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In de bijdrage wordt op basis van ervaring een overzicht
gegeven van de bijdrage van de kankerregistratie aan
kwaliteitsmeting in de oncologie. Met betrekking tot de
structuurzijn incidentiecijfers, liefst trends, - in combinatie
met demografische gegevens - veelvuldig gebruikt bij de
planning van hoogwaardige voaorzieningen als de radio-
therapie, faciliteiten voor screening en ter onderbouwing
van (de)centrale aanpak van complexe diagnostiek en
behandelingen als intensieve zorg. Prevalentiecijfers wor-
den vooral gebruikt bij het inschatten van de vraag naar
follow-up en thuiszorg. De in Nederland goed ontwikkel-
de aanpak met behulp van scenario’s heeft de doorzich-
tigheid van het proces van vraag en aanbod in de oncolo-
gie vergroot. Eveneens was dit het geval met de deelstudie
inzake de Intensieve zorg voor patiénten met bloed- of
lymfeklierkanker. Met betrekking tot het proces van zorg
zijn er studies gedaan van veranderingen in de ‘consump-
tie’ of ‘produktie’ van radiotherapie, met name bhij borst-
sparende behandeling, en intensieve chemotherapie. Van
belang is dat daaromtrent ook toekomstverwachtingen
werden uitgesproken na intensieve beraadslaging met be-
trokkenen. Ook is de ‘diffusie’ van nieuwe behandelingen
bestudeerd en kan het deelnamegehalte aan protocollen
en aan klinisch vergelijkend onderzoek in kaart worden
gebracht. Veelal zijn de achterliggende vragen: hoe ver-
houdt zich de “echte’ werkelijkheid tot de voorschriften en
in hoeverre zijn verbeteringen in de overleving te ver-
wachten? Mel betrekking tot uitkomsten is er een veelheid
van studies verricht van ‘population-based’ overleving en
vooral van veranderingen hierin, anders dan door veran-
deringen in het natuurlijk beloop. De vraag is hijvoorbeeld
in hoeverre deze uitkomsten overeenstemmen met die uit
klinisch onderzoek, bij geselecteerde groepen patiénten.
Voor ouderen - ruim 30% van de patiénten is bijv. ouder
dan 75 jaar - worden originele data ‘geproduceerd’. Wan-
neer er sprake zou kunnen zijn van veranderingen, wordt
ook tegelijk naar veranderingen in incidentie, stadium bij
diagnose en sterfte gekeken, uiteraard in relatie tot veran-
deringen in diagnostiek en behandeling. Aanvullend op de
basisset van gegevens kunnen aanvullende data verza-
meld worden over prognostische factoren en de uitvoering
van de behandeling; met dergelijke documentatie kan een
zuiver beeld van de werkelijkheid ontstaan. Tot slot vindt
bestudering van ongewenste neveneffecten op langere
termijn plaats, zoals hijvoorbeeld therapie gerelateerde
tweede tumoren na de ziekte van Hodgkin of zaadbal-
kanker.

Conclusie: gesteund door de kankerregistratie is een veel-
heid van evaluerend en verkennend onderzoek van de
oncologische zorg gedaan, waardoor zicht op kwaliteit
ontstaat en bij voldoende betrokkenheid bevordering hier-
van mogelijk wordt.
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Evaluatie van een registratie-systeem SOA

W. Davidse, H.F. Treurniet

Inleiding:In Nederland wordt sinds 1984 door sociaal-ver-
pleegkundigen, werkzaam bij GGD’en en poliklinieken,
een registratie bijgehouden van seksueel overdraagbare
aandoeningen (SOA). Dit systeem bestaat naast het wette-
lijk verankerde aangiftesysteem. In het bestand worden
behalve diagnosen ook epidemiologische achtergrond-
gegevens van de bezoekers van de GGD of poli opgeno-
men. Om de kwaliteit van de registratie te beoordelen, is
nagegaan, hoe de gegevensverzameling in de praktijk in
zijn werk gaat, door welke factoren de kwaliteit van de
gegevens beinvloed wordt, en zijn analyses op de gege-
vens uitgevoerd. Tenslotte is nagegaan of de registratie aan
haar doel beantwoordt en zijn suggesties gedaan om de
registratie te verbeteren.

Resultaten: Zoals ieder surveillance-systeem heeft de re-
gistratie enkele duidelijke beperkingen en tekortkomin-
gen. Allereerst heeft de registratie in feite vier, geheel
verschillende, doelstellingen (zoals het leveren van globa-
le epidemiologische informatie, maar bijvoorbeeld ook
het verkrijgen van inzicht in de werkbelasting). In de
tweede plaats treden er nogal wat selecties op, zowel met
betrekking tot de vraag waar SOA-patiénten naar toe gaan
(SOA-palikliniek of huisarts), als ook binnen de polikliniek
of GGD (bij het doorsturen van patiénten naar de sociaal-
verpleegkundigen voor bron- en contactopsporing en
voorlichting). Voorts is de validiteit van een aantal geregi-
streerde gegevens beperkt, omdat het doel van de betref-
fende vraag onduidelijk is of de operationalisatie vaag.

In het rapport worden suggesties gedaan om het sys-
teemn te verbeteren. Deze komen neer op het aanscherpen
van de doelstelling (beperken tot het krijgen van een
globaal inzicht in trends en dergelijke), het beperken van
het aantal vragen, het verhogen van de validiteit door
andere operationalisaties en een ander, frequenter gebruik
van de gegevens door onder meer de houder van het
bestand, de Geneeskundige Hoofdinspectie.
Conclusie: De huidige registratie heeft, zoals ieder surveil-
lance-systeem, enkele duidelijke beperkingen en tekort-
komingen. Er is op dit moment geen alternatief voorhan-
den voor de registratie. In de toekomst kan de surveillance
van SOA in Nederland zeker verbeterd worden. Een be-
langrijke factor daarbij kan zijn dat er systematisch gebruik
gemaakt wordt van laboratoria. Aangezien hiervoor een
welswijziging nodig is, zal dat nog wel een tijd duren.

Correspondentieadres
Nederlands Instituut voor Praeventieve Gezondheidszorg-
TNO, Postbus 124, 2300 AC Leiden

MIDDENKATERN TSG 11/92






