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Colofon 
 
 
Internet:  
• OmniQ (portaal van DHD) voor aanlevering kwaliteitsgegevens verslagjaar 2018 (beschikbaar 

vanaf 1 februari voor leden van de NVZ en NFU): https://extranet.dhd.nl/producten/OmniQ 
• Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen: www.nvz-ziekenhuizen.nl/onderwerpen/ 

transparantiekalender-kwaliteitsinstituut  
• Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra: www.nfu.nl. 
• Zorginstituut Nederland: http://www.zorginstituutnederland.nl/kwaliteit  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Samengesteld door: 
Crohn en Colitis Ulcerosa Vereniging Nederland 
Federatie Medisch Specialisten 
Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra 
Nederlandse Vereniging van Maag- Darm- Leverartsen 
Nederlandse Internisten Vereniging 
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde 
Nederlandse Vereniging voor Heelkunde 
Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen  
Patiëntenfederatie Nederland 
Zorgverzekeraars Nederland 
Zelfstandige Klinieken Nederland 

 
 
 
 

Deze indicatorenset is opgenomen in het register va n Zorginstituut Nederland waarmee het 
aanleveren van deze kwaliteitsgegevens in 2019 over  verslagjaar 2018 wettelijk verplicht is.  
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behandeling en/of verzorging van patiënten met de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa standaard betrokken? 
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van sedatie 
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ulcerosa? 

Uitvraag over 2018 

4 MDO IBD A. Worden patiënten met de ziekte van Crohn/Colitis ulcerosa op uw ziekenhuislocatie (of binnen uw 
samenwerkingsverband) besproken in een multidisciplinair overleg (MDO) IBD?       
B. Nemen onderstaande zorgprofessionals deel aan het MDO IBD waarin patiënten met de ziekte van 
Crohn/Colitis ulcerosa worden besproken?           
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5 Transitiepoli Heeft uw ziekenhuislocatie een IBD transitiepoli? Uitvraag over 2018 
6 Preconceptiezorg Hoe is preconceptiezorg voor patiënten met IBD georganiseerd op uw ziekenhuislocatie? Uitvraag over 2018 
7 Online faciliteiten voor 
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Biedt uw ziekenhuislocatie de volgende online faciliteiten aan? Uitvraag over 2018 

 
 
 
 
  
  

Overzicht klantpreferentievragen IBD over verslagjaar 2018  



Indicatorenset IBD  
 
  
 
Indicatorwerkgroep 
De werkgroep voor de doorontwikkeling van de indicatorenset IBD bestond in 2016 uit de volgende 
personen: 
 
NVMDL   Dhr. dr. B. Oldenburg, MDL-arts, UMC Utrecht  

Mw. dr. R.L West, MDL-arts, Sint Franciscus Gasthuis 
Dhr. drs. N. Mahmmod, MDL-arts, St. Antonius Ziekenhuis    

NIV:   Dhr. dr. J.J. Meeuse, internist, Ziekenhuis Rivierenland 
   Dhr. S. van der Beek, internist, Ziekenhuis Rivierenland 
NVK:   Mw. prof. dr. J.C. Escher, kinderarts MDL, Erasmus MC 
NVVH:    Dhr. prof. dr. L.P.S. Stassen, gastro-intestinaal chirurg, 
Maastricht UMC 
CCUVN:   Mw. M.L. Markus, directeur  
Federatie:  Mw. drs. D.A. Trip, adviseur 
NVZ:    Mw. M. Terlingen, beleidsadviseur 
Patiëntenfederatie: Mw. M.H. ten Horn MSc, beleidsadviseur 
   Mw. A. Mooij MSc, beleidsadviseur 
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Zorginhoudelijke indicatoren 

 

 

Bij de indicatorenset IBD zijn nog geen zorginhoudelijke indicatoren opgesteld. Voor de 

volwassen patiënten is het Initiative on Crohn and Colitis (ICC) bezig met de ontwikkeling 

van indicatoren voor IBD. Er zal worden gekeken of (een deel van) deze indicatoren 

opgenomen kunnen worden in deze gids, ten behoeve van de uitvraag over verslagjaar 

2018 en verder.   
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Klantpreferentievragen 

 
 

Patiëntenpopulatie 
Screenings-
vraag 

Welke specialismen behandelen de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa op uw 
ziekenhuislocatie?* 
 
(aanvinken, meerdere antwoorden mogelijk) 
� Kinderarts-MDL 
� Kinderarts 
� MDL-arts 
� Internist 
� Chirurg 
 

Definities Geen bijzonderheden. 
Informatie voor 
patiënten  

Het is belangrijk dat patiënten worden behandeld door een arts met 
aandachtsgebied inflammatoire darmziekten (IBD). Voor kinderen (tot 18 jaar) en 
ouders is het beter dat zij in een ziekenhuis worden behandeld waar een 
kinderarts MDL werkt, omdat Crohn/colitis ulcerosa op deze leeftijd zeldzaam is, 
vaak ernstiger verloopt en een leeftijdsspecifieke aanpak vergt. 

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 
 

 

 

Specialisme MDL-ziekten 
Vraag 1 Beschikt uw ziekenhuislocatie over een apart specialisme (kindergeneeskunde-) 

MDL-ziekten?1* 
 
(aanvinken, één antwoord mogelijk) 
� Ja, het specialisme kindergeneeskunde-MDL  
� Ja, het specialisme MDL-ziekten 
� Ja, beide specialismen 
� Nee, geen van beide  
 
 

Definitie 1 Specialisme voor maag-, darm- en leverziekten, zoals MDL-artsen  

Informatie voor 
patiënten  

Het is belangrijk dat patiënten worden behandeld door een arts met 
aandachtsgebied inflammatoire darmziekten (IBD). Voor kinderen (tot 18 jaar) en 
ouders is het beter dat zij in een ziekenhuis worden behandeld waar een 
kinderarts MDL werkt, omdat Crohn/colitis ulcerosa op deze leeftijd zeldzaam is, 
vaak ernstiger verloopt en een leeftijdsspecifieke aanpak vergt. 

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 
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Hoofdbehandelaar / bereikbaarheid / gespecialiseerd  verpleegkundige 
Vraag 2 A. Welke arts(en) is/zijn hoofdbehandelaar1 van patiënten met de ziekte van 

Crohn/colitis ulcerosa?* 
 
(aanvinken waar mogelijk, per patiëntgroep meerdere antwoorden mogelijk) 

Hoofdbehandelaar 1. Volwassenen 2. Kinderen 
a. MDL-arts  � � 
b. Internist � � 
c. Kinderarts-MDL   � 
d. Kinderarts  � 

 
 
B. Welke verpleegkundigen2 die gespecialiseerd zijn in de ziekte van 
Crohn/colitis ulcerosa, zijn er bij de behandeling en/of verzorging van patiënten 
met de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa standaard betrokken?* 
 
(aanvinken, per patiëntengroep meerdere antwoorden mogelijk) 
 

Betrokkenheid 
verpleegkundige 

1. Volwassenen 2. Kinderen 

a. IBD verpleegkundig 
specialist  

� � 

b. MDL/IBD-verpleegkundige � � 
c. Geen van bovenstaande 
verpleegkundigen is 
standaard betrokken 

� � 

 
 
C. Krijgt de patiënt met Crohn/colitis ulcerosa een telefoonnummer mee op 
papier3 of digitaal4 waarop hij/zij op werkdagen voor dringende vragen een IBD 
zorgverlener5 kan bereiken?* 
 
(aanvinken, één antwoord mogelijk) 
� Ja, en de patiënt krijgt direct een IBD zorgverlener te spreken  
� Ja, en de patiënt krijgt in principe een IBD zorgverlener te spreken, en heeft 
anders de mogelijkheid om een voicemailbericht achter te laten  
� Ja, en de patiënt kan uitsluitend een voicemailbericht achterlaten  
� Nee, de patiënt krijgt op papier geen telefoonnummer mee dat tijdens 
werkdagen bereikbaar is 
 
 
D. Krijgt de patiënt met IBD een e-mailadres mee op papier3 of digitaal4 waar hij 
vragen naartoe kan mailen die op werkdagen binnen 24 uur beantwoord 
worden?6* 
 
(aanvinken, één antwoord mogelijk) 
� Ja, en er volgt binnen 24 uur antwoord  
� Nee, de patiënt krijgt wel een e-mailadres mee op papier, maar de 
antwoordtermijn is langer dan 24 uur  
� Nee, de patiënt kan vragen niet emailen / krijgt geen emailadres mee op 
papier 
 

Definitie 1 De hoofdbehandelaar is de specialist naar wie de patiënt wordt verwezen en/of 
bij wie het zwaartepunt van de medische behandeling ligt of is komen te liggen. 
De hoofdbehandelaar is altijd een medisch specialist. Artsen (al dan niet) in 
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opleiding tot specialist (AIOS of ANIOS) kunnen geen hoofdbehandelaar zijn.  
2 Verpleegkundigen die zijn gespecialiseerd in de ziekte van Crohn/colitis 
ulcerosa kunnen hier zijn: MDL/IBD-verpleegkundigen en/of IBD verpleegkundig 
specialisten. Een MDL/IBD verpleegkundige is een verpleegkundige die zich 
door middel van een, meestal door het College Ziekenhuis Opleidingen (CZO) 
geaccrediteerde, vervolgopleiding verder gespecialiseerd heeft in de zorg voor 
patiënten met de ziekte van Crohn/collitis ulcerosa. Een IBD verpleegkundig 
specialist heeft een NVAO-geaccrediteerde masterstudie, de Master Advanced 
Nursing Practice (M ANP) voltooid en heeft als specialisme Chronische Zorg bij 
Somatische Aandoeningen.  
3 Dit kan bijvoorbeeld middels de afsprakenkaart, een brief of een visitekaartje. 
4 De patiënt krijgt een e-mail waarin de contactgegevens worden vermeld. 
5  Hiermee wordt een behandelaar en/of IBD verpleegkundige bedoeld.  
6 Het gaat om een inhoudelijk antwoord en dus niet om een 
ontvangstbevestiging. 

Informatie voor 
patiënten  

A. Het is voor patiënten goed om te weten welke medisch specialist 
hoofdbehandelaar is. De hoofdbehandelaar heeft de medische 
eindverantwoordelijkheid over de hele behandeling. Bij kinderen (tot 18 jaar) is 
bij voorkeur een kinderarts-MDL de hoofdbehandelaar aangezien Crohn/colitis 
ulcerosa op deze leeftijd zeldzaam is, vaak ernstiger verloopt en een 
leeftijdsspecifieke aanpak vergt. 

B. Het is voor patiënten van aanvullende waarde om behandeld te worden door 
een gespecialiseerd verpleegkundige. Zij weten veel over Crohn en colitis 
ulcerosa en zijn betrokken bij het team van zorgverleners dat deze patiënten 
behandelt. IBD verpleegkundig specialist en IBD/MDL verpleegkundige zijn 
verschillende beroepen. Een IBD/MDL-verpleegkundige heeft vaak jarenlange 
ervaring als verpleegkundige in de directe zorg voor patiënten. Hij/zij weet wat 
de mogelijkheden zijn voor de verzorging/behandeling van 
lichamelijke/geestelijke klachten. De verpleegkundig specialist heeft geleerd om 
ook met een medische bril op naar lichamelijke/geestelijke klachten te kijken, en 
mag zelf een behandeling starten, bijvoorbeeld met medicijnen. Een IBD/MDL-
verpleegkundige heeft deze mogelijkheden niet.  

C. Voor patiënten is het belangrijk dat zij tijdens werkdagen een zorgverlener 
kunnen bereiken voor dringende vragen. Voor dringende vragen ’s avonds, ’s 
nachts en in het weekend kunnen patiënten terecht bij de spoedeisende hulp.     

D. Voor patiënten is het belangrijk dat zij vragen kunnen mailen die vervolgens 
op korte termijn worden beantwoord.  

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019  
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Aangeboden methoden van sedatie  
Vraag 3 Welke methode van sedatie1 is beschikbaar bij een colonoscopie van patiënten 

met de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa?* 
 
(aanvinken, per patiëntengroep meerdere antwoorden mogelijk) 

 1. Volwassenen 2. Kinderen 
a. Sedatie m.b.v. 
morfine/benzodiazepine 

� � 

b. Sedatie met propofol � � 
c. Volledige narcose � � 
d. De patiënt kan zelf kiezen 
voor het soort sedatie 

� � 

e. Niet van toepassing, er 
wordt geen sedatie gegeven  

� � 

f. Anders, namelijk _____ 
 

Definitie 1 Zware sedatie is het in slaap brengen, lichte sedatie het tot rust brengen van 
een patiënt, waarbij ook gezorgd wordt voor pijnstilling. 

Informatie voor 
patiënten  

Een colonoscopie is een kijkonderzoek van de dikke darm. Met een 
colonoscopie kan de medisch specialist de binnenkant van de dikke darm 
bekijken. Het onderzoek wordt gedaan met behulp van een kijkinstrument: de 
endoscoop.  
 
Er zijn verschillende verdovingsmethoden mogelijk bij een colonoscopie. Voor 
patiënten is het van belang om te weten welk type slaapmiddel/pijnstilling 
(roesje) wordt aangeboden en of zij ook zelf kunnen meebeslissen.  
 
Bij sedatie met behulp van morfine/benzodiazepine wordt een combinatie 
gegeven van een morfine-achtige stof (als pijnstiller) en een benzodiazepine (om 
de patiënt slaperig te maken). Het nadeel van beide middelen is dat ze 
bijwerkingen kunnen geven zoals misselijkheid en braken.  
 
Het medicijn propofol veroorzaakt een diepere sedatie, waardoor een patiënt 
niks van het onderzoek merkt. Propofol werkt snel en is na stoppen ook weer 
snel uitgewerkt.    
 
Bij een volledige narcose is de patiënt volledig buiten bewustzijn en ervaart hij/zij 
niets van wat er tijdens de operatie gebeurt. Een nadeel van een volledige 
narcose is dat een patiënt langer moet blijven na de ingreep, gepaard gaat met 
een grotere kans op complicaties en naderhand misselijk kan zijn. Ook moet een 
patiënt voor een volledige narcose in een redelijke conditie zijn en is een 
anesthesist nodig. 

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 
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MDO IBD 
Vraag 4 A. Worden patiënten met de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa op uw 

ziekenhuislocatie (of binnen uw samenwerkingsverband) besproken in een 
multidisciplinair overleg (MDO) IBD?*        
    
(aanvinken, per patiëntengroep één antwoord mogelijk) 

 1. Volwassenen 2. Kinderen 
Besproken in MDO IBD � Ja 

� Nee  
� Anders, namelijk ___ 

� Ja 
� Nee  
� Anders, namelijk ___ 

 
B. Nemen onderstaande zorgprofessionals deel aan het MDO IBD waarin 
patiënten met de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa worden besproken?*           
 
(aanvinken, per zorgprofessional en per patiëntengroep één antwoord mogelijk) 

       Aanwezig bij MDO IBD  
 
 
 
Zorgprofessional 

1. Volwassenen 2. Kinderen 

Ja, 
vast 

Ja, op 
afroep 

Nee Ja, 
vast 

Ja, op 
afroep 

Nee 

a. MDL-arts/  � � � � � � 
b. Kinderarts-MDL    � � � 
c. Internist � � �    
d. Kinderarts    � � � 
e. Kinderchirurg    � � � 
f. GE-chirurg � � � � � � 
g. Gynaecoloog � � � � � � 
h. Diëtist  � � � � � � 
i. Orthopedagoog � � � � � � 
j. Maatschappelijk werker � � � � � � 
k. Verpleegkundigen 
gespecialiseerd in de ziekte van 
Crohn/colitis ulcerosa1 

� � � � � � 

l. IBD verpleegkundig specialist � � � � � � 
m. MDL/IBD verpleegkundige � � � � � � 
n. Psycholoog � � � � � � 
o. Stomaverpleegkundige � � � � � � 
p. Gezinstherapeut � � � � � � 

 
 

Definities 1 Verpleegkundigen die zijn gespecialiseerd in de ziekte van Crohn/colitis ulcerosa 
kunnen hier zijn: MDL/IBD-verpleegkundigen en/of IBD verpleegkundig 
specialisten. Een MDL/IBD verpleegkundige is een verpleegkundige die zich door 
middel van een, meestal door het College Ziekenhuis Opleidingen (CZO) 
geaccrediteerde, vervolgopleiding verder gespecialiseerd heeft in de zorg voor 
patiënten met de ziekte van Crohn/collitis ulcerosa. Een IBD verpleegkundig 
specialist heeft een NVAO-geaccrediteerde masterstudie, de Master Advanced 
Nursing Practice (M ANP) voltooid en heeft als specialisme Chronische Zorg bij 
Somatische Aandoeningen. 

Informatie 
voor patiënten  

Voor patiënten is het belangrijk dat de verschillende artsen en verpleegkundigen 
goed samenwerken en dat er één duidelijk behandelplan is. In een multidisciplinair 
overleg (MDO) zijn alle zorgverleners betrokken en worden gezamenlijk 
beslissingen gemaakt over de behandeling.  

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 
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Transitiepoli  
Vraag 5 Heeft uw ziekenhuislocatie een IBD transitiepoli1? 

 
(aanvinken, één antwoord mogelijk) 
� Ja  
� Nee 
� Anders, namelijk_________ 
 

Definities 1 Een IBD transitiepoli is een speciaal spreekuur waar alle jongeren met IBD 
tussen de 16-18 jaar worden gezien. Er zijn in de instelling zowel een kinderarts-
MDL als een MDL-arts/internist die zich hebben toegelegd op IBD zorg bij 
jongeren. De kinderarts-MDL is hoofdbehandelaar tot het moment van de 
zorgoverdracht, de transfer. Op de transitiepoli worden patiënten gedurende 
minimaal een jaar gedaan voorafgaande aan de transfer naar volwassenen zorg 
gezien door de kinderarts-MDL en de MDL-arts/internist voor volwassenen. Doel 
van de transitiepoli is de overstap van kinderarts-MDL naar een IBD-
behandelaar voor volwassenen soepeler te laten verlopen. 

Informatie voor 
patiënten  

De overgang van tienerleeftijd naar jongvolwassenheid brengt veranderingen 
met zich mee. Op de leeftijd van 18 jaar vindt een overdracht van zorg plaats, de 
transfer van de zorg bij een kinderarts-MDL naar de zorg voor volwassenen. 
De periode waarin naar deze transfer wordt toegewerkt noem je transitie en in 
de leeftijd van 16-18 jaar bezoeken patiënten in plaats van de gewone poli (bij 
de kinderarts-MDL) bij voorkeur een transitiepoli. Op deze poli zijn zowel de 
kinderarts-MDL als de MDL-arts/internist aanwezig bij een gemeenschappelijke 
voorbespreking. Afhankelijk van de organisatie van deze poli worden patiënten 
door beide artsen tijdens het spreekuur gezien, of afwisselend door de één en 
de ander. Beide artsen werken zo met elkaar samen om de overgang van 
kinderarts naar MDL-arts/internist voor volwassen soepeler te laten verlopen. 
Het verdient de voorkeur om patiënten minimaal een jaar de transitiepoli te laten 
bezoeken voordat de transfer plaatsheeft. 

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 

 

 
Preconceptiezorg 
Vraag 6 Hoe is preconceptiezorg1 voor patiënten met IBD georganiseerd op uw 

ziekenhuislocatie? 
 
(aanvinken, meerdere antwoorden mogelijk) 
� Er is een preconceptie poli met deskundigheid in IBD 
� De aanbevelingen uit de vigerende richtlijn IBD worden gevolgd 
� Niet 
� Anders, namelijk _______ 
 

Definities 1 Preconceptiezorg is het geheel aan voorlichting en maatregelen dat in verband 
met de gezondheid van moeder en kind rond de conceptie genomen kan of moet 
worden. 

Informatie voor 
patiënten 

Voor Crohn/colitis ulcerosa patiënten is het belangrijk om voorafgaand aan de 
zwangerschap de risico’s (van medicatie gebruik) te bespreken en zoveel 
mogelijk te beperken. Het is belangrijk dat de darmen rustig zijn tijdens de 
zwangerschap voor zowel moeder en kind. Goede voorlichting en begeleiding 
voorafgaand aan de zwangerschap kan hieraan bijdragen. Sommige 
ziekenhuizen hebben hier een speciaal spreekuur voor ingericht: de 
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preconceptie poli. Tijdens het spreekuur worden patiënten voorgelicht over 
zwangerschap en IBD en kunnen zij  vragen stellen. In andere ziekenhuizen is er 
geen speciaal spreekuur waarin voorlichting wordt gegeven over zwangerschap 
en IBD, maar volgen de artsen wel de aanbevelingen uit de medische richtlijn bij 
de zorg voor IBD patiënten met een kinderwens.   

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 

 
 

Online faciliteiten voor patiënten met IBD 
Vraag 7  Biedt uw ziekenhuislocatie de volgende online faciliteiten aan?* 

 
(aanvinken, meerdere antwoorden mogelijk) 
� E-consult1 

� Digitaal spreekuur2 
� Online afspraken maken 
� Patiënten portaal3 

� Online toegang tot het medisch dossier  

� Online zelfmanagementtraining 
� Link/informatie leidend naar website van een patiëntenvereniging 
� Ziekte specifieke informatie over IBD of een link naar een andere website met 
betrouwbare informatie over IBD.  
� Geen van bovenstaande online faciliteiten 
� Anders, namelijk… 

Definities 1 Patiënt kan in een beveiligde omgeving vragen stellen aan de arts en heeft 
binnen 1 werkdag antwoord op gestelde vragen. 
2 Online een consult op een gezette tijd. Dit betreft een ‘synchroon contact’ 
3 Een patiënten portaal biedt de patiënt (en de zorgverlener) een betrouwbare en 
beveiligde toegang tot het krijgen (en voor de zorgverlener het leveren) van 
digitale zorgdiensten. De diensten kunnen bestaan uit een combinatie van de 
volgende toepassingen: toegang voor de patiënt tot zijn of haar medische 
informatie en uitslagen, e-consult of digitaal spreekuur, het maken van een 
afspraak, verkrijgen van informatie, toegang tot (online) cursussen of training, 
informatie over de zorgverleners, etc. 

Informatie voor 
patiënten 

Deze online faciliteiten ondersteunen patiënten in het voeren van de eigen regie 
over de aandoening. Ze kunnen hierdoor makkelijker en sneller afspraken 
plannen en hun eigen gegevens inzien.  

Technische 
haalbaarheid 

* Peildatum: 1 maart 2019 
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Bijlage: Wijzigingstabel  
 
 
De indicatorenset is ongewijzigd ten opzichte van de indicatorenset over verslagjaar 2017. 
 
 


