige longaanvallen te reduceren. Het programma
beschrijft aan de hand van g elementen, hoe de zorg moet worden ingericht om goede en kosten-
effectieve zorg te verlenen. Een van die elementen betreft mobiliteit en bewegen. Implementatie van het
programma is in volle gang.

Keuzehulpen

Het is voor patiénten met COPD niet mogelijk om op basis van openbaar gerapporteerde uitkomsten

een geinformeerde keus te maken tussen: klinische multidisciplinaire longrevalidatie, poliklinische multi-
disciplinaire longrevalidatie, monodisciplinaire longrevalidatie (bijvoorbeeld oefentherapie thuis of in
een fysiotherapiepraktijk) of geen longrevalidatie. Ook is er geen openbaar beschikbare keuze-informatie
voor patiénten om de voor- en nadelen van verschillende instellingen voor klinische multidisciplinaire
longrevalidatie tegen elkaar af te wegen.

Worden de aanbevelingen nagevolgd?

Gezien de verschillen in definitie, de brede omschrijvingen die de richtlijnen hanteren en het ontbreken
van consensus over de afkapwaarden en verwijscriteria, is het voor de meeste richtlijnen niet goed vast te
stellen of de aanbevelingen over bewegen en longrevalidatie wel of niet in de praktijk worden nagevolgd.
Met name het criterium ‘participatieproblemen’ is niet nader geobjectiveerd en kan dus niet getoetst
worden. Toch proberen we voor de meest concrete aanbevelingen zo goed mogelijk na te gaanin
hoeverre deze worden nagevolgd.

Toepassing in de praktijk van indicatiecriteria, in het bijzonder verwijzing volgens ‘stepped care’

De richtlijnen stellen niet expliciet welke zorg er in welke mate moet hebben plaatsgevonden met welk
resultaat, voordat longrevalidatie aangewezen is. De NVALT-richtlijn en de LAN-zorgstandaard bevelen
aan, dat programma’s voor patiénten met geringe stoornis en zonder complexe problematiek ontwik-
keld en gevalideerd worden. Vanuit oogpunt van doelmatigheid wordt aanbevolen voor deze patiénten
programma’s te ontwikkelen, die geheel in de eerste lijn kunnen worden uitgevoerd. De richtlijnen lijken
dus impliciet uit te gaan van een ‘stepped care’-model.

De LAN-Zorgstandaard doet dit meer expliciet: basale programma’s kunnen in het ziekenhuis of een
goed georganiseerde eerstelijnssetting plaatsvinden. Pas als de patiént daarmee niet uitkomt, zijn
complexe programma’s aan de orde. We willen weten in hoeverre de aanbevelingen in de Zorgstandaard
COPD over basale longrevalidatie en complexe multidisciplinaire longrevalidatie terug te vinden zijn in de
zorgpraktijk.

Om ‘stepped care’ te onderzoeken keken we naar:

1. De openbare Rapportage Transparante Ketenzorg 2017 van de eerstelijns brancheorganisatie InEen***:
zijn de mogelijkheden van ketenzorg volledig benut voordat behandeling door de longarts plaatsvond?

2. Declaratiedata: welke (mono- en multidisciplinaire) zorg vindt plaats bij patiénten met een DBC COPD
van de longarts?

3. Declaratiedata: welke zorg is voorafgegaan bij patiénten met een DBC voor tertiaire longrevalidatie?

1. Informatie uit de Rapportage Transparante Ketenzorg 2017.

De ketenzorg-rapportage van de eerstelijnsorganisaties InEen' geeft enig inzicht in de inhoud, en vooral
inzicht in de frequentie van de ketenzorg COPD. Hoewel oefentherapie en fysiotherapie geen onderdeel is
van de keten-DBC voor COPD, is er wel een procesindicator ‘aantal patiénten met COPD bij wie mate van
bewegen is gecontroleerd’ voor zorggroepen die meedoen aan ketenzorg. De Rapportage Ketenzorg 2017

16 InEen rapporteert gegevens van 111 aanleverende zorggroepen (waarvan 103 met data over COPD) over ongeveer 14.495.000 inwoners van Nederland (85%).
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laat zien dat ongeveer 1 op de 3 zorggroepen nog onvoldoende inzicht heeft in welke mate de patiénten
bewegen. Dat wil niet zeggen dat die COPD-patiénten te weinig bewegen, maar wel dat niet goed bekend
is of ze voldoende bewegen.

Uit de ketenzorg-rapportage van InEen blijkt ook, dat ongeveer 27,6% van de patiénten met COPD in de
deelnemende zorggroepen onder behandeling van een longarts is. De praktijkvariatie in dit cijfer was
groot: van 0,15 tot 50%. In sommige regio’s is 0,1% onder behandeling van de longarts, in andere 50%.
De overige patiénten zijn onder behandeling van de huisarts en/of praktijkondersteuner of ze nemen niet
deel aan het ketenzorg-programma. InEen schat deze laatste categorie op 11,7% in 2017.

Interpretatie. Of een percentage van 27,6% van de patiénten onder behandeling bij de longarts wenselijk

is of niet blijft subjectief, zolang de richtlijnen geen uitspraak daarover doen. Wel is het gebruik aan
oefentherapie en paramedische zorg, voor zover dat uit de declaratiecijfers valt op te maken (zie tabel g),
beperkt te noemen in relatie tot het aantal patiénten in behandeling bij de longarts. Het is daarom waar-
schijnlijk dat ‘stepped care’ bij een groot deel van deze patiénten (gedeeltelijk) achterwege is gebleven.
Opvallend is ook de grote praktijkvariatie tussen zorggroepen. De rapportage van InEen benoemt dit als
volgt: “Ondanks jarenlange ervaring met ketenzorg en het nagenoeg maximaal uitvoeren van zorg-
processen (zie de bespreking van de kwaliteitsindicatoren) door de eerste lijn, blijkt verdere substitutie
niet van de grond te komen. Het verdient aanbeveling om de oorzaken hiervan te onderzoeken, waarbij
de opvallend grote variaties tussen zorggroepen (0,1% -50%) in relatie tot de afspraken met de long-
artsen in de desbetreffende adherentie-gebieden onder de loep gelegd moeten worden.”

Het beperkt aantal doorverwijzingen naar fysio- en oefentherapie in de eerste lijn kan mede bijdragen

aan het ontstaan en hetin stand houden van een matige tot hoge ziektelast. Tweederde van de COPD-
patiénten die enkel door de huisarts wordt behandeld, is reeds hoog-symptomatisch en dit percentage
stijgt naar 91% bij COPD-patiénten die in de tweede lijn door de longarts worden begeleid."*

2. Informatie over ‘stepped’ care uit declaratiedata

We hebben onderzocht op basis van declaratiegegevens hoe vaak oefen-en fysiotherapie, diétetiek,
eerstelijns ketenzorg en ziekenhuiszorg wegens exacerbatie en revalidatiezorg hebben plaatsgevonden
bij patiénten met COPD. In tabel g is dit samengevat.

Tabel 4 | Gedeclareerde zorg in verband met COPD in 2015

Patiénten met waarschijnlijk COPD* 698.904

Diétist 1.130 0,2%
Fysio- en oefentherapie wegens COPD of CARA 36.724 5,3%
Eerstelijns keten DBC COPD (ongeacht overige keten-DBCs) 131.411 18,8%
Klinische exacerbatie 17.309 2,5%
Stop-roken begeleiding in 1e lijn 2.255 0,3%
Tertiaire longrevalidatie 889 0,1%
Ziekenhuis longrevalidatie 1662 0,2%

‘Stoppen met roken’-begeleiding wordt gedeclareerd voor 2.255 patiénten. Dat lijkt weinig, maar waar-
schijnlijk betreft dit alleen de behandelingen waarbij de patiént verwezen wordt naar een gespecialiseerde
aanbieder van ‘stoppen met roken’-begeleiding. Het is mogelijk dat de huisarts of de praktijk-
ondersteuner dit zelf levert binnen de ketenzorg-DBC voor COPD, dus we hebben hier wellicht niet alle
‘stop roken’-begeleiding in beeld.

We zien ook dat slechts een beperkt aantal fysio- en oefentherapiebehandelingen is gedeclareerd, gelet
op het totale aantal COPD-patiénten en op het belang dat aan bewegen wordt toegekend in de richt-
lijnen. Hierbij hoort de kanttekening dat voor COPD-patiénten de eerste 20 behandelingen voor eigen
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rekening komen", waardoor we geen compleet beeld hebben. Verder valt op dat longrevalidatie in het
ziekenhuis slechts voor 1.662 COPD-patiénten is gedeclareerd. Dit aantal is beperkt gezien het totaal aantal
COPD-patiénten. Hier lijkt geen sprake van ‘stepped care’, aangezien te verwachten is dat de tertiaire
longrevalidatie vooral multidisciplinaire zorg van meer complexe aard betreft.

Voorts is nagegaan hoe vaak de longarts verwees naar fysiotherapie, oefentherapie en diétetiek. In figuur
1, 2 en 3 is de praktijkvariatie tussen ziekenhuizen in beeld gebracht in verwijzing naar fysiotherapie,
oefentherapie en diétetiek.

Figuur 1| Aantal verwijzingen en behandelingen naar fysiotherapie door longartsen, per ziekenhuis, op
basis van declaratiedata (Nederland, 2015))

Patiénten met COPD die door de longarts zijn verwezen naar fysiotherapie wegens COPD of CARA, als percentage van het
aantal patiénten met een DBC COPD, per ziekenhuis. De foutbalken geven de spreiding van de kans op verwijzing weer.

Figuur 2 | Aantal verwijzingen en behandelingen naar oefentherapie door longartsen, per ziekenhuis, op
basis van declaratiedata (Nederland, 2015)

Patiénten met COPD die door de longarts zijn verwezen naar oefentherapie wegens COPD of CARA, als percentage van
het aantal patiénten met een DBC COPD, per ziekenhuis. De foutbalken geven de spreiding van de kans op verwijzing
weer.

17 Per1-1-2019 is de aanspraak fysiotherapie gewijzigd en Romen ook de eerste 20 behandelingen voor vergoeding in aanmerking voor bepaalde groepen COPD-
patiénten
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Figuur 3 | Aantal verwijzingen en behandelingen naar diétetiek door longartsen, per ziekenhuis, op basis
van declaratiedata (Nederland, 2015)

Patiénten met COPD die door de longarts zijn verwezen naar diétetieR wegens COPD of CARA, als percentage van het
aantal patiénten met een DBC COPD, per ziekenhuis. De foutbalken geven de spreiding van de kans op verwijzing weer.

Conclusie inzet van fysio-oefentherapie en diétetiek op basis van declaratiedata.

Verwijzing naar fysiotherapie door longartsen vindt beperkt plaats en is sterk variabel. In sommige
ziekenhuizen wordt minder dan 5% van de patiénten met een DBC COPD verwezen naar fysiotherapie
wegens COPD; in andere ziekenhuizen is dit meer dan 30%. Verwijzing naar oefentherapie en diétetiek
door de longarts vindt bij minder dan 2% van de patiénten met een DBC COPD plaats. Dit wijst op een
beperkte inzet van ‘basale programma’s’ in de tweede lijn.

3. Welke zorg krijgen patiénten voorafgaand aan tertiaire longrevalidatie?

Om een verdere indruk te krijgen van de mate waarin verwijzing volgens ‘stepped care’ plaatsvond,
hebben we het aantal exacerbaties als maat genomen voor voorafgaande verergering van de ziekte. De
aanname was dat voor patiénten die recent 2 of meer exacerbaties hadden doorgemaakt, de ziekte
kennelijk onvoldoende beheerst kan worden met monodisciplinaire zorg of gesuperviseerde oefen-
therapie en dat zij daardoor in aanmerking komen voor multidisciplinaire longrevalidatie. Gegevens op
basis van declaraties laten de volgende verdeling zien van doorgemaakte exacerbaties bij patiénten met
COPD, die in Nederland longrevalidatie krijgen (tabel 5).

Tabel 5 | Voorgeschiedenis van COPD-patiénten die wel of geen tertiaire longrevalidatie hadden
(Bron: declaratiedata)

0 58%
21 42%

*  Bij de patiénten die in 2014 tertiaire longrevalidatie Rregen, gaat het om de 365 dagen voorafgaand aan de startdatum van tertiaire longrevalidatie.

Bij de patiénten, die een COPD-DBC hadden in de periode 2012 t/m 2014 en op 1-1-2014 in leven waren, gaat het om alle dagen uit 2013.
** Deze groep is te beschouwen als patiénten die voor het eerst tertiaire longrevalidatie kregen en hun behandeling afmaakten. In 2013 hebben ze geen tertiaire longrevalidatie
gehad, en hun behandeling omvatte in 2014 meer dan alleen maar een assessment-zorgproduct voor tertiaire longrevalidatie.

Van de COPD-patiénten die in 2014 zijn begonnen aan tertiaire longrevalidatie en deze ook afmaakten,
had 5880% in de 365 dagen daaraan voorafgaand otot 1 klinische exacerbatie en 4220% had 1 of
meerminstens 2 klinische exacerbaties. Voor de niet-klinische exacerbaties (afgemeten aan het aantal
stootkuren) zijn deze cijfers respectievelijk 69% en 5%. 53% had noch een klinische, noch een niet-
klinische exacerbatie gehad.
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We leiden hieruit af dat de ernst van de aandoening, afgemeten aan het aantal exacerbaties, niet door-
slaggevend is voor verwijzing naar een tertiair longcentrum.

Voor de onderzochte 1.135 patiénten met COPD, zien we dat 5% van hen longrevalidatie in een ziekenhuis
had gehad in de voorafgaande 3 jaar, 26% ziekenhuisopname vanwege COPD, 20% ziekenhuisopname
vanwege longontsteking en 29% ketenzorg-COPD in eerste lijn. De grote meerderheid is dus zonder deze
voorafgaande zorg verwezen. De conclusie is dan ook dat — althans voor deze groep patiénten in een
tertiair centrum - de verwijzing niet volgens ‘stepped care’ is verlopen.

Toepassing van intake- of indicatiecriteria in de praktijk

Tertiaire instellingen hanteren zelf specifieke criteria voor opname van patiénten met COPD in hun
revalidatieprogramma. Deze criteria zijn niet 1-op-1in de richtlijnen terug te vinden, al komen ze voor
een belangrijk deel overeen met aanbevelingen in internationale richtlijnen. Uit literatuur™" blijkt dat de
volgende criteria in de praktijk worden gehanteerd, niet als strikte inclusie- of intakecriteria maar meer
om patiénten te oriénteren voor het programma (zie kader):

Voorbeeld van uitvoeringspraktijk t.a.v. gehanteerde intakecriteria

Het onderstaande is een beschrijving van de kenmerken van een groep revalidanten die aan een 12

weken durend programma 5 dagen/week deelnamen, waarvan 70% klinisch. De kenmerken waren

enigszins richtinggevend om patiénten te oriénteren voor het programma, niet als strikte inclusie- of

intakecriteria. Reden voor verwijzing waren: hoge impact van de ziekte op gezondheidstoestand, zonder

bevredigende respons op voorafgaande (medicamenteuze of niet-medicamenteuze) behandeling,

inclusief revalidatie in eerstelijns- of ziekenhuissetting. 3 van de volgende 4 kenmerken (1 t/m4) werden

gehanteerd:

1. Ernstige tot zeer ernstige luchtwegobstructie (GOLD I1I-1V);

2. een sterk beperkte inspanningstolerantie met een maximale power output op een fietsergometer
(Wmax) <50% voorspelde waarde ;

3. Een sterk afgenomen kwaliteit van leven gedefinieerd als een St George’s Questionnaire (SGRQ) totale
score van >50;

4. Een relatief hoge jaarlijkse, zelf-gerapporteerde, frequentie van exacerbaties (>3 in het voorafgaande
jaar) en een opvallend hoog zorggebruik (>2 longziekte-gerelateerde ziekenhuisopnamen in het
voorafgaande jaar).

Daarnaast:
5. Het compleet gestopt zijn met roken bij de start van het programma was voorwaarde voor deelname.

Bovenstaande criteria worden niet universeel toegepast. Zo zijn er longcentra, die wel multidisciplinaire
zorg bieden aan patiénten met COPD die nog roken en instellingen die die categorie uitsluiten. Ook is
het waarschijnlijk dat verschillende centra anders omgaan met het criterium ernstige tot zeer ernstige
luchtwegobstructie. Een aantal van deze patiénten is immers te ziek om te kunnen participeren in een
intensief programma. We zien bij de intake-criteria weinig aanknopingspunten om te bepalen wanneer
de patiént profijt kan hebben van een revalidatieprogramma, en wanneer niet. Of anders gezegd: over
welke capaciteiten de patiént wél moet beschikken om zinvol deel te nemen. Recente publicaties wijzen
op multidimensionele uitkomstmaten (in plaats van een of twee sleutelparameters)**" "XV “erkenning
van complexiteit als non-lineaire conditie en een holistische benadering als mogelijke richting om de
juiste COPD-patiént voor het juiste longrevalidatieprogramma te identificeren®™", Deze inzichten moeten
nog wel hun weg naar de richtlijnen vinden in de vorm van indicatiecriteria.

Het is onbekend in hoeverre bovenstaande criteria in de praktijk ook binnen ziekenhuizen, naast long-
centra, worden toegepast.
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Conclusie over toepassing in de praktijk

- De praktijkvariatie in het aantal patiénten bij de longarts lijkt groot (0,1% - 50%) en onverklaard door
patiéntkenmerken.

- Op basis van declaratiegegevens is een beperkt aantal fysio- en oefentherapiebehandelingen

gedeclareerd, gelet op het totale aantal COPD-patiénten en op het belang dat aan bewegen wordt

toegekend in de richtlijnen.

Longrevalidatie in het ziekenhuis is slechts voor 1.662 COPD-patiénten gedeclareerd. Dit lijkt niet

in verhouding met het totale aantal COPD-patiénten dat in behandeling is bij de longarts. Hier lijkt

geen sprake van ‘stepped care’, aangezien te verwachten is dat de tertiaire longrevalidatie vooral

multidisciplinaire zorg van meer complexe aard betreft.

- Het percentage patiénten met COPD, dat door de longarts wegens COPD wordt verwezen naar
fysiotherapie varieert tussen ziekenhuizen van minder dan 5% tot meer dan 30%.

- Het percentage patiénten met COPD, dat door de longarts wegens COPD wordt verwezen naar
oefentherapie of diétetiek is minder dan 2%.

- Bovenstaande wijst erop dat de mogelijkheden voor ‘basale programma’s’ dan wel ondersteuning
bij bewegen in de eerste en tweede lijn, niet voor alle patiénten optimaal worden ingezet of dat deze
mogelijkheden onvoldoende zijn georganiseerd.

We merken op dat we op basis van alleen DIS-data en beperkte gegevens over ketenzorg nooit met 100%
zekerheid kunnen inschatten hoeveel COPD-patiénten eerst maximaal behandeld zijn, niet alleen met
fysio- en oefentherapie maar ook met psychologische ondersteuning en zo nodig diétetiek, alvorens te
zijn verwezen naar een longarts. Voor zover bekend zijn deze aantallen echter klein in verhouding tot het
aantal dat bij de longarts onder behandeling is. De praktijkvariatie in het aantal patiénten bij de longarts
lijkt groot (0,1% - 50%) en onverklaard door patiéntkenmerken. Richtlijnen geven geen norm voor
verwijzing naar de longarts.

Van de patiénten die longrevalidatie in een tertiair centrum kregen, heeft slechts 29% ketenzorg in de
eerste lijn in de voorafgaande drie jaar gehad. Ook dit betekent waarschijnlijk dat de mogelijkheden voor
niet-medicamenteuze zorg in de eerste lijn onvoldoende worden benut (71% géén ketenzorg).

We trekken de conclusie dat van gesuperviseerde oefentherapie (voor zover bekend), in de eerste en
tweede lijn beperkt gebruik wordt gemaakt. Dat geldt ook voor het zogenaamde ‘basaal programma’-
longrevalidatie, waarvan in de zorgstandaard-COPD sprake is en dat bestaat uit een beweegprogramma
aangevuld met een educatief programma, dat doorgaans is gericht op medicatiegebruik

en leefstijl.

Uitkomsten van klinische en poliklinische longrevalidatie
Zie Effectiviteit.

Uitkomsten van ketenzorg

Het aantal verwijzingen en de mate waarin bewegen is gecontroleerd zijn procesindicatoren en zeggen
weinig over het succes van de zorg voor patiénten met COPD. Ook buiten de rapportage ‘Transparante
ketenzorg’ van InEen worden geen uitkomstindicatoren inzichtelijk gemaakt. Een uitzondering is de
uitkomstindicator “% COPD-patiénten met 2 of meer stootkuren”. Behandeling met systemisch hoog
gedoseerd prednison (of prednisolon), de zogenaamde stootkuur, is een effectieve behandeling bij acute
exacerbatie van COPD."*¥! Een indicator voor de mate van controle van het ziekteproces is daarom het
aantal stootkuren prednison per jaar per COPD-patiént. In de praktijk is meer dan 2 stootkuren per jaar
een indicator dat de COPD slecht onder controle te krijgen is, wat kan betekenen dat verwijzing naar de
longarts nodig is. Bij een fors deel van de zorggroepen (ketenzorgpraktijken), namelijk 1 op 3, lukt het
onvoldoende om het ziekteproces van patiénten met COPD onder controle te krijgen. Zij hebben veel
COPD-patiénten die 2 of meer stootkuren nodig hebben.
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Volgens experts kan dit betekenen dat de zorg bij sommige mensen met COPD soms te complex is om
alleen aan huisartspraktijken over te laten. Ook het grote aantal mensen met COPD dat onder behandeling
van de specialist is, (meer dan een kwart, in sommige regio’s zelfs de helft) wijst in die richting.

Aangezien de richtlijnen slechts beperkt houvast bieden bij het vraagstuk welk type patiéntin aan-
merking komt voor welk type longrevalidatie hebben we nader onderzoek (laten) verricht(en) naar de |
effectiviteit van verschillende vormen van gesuperviseerde oefentherapie en longrevalidatie.

1. Gesuperviseerde oefentherapie (monodisciplinair)

Het Zorginstituut heeft in 2017 literatuuronderzoek gedaan naar de effectiviteit van gesuperviseerde
oefentherapie voor mensen met COPD. Aanleiding was een vraag van het ministerie van VWS naar
mogelijkheden voor volledige opname in de basiszorg en mogelijke substitutie-effecten van gesuperviseerde
oefentherapie bij COPD. Het onderzoek betrof een actualisatie van een eerder advies uit 2012 met in
grote lijnen dezelfde vraagstelling. De uitkomst was, in lijn met het eerdere advies, dat oefentherapie
onder leiding van een gekwalificeerde fysio- of oefentherapeut significante en klinische relevante
verbeteringen laat zien op fysiek functioneren en/of kwaliteit van leven. Het onderzoek leidde tot een
advies aan de minister om gesuperviseerde oefentherapie vanaf de eerste behandeling op te nemenin
de basisverzekering voor mensen met COPD vanaf klasse GOLD-II.X Het onderzoek liet verder zien dat er
onvoldoende wetenschappelijke onderbouwing is voor een groot aantal behandelsessies. Om die reden
heeft het Zorginstituut geadviseerd om de behandeling te maximeren per subgroep van COPD-patiénten.
Onder ‘noodzakelijkheid’ beschrijven we welke consequenties dit heeft gehad voor de vergoeding van
gesuperviseerde oefentherapie per subgroep.

Conclusie gesuperviseerde oefentherapie
Gesuperviseerde oefentherapie is bewezen effectief voor COPD-patiénten vanaf klasse GOLD-II

2a. Multidisciplinaire behandeling (basaal), ofwel pulmonary rehabilitation

We hebben literatuuronderzoek verricht naar de effectiviteit van multidisciplinaire zorg voor mensen met
COPD in vergelijking met ‘usual care’ (huisartsenzorg, medicatie, begeleide oefentherapie, begeleiding bij
stoppen met roken).

In twee systematische reviews is onderzocht wat het effect is van ‘pulmonary rehabilitation’ op kwaliteit
van leven en andere uitkomstmaten. Het betreft McCarthy et al., 2015"*"" en Puhan et al., 2016"*V"", Bij
de laatste was de patiéntengroep beperkt tot patiénten met COPD die een exacerbatie hadden door-
gemaakt.

McCarthyetal., 2015

In deze Cochrane review is de meerwaarde van ‘pulmonary rehabilitation’, zowel klinisch als poliklinisch,
onderzocht met GRADE. In 19 studies met 1.283 patiénten zijn op de cruciale uitkomstmaat ‘kwaliteit van
leven’ significante effecten gevonden (setting: hospital and community) en andere uitkomstmaten. De
resultaten lieten significante effecten zien op alle onderzochte uitkomsten, met nhame kwaliteit van leven
en inspanningstolerantie (gemeten met de 6-minuten loopafstand). De kwaliteit van het bewijs was
moderate (matig).

In een subgroep-analyse werden programma’s in ziekenhuizen (‘hospital-based’) vergeleken met pro-
gramma'’s in de eigen omgeving (‘community-based’). De ziekenhuisprogramma’s hadden een significant
groter effect op kwaliteit van leven. Subgroep-analyses lieten geen significante verschillen zien tussen in-
terventies die alleen uit oefentherapie bestonden en interventies met meer inbreng van andere disciplines.

In de review van McCarthy et al., 2015 werd elke combinatie van oefentherapie met psychologische
ondersteuning beschouwd als ‘pulmonary rehabilitation’. Er zijn klinisch relevante verbeteringen van
oefentherapie gecombineerd met psychologische ondersteuning gevonden ten opzichte van ‘usual care’.
Dat geeft aan dat deze componenten een wezenlijke bijdrage leveren. Dit onderzoek zegt echter slechts
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indirect iets over de bijdrage van andere componenten aan de zorg, zoals die in Nederland bij tertiaire
longrevalidatie gebruikelijk is. De omschrijving komt meer overeen met wat in de Zorgstandaard COPD
een ‘basaal programma’ wordt genoemd.

Puhanetal., 2016

In deze systematische review zijn 20 RCTs met 1.477 patiénten met COPD onderzocht. Significante effecten
van multidisciplinaire longrevalidatie zijn gevonden op kwaliteit van leven, bij de studies met hoogste
kwaliteit. De patiéntengroep was beperkt tot patiénten met COPD, die een exacerbatie hadden door-
gemaakt. De interventie bestond uit ‘Pulmonary rehabilitation’-programma’s, die ten minste één sessie
inspanningstraining moesten omvatten (uithoudings- of krachttraining of allebei). De controlegroep
werd behandeld met ‘conventional community care without rehabilitation’ dus gebruikelijke zorg zonder
inspanningstraining.

Er was bewijs van matige kwaliteit voor een effect op de primaire uitkomstmaat ‘heropnames in het
ziekenhuis vanwege exacerbaties’.

Ook hier lijkt de behandeling nog het meest overeen te komen met een basaal programma voor
longrevalidatie. In figuur 4 worden de belangrijkste bevindingen samengevat.

Figuur 4 | Resultaten van Cochrane review van Puhan et al., 2016 Effectiviteit van ‘pulmonary
rehabilitation’ bij patiénten met COPD die een opname wegens exacerbatie hadden doorgemaakt,
op ziekenhuis-heropnames in verband met exacerbaties

Pulmonary rehab Control 0dds Ratio Odds Ratio

Study or Subgroup Events Total Events Total Weight M-H, Rand; 95% C1 M-H, Rand 95% CI
Eehnke 2000 3 14 ] 12 8.8% 0.08[0.01, 0.56] -
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ko 2018 44 a0 63 90 16.8% 0.41[0.22, 0.76] -
Man 2004 2 20 12 1 9.5% 0.08[0.02, 0.459] e —
Murphy 2005 2 13 5 13 8.5% 0.28[0.04,1.90 ——
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Total (95% CI) 413 397 100.0% 0.44[0.21,0.91] ‘
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Risk of hias legend

(A) Random sequence generation (selection bias)

(B) Allocation concealment (selection hias)

(C) Blinding (performance bias and detection bias): Hospital admission
(D) Incomplete outcome data (attrition bias)

(E) Selective reporting (reporting bias)

(F) Other bias

Conclusie literatuuronderzoek naar ‘pulmonary rehabilitation’

Eris een aangetoonde meerwaarde op de kwaliteit van leven van de combinatie oefentherapie met
psychologische ondersteuning, ongeacht waar die plaatsvindt en los van welke andere componenten van
zorg eraan worden toegevoegd.

Bij patiénten met COPD die in het verleden een ziekenhuisopname wegens exacerbatie hadden door-
gemaakt, heeft ‘pulmonary rehabilitation’ een significant effect op de kans op heropname wegens
exacerbatie. Beide onderzoeken zeggen weinig over de bijdrage van andere componenten dan
inspanningstraining aan de zorg.

2b. Multidisciplinaire behandeling in diverse settings (basale longrevalidatie)

Het tweede onderdeel van het genoemde onderzoek van Zorgvuldig Advies/Panaxea omvatte een
literatuur review naar de onderbouwing van de effectiviteit van klinische en poliklinische
multidisciplinaire longrevalidatie.

Klinische studies (klinische multidisciplinaire longrevalidatie vergeleken met niet-klinische
multidisciplinaire longrevalidatie)
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Er zijn 7 klinische studies gevonden. Deze omvatten twee gerandomiseerde trials™ en 5 observationele
(prospectieve en retrospectieve) studies, meest voor-na vergelijkingen. Hoewel de onderzochte studies
diverse beperkingen vertoonden (gemeten aan de hand van GRADE), lieten de multidisciplinaire
revalidatieprogramma’s statistische en/of klinische verschillen zien op het gebied van inspannings-
capaciteit, gezondheidsstatus, exacerbaties en kwaliteit van leven.

De onderzochte programma’s vertoonden echter een zeer grote variatie ten aanzien van inhoud, aantal
sessies en intensiteit. Ook de patiéntengroepen vertoonden onderling grote verschillen.

Poliklinische studies (poliklinische multidisciplinaire longrevalidatie vergeleken met uiteenlopende zorg,
bijvoorbeeld ‘usual care’)

De onderzochte interventies bestonden voornamelijk uit een bewegingscomponent en (een) educatieve
sessie(s). De meeste studies vergeleken dit (hetzij in een tweedelijnssetting hetzij in een combinatie

van eerste- en tweedelijnssetting) met uiteenlopende zorg (bijvoorbeeld ‘usual care’), die meestal in de
eerstelijns- of thuissetting werd gegeven. De meest gerapporteerde uitkomstmaten waren inspannings-
capaciteit, kwaliteit van leven en exacerbaties. Thuisprogramma’s blijken even effectief als andere
interventies, zoals poliklinische-, ‘community based’-, of ‘web based’-programma’s en leveren gelijke
resultaten op ten aanzien van inspanningscapaciteit en kwaliteit van leven; het effect op exacerbaties
kon niet worden beoordeeld.

Beide typen studies vertoonden ernstige methodologische beperkingen op basis van de ‘Cochrane’s
risk of bias tool’. Zo ontbrak bijvoorbeeld bij beide een beschrijving van ‘usual care’. Vooral bij de
klinische studies leidt dit ertoe, dat onduidelijk is welke zorg patiénten ontvingen op het moment dat
de baseline-meting werd gedaan.

Conclusies Rlinische en poliklinische studies
Zowel de klinische als de poliklinische studies laten significante effecten zien op het gebied van
inspanningscapaciteit, exacerbaties en kwaliteit van leven.

We moeten ons realiseren dat de Nederlandse context verschilt van de context in het internationaal
vergelijkend onderzoek. Er bestaat een grote variatie in longrevalidatieprogramma’s in termen van het
totale aantal sessies en van intensiteit, zowel nationaal als internationaal. Zo duurt bijvoorbeeld een
klinische behandeling in Nederland gemiddeld acht weken, tegenover circa drie weken elders.

De conclusies over effectiviteit zijn gebaseerd op buitenlands onderzoek, waarbij de interventie nog het
meest overeenkomt met het begrip basale longrevalidatie zoals genoemd in de Zorgstandaard COPD.

3. Tertiaire longrevalidatie

Onderzoek naar tertiaire longrevalidatie zoals we dat in Nederland kennen, is bij de onder 3 genoemde
literatuurreview niet gevonden. Gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek naar de impact van multi-
disciplinaire longrevalidatie zoals die in Nederland plaatsvindt, is niet beschikbaar.

We hebben één Nederlandse studie naar de impact van tertiaire longrevalidatie op het aantal exacerbaties
en andere uitkomsten zoals kwaliteit van leven nader onder de loep genomen. Deze betreft een pre-post
vergelijking zonder controlegroep™ . Het is een prospectieve cohortstudie onder 3q3 COPD-patiénten
(verzameld over 6 jaren), die verwezen waren naar 1 centrum voor tertiaire revalidatie wegens ‘hoge
impact op de gezondheidsstatus’ en onvoldoende respons op eerdere behandeling, zonder restrictie naar
GOLD-klasse. Bij hen werd retrospectief gevraagd naar de aantallen exacerbaties en klinische opnames
voorafgaand aan de periode van revalideren. In het jaar na de revalidatie werd prospectief vervolgd
hoeveel exacerbaties en opnames er optraden. Zowel het aantal exacerbaties als het aantal klinische
opnames was na de periode van revalidatie statistisch significant lager dan in het jaar voor de revalidatie.
(Deze uitkomsten zijn geanalyseerd voor 343 van de 537 geincludeerde patiénten (64%), namelijk alleen
de ‘completers’ van de vragenlijsten. Door het hoge percentage uitvallers -29% met incomplete of
ontbrekende follow-up en 7% overleden patiénten- en het ontbreken van een controlegroep is de
methodologische validiteit van dit onderzoek beperkt.)

18 Waarvan één, een hier minder ter zake doende vergelijring betrof, namelijk longrevalidatie in een ‘warm Rlimaat ‘ versus longrevalidatie in een ‘Roud klimaat’.
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Om de zeggingskracht van de resultaten van deze studie te kunnen onderbouwen, hebben we
geprobeerd deze te reproduceren aan de hand van declaratie-data.

De declaratie-data laten een daling van het aantal klinische exacerbaties per patiént zien, die ook in

het 2e jaar na tertiaire longrevalidatie aanhoudt. Dat komt overeen met het effect van de gepubliceerde
studie. De belangrijkste beperking van beide studies blijft het ontbreken van een controlegroep.

Erisin Nederland meer onderzoek gedaan vanuit verschillende kenniscentra naar de veiligheid en
effectiviteit van derdelijns longrevalidatie. De studies tonen aan dat het fysiek, emotioneel en sociaal
functioneren van hoog-complexe COPD-patiénten significant en klinisch relevant verbeteren na afloop
van een derdelijns multidisciplinaire longrevalidatieprogramma. %,

Het betreft ook hier voornamelijk pre-post vergelijkingen zonder controlegroep. Het is om verschillende
redenen (ethisch, praktisch) niet eenvoudig om een controlegroep met vergelijkbare kenmerken samen
te stellen, zeker nu de revalidatiezorg meer en meer gepersonaliseerd wordt. Gezien de resultaten van
buitenlands onderzoek naar pulmonary rehabilitation is het aannemelijk dat ook de zorg in de tertiaire
centra in Nederland tot klinisch relevante verbeteringen leidt.

We weten echter niet in hoeverre de longrevalidatie in tertiaire centra een meerwaarde heeft boven de
pulmonary rehabilitation, die we uit internationaal onderzoek kennen en die qua inhoud nog het meest
overeenkomt met basale longrevalidatie zoals in de Zorgstandaard COPD beschreven. Ook de meer-
waarde van klinische boven poliklinische revalidatie is nog onvoldoende aangetoond.

Conclusie effectiviteit tertiaire longrevalidatie

We beschouwen de longrevalidatie zoals geboden in tertiaire longcentra als effectief. We zien in de
literatuur echter onvoldoende aanknopingspunten (in de zin van subgroep-analyses voor verschillende
zorgintensiteiten), waarmee de meerwaarde van deze zeer intensieve zorg ten opzichte van de meer
basale vormen van longrevalidatie wordt aangetoond.

We hebben geen nader onderzoek verricht naar kosteneffectiviteit, omdat de primaire focus ligt bij

de effectiviteit van de verschillende vormen van longrevalidatie. Op basis van de bevindingen over
effectiviteit van de verschillende vormen van revalidatie kunnen we constateren dat de meerwaarde van
de longrevalidatie zoals in de tertiaire longcentra wordt aangeboden, ten opzichte van de meer basale
vormen van longrevalidatie, ofwel pulmonary rehabilitation, niet is aangetoond. Daarmee is ook de
kosteneffectiviteit van tertiaire revalidatie onduidelijk.

We hebben in de voorgaande paragrafen gezien, dat er geen duidelijke verwijscriteria zijn en dat de
intakecriteria per instelling verschillen en niet transparant zijn voor patiénten. Het valt te verwachten dat
daarom ook de zorg binnen en tussen instellingen veel variatie laat zien.

Om hier enig inzicht in te krijgen hebben we naar de kosten per patiént gekeken. De ruwe kosten per
patiént in een tertiair longcentrum zijn berekend. De ruwe kosten van declaraties per patiént door
tertiaire longcentra zijn hoog, namelijk gemiddeld € 29.000,-. Dit bedrag bestaat uit de tarieven van
alle tertiaire longrevalidatieproducten, die binnen één jaar na de start van tertiaire longrevalidatie zijn
gemaakt. Een deel van de patiénten kreeg meer dan één zorgproduct.

72



Zinnige Zorg Verbetersignalement | Zorgtraject van mensen met COPD | ICD-10:J40-J44

Figuur 5 | Kosten per behandeling voor longrevalidatie in de derde lijn bij longfalen op basis van
declaratiedata, gedurende het eerste jaar van behandeling
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x-as = behandelkosten p.p., y-as = aantal patiénten met dat bedrag.
(patiénten die alleen assessment Rregen niet meegerekend)

Er is grote variatie aan kosten tussen patiénten. We weten niet of dit gebaseerd is op de bedrijfsvoering in
de centra of op verschillen tussen patiénten en/of behandelingen.

Bij noodzakelijkheid stellen we de vraag: “rechtvaardigt de ziekte of benodigde zorg, gegeven de culturele
context, een claim op de solidariteit?”.

In het rapport Gesuperviseerde oefentherapie bij COPD adviseert het Zorginstituut de minister om
gesuperviseerde oefentherapie voor COPD vanaf stadium GOLD-II al vanaf de eerste behandeling in de
basisverzekering op te nemen. Naast redenen van effectiviteit, kosteneffectiviteit en uitvoerbaarheid
was ook het oordeel over noodzakelijkheid positief. Zowel vanuit het perspectief van ziektelast als van
zorgbehoefte als van solidariteit, is fysio- en oefentherapie vanaf de eerste behandeling voor mensen
met COPD vanaf GOLD- stadium Il noodzakelijk te verzekeren zorg.

De voor oefentherapie gehanteerde argumenten gelden eens te meer voor multidisciplinaire longrevalidatie,
al dan niet klinisch. Hier betreft het doorgaans mensen met een nog zwaardere ziektelast en zorgbehoefte.

Door het ontbreken van duidelijke verwijs- en indicatiecriteria en gebrekkige transparantie over de
inhoud van de zorg, is niet duidelijk wie voor welke vorm van longrevalidatie in aanmerking komen en
hoeveel met name klinische opname in een derdelijns revalidatiecentrum zou moeten kosten. De NZA
heeft meerdere malen aangedrongen op meer transparantie als houvast voor de bekostiging.

Voor verzekeraars is het lastig inkopen, als er geen richtlijnen zijn met duidelijke start- en stopcriteria
voor de verschillende behandelingen.

We zien verder dat longrevalidatieprogramma’s, complex of basaal, in ziekenhuizen zeer beperkt worden
aangeboden. Van een goed georganiseerde eerste lijn waar een basaal programma volgens de Zorg-
standaard COPD ook zou kunnen worden aangeboden, lijkt evenmin sprake.

Hier lijkt een beperking voor ‘stepped care’ te liggen, veroorzaakt door een tekortschietend zorgaanbod
buiten de derde lijn.
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Bijlage 5d Opioiden in de palliatieve fase

De inzet van opioiden in de praktijk is niet in overeenstemming met de aanbevelingen in de richtlijnen. Minder dan

de helft (46%) van de patiénten met COPD, die volgens de richtlijnen in aanmerking Romen voor behandeling met
opioiden, krijgt deze behandeling ook daadwerkelijk. Dit zien we op basis van declaratiedata. Er is dus sprake van
forse onderbehandeling. Patiénten Rrijgen hierdoor niet de juiste zorg in de laatste levensfase en kampen onnodig met
kortademigheid.

De richtlijnen stemmen met elkaar overeen in de aanbeveling om behandeling met opioiden te
overwegen bij patiénten met COPD, die ondanks andere therapieén kortademigheid hebben. De
onderbouwing voor de aanbeveling is matig sterk voor orale en parenterale (systemische) opioiden.

Er zijn verschillende oorzaken (bij de arts, bij de patiént en diens omgeving) voor de beperkte
implementatie van de richtlijnen, zoals (onterechte) angst voor bijwerkingen en voor het versnellen van
de stervensfase.

In relevante Nederlandse richtlijnen en standaarden (de NVALT-richtlijn Diagnostiek en behandeling van
COPD, de nieuwe richtlijn Diagnostiek en behandeling COPD-longaanval in het ziekenhuis, de Zorg-
standaard COPD en de Richtlijn Palliatieve zorg voor mensen met COPD) wordt aanbevolen om opioiden
in te zetten bij therapieresistente dyspneu bij COPD in de palliatieve fase.

Palliatieve zorg is zorg die de kwaliteit van het leven verbetert van patiénten en hun naasten, die te
maken hebben met een levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid, door het voorkomen en ver-
lichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling
van problemen van fysieke, psychische, sociale en spirituele aard. Gedurende het beloop van de ziekte
of kwetsbaarheid heeft palliatieve zorg oog voor het behoud van autonomie, toegang tot informatie en
keuzemogelijkheden™X,

Waar bij andere ziekten, zoals kanker, pijnbestrijding vaak voorop staat, draait de palliatieve fase bij
COPD meer om de behandeling en begeleiding van dyspneu, angst en problemen van psychologische,
sociale en spirituele aard. Daarom omvat (symptomatische) behandeling onder meer het optimaliseren
van de inhalatiemedicatie en —techniek, therapietrouw, voeding, diagnostiek en behandeling van angst
en depressie, en behandeling van dyspneu met o.a. opioiden.

Het is voor de beste kwaliteit van leven van belang om op het juiste moment te starten met palliatieve
zorg. Patiént, omgeving en zorgverleners kunnen zich dan voorbereiden op een toenemende zorgvraag,
er is dan betere symptoommanagement mogelijk en er kunnen afspraken worden gemaakt over
behandelingsbeperkingen.

Het bepalen van het moment waarop de palliatieve fase is aangebroken is niet eenvoudig bij mensen
met COPD. De ziekte kenmerkt zich namelijk door een traag verlopende achteruitgang, afgewisseld
door perioden met plots versnelde achteruitgang. Daardoor is het beloop niet voorspelbaar en hebben
professionals moeite om te bepalen wanneer palliatieve zorg aan de orde is. Het bepalen van een
dergelijk moment wordt tevens bemoeilijkt door het ontbreken van een gevalideerd prognostisch
instrument, dat predictie van overlijden bij COPD, binnen bijvoorbeeld 6 maanden, mogelijk maakt™.

Er zijn wel enkele hulpmiddelen ontwikkeld die het voorspellen van de prognose kunnen ondersteunen,
zoals de BODE index***!" en de Lincolnshire criteria°.

19 Experts noemen verschillende indicatoren zoals:
- Objectieve Renmerken van het ziektebeeld COPD, zoals dalen van FEV1 of ontstaan van hypoxemie of hypercapnie (verslechtering)
- Het ondergaan van intensieve behandeling zonder (blijvend) effect
- Subjectieve inschatting door patiént, familieleden en hulpverleners (linisch beeld)

20 Ditzijn prognostische markers die overlijden binnen 5 jaar voorspellen (Trueman 2011, Coventry 2005, Celli 2004)
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Deze hulpmiddelen bieden onvoldoende houvast om te bepalen wanneer iemands levenseinde nabij is.
Hoe meer indicatoren er bij een bepaalde patiént aanwezig zijn, hoe waarschijnlijker het is dat die patiént
op korte termijn komt te overlijden“*X,

Mensen met COPD geven in de palliatieve fase weinig uiting aan de wens om hulp, want zij ervaren hun
situatie vaak niet als abnormaal en zijn zich niet altijd bewust van de mogelijkheden™**\V,

Als ernstige kortademigheid niet op andere behandeling reageert (‘refractaire dyspneu’) kan er nog

veel bereikt worden door betere inzet van morfine-achtige geneesmiddelen (zg. opioiden). De richtlijn
‘Palliatieve zorg bij mensen met COPD’ doet hier concrete aanbevelingen over. Volgens nieuwe inzichten
kunnen opioiden breder ingezet worden bij COPD-patiénten (in combinatie met een laxans).

Morfine is geregistreerd voor:

- Acute hevige pijn, onder andere postoperatief en bij myocardinfarct;

= Chronische hevige pijn, met name in het terminale stadium van een ziekte;

- Bij dyspneu en longoedeem ten gevolge van linkerventrikel-decompensatie (asthma cardiale);
- Premedicatie vd6r, en als analgeticum tijdens anesthesie.

Naast de officiéle registratie kunnen geneesmiddelen ook ‘off label’ worden voorgeschreven. Doorgaans
is dit geen probleem als de richtlijnen dit geneesmiddel aanbevelen, zoals het geval is voor COPD-patiénten
met refractair dyspneu.

Het FK zegt het volgende over morfine bij hartfalen:

Morfine (analogen)

Morfine kan worden toegepast in de vroege fase van acuut hartfalen, in het bijzonder bij onrust, dyspneu, angst of pijn
op de borst. Morfine vermindert de Rlachten bij deze patiénten en kan de codperatie bij niet-invasieve beademing doen
toenemen. Het wetenschappelijk bewijs voor het gunstige effect van morfine is beperkt.

Morfine is niet geregistreerd voor therapieresistent dyspneu bij COPD. Andere opioiden zijn dat ook niet.
Ondanks dat opioiden niet voor deze toepassing bij COPD geregistreerd zijn, kunnen deze middelen wel
daarvoor worden gebruikt. Dat geldt in principe voor alle ‘off label’-toepassingen.

Aanbevelingen in de richtlijnen over de inzet van opioiden

Zowel in de NVALT-richtlijn (Diagnostiek en behandeling van COPD) als in de nieuwe richtlijn Diagnostiek
en behandeling COPD-longaanval in het ziekenhuis (onderdeel Diagnostiek, beleid en behandeling van
patiénten met (het symptoom) dyspneu in de palliatieve fase), in de Zorgstandaard COPD en in de Richt-
lijn Palliatieve zorg voor mensen met COPD wordt aanbevolen om opioiden in te zetten bij therapieresis-
tente dyspneu bij COPD in de palliatieve fase. In onderstaand kader zijn de aanbevelingen samengevat.

Bij ernstige dyspneu kan morfine worden gegeven in de volgende doseringen bij een opioid naieve patiént:
- Startdosis: 4-6 dd 5 mg oraal/4-6 d.d. 2,5-5 mg subcutaan

- Bij onvoldoende effect de uitgangsdosering met 50% verhogen

+ Onderhoudsdosis:24 uursbehoefte: dagdosis in preparaten met vertraagde afgifte

- Extra morfinebehoefte: 15% van de 24 uursdosis extra

In de Richtlijn Palliatieve zorg voor mensen met COPD wordt dit doseringsadvies als volgt toegelicht:

“De werkgroep beveelt aan om te starten met morfine, wanneer luchtwegmedicatie (zoals luchtweg-
verwijders en steroiden voorgeschreven in adequate doseringen) geen verlichting van de kortademigheid
meer geeft. Proportioneel toegediende opioiden geven geen versnelling van de dood en geen toename
van sufheid bij mensen met ernstig COPD. Terughoudendheid bij het starten van opioiden is niet nodig
en leidt tot een sterke verslechtering van de kwaliteit van leven door de ervaren ernstige kortademigheid.
Wel moet gelet worden op eventuele bijwerkingen en deze behoren adequaat behandeld te worden.”
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De richtlijnen doen geen specifieke aanbeveling omtrent verneveld morfine.

Komen de richtlijnen onderling overeen?
De aanbevelingen in de genoemde richtlijnen komen overeen voor zover het gaat over de inzet van
morfine en opioiden (morfine-achtige geneesmiddelen) bij therapie-resistente dyspneu bij COPD.

Hoe zijn de aanbevelingen onderbouwd?

De aanbeveling om opioiden te starten bij therapie-resistente dyspneu bij COPD is in alle richtlijnen
gebaseerd op een overzichtsartikel uit 2002%*¥, In dit overzichtsartikel van 18 dubbelblinde gerandomi-
seerde placebogecontroleerde cross-over trials met 196 patiénten, is de effectiviteit van opioiden bij de
behandeling van dyspneu ongeacht de onderliggende ziekte onderzocht. Bij 96 patiénten in g trials ging
het om COPD. Zowel bij COPD als in de totale groep werd een significant effect op dyspneuscores gevonden,
wanneer orale of parenterale opioiden werden vergeleken met placebo. De kwaliteit van het bewijs werd
destijds als laag gekwalificeerd. (In de paragraaf over Effectiviteit gaan we nader in op de discussie die
hierover heeft plaatsgevonden). Binnen de g onderzoeken die betrekking hadden op COPD waren de
effecten eensluidend, maar niet significant in verband met kleinere aantallen. Bijwerkingen zoals
misselijkheid, braken, duizeligheid en onthoudingsverschijnselen na staken van morfine werden
beschreven, maar niet afgewogen tegen de gunstige effecten. Het artikel werd tevens als Cochrane
review gepubliceerd (Jennings et al. 2001).

We beschouwen de aanbeveling om opioiden bij therapie-resistente dyspneu bij COPD in te zetten als
redelijk onderbouwd. Het onderliggend bewijs is beoordeeld in de paragraaf over Effectiviteit.

Om na te gaan hoe vaak mensen met COPD, zonder frequent voorkomende vorm van kanker, in het
laatste levensjaar opioiden gebruikten, is gebruik gemaakt van gegevens uit de GIP-databank (genees-
middelen in het Geneesmiddelen Vergoedingen Systeem). Deze gegevens hebben we gerelateerd aan
therapie-resistente dyspneu, om inzichtelijk te maken hoe vaak de aanbevelingen worden nageleefd.

Methode analyse gebruik van opioiden bij patiénten met COPD en dyspneu, met kleine kans op kanker, op

basis van declaratiedata

We zien dat patiénten met COPD in de periode voor het overlijden vaak langdurig gebruik maken van een

vernevelaar. Deze patiénten zijn langdurig kortademig en doorgaans al maximaal met overige inhalatie-

medicatie behandeld. Het gebruik van een vernevelaar is in de praktijk een goede maat voor therapie-

resistente dyspneu.

We hebben de groep mensen onderzocht met COPD, maar zonder DBC voor borst-, long-, darm- of

prostaatkanker® die tevens behandeld werden met een vernevelaar in het laatste levensjaar®. Hiermee

hebben we een zo goed mogelijk beeld gekregen van het aantal mensen met ‘therapieresistente dyspneu

bij COPD’ dat dus volgens de richtlijnen in aanmerking zou moeten komen voor behandeling met morfine

of een ander opioid.

- Eerstis bepaald welke patiénten COPD hadden in 2016. Er is geselecteerd op patiénten, die in de
periode 2013 t/m 2016 een DBC-COPD hadden.

- Vervolgens zijn de patiénten met een DBC voor long-/darm-/prostaat-/borstkanker in de periode 2013
t/m 2016 geéxcludeerd.

- Daarna is bepaald welke patiénten zijn overleden in 2016. Dit is vergeleken met de
doodsoorzakenstatistieken van het CBS.

- Omdat COPD een progressieve ziekte is, gaan we er vanuit dat de periode van kortademigheid begint
bij het tweede (thuis)gebruik van een vernevelaar.

21 Dit om uit te sluiten dat de morfine vooral werd ingezet als pijnbestrijding

22 De periode van benauwdheid begint doorgaans met het (thuis)gebruik van een vernevelvloeistof voor inhalatiemedicatie

23 Ditis niet een ideale proxy, omdat de patiént na een exacerbatie tijdelijk een vernevelaar kan krijgen, en hem na een paar weken niet meer nodig heeft. Daarom is
de eerste uitgifte van vernevelvloeistof genegeerd en werd pas de tweede uitgifte van vernevelvloeistof gebruikt als startdatum voor verneveling. Dus de schatting
van de periode van Rortademigheid is conservatief en in werkelijkheid mogelijk langer
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- De ZPD-database bevat geen medicatie-declaraties van patiénten, die in een verpleeghuis worden
behandeld. Deze recepten komen niet in GIP terecht en de zorg van deze patiénten is vanuit ZPD-data
niet evalueerbaar. Daarom zijn deze patiénten geéxcludeerd. (ZPD=ZorgProductenDatabase, ook wel
bekend als Vektisdata)

Uitkomsten analyse gebruik van opioiden bij COPD

Onderstaand stroomschema geeft weer hoeveel mensen met COPD zonder frequent voorkomende
vorm van kanker, in het laatste levensjaar opioiden gebruikten, al dan niet bij therapieresistente dyspneu
(vernevelaar).

Uit het schema blijkt dat minder dan de helft (46%) van de mensen met COPD in het laatste levensjaar,
die waarschijnlijk in aanmerking komen voor behandeling met een opioid vanwege therapie-resistente
dyspneu, deze behandeling daadwerkelijk krijgt. De meerderheid krijgt de behandeling niet of nauwelijks
(<6 DDD in het laatste levensjaar). Dit wijst op een ernstige mate van onderbehandeling.

Figuur 1| Stroomschema-analyse met declaratiedata van morfinegebruik bij COPD-patiénten met
ernstige kortademigheid.

*tramadol (tegen rugpijn) en codeine werden geéxcludeerd, omdat dit geen opiaten zijn die ingezet worden bij Rortademigheid. Patiénten in een verpleeghuis werden
geéxcludeerd, omdat hun zorg minder goed evalueerbaar is.

Patiénten met kortademigheid bij COPD ervaren dit dikwijls in aanvallen. Het is dus allerminst te
verwachten dat de behandeling in een aangesloten patroon zal plaatsvinden. Naast het totaal van de
dagdoses in het laatste levensjaar is ook het aantal behandeldagen van belang. Binnen de groep mensen
met COPD, die tevens een vernevelaar gebruikte (als maat voor therapieresistente dyspneu) is daarom
ook het aantal behandeldagen met opioiden in het laatste levensjaar onderzocht. Diegenen met een
vernevelaar die met 6 of meer DDD’s opioid behandeld werden, gebruikten de vernevelaar gedurende
gemiddeld 291 dagen in het laatste levensjaar. Zij kregen echter gedurende 179 van die 291 dagen alleen
een vernevelaar, geen opioid. Dat betekent waarschijnlijk dat deze patiénten het grootste deel van de tijd
in hun laatste levensjaar (nl., 179 van de 291 dagen) kortademig waren, zonder dat dit met opioiden werd
behandeld. Dit bevestigt het beeld dat er sprake is van onderbehandeling.

24 DDD betekent ‘defined daily dose’ ofwel gemiddelde dagdosis
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Drempels voor het gebruik van opioiden bij ernstige Rortademigheid

De variatie in de inzet van opioiden is mogelijk te verklaren uit drempels bij de zorgverlener en bij de
patiént en diens omgeving.*V XXVt 9ok recent Nederlands onderzoek laat dit zien®™V!", Dit betreft een
online vragenlijst-onderzoek onder 492 longartsen naar attituden in relatie tot opioiden bij COPD.

Bij de zorgverlener bestaan de drempels voor de inzet van opioiden uit een vrees voor bijwerkingen zoals
ademdepressie. De meest genoemde barriere onder artsen was de weerstand bij patiénten tegen het
inzetten van opioiden. Bij patiénten en familieleden bestaan er klaarblijkelijk drempels voor het starten
met opioiden, omdat dit wordt geassocieerd met een besluit tot levensbekortend handelen, met andere
woorden met een start van de ‘terminale fase’.

De belangrijkste reden om opioiden voor te schrijven bij therapie-resistent dyspneu bij COPD is het
verminderen van de dyspneu en daarmee verminderen van angst, paniek en depressie. Er zijn signalen
dat de levensverwachting bij inzet van opioiden niet afneemt maar juist toeneemt, maar hiervoor is
beperkt bewijs beschikbaar.

Om een beeld te krijgen van de effectiviteit van de aanbevelingen in de richtlijn hebben we de bronnen
beoordeeld waarop ze zijn gebaseerd. Dit leverde een review artikel op (Jennings al., et al. Thorax
2002;57:939-44) en de onderliggende literatuur. We hebben deze review geactualiseerd op 23 april 2018.
De eerste gerandomiseerde gecontroleerde trial met voldoende statistische power werd in 2003
gepubliceerd. In een review artikel van Simon et al., 2012 werd dit onderzoek beschreven met andere
trials en met het overzichtsartikel van Jennings. De auteurs concludeerden dat er voor orale en
parenterale opioiden significante vermindering van ademnood is aangetoond; voor vernevelde opioiden
en andere therapieén zoals zuurstof en benzodiazepinen niet.

In 2016 werd het Cochrane artikel van Jennings et al., 2001 teruggetrokken, gelipdatet en vervangen
vanwege nieuw bewijs. In dit Cochrane overzichtsartikel van Barnes et al., 2016 zijn 26 trials met 526
patiénten onderzocht. Voor orale en parenterale opioiden werd een zwak tot matig statistisch significant
effect op dyspneuscores gevonden ten opzichte van placebo (SMD 0,28), dat echter niet-significant bleef
na correctie voor baseline-scores (de trials hadden een voormeting-nameting opzet). Wel werden twee-
tot vijfvoudig verhoogde risico’s op bijwerkingen gezien. De algehele kwaliteit van het beschikbare bewijs
was laag tot zeer laag (beoordeeld met GRADE).

Deze conflicterende literatuur heeft anderen ertoe aangezet de beschikbare trials te heranalyseren en aan
te vullen met een nieuwe meta-analyse"™**X Zij bekritiseerden vooral de statistische analyse van Barnes
et al., die in hun ogen onvoldoende rekening hield met de cross-over opzet van de meeste onderliggende
trials. In een cross-over studie kunnen patiénten die in de ene behandelarm van de trial waren ingedeeld
na verloop van tijd overstappen op de andere arm, bijvoorbeeld van de placebo-arm naar de morfi-
ne-arm of andersom. Deze opzet heeft gevolgen voor de omvang van het gemeten effect, voor de statis-
tische power en benodigde aantallen onderzoeksdeelnemers. Ekstrém et al. hebben geprobeerd met een
ander statistisch model beter rekening te houden met deze effecten dan Barnes et al. hebben gedaan.
Ook bekritiseerden zij Barnes et al. ervoor dat dezen ten onrechte de kwaliteit van het bewijs als zeer laag
classificeerden op basis van de studie-omvang alleen, in plaats van op de studie-power. Zij komen tot

de conclusie: “Moderate level evidence to date supports that regular, low-dose morphine is the first-line
pharmacological treatment for the relief of chronic breathlessness in severe illness.”

De figuur hierna laat de uitkomsten zien van de heranalyse.
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Figuur 2. Meta-analyse (heranalyse) van effect van opioiden op kortademigheid (Ekstrém et al., 201 5)-*X
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The meta-analysis of Barnes et al. re-analysed using random effects model and
accounting for matched data of crossover trials. In the pooled analysis compared with placebo,
systemic opioids reduced breathlessness by a mean 0.32 (95% Cl 0.18 to 0.47; p<0.001) SDs*

Interpretatie

De meeste trials laten bewijs van werkzaamheid zien, voor zover het om orale en parenterale opioiden
gaat. Het is te verwachten dat de effectiviteit in een cross-over trial zal worden onderschat, door ‘ver-
dunning’ van het effect. Een kritiekpunt op het artikel van Barnes et al., 2016 was, dat zij ten onrechte

de kwaliteit van het bewijs als laag classificeerden alleen op basis van de studie-omvang van de trials.
Ekstrom et al. betogen dat de GRADE-beoordeling voor kwaliteit van het bewijs (waarschijnlijk vooral

op basis van de GRADE-maat ‘imprecision’) zou moeten berusten op de statistische power, niet op de
studie-omvang per se. Het is plausibel dat Barnes et al. niet zomaar alle studies met minder dan 50
patiénten hadden moeten afwaarderen met GRADE, of misschien wel op het criterium ‘imprecisie’ als
‘lage kwaliteit’ maar niet als ‘zeer lage kwaliteit’ hadden moeten waarderen. Het GRADE Handbook geeft
immers geen vaststaande norm voor een minimum aantal patiénten per trial, maar beschouwt dit aantal
in relatie tot de omvang van het te detecteren effect.X Een sterk punt van de meta-analyse van Ekstrom
etal., 2015 is het feit dat deze zich richtte op dubbelblind onderzoek en op patiénten met ernstig COPD.
Het is een methodologisch robuuste meta-analyse die matig sterk bewijs voor een effect vindt.

Een goede afweging van effectiviteit en bijwerkingen zal in de praktijk moeten plaatsvinden. De
gerapporteerde bijwerkingen zijn grotendeels beperkt tot misselijkheid, braken en obstipatie.

Conclusie effectiviteit
De effectiviteit van opioiden bij therapie-resistente dyspneu bij COPD is onderbouwd met een redelijke
hoeveelheid bewijs van matige kwaliteit.

Niet beoordeeld.
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Opioiden maken onderdeel uit van het verzekerde pakket, ook als ‘off label’-toepassing. Opioiden

zijn geregistreerd voor behandeling van pijn in het algemeen en - in het geval van ‘off label’-gebruik-
geaccepteerd voor behandeling van dyspneu, maar dit laatste alleen in het kader van acuut hartfalen. De
‘off label’-toepassing bij therapie-resistente dyspneu bij COPD is niet genoemd in het FK ook al is

het toepassen ervan conform de richtlijnen. Als zodanig is het noodzakelijk te verzekeren zorg.

Opioiden zijn niet geregistreerd voor behandeling van dyspneu bij COPD. ‘Off label’-gebruik is toegestaan
als de richtlijnen het middel aanbevelen. Voor hartfalen en COPD bij refractair dyspneu is dit het geval.

In de medicatiebewakingssystemen van de KNMP wordt gewaarschuwd voor het gebruik van opioiden
bij COPD. Opioiden kunnen, aldus de waarschuwingen, door hun centraal dempende werking een
ademhalingsdepressie veroorzaken. De kans hierop wordt groter geacht bij snelle dosisverhogingen en
patiénten met een reeds verhoogde pCo2. Het is onbekend of deze waarschuwing nog in lijn is met de
huidige inzichten over de inzet van opioiden bij refractair dyspneu bij COPD en of de uitvoerbaarheid van
de richtlijnen hiermee wordt belemmerd.

Er zijn verschillende oorzaken (bij de arts en bij de patiént en diens omgeving) voor de beperkte
implementatie van de richtlijnen, zoals angst voor bijwerkingen en voor het versnellen van de
stervensfase.

Dit alles kan ertoe bijdragen, dat patiénten niet de juiste zorg krijgen in de laatste levensfase en onnodig
kampen met kortademigheid.
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Bijlage 5e E-health in de COPD-zorg

E-health heeft potentie om voor COPD-patiénten voordelen te bieden, en de zorgkosten te reduceren. We hebben een
inventarisatie gemaakt die een overzicht geeft van welke e-health-toepassingen voor COPD bekend zijn, waar deze op
gericht zijn en wat de mate van wetenschappelijke onderbouwing (bewijs) is. We bieden dit overzicht partijen graag aan.
Ook hebben we onderzoek laten doen naar de invloed van e-health op therapietrouw; de effecten zijn vooralsnog niet
eenduidig.

Zorgprogramma’s en patiéntenplatforms worden ingezet om het zelfmanagement van patiénten met
COPD te vergroten en zorg-op-afstand te leveren.

Er zijn vele initiatieven op het gebied van e-health bij COPD, waarvan een deel bewezen effectief. Bij de
meeste applicaties is de effectiviteit niet aangetoond. Ook is er een kennislacune in de evidence voor het
vergroten van de therapietrouw met e-health-toepassingen.

Er zijn 50 relevante e-health-toepassingen gevonden: 15 zorgprogramma’s dan wel patiéntenplatforms,
17 informatieve e-health-toepassingen en 18 apps. Sommige toepassingen richten zich primair op zorg-
op-afstand, andere op de reductie van exacerbaties of op de vermindering van ziekenhuisopnames in
de tweedelijns zorg. Bijna alle zorgprogramma’s maken deel uit van lopend onderzoek maar er is geen
regierol vanuit NVALT, NHG, LAN, Longfonds of andere partijen.

Pilot studies laten positieve effecten zien, zoals verbetering van kwaliteit van leven of vermindering van
ziekenhuisopnames, maar bij de meeste applicaties ontbreekt robuust bewijs voor effectiviteit op korte
en lange termijn in de hele populatie. Wetenschappelijke publicaties worden op korte termijn (in 2019)

verwacht. Voor de ziektelastmeter en begeleiding bij ‘stoppen met roken’ is wel bewijs voor effectiviteit.

Ook hebben wij systematisch literatuuronderzoek uit laten voeren naar de vraag wat de inzet van
e-health-technologie bijdraagt aan therapietrouw bij patiénten met longziekten waaronder COPD. Dit
onderzoek identificeerde g studies naar effecten van e-health op hetzij medicatie-adherence (g studies)
hetzij op adherence aan oefentherapie (5 studies). De resultaten waren niet eenduidig, mede door
heterogeniteit in de onderliggende studies qua opzet, soort interventie en uitkomstmaten. We
concluderen dat er nog onvoldoende bewijs is voor eenduidige effecten van het gebruik van
e-health-technologie op therapietrouw aan medicatie of lichamelijke oefentherapie.

We concluderen dat er een rol voor zorgaanbieders is om alleen bewezen effectieve toepassingen aan te
bieden en in richtlijnen op te nemen. Ook is er een rol voor partijen om onderbouwing voor effectiviteit
te genereren.

E-health is door Nictiz gedefinieerd als ‘de toepassing van zowel digitale informatie als communicatie om de
gezondheid en gezondheidszorg te ondersteunen en/of te verbeteren’™",

Omdat er weinig zicht is op de ontwikkeling, inzet en evaluatie van e-health-instrumenten in de uit-
voeringspraktijk, heeft Zorginstituut Nederland een inventariserend onderzoek laten uitvoeren door
LUMC/LAN naar het gebruik van e-health-instrumenten, -technologieén en -applicaties in de Nederlandse
COPD-zorg.

De aandacht was erop gericht om de bijdrage van e-health aan klinische verbeteringen (minder
exacerbaties) of betere zorg (minder ziekenhuisopnames, betere thuiszorg) zichtbaar te maken.

Het resulterende concept-rapport ‘Digitale COPD-zorg in Nederland - een inventarisatie van beschikbare

applicaties’ (zie bijlage 3) is becommentarieerd tijdens een speciaal daarvoor georganiseerde invitational.

De uitkomsten daarvan zijn meegenomen in de uiteindelijke rapportage.
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Daarnaast gaf het Zorginstituut aan VU Amsterdam opdracht een systematisch literatuuronderzoek

uit te voeren naar de bijdrage van e-health aan therapietrouw in de COPD-zorg*“". Van de 24 geschikt
bevonden wetenschappelijke studies werden er uiteindelijk negen geincludeerd. Ze betreffen interventies
gericht op volwassen COPD-patiénten die medicatie gebruiken of aan zelfmanagement doen. Vier van de
negen geincludeerde studies onderzoeken de effecten van e-health-technologie op medicatie-trouw.

Aanbevelingen over e-health-toepassingen in de COPD-zorg zijn nog beperkt in richtlijnen opgenomen.
Uitzondering hierop zijn de ziektelastmeter, een digitaal hulpmiddel in de zorg voor mensen met COPD,
en begeleiding bij stoppen met roken met behulp van e-health.

De Zorgstandaard COPD (2016) gebruikt het begrip ‘ziektelast’. Daaronder wordt verstaan “de ervaren
situatie van de patiént betreffende het fysieke, emotionele, psychologische en/of sociale aspect.” De
ziektelastmeter wordt in deze zorgstandaard genoemd in bijlage 5 ‘Voorbeelden van instrumenten,
scholingsmogelijkheden en interventies die een bijdrage kunnen leveren aan de uitvoering en systema-
tiek van monitoring’. Het betreft een meetinstrument dat de ervaren kwaliteit van zorg en de kwaliteit
van leven in kaart brengt (zie ook hoofdstuk 2. Wat is COPD?’). Door dit instrument te gebruiken, kunnen
zowel patiént als behandelaar meer controle krijgen over de behandeling en het ziekteproces. De ervaren
kwaliteit van zorg en de kwaliteit van leven kunnen zelfs verbeteren, blijkt uit onderzoek van de Univer-
siteit Maastricht*™¥- In een aantal HIS- en KIS-systemen, mobiele apps, patiéntportalen en online PGO’s
(Persoonlijke gezondheidsomgevingen) is de ziektelastmeter COPD te gebruiken.

Om inzicht te krijgen in de ziektelast van de patiént vult de patiént een vragenlijst in. Daaruit volgt een
lijst met scores die door een computerprogramma worden weergegeven in een overzichtelijke grafiek
met elf ballonnen. Deze ballonnen geven elk een specifiek domein weer, bijvoorbeeld vermoeidheid en
longaanvallen. Ook geven de ballonnen met behulp van kleuren aan welk domein aandacht verdient en
welke domeinen voldoende zijn. Door te klikken op de ballonnen, verschijnt er een behandeladvies om
mee aan de slag te gaan. Op deze wijze kan er een gerichte behandeling plaatsvinden met als doel de
ziektelast van de patiént te verlagen (www.longalliantie.nl/ziektelastmeter-copd/ ).

In de recente Nederlandse Richtlijn Tabaksverslaving is een apart hoofdstuk gewijd aan e-health-toe-
passingen ten behoeve van stoppen met roken. Het gedragsmatige deel van begeleiding bij stoppen met
roken kan (gedeeltelijk) plaatsvinden door middel van e-health-interventies, aangeboden via internet of
de mobiele telefoon.

E-health-interventies zijn met name effectief, als ze voor patiénten op maat gemaakt kunnen worden,
interactief zijn en tekstberichten toevoegen, aldus de Richtlijn.

De Zorgstandaard Stoppen met Roken (die is gebaseerd op de Richtlijn Tabaksverslaving) geeft een
overzicht van geschikte e-health-interventies, dat wil zeggen interventies waarvan bewijs bestaat dat ze
effectief zijn. De richtlijn kwalificeert de kwaliteit van het bewijs als matig sterk. De volgende interventies
worden genoemd in de Zorgstandaard:

www.zelfhulptabak.nl

www.stoptober.nl

www.destopsite.nl

www.ikstopnu.nl

Er zijn geen e-health-interventies voor stoppen met roken, die speciaal voor COPD-patiénten zijn ont-
wikkeld.

Gevalideerde instrumenten (vragenlijsten en indicatoren), ontworpen om bij voorbeeld de effectiviteit
of doelmatigheid van e-health (eHTA, Health Technology Onderzoek op het gebied van e-health) in de
COPD-zorg te meten, zijn niet bekend. Het eerder genoemde VU-onderzoek*® naar de beschikbaarheid
van instrumenten of modellen die de impact van e-health-interventies bepalen op gezondheid en zorg
identificeerde 20 unieke ‘frameworks’. Dertien beschouwen klinische uitkomsten, terwijl kostenaspecten
onderdeel zijn van achttien frameworks. De studie onderscheidt vier soorten: getrapte modellen,
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dimensionale modellen, hybride modellen en business modellen. Meest gangbaar zijn dimensionele mo-
dellen, waarmee diverse kenmerken worden gemeten los van de mate van ontwikkeling van de gebruikte
e-health-technologie. In tegenstelling tot conventionele, biomedische, HTA zien we geen gestandaardi-
seerde, geharmoniseerde of generieke benadering voor e-health, waarin zowel technische als klinische,
economische, organisatorische of maatschappelijke aspecten worden meegenomen. Dat betekent dat

er wat betreft transparantie, vergelijkbaarheid en doelmatigheid van eHTA nog veel te winnen valt. Dat
geldt in algemene zin ook voor de COPD-zorg, waar het gebruik van e-health — al dan niet bewezen
effectief - geleidelijk toeneemt.

In het eerder genoemde LUMC/LAN-onderzoek (zie bijlage g) zijn recente studies en literatuuroverzichten
met zorgprogramma’s opgespoord. Daarnaast is een aantal websites gescreend op mobiele apps, die zijn
getoetst op effectiviteit en betrouwbaarheid. Deze inventarisatie leverde 17 zorgprogramma'’s op,

14 informatieve en/of ondersteunende websites en 18 applicaties. Deze zijn vervolgens beoordeeld aan
de hand van de volgende kwalitatieve criteria:

- de mate van integratie in de reguliere zorg;

- de mate waarin patiénten betrokken zijn geweest bij de ontwikkeling van de programma’s;

- de mate waarin de programma’s verbetering geven van kwaliteit van leven of een vermindering van de
ziekenhuisopnames;

de mate van samenwerking tussen de eerste- en tweedelijnszorg;

de evidence voor de effectiviteit van het programma;

de kosten van de interventie.

De in de LUMC/LAN-inventarisatie gevonden patiéntenplatforms richten zich voornamelijk op imple-
mentatie in de eerstelijnszorg. Programma’s die onderdeel zijn van keteninformatiesystemen lijken een
groter bereik te hebben, dan de programma’s die ‘los’ naast het huisartseninformatiesysteem moeten
worden gebruikt.

Er zijn verschillende factoren gevonden die de implementatie van e-health belemmeren. Hieronder
vallen communicatieproblemen, incompatibiliteit tussen verschillende patiéntendossiers, onvoldoende
technische support, beperkte kennis en vaardigheden voor gebruik van e-health bij de gebruikers en de
beperkte financiéle compensatie.

De LUMC-onderzoekers doen een aantal aanbevelingen, onder meer om zorgprogramma’s en platforms
op meer kwantitatieve, klinisch-relevante eindtermen te onderzoeken. Dat ontbreekt momenteel nog,
waardoor de beste programma’s niet objectief kunnen worden geidentificeerd (en vervolgens opge-
schaald). Een tweede aanbeveling betreft de oprichting van een integraal, modulair open source platform
voor e-health-instrumenten om transparantie te vergoten, en waar ook een koppeling met andere
ziektebeelden gemaakt kan worden.

Bijna alle zorgprogramma’s maken deel uit van lopend onderzoek. Verschillende pilot studies laten posi-
tieve effecten zien op verbetering van kwaliteit van leven of vermindering van ziekenhuisopnamen, maar
robuust bewijs ontbreekt voor effectiviteit op lange termijn in de hele populatie. Wetenschappelijke
publicaties worden op korte termijn (d.w.z. in 2019) verwacht.

Voor de Ziektelastmeter en voor begeleiding bij stoppen met roken-interventies is al bewijs verzameld in
de Nederlandse praktijk. In de RCT van Slok et al.*"' naar de Ziektelastmeter liet 3% van de onderzoeks-
groep een significante klinisch relevante verbetering zien, tegen 22% in de controlegroep.

Het VU-onderzoek naar therapietrouw vond g gerandomiseerde onderzoeken naar het effect van

een bepaalde e-health-interventie op adherentie (4 op medicatie-adherentie en 5 op adherentie aan
oefentherapie bij COPD). De resultaten waren wisselend, met sommige studies die positieve effecten
zagen van e-health-interventies op adherentie aan medicatie en oefentherapie, terwijl andere studies
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geen enkel significant effect vonden. Van de vijf studies die de effecten van e-health-technologie op
lichamelijke oefentherapie (‘exercise’) onderzochten, vonden er drie geen significante effecten, één
studie gaf gemengde uitkomsten en de laatste studie toonde eenduidig positieve effecten aan van het
gebruik van videotapes. Deze studie**" liet ook effecten op kwaliteit van leven zien. Andere studies
vonden niet-significante of gemengde effecten op variabelen als gezondheidsstatus, zelfredzaamheid,
benauwdheid, kwaliteit van leven, rookgedrag, kennis en zorggebruik.

Samenvattend concluderen we dat er te weinig kwalitatief goede studies zijn, die een meta-analyse
toelaten waarmee eenduidige effecten van het gebruik van

e-health-technologie op adherentie aan medicatie of lichamelijke oefentherapie gedemonstreerd kun-
nen worden. Er zijn weliswaar aanwijzingen dat daarvan sprake kan zijn, maar momenteel is het bewijs
daarvoor onvoldoende.

Over de verhouding tussen de effectiviteit van behandeling met e-health in de COPD-zorg en de kosten
die worden gemaakt om dit effect te bereiken is weinig bekend. In de COPD-zorgstandaard noch in de
richtlijn COPD wordt kosteneffectiviteit expliciet benoemd.

Eris beperkt onderzoek beschikbaar naar kosteneffectiviteit van e-health-applicaties. Uit een review van
Vitacca et.al.**(zie onder Uitkomsten van zorg) blijkt dat de meeste onderzoeken naar e-health-toepas-
singen zijn gedaan onder de groep patiénten met ernstig COPD, met enig bewijs van (kosten)effectiviteit
voor deze groep. Maar er is ook bewijs dat juist patiénten met minder zwaar COPD en jonger dan 60 jaar,
de meest kosteneffectieve groep is.¢

Hoewel er wereldwijd een toenemend aantal onderzoekspublicaties verschijnt over de toepassing van
e-health in de COPD-zorg, is er uiteindelijk nog weinig zekerheid over de uitkomsten daarvan voor zorg-
verleners, patiénten en burgers.

Uitkomsten geven ‘geen verschil’ te zien op allerlei relevante indicatoren ten opzichte van conventionele
vormen van zorg of geven geen uitsluitsel. Als er een positief verschil wordt gevonden zijn de studies
beperkt tot zeer specifieke onderzoekspopulaties (bijv. alleen ouderen), verschilt de richting van het
effect, is de zorgcontext niet vergelijkbaar, of is de methodologische kwaliteit van de studie in andere
opzichten beperkt.

Zovinden McLean et al.” in hun meta-analyse naar tele-zorg bij COPD een significante afname van het
aantal SEH- en ziekenhuisopnames bij patiénten vergeleken met controlegroepen, die reguliere zorg
ontvingen. Het effect van tele-zorg op de kwaliteit van leven van de patiénten was echter niet eenduidig.
Tevens werd er in deze review geen effect op de mortaliteitsratio gevonden.

Uit een recente reviewXCVIII naar de wijze waarop tele-medicine de klinische praktijk voor COPD bein-
vloedet, blijkt dat de programma’s met de beste uitkomsten zich richten op oudere patiénten met ernstige
COPD. Zij hebben frequente exacerbaties waarbij ook co-morbiditeit een rol speelt. Grotere effecten van
tele-medicine worden gevonden wanneer de patiénten fysiek verder van de reguliere zorg wonen of een
beperkt sociaal netwerk hebben en (daardoor) beperkte toegankelijkheid tot zorg. Uit deze review blijkt
voorts dat het tot nu toe nog niet duidelijk is voor welke patiénten e-health-toepassingen het meest
effectief zijn.

De vraag naar noodzakelijkheid beantwoorden we vanuit twee invalshoeken: namelijk vanuit ziektelast
en vanuit de vraag: ‘kan dit voor eigen rekening komen?’

Over de vraag of het noodzakelijk is om e-health in de COPD-zorg onder het basispakket te verzekeren is
vanuit het perspectief van ziektelast geen discussie, zoals ook bij de eerdere onderwerpen is aangegeven.
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De vraag naar noodzakelijkheid doet zich in het geval van e-health-applicaties vooral voor rond de vraag
of dit ook voor eigen rekening kan komen. Wanneer de kosten erg laag zijn, of wanneer het gaat om een
device dat de meeste zorgvragers ook voor andere doeleinden aanschaffen (zoals een computer of een
smartphone) dan wordt de vraag of het om noodzakelijk te verzekeren zorg gaat doorgaans negatief
beantwoord. Wanneer de applicatie deel uitmaakt van het arsenaal van de zorgaanbieder, dan wordt dit
doorgaans beoordeeld aan de hand van de meerwaarde die het heeft in het licht van het totale zorg-
aanbod. Maar dan hebben we het eerder over (kosten)effectiviteit.

In het algemeen moeten effectief bevonden e-health-interventies ook uitvoerbaar zijn. Net als conven-
tionele zorg moeten ze voldoen aan de randvoorwaarden en de houdbaarheid van het deel uit maken
van een interventie in het basispakket. Relevant daarvoor zijn draagvlak, organisatie van zorg, indicatie
en administratie, bekostiging, jurisdictie en ethiek. In het algemeen kunnen we zeggen, dat zowel de
ziektelastmeter als de ‘Stoppen-met-Roken’-interventies redelijk uitvoerbaar zijn.

e-health-pilots en implementatie vragen tijd en mankracht, bijvoorbeeld van wijk- en longverpleeg-
kundigen, die niet altijd beschikbaar is.

Bij sommige e-health-interventies zijn er vraagstukken rond de bekostiging.

Van de ziektelastmeter is niet bekend of er wordt gewerkt met kwaliteitscirkels om de interventie

iteratief te verbeteren.

De concept Zorgstandaard Stoppen met Roken heeft de indicatoren en processen voor de kwaliteitscirkel
beschreven. Het is niet bekend in hoeverre deze al zijn geimplementeerd.
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Bijlage 6 Impact analyse voor
verbetersignalement COPD

27 november 2019, pth

De uitgangspunten van deze impact-analyse zijn:

- We maken een globale schatting van de impact die de verbetermaatregelen uit dit verbetersignalement
kunnen hebben op de kosten van de zorg, die vallen onder de zorgverzekeringswet. We berekenen
de impact die mogelijk is bij maximale implementatie van de verbetermaatregelen. Als we maximale
implementatie niet reéel vinden, passen we dat aan.

Soms ontbreekt informatie voor de berekeningen en gebruiken we schattingen.

De lange termijneffecten van de verbetermaatregelen, buiten COPD zoals minder longkanker en
hart- en vaatziekten, worden niet in beeld gebracht.

De financiéle gevolgen voor de patiént, bv veel geld besparen door te stoppen met roken, worden
evenmin in beeld gebracht.

Deze tekst is beschrijvend, niet voorschrijvend, bedoeld.

Deze tekst is niet geconsulteerd.

In het verbetersignalement COPD staan de volgende verbetermaatregelen:

- Bij stoppogingen van COPD-patiénten, zal vaker intensieve ipv niet-intensieve begeleiding worden
ingezet.
Meer patiénten worden gestimuleerd een stoppoging (met intensieve begeleiding) te doen.

Overbehandeling met inhalatie corticosteroiden zal afnemen.

Fysiotherapie gericht op COPD voor activering en behoud van longcapaciteit zal eerder en vaker ingezet
worden.

Eerder heeft het pakketadvies “Gesuperviseerde oefentherapie voor COPD” (maart 2018) al voor een
verlaging van de drempel voor fysiotherapie gezorgd.

Longrevalidatie, geleverd vanuit tertiaire longcentra, zal gedeeltelijk worden vervangen door
multidisciplinaire longrevalidatie gecodrdineerd vanuit ziekenhuizen.

Multidisciplinaire longrevalidatie gecoérdineerd vanuit ziekenhuizen zal toenemen tot een mogelijke
verdubbeling.

COPD-patiénten met kortademigheid zullen sneller opioiden in werkzame doses tegen kortademigheid
krijgen.

Eerst wordt per verbetermaatregel de impact toegelicht en berekend, en daarna samengevat in een tabel.

Verbetermaatregel: Bij stoppogingen van COPD-patiénten, wordt vaker intensieve begeleiding ingezet.
Uit onderzoek blijkt dat slechts 15% van de stoppogingen begeleid wordt met: 1) coaching door een
professional, 2) anti-verslavingsmedicatie (Nortriptyline, Varenicline of Bupropion), en/of 3) nicotine-
pleisters.> Deze vorm van begeleiding levert het hoogste percentage geslaagde stoppogingen na 1jaar
op, en wel 30%.% Dit noemen we hier de intensieve begeleiding. Stoppogingen door een professional
zonder één of meer van deze drie elementen levert zo'n 7% geslaagde stoppogingen na 1 jaar op.

25 Onderzoek van Trimbosinstituut, gedaan in opdracht van het Zorginstituut.
26 Stivoro en het Britse ASH (Action on Smoking and Health).
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Dit noemen we hier de niet-intensieve begeleiding. We willen bereiken dat 90% van de COPD-patiénten
de intensieve vorm van begeleiding krijgt. We gaan uit van het volgende:

Aantal personen met COPD: 613.800 personen?

jaarincidentie COPD: 37.400%®

percentage COPD-patiénten dat rookt: 38% (38% van 613.800)

percentage rokers dat per jaar gemotiveerd is om te stoppen: 80% (80% van 233.244)%°

percentage rokers dat per jaar een begeleide stoppoging doet: 33% (33% van 233.244)*

percentage van stoppogingen met coaching, anti-verslavingsmedicatie en nicotinepleisters: 15%
tarief eerstelijns declaratie stop-roken begeleiding: € 683

tarief stoproken begeleiding van daarin gespecialiseerd bedrijf: € 3853

schatting van percentage stoppogingen in eerste lijn bij COPD die intensief zijn: 50%

Kosten van nicotinevervangmiddelen plus anti-verslavingsmedicatie per kuur: ongeveer € 300%
Integrale kosten van intensieve begeleiding: € 527 ((385 + 68)/2 + 300), omdat het soms door
huisartsen wordt geleverd voor € 68 en soms door gespecialiseerde bedrijven voor € 385. We nemen
daar het gemiddelde van.

Integrale kosten van niet-intensieve begeleiding: € 218 (68 + 0,5%300).

Hiermee berekenen we het aantal intensieve en niet-intensieve stoppogingen, en de kosten ervan.

Tabel 1
aantal Stoppogingen (613.800 * 38% * 33%) 76.970 76.970
Aantal intensieve Stoppogingen (15%/90% * 613.800 * 38% * 33%) 11.545 69.273
Aantal niet-intensieve Stoppogingen (85%/10% * 613.800 * 38% * 33%) 65.424 7.697
Kosten intensieve Stoppogingen (n * € 527 € 6.084.520 £ 36.507.118
Kosten niet-intensieve Stoppogingen (n * € 218) € 4.262.637 £ 1.677.957
Verschil € 17.837.918

Op dit moment rookt 38% van de COPD-patiénten, namelijk 233.244 personen.

We schatten dat als bovengenoemde verbetermaatregel jaarlijks wordt toegepast, het aantal rokende
COPD-patiénten binnen 10 jaar daalt tot 140.978 patiénten. Dan rookt geen 38% maar 22% van de
patiénten.

De berekening is: we gaan ervan uit dat er nu een stabiele situatie is met 38% rokers onder de COPD-
patiénten. In deze stabiele situatie stoppen jaarlijks 8.043 patiénten met roken en overlijdt 6% van de
overgebleven rokers. Dat betekent dat er jaarlijks 21.555 rokende COPD-patiénten bij moeten komen
(8.043 + (233.244 - 8.043) * 0,06), meestal na diagnosestelling), omdat anders het percentage van 38%
zal stijgen of dalen. In de situatie na implementatie blijft de instroom 21.555 patiénten, maar stijgt de
uitstroom doordat het aantal stoppers stijgt van 8.043 naar 21.321. Het gevolg is dat na 10 jaar het aantal
rokers is gedaald tot 137.740.

27 RIVM 2018; https://www.volksgezondheidenzorg.info,

28 RIVM 2018; https://www.volksgezondheidenzorg.info,

29 Jaarrapportage InEen, 2018

30 Masterplan Stoppen met Roken, LAN 2018

31 Masterplan Stoppen met Roken, LAN 2018

32 Vektis/ZPD-data, codes 12850, 12851, 12852 en 12853

33 https://www.rooRvrijooRjij.nl/stoppen-met-roken/wat-Rost-stoppen-met-roken

34 https://nationale-apotheek.nl/stoppen-met-roken/wat-Rosten-de-stoppen-met-roken-medicijnen,
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Tabel 2
patiénten met intensieve methode 11.546 69.273
patiénten met niet-intensieve methode 65.425 7.697
stoppers door intensieve methode 3.464 20.782
stoppers door niet-intensieve methode 4.580 539
totaal aantal stoppers 8.043 21.321

Verbetermaatregel: zorgverleners stimuleren meer COPD-patiénten om met roken te stoppen

Uit onderzoek blijkt dat 80% van de rokers gemotiveerd is om te stoppen, maar dat slechts 33% daad-
werkelijk een (serieuze) stoppoging doet. Dus lang niet alle gemotiveerde rokers wagen een poging. Dat
is een gemiste kans. De zorgverlener hoeft niet meer te zeggen “U weet dat roken slecht voor u is. Ik raad
u aan te stoppen.”, maar kan zeggen “De huidige stoproken methode is meer dan q keer zo succesvol als
de oude methode (30% vs 7%). Wilt u het proberen? Velen slagen in 2-3 pogingen.”

Stel datin elk ziekenhuis-adherentiegebied per jaar 50 COPD-patiénten worden gevonden die een
intensieve stoppoging willen doen, dan krijgen ongeveer 4.000 extra COPD-patiénten intensieve bege-
leiding (50*80). Dat kost € 2,1 miljoen (q.000*527). Hierdoor gaan 1.200 patiénten stoppen met roken
(4.000%0,3).

Als gevolg van de afname van het aantal rokers verwachten we op de lange termijn minder Rlinische exacerbaties.

Op de onderstaande manier schatten we globaal de impact op het aantal klinische exacerbaties. We
verwachten ook minder longkanker en hart en vaatziekten, maar dat nogal complex om ook te schatten.
Onze aannamen zijn:

Jaarlijks aantal klinische exacerbaties: 25.000%

Kosten per klinische exacerbatie: € 40003

We schatten in dat een rokende COPD-patiént twee keer zo grote kans op een exacerbatie heeft als een
niet-rokende patiént. Een pas gediagnosticeerde COPD-patiént kan een levensverkorting van zo’n

7,5 jaar voorkomen door meteen te stoppen met roken: de impact van stoppen is groot

We gaan ervanuit dat als een COPD-patiént stopt met roken, zijn kans op een klinische exacerbatie
gelijk wordt aan die van een niet-rokende patiént.

.

.

Als gevolg van effectievere stoppogingen zullen COPD-patiénten langer leven.

Relatief jonge, pas gediagnosticeerde COPD-patiénten leven 7,5 jaar langer als ze meteen stoppen met
roken, vergeleken met de situatie dat ze blijven roken. Als ze door blijven roken leveren ze gemiddeld 10
jaar in.3” We schatten in dan de gemiddelde patiént er g levensjaren bij krijgt, omdat de meeste rokers
niet lang geleden zijn gediagnosticeerd (hoe langer COPD duurt, hoe meer patiénten zijn overlijden of
gestopt met roken), op een gunstig moment stoppen en daardoor relatief veel levensjaren behouden.
Zoals in tabel 2 te zien is stoppen per jaar 14.478 patiénten meer (21.321 - 8.043 + 1.200) zodra de stop-
poging intensiever worden begeleid, en dat levert per jaar 57.912 extra levensjaren op. De investering
om die extra levensjaren te krijgen is € 19,9 miljoen (17,8 + 2,1). Elke € 3q4 die geinvesteerd wordt in het
intensiveren en uitbreiden van de stoproken begeleiding, levert 1 levensjaar op (19,9 miljoen/ 57.912).

Omdat er 380.556 niet-rokende en 233.244 rokende COPD-patiénten en 25.000 klinische exacerbaties
zijn, heeft een niet-rokende patiént 3% kans op een klinische exacerbatie en een rokende 5,9% kans. Als
het aantal rokende patiénten in 10 jaar afneemt van 233.244 naar 132.303 (gecombineerde impact van

35 Vektis/ZPD-data, LAN

36 Vektis/ZPD-data

37 Prabhat Jha, Chinthanie Ramasundarahettige, Victoria Landsman, Brian Rostron, Michael Thun, Robert N. Anderson, Tim McAfee, Richard Peto. 21st-Century
Hazards of Smoking and Benefits of Cessation in the United States. N Engl J Med 368;4 January 24, 2013
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beide stoproken maatregelen, waarvan de ene per jaar 21.321 en de andere 1.200 extra stoppers
opleveren), dan neemt het aantal klinische exacerbaties af met 3.028 per jaar ((233.244 — 132.303) * 0,03).
Dat is een kostenbesparing van € 12,1 miljoen per jaar (3.028 * € 4000).

Verbetermaatregel: Overbehandeling met inhalatie corticosteroiden neemt af.

In 2017 waren er 202.234 COPD-patiénten die inhalatie corticosteroiden gebruikten met een jaaromzet
van € 30,4 miljoen. Hierbij zijn we ervanuit gegaan dat als de patiént een combinatiepreparaat met ICS
gebruikte, slechts eenderde van de kosten voor rekening van ICS vallen, omdat ICS de goedkope
component is (langbestaand/patentloos). Van de COPD-patiénten met ICS, is er bij 15-40% sprake

van overbehandeling. ICS-overbehandeling kost circa 0,27 x € 30,4 miljoen = € 8,2 miljoen. Als over-
behandeling afneemt met 80%, is er een kostenbesparing van € 6,6 miljoen (0,8*8,2).

Verbetermaatregel: fysiotherapie voor activering en behoud van longcapaciteit wordt vroeger en vaker in het
COPD-ziekteproces ingezet.

We gaan uit van het volgende:

- Kosten van een sessie gesuperviseerde oefentherapie : € 30 3®

- Kosten multidisciplinaire longrevalidatie gecoérdineerd vanuit een ziekenhuis: ongeveer € 3000%
- Kosten tertiaire longrevalidatie in een longcentrum: ongeveer € 27.000%

Het pakketadvies “Gesuperviseerde oefentherapie bij COPD” (Zorginstituut 2018)

verlaagde de drempel voor COPD-patiénten om fysiotherapie te krijgen, wat een belangrijk onderdeel
van longrevalidatie is, door de eerste 20 behandelingen te vergoeden. Dit is een kostenneutrale verande-
ring, omdat de (zeer) langdurige behandelingen veel minder worden vergoed wegens ontbrekend bewijs
van effectiviteit.

Door het pakketadvies gaan meer Gold B t/m D COPD-patiénten fysiotherapie nemen, omdat de financiéle
drempel weg is bij degenen zonder aanvullende verzekering. Gold A patiénten hebben overigens geen
aanspraak op fysiotherapie voor hun COPD. Richtlijnen vanuit de KNGF en LAN zullen ervoor zorgen dat
para-medici optimaal getraind zijn voor het behandelen van COPD.

Door dit pakketadvies krijgen de Gold B t/m D COPD-patiénten per jaar 14.000 nieuwe fysiotherapie
behandelingen, die ongeveer gelijkmatig worden verdeeld over Gold B t/m D. Dat is ongeveer 42.000 per
Gold groep. We verwachten dat met € 7,7 miljoen zo’n 6.000 extra Gold B-patiénten (met veel klachten
maar weinig exacerbaties) met paramedische steun (fysiotherapie, diétetiek) geholpen kunnen worden
om beter met hun COPD te leven (€ 30 per sessie * 6000 patiénten * 43 sessies extra per patiént (van

27 naar 70)). Hoe die zorg het beste ingevuld kan worden is nog bij de professionals in discussie. De
stijging van 4.000 naar 10.000 behandeling voor Gold B is significant.

Momenteel krijgen per jaar circa goo COPD-patiénten tertiare longrevalidatie, wat € 26 miljoen kost.
Multidisciplinaire longrevalidatie gecodrdineerd vanuit een ziekenhuis in plaats van door een tertiaire
instelling kost veel minder (€ 3.000 vs € 27.000). Substitutie van 33% van de tertiare longrevalidatie voor
COPD-patiénten naar ziekenhuislongrevalidatie in de komende 3 jaar verhoogt de kosten voor multi-
disciplinaire ziekenhuis longrevalidatie met € 1,0 miljoen (€ 26 miljoen * 0,33 * (3/27)) en verlaagt de
kosten van tertiaire longrevalidatie met 8,6 miljoen (€ 26 miljoen * 0,33). Netto is dat een kostendaling
van € 7,6 miljoen. (€ 26 miljoen * 0,33 * (1 - (3/27)).

Voor de patiénten voor wie gesuperviseerde oefentherapie niet volstaat, willen we het aantal multi-
disciplinaire longrevalidatie behandelingen, gecodrdineerd vanuit het ziekenhuis verhogen met 1000
behandelingen. Dat is ruwweg een verdubbeling van het aanbod. Dat betekent een kostenstijging van € 3
miljoen (€ 3000 * 1000).

38 Vektis/ZPD-data
39 Vektis/ ZPD-data. Er staat ‘Gecodrdineerd’ omdat de ziekenhuis longarts niet alleen zieRenhuis para-medici maar ook eerstelijns para-medici kan inzetten.
4o Vektis/ZPD-data. Kosten in de eerste 365 dagen vanaf opening DBC.
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Klinische exacerbaties

We verwachten door de toename van gesuperviseerde oefentherapie of multidisciplinaire longrevali-
datie geen verlaging van het aantal klinische exacerbaties, omdat daarvoor in de literatuur geen goede
onderbouwing te vinden is. Voor een toelichting zie pakketadvies “Gesuperviseerde oefentherapie voor
COPD” (Zorginstituut Nederland, maart 2018). Wel gerapporteerde uitkomstmaten o.a. op het gebied van
kwaliteit van leven, zijn moeilijk uit te drukken in daling van de zorgkosten.

Verbetermaatregel: COPD-patiénten met Rortademigheid moeten sneller opioiden in werkzame doses tegen
kortademigheid krijgen.

We schatten dat circa 3.561 COPD-patiénten in de 12 maanden voorafgaand aan hun overlijden kort-
ademig waren, omdat ze een vernevelaar gebruikten met minstens één herhaalrecept voor inhalatie-
vloeistof. Patiénten met kanker werden geéxcludeerd, omdat we niet konden nagaan voor welke in-
dicatie ze opiaten kregen. Het niet-incidenteel gebruik van een vernevelaar in de laatste levensfase wijst
ons inziens op therapieresistente kortademigheid. 49% van de patiénten kreeg praktisch geen opiaten,
en de andere 51% kreeg opiaten voor een gemiddelde duur van 112 dagen, terwijl ze 294 dagen een
vernevelaar gebruikten. De dagdosis morfine tegen de kortademigheid kost ongeveer € 1,20.

Om te zorgen dat alle patiénten gedurende hun hele fase van kortademigheid morfine krijgen is

€1,0 miljoen nodig (3561*0,49*294* € 1,2 + 3561*0,51*%(294-112)* €1,2).

Tegenover de kostenstijging staat de immateriéle opbrengst: bij 3.561 patiénten zal de kwaliteit van leven
in de palliatieve fase veel beter zijn (veel minder ernstige kortademigheid).

Samenvattend:
Stoproken begeleiding intensiveren € 17,8 miljoen
Meer patiénten stimuleren om met roken te stoppen € 2,1 miljoen
Lagere drempel voor gesuperviseerde oefentherapie € 7,7 miljoen Door extra
investering en
door pakketadvies
Substitutie van tertiare longrevalidatie door ziekenhuis Toename ziekenhuis Afname tertiaire Duurt 3 jaar
longrevalidatie longrevalidatie: longrevalidatie: om helemaal te
€ 1,0 miljoen € 8,6 miljoen bereiken
Uitbreiding van ziekenhuis longrevalidatie € 3 miljoen
Minder klinische exacerbaties door meer stoppers € 12,1 miljoen Duurt 10 jaar
om helemaal te
bereiken
Minder ICS overbehandeling € 6,6 miljoen
Eerder morfine bij kortademigheid € 1,0 miljoen
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