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Geachte minister,

In juni 2005 besloten mijn voorganger bij de RGO, prof. dr. H.G.M. Rooijmans, en de directeuren
generaal De Goeij (VWS) en Roborgh (OCW) een vervolg te geven aan de Tussenrapportage Univer-
sitaire responsiviteit. De vraag aan de RGO was hoe UMC'’s ertoe gebracht kunnen worden te werken
aan maatschappelijke vraagstukken zonder dat de overheid daarbij dwingend hoeft op te treden. Voor
u ligt het resultaat van onze zoektocht naar mechanismen die de onderzoeksagenda van UMC’s bein-
vloeden en naar mogelijkheden om de responsiviteit van UMC’s te borgen.

De zoektocht begon met enkele case studies waarin de RGO heeft getoetst of de in de tussenrappor-
tage genoemde mechanismen ook in de praktijk de richting en de omvang van onderzoek beinvloeden.
Externe financiering is ontegenzeggelijk het sterkste sturingsmechanisme, maar uit de onderzochte
voorbeelden blijkt dat ook andere factoren de onderzoeksagenda mede bepalen. De conclusie uit deze
voorbeelden luidt dat UMC’s in veel opzichten responsief zijn. Desondanks bestaat de mogelijkheid
dat sommige maatschappelijk relevante vraagstukken niet op de onderzoeksagenda van de UMC’s
terechtkomen.

De RGO heeft twee aanknopingspunten gevonden voor een betere borging van de responsiviteit van
de UMC'’s. Het eerste is een versterking van de dialoog tussen UMC’s en de groepen die belang heb-
ben bij het onderzoek. De gespreksgroepen met vertegenwoordigers van uw departement en de Neder-
landse Federatie van UMC'’s hebben in de afgelopen twee jaar laten zien dat zo’n dialoog productief
is. Naar mijn mening zou een dialoog over onderzoek wel een meer structurele vorm moeten krijgen
dan deze gespreksgroepen. De RGO zal hieraan graag een bijdrage leveren.

In de tweede plaats kunnen UMC’s hun responsiviteit bewaken en stimuleren door zichzelf regelmatig
een spiegel voor te houden in de vorm van een rapportage over de maatschappelijke impact van hun
onderzoek. De RGO presenteert in dit advies een aantal zorgvuldig geselecteerde indicatoren die dit
mogelijk moeten maken. Bij de voorbereiding van dit advies bleek dat niet alleen UMC’s, maar ook
andere organisaties die betrokken zijn bij gezondheidsonderzoek grote belangstelling hebben voor
deze methode van maatschappelijke impactmeting. Mijn hoop is dat deze indicatoren en de voorge-
stelde werkwijze algemeen ingang vinden bij de UMC’s en wellicht ook daarbuiten.

Postadres Bezoekadres

Postbus 16052 Parnassusplein 5

2500 BB Den Haag 2511 VX Den Haag
E-mail:  bureau@rgo.nl Telefoon: 070-3407521

website:  www.rgo.nl Fax: 070-3407524





Tot slot wil ik opmerken dat niet elk vraagstuk op het gebied van de gezondheidszorg vanzelfsprekend
thuishoort op de onderzoeksagenda van de UMC’s. Voor sommige vraagstukken zijn andere instellin-
gen beter toegerust. In dat verband kwam het onderzoek door HBO-instellingen aan de orde in het
overleg met de directeuren generaal over het vervolg op de Tussenrapportage. De RGO heeft zich
daarom voorgenomen een verkenning uit te voeren naar het onderzoek door HBO-instellingen.

Met vriendelijke groet,
—

(L (\ﬁ\_{é

prof. dr. P.J. van der Maas
voorzitter RGO

f—
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Samenvatting

Prioriteren in gezondheidsonderzoek

Dit advies gaat over de responsiviteit van het gezondheidsonderzoek van de uni-
versitair medische centra (UMC?’s) in Nederland. Responsiviteit is de mate
waarin, of de wijze waarop UMC'’s in hun onderzoeksprogramma’s reageren op
vragen over volksgezondheid en gezondheidszorg uit de samenleving. Het advies
gaat in op vragen van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) aan de Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO): hoe komt de onder-
zoeksagenda van de UMC'’s tot stand en hoe kan men zorgen dat er in het onder-
zoek voldoende aandacht is voor de grote vraagstukken in volksgezondheid en
gezondheidszorg? Deze vragen komen voort uit de observatie van VWS dat som-
mige onderwerpen met relatief veel onderzoekscapaciteit lijken te worden
bediend, zoals hart- en vaatziekten en oncologie, terwijl andere, zoals public
health, het met veel minder onderzoekscapaciteit moeten stellen. In een tussen-
rapportage, voorafgaand aan dit advies, heeft de RGO het begrip ‘responsiviteit’
nader in kaart gebracht en een analyse gemaakt van de responsiviteit van UMC’s
op een aantal onderzoeksgebieden. Dit advies bouwt daarop voort.

Uit de missies van de UMC’s blijkt dat zij het als hun taak beschouwen om
via het onderzoek een bijdrage te leveren aan de verbetering van de volksgezond-
heid en de gezondheidszorg. De responsiviteit van de UMC’s is zichtbaar in twee
fasen van het onderzoeksproces. In de eerste plaats bij de keuze en formulering
van onderzoeksvragen: in hoeverre sluiten die aan bij de gezondheidsproblemen
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die in de samenleving worden gesignaleerd? In de tweede plaats wordt de res-
ponsiviteit zichtbaar in de vertaling van onderzoeksresultaten naar mogelijke
toepassingen in de gezondheidszorg en daarbuiten.

Verschillende groepen, verschillende vragen

Binnen de gezondheidszorg zijn diverse groepen aan te wijzen die belang hebben
bij onderzoeksresultaten. Het betreft patiénten/cliénten of — in het geval van pre-
ventie — burgers, zorgprofessionals, instellingen voor gezondheidszorg, ziekte-
kostenverzekeraars, bedrijfsleven en de overheid. Al deze groepen hebben
verschillende vragen en ook de organisatiegraad van de groepen loopt uiteen. Bij
een beschouwing over de responsiviteit van de UMC’s moet derhalve eerst aan-
dacht worden besteed aan de vraag voor wie het onderzoek responsief is. De vol-
gende vraag is in welk opzicht het onderzoek responsief is. Het onderzoek kan
bijvoorbeeld gericht zijn op een bepaalde aandoening, maar ook op preventie,
cure of care. Al deze dimensies van onderzoekprogramma’s verdienen aandacht.

Drie case studies

De RGO heeft onderzocht welke mechanismen de onderzoeksagenda van de
UMC'’s bepalen. Op voorhand zijn die mechanismen te verdelen in wetenschaps-
interne en externe factoren. Wetenschapsinterne of push factoren spelen binnen
de onderzoekswereld zelf: de aanwezige infrastructuur, internationale en natio-
nale trends in het onderzoek en het onderzoeksbeleid van de UMC’s. Externe of
pull factoren betreffen zaken als de invloed van patiéntenzorg, externe financie-
ring en expliciete maatschappelijke behoefte. De RGO heeft de invloed van deze
factoren onderzocht aan de hand van drie case studies: revalidatie-onderzoek,
onderzoek op het terrein van arbeid en gezondheid en onderzoek naar diabetes
mellitus. Deze drie studies bevestigen niet alleen de rol van de genoemde weten-
schapsinterne en externe factoren, ze laten ook zien dat de UMC’s zeker respon-
sief zijn, zij het dat het ene centrum responsiever is dan het andere. De mate van
responsiviteit wordt grotendeels bepaald door drie factoren:
» de beschikbaarheid van externe financiering
» de aanwezigheid van een gepreciseerde maatschappelijke behoefte én maat-
schappelijk draagvlak
» de zichtbaarheid van patiéntenstromen in de klinische zorg.

De zichtbaarheid van patiéntenstromen heeft een belangrijke rol gespeeld bij de
ontwikkeling van het diabetesonderzoek, door de confrontatie van huisartsen en
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specialisten met een groeiende groep diabetespatiénten. Verder spelen ook de
internationale trends in het wetenschappelijke onderzoek en de aanwezige onder-
zoeksinfrastructuur binnen de UMC’s een rol. De UMC-vorming (de samenvoe-
ging van academische ziekenhuis en geneeskundefaculteit) is gunstig geweest
voor de academisering van de revalidatiegeneeskunde door de sterkere wissel-
werking tussen onderzoek en topreferente zorg. Maar niet alle belangrijke vraag-
stukken in volksgezondheid en gezondheidszorg komen vanzelf op de
onderzoeksagenda van de UMC'’s terecht. Door de beperkte externe financiering
en de afwezigheid van een herkenbare patiéntenstroom heeft de gewenste struc-
turele verankering en groei van het onderzoek aan arbeid en gezondheid slechts
binnen sommige UMC’s plaatsgevonden.

Borgen van responsiviteit

De RGO concludeert dat UMC’s over het geheel genomen responsief zijn. Voor
onderwerpen die weinig aandacht krijgen is (tijdelijke) extra financiering het
meest effectieve middel om het gewenste onderzoek in gang te zetten. Maar er
zijn daarnaast ook andere wegen om de responsiviteit van de UMC’s beter te bor-
gen. De RGO heeft hiervoor aanknopingspunten gevonden in de bovengenoemde
twee fasen van het onderzoeksproces waarin de responsiviteit tot uiting komt,
namelijk in de vertaling van een probleem in onderzoeksvragen en in de over-
dracht van kennis uit het wetenschappelijke onderzoek naar de praktijk.

1 Bevorder de dialoog tussen UMC’s en stakeholders
De invloed van belanghebbenden (stakeholders) op de onderzoeksagenda en
de evaluatie van onderzoek kan worden versterkt. Er zijn al interacties tussen
stakeholders en onderzoekers op het niveau van onderzoeksprojecten en
onderzoeksprogramma’s. Een voorbeeld hiervan zijn de recent ingerichte
academische werkplaatsen voor public health, waarin universiteiten en
GGD’en samenwerken. De RGO vindt dat er ook op landelijk niveau een
gestructureerde dialoog gevoerd moet worden tussen de UMC’s en de stake-
holders over de maatschappelijke behoeften aan gezondheidsonderzoek. De
RGO stelt voor dat de Nederlandse Federatie van UMC’s (NFU) stappen
onderneemt om deze dialoog gestalte te geven en dat de RGO daarbij betrok-
ken wordt, gezien de taak van de RGO om maatschappelijke behoeften aan
gezondheidsonderzoek in kaart te brengen en te vertalen in prioriteiten voor
gezondheidsonderzoek.

2 Maak de maatschappelijke impact van onderzoek beter zichtbaar
De UMC’s kunnen hun responsiviteit ook bewaken en stimuleren door zich-
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zelf en de onderzoekers een spiegel voor te houden in de vorm van een rap-
portage over de maatschappelijke impact van hun onderzoek. Met het
bepalen hiervan zijn de laatste jaren in Nederland en in het buitenland vorde-
ringen gemaakt. Het gaat om zowel de sociale, als de economische impact
van het onderzoek. Inzicht in de maatschappelijke impact van het onderzoek
zal aandachtspunten voor toekomstig onderzoeksbeleid aan het licht brengen
en daardoor bijdragen aan de responsiviteit. De UMC’s doen er daarom goed
aan om, naast indicatoren voor de wetenschappelijke kwaliteit van onder-
zoek, ook informatie over de maatschappelijke impact van hun onderzoek op
te nemen in hun wetenschappelijke jaarverslagen en evaluaties van onder-
zoek.

De RGO presenteert een lijst van indicatoren voor de maatschappelijke
impact van gezondheidsonderzoek. Deze zijn ontleend aan methoden voor
maatschappelijke impactmeting uit Nederland en het buitenland. De indicato-
ren zijn beoordeeld op validiteit, reproduceerbaarheid, responsiviteit en toe-
pasbaarheid, waarna de meest geschikte indicatoren zijn geselecteerd. Voor
de rapportage van de maatschappelijke impact adviseert de RGO binnen
UMC’s eenvoudige gegevensverzamelingen op te zetten en in een vast for-
mat te rapporten over de geselecteerde indicatoren. De presentatie in verha-
lende vorm van enkele concrete voorbeelden van onderzoek met
maatschappelijke consequenties kan een belangrijke aanvulling zijn op de
rapportage van de indicatoren. Gezien de beperkte ervaring met maatschap-
pelijke impactmeting beveelt de raad aan voorlopig geen sterke nadruk te
leggen op een kwantificering van deze indicatoren. De rapportage zou zich
vooral moeten richten op een kwalitatieve analyse van de bijdrage van het
onderzoek van UMC’s aan de oplossing van vraagstukken in volksgezond-
heid en gezondheidszorg. Over vijf jaar zouden de UMC’s moeten laten zien
wat hun ervaringen zijn met de meting van maatschappelijke impact en het
gebruik van geselecteerde indicatoren.
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Summary

Advisory Council on Health Research. Research that matters. Responsiveness of
university medical centers to issues in population health and health care. The
Hague: Advisory Council on Health Research (RGO), 2007; publication no. 57.

Priority setting in health research

This advisory report concerns the responsiveness of health care research carried
out by Dutch University Medical Centres (UMCs). Responsiveness is taken to
mean the degree to which, or the manner in which, UMC research programmes
respond to public health and health care issues. The report investigates the follo-
wing questions put to the Advisory Council on Health Research (Raad voor
Gezondheidsonderzoek, RGO) by the Dutch Ministry of Health, Welfare and
Sport (Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, VWS): how do UMCs
draw up their research agendas, and what is the best way to ensure sufficient
emphasis on major issues in population health and health care? These questions
arose from the observation by the ministry that a relatively large part of the
research capacity appeared to be assigned to certain topics such as cardiovascular
disease and oncology, while other areas such as public health, were given far less
research coverage. In an interim report preceding the present one, the RGO
defined the concept of ‘responsiveness’ and subsequently analysed the responsi-
veness of UMCs within a number of research fields. This report is an extension
of this preliminary work.

The mission statements drawn up by the UMCs suggest that they consider it
their duty to make a contribution to the improvement of population health and
health care through their research. The responsiveness of the UMCs is visible at
two stages in the research process. Firstly, responsiveness can be detected in the
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choice and formulation of the research subject: to what extent do these reflect
societal health care issues? Secondly, responsiveness is seen in how the research
results are translated into potential applications within the health care system and
beyond.

Various groups, various questions

Research results are important to various groups within the health care system.
These include patients/clients or (in case of prevention) citizens, health care pro-
fessionals, health care institutions, health insurers, industry (i.e. suppliers of
equipment or medicines, etc.), and finally, at various levels, the government. All
these groups have different issues and the degree of organization within the
groups varies too. When considering the responsiveness of UMCs, the following
questions should be addressed: for who is the research responsive and in what
way is the research responsive? It could be that it focuses on a certain disease,
but it could also focus on prevention, cure or care. These and other aspects of
research programmes deserve attention.

Three case studies

The RGO has investigated which mechanisms determine the UMCs’ research
agenda. Various factors intrinsic and extrinsic to science which influence the
UMCs research programmes can be identified. Push factors, i.e. those intrinsic to
science, are factors which are inherent to the research world, such as the availa-
ble infrastructure, international and national trends within the research field and
the UMC’s research policy. Influences stemming from patient care, external
financing and explicit societal needs are characterised as extrinsic or pull factors.
The RGO has investigated the anticipated influence of these factors in the follo-
wing three case studies: rehabilitation research, research in the field of occupa-
tional health and diabetes mellitus research. These studies confirm the role of
science’s intrinsic and extrinsic factors. They also reveal that while the UMCs
are indeed responsive, the degree of responsiveness varies. It is strongly influen-
ced by:

» the availability of external financing

» the existence of a specified societal need and a societal platform

» the visibility of patient flows within clinical practice.

The visibility of patient flows played an important role in the development of
diabetes research, as general practitioners and specialists became confronted by a
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growing group of diabetes patients. International trends also play a role in scien-
tific research, as does the UMC'’s research infrastructure. The formation of
UMC:s (i.e. the combination of an academic hospital and a faculty of medicine)
has had a beneficial influence on the *academisation’ of rehabilitation medicine
by stimulating greater interaction between research and specialist academic
health care. However, not all the key issues in population health and health care
automatically find their way onto the UMCs’ research agenda. Limited external
funding and lack of identifiable patient flow has meant that the desired structural
rooting and growth of research into occupational health has only taken place in
some UMCs.

To guarantee responsiveness

The RGO concludes that, in general, UMCs are responsive. Additional (tempo-
rary) funding is the most effective way to stimulate the desired research in areas
that currently receive too little attention. But the question remains whether there
are other means to guarantee the responsiveness of the UMCs. The RGO has
identified points of departure to answer this within the two phases of the research
process in which responsiveness is expressed, namely the translation of a pro-
blem into a research topic, and the transfer of knowledge from the scientific
study to the practical setting.

1 Stimulate the dialogue between UMCs and stakeholders
The role of stakeholders in drawing up the research agenda and in evaluating
the research could be improved. Interactions between stakeholders and
researchers do already exist for research projects and research programmes.
One example of this is the so called academic workshops for public health, in
which universities and the municipal health centre (Gemeentelijke Gezond-
heidsdienst, GGD) work together. The RGO feels that a structured dialogue
between the UMCs and stakeholders on the societal need for health research
should also take place at a national level. The RGO proposes that the Dutch
Federation of UMCs (NFU) should take steps to shape this dialogue and that
the RGO should be involved, given its task of identifying societal needs for
health research and translating these needs into priorities for health research.

2 Improve the visibility of the societal impact of research
The UMCs can also safeguard and stimulate their responsiveness by repor-
ting on the societal impact of their research. Over the past years there have
been some advances in the Netherlands and other countries in measuring this
impact. It would cover both the societal and economic impact of research.

Summary
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Insight into the societal impact of research will identify focal points for
future research policies, and hence contribute to improving responsiveness.
In addition to reporting on indicators of the scientific quality of their
research, UMCs are urged to include information about the societal impact of
their research in their scientific annual reports and research assessments.
The RGO presents a list of indicators for the societal impact of health care
research. These have been taken from methods of societal impact measure-
ment used in the Netherlands and abroad. The indicators were assessed for
validity, reproducibility, responsiveness and applicability, and the most sui-
table of these were then selected. To facilitate societal impact reporting, the
RGO advises establishing simple databases within the UMCs and using a
standard format to report on the selected indicators. To supplement the indi-
cator reporting, it may be useful to include concrete narrative examples of
research with societal implications. In view of the limited experience with
societal impact measurement, the RGO recommends avoiding emphasis on
the quantification of these indicators at present. Reporting should focus
mainly on a qualitative analysis of the contribution that the UMCs’ research
makes towards solving public health and health care issues. The UMCs
should present their experiences with measuring societal impact and the use
of the selected indicators in five years’ time.
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Hoofdstuk 1

Inleiding

11

Achtergrond
Samenstellen van een passende onderzoeksagenda

Hoe komt de onderzoeksagenda van de Nederlandse universitair medische centra
tot stand en zijn er voldoende waarborgen dat daarin aandacht is voor de grote
vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg? Dit zijn de twee kernvra-
gen die het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) stelt aan de
Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO) over het onderwerp ‘Responsiviteit
van Universitair Medische Centra’ (zie bijlage A).

De acht universitair medische centra (UMC?’s) zijn de belangrijkste produ-
centen van Nederlands onderzoek naar gezondheid en gezondheidszorg. Samen
zijn ze verantwoordelijk voor eenderde van het totaal aantal internationale
wetenschappelijke publicaties vanuit Nederland. De kwaliteit van het onderzoek
in de UMC's is hoog en internationaal toonaangevend. De Nederlandse medische
publicaties worden, op de Verenigde Staten na, het meest geciteerd en de gemid-
delde citatiefrequentie ligt ruim 40 procent hoger dan het wereldgemiddelde.

Aandacht voor kennisontwikkeling, kennisverspreiding en innovatie

De onderzoeksprogramma’s van de UMC’s maken niet alleen deel uit van de
internationale kennisontwikkeling, maar hebben ook een belangrijke rol in de
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gezondheidszorg. De UMC’s vormen een belangrijk en onlosmakelijk onderdeel
van een goede gezondheidszorg met als specifieke taken kennisontwikkeling,
kennisverspreiding en innovatie. Deze positie van de UMC’s in de gezondheids-
zorg is onder meer terug te vinden in de recente nota ‘Publieke functies van de
UMC’s in een marktomgeving’ van het ministerie van VWS.2 De bijbehorende
aanbiedingsbrief van de minister aan de Tweede Kamer stelt in dit verband dat de
UMC'’s de verplichting hebben verantwoording af te leggen over de inzet van de
beschikbare financiéle middelen ten behoeve van ontwikkeling, innovatie en
topreferente zorg, de zogenoemde academische component.:

Over de kennisontwikkeling is afgesproken dat de UMC’s inzicht zullen
geven in de onderzoeksagenda aan de hand van het aantal en de inhoud van de
onderzoeksprojecten. De wetenschappelijke kwaliteit van het verrichte onder-
zoek moet blijken uit het aantal promoties en het aantal en de kwaliteit van
wetenschappelijke publicaties. Voor innovatie wordt het aantal verworven en
lopende octrooien vermeld, alsmede de wijze waarop innovaties worden overge-
dragen aan andere organisaties en instellingen.>

Uitvoeren van vijf maatschappelijke opgaven

De taken van de UMC'’s vereisen dat deze, ook door middel van hun onderzoeks-
programma’s, een bijzondere bijdrage leveren aan de aanpak van de belangrijke
vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. Een leidraad voor de
onderzoeksagenda van de komende vijftien jaar vormen de vijf maatschappelijke
opgaven in volksgezondheid en gezondheidszorg, zoals vastgelegd door het
ministerie van VWS:

anticiperen op een groeiende en veranderende zorgvraag

langer leven in gezondheid

houdbare kwaliteit en patiéntveiligheid

grenzen aan zorg en omgaan met schaarste en risico’s

versnellen van ontwikkeling en toepassing van innovatieve medische produc-
ten.

g B WDN

De Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra (NFU), alsmede de
afzonderlijke UMC’s, ontplooien een breed scala aan activiteiten die relevant
zijn voor deze thema’s. In deze activiteiten komt tot uiting welke bijdragen de
UMC'’s leveren aan de noodzakelijke kennisontwikkeling en hoe deze kennis en
innovaties worden verspreid naar andere organisaties in de gezondheidszorg. De
UMC’s zien daarbij een belangrijke rol weggelegd voor het stimuleren van meer
samenwerking en afstemming tussen onderzoek, beleid en praktijk en voor het
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bevorderen van een adequate kennisverspreiding over de gehele gezondheids-
zorgpraktijk.2

Afbakening

In de adviesaanvraag stelt het ministerie van VWS vier vragen bij de universi-

taire onderzoeksagenda:

1 Worden sommige onderwerpen, bijvoorbeeld hart- en vaatziekten en oncolo-
gie, niet met relatief veel onderzoekscapaciteit bediend en andere, zoals
public health, met relatief weinig?

2 Heeft de vorming van UMC’s invloed gehad op de responsiviteit van het uni-
versitaire onderwijs en onderzoek voor onderwerpen die zich niet in het hart
van de academische topzorg bevinden? Deze vraag is mede ingegeven door
de vrees, die eind jaren negentig bestond, dat bij het samengaan van acade-
misch ziekenhuis en medische faculteit tot één UMC het onderzoek onderge-
schikt zou raken aan de patiéntenzorg.s

3 Welke mechanismen bepalen hoe de onderzoeksagenda tot stand komt? Het
antwoord op die vraag kan aangrijpingspunten opleveren voor een effectie-
vere inzet van die mechanismen. Daarbij hoeft niet uitsluitend aan overheids-
beinvloeding te worden gedacht, aldus het ministerie van VWS: het gaat ook
om zelfregulering van de universiteiten. Het uiteindelijke doel is een betere
afstemming te bereiken tussen onderzoek, beleid en de behoeften in de prak-
tijk.

4 Wat is de betekenis van het Bachelor-Master systeem voor het onderzoek op
andere plaatsen dan de UMC’s, zoals andere faculteiten en Hogere Beroeps-
opleidingen (HBO’s)?

Het voorliggende advies richt zich vooral op de beantwoording van de tweede en
derde vraag uit het verzoek van het ministerie van VWS en koppelt daaraan twee
doelstellingen. De eerste doelstelling is het uitvoeren van een analyse van de res-
ponsiviteit van UMC’s op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg
en mechanismen die deze responsiviteit bepalen. Hierbij wordt eerst een inventa-
risatie gemaakt van mogelijke mechanismen, waarna aan de hand van een drietal
voorbeelden wordt vastgesteld welke mechanismen de onderzoeksagenda het
sterkst beinvloeden. De tweede doelstelling is het presenteren van een aantal aan-
bevelingen over hoe de responsiviteit het best kan worden gewaarborgd. Hierbij
wordt in het bijzonder aandacht besteed aan de wijze waarop de UMC’s inzichte-
lijk kunnen rapporteren over de maatschappelijke betekenis van hun onderzoek.
De eerste en de laatste vraag worden hier niet beantwoord. De eerste vraag ver-
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onderstelt een gedetailleerd overzicht van het gezondheidsonderzoek aan de
UMC'’s en andere universitaire organisaties. Daarnaast kent Nederland veel insti-
tuten op het gebied van kennisontwikkeling en -toepassing en innovatie in de
gezondheidszorg, zoals het NIVEL (Nederlands instituut voor onderzoek van de
gezondheidszorg), het Kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg CBO, het
RIVM (Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu) en TNO Kwaliteit van
Leven. Het leek de RGO echter niet opportuun het gedetailleerde overzicht van
het (universitaire) gezondheidsonderzoek in Nederland in het Disciplineadvies
van de Koninklijke Nederlandse Akademie van Wetenschappen (KNAW) uit
1998 te actualiseren.” De RGO heeft een poging gedaan om de verdeling van het
onderzoek over verschillende onderwerpen en op verschillende dimensies in
beeld te brengen. Daaruit bleek dat een bijzonder grote inspanning nodig is om
die verdeling betrouwbaar in beeld te brengen.t Naar het oordeel van de raad zou
dat voor dit advies geen effectieve inzet van tijd en middelen zijn, reden voor de
RGO om daar van af te zien.

De laatste vraag betreft aandacht voor het Bachelor-Master systeem en het
daaraan gekoppelde onderzoek op andere faculteiten en HBO’s. Uit gesprekken
met vertegenwoordigers van UMC’s en HBO’s is gebleken dat op diverse plaat-
sen in Nederland de samenwerking tussen UMC’s en HBO-instellingen vorm
begint te krijgen. Deze samenwerking was aanvankelijk sterk gericht op het
onderwijs. Voor de RGO was dat een belangrijke reden om in de eerdere tussen-
rapportage niet uitgebreid op deze ontwikkeling in te gaan. Inmiddels ontstaan
ook samenwerkingsverbanden op het terrein van onderzoek. De raad vindt dit
een interessante ontwikkeling, vooral waar het gaat om onderzoek in het kader
van de beroepsopleidingen en HBO-lectoraten. Daarom overweegt de raad hier-
naar een verkenning uit te voeren, ten behoeve van een rapportage over maat-
schappelijk relevant onderzoek dat juist in de samenwerkingsverbanden tussen
universiteiten en HBO’s gestalte zou kunnen Krijgen.

1.3

Werkwijze

Op grond van documenten en gesprekken met deskundigen bleek dat een eendui-
dige interpretatie van het begrip ‘responsiviteit’ niet voorhanden is. Om het
begrip nader in kaart te brengen heeft de RGO in 2004 een kleine commissie van
raadsleden ingesteld onder voorzitterschap van prof. dr. J.P. Mackenbach. Deze
commissie heeft in 2005 een tussenrapportage uitgebracht met een eerste verken-
ning van de problematiek en een voorstel voor verdere uitwerking.

Na bespreking van dit interim-advies met de opdrachtgever, het ministerie
van VWS, werd een grotere commissie samengesteld voor het uitbrengen van het
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eindadvies. Deze commissie werd ondersteund door dr. A. Burdorf en dr. S.M.F.
Pluijm van de Afdeling Maatschappelijke Gezondheidszorg van het Erasmus MC
te Rotterdam en dr. C.H. Langeveld, secretaris van de RGO (bijlage B). De com-
missie heeft het begrip ‘responsiviteit’ nader in kaart gebracht en een analyse
gemaakt van de responsiviteit op een aantal onderzoeksgebieden.

Vervolgens is nagegaan wat UMC’s en degenen die belang hebben bij hun
onderzoek (de stakeholders) kunnen doen om de responsiviteit zo goed mogelijk
te borgen. Als onderdeel van de borging van de responsiviteit presenteert de raad
een voorstel voor indicatoren waarmee de bijdrage van het wetenschappelijk
onderzoek van de UMC’s aan belangrijke vraagstukken in volksgezondheid en
gezondheidszorg inzichtelijk kan worden gemaakt.

1.4

Leeswijzer

Het advies bestaat uit twee delen. In het eerste deel wordt het begrip ‘responsivi-
teit” nader verkend, een definitie gepresenteerd en responsiviteit bezien in het
licht van de missies van de UMC’s (hoofdstuk 2). Hoofdstuk 3 brengt in kaart
welke interne en externe factoren een rol spelen bij het bepalen van de onder-
zoeksagenda en analyseert op welke wijze deze mechanismen samenhangen met
de belangrijke (maatschappelijke) problemen in de gezondheidszorg. In hoofd-
stuk 4 worden voor een drietal onderzoeksgebieden de factoren bepaald die stu-
ring hebben gegeven aan het gezondheidsonderzoek van de UMC’s. In de
slotparagraaf van dit hoofdstuk worden de belangrijkste mechanismen benoemd
die de onderzoeksagenda van de UMC’s bepalen.

Het tweede deel beschrijft de mogelijkheden voor een betere borging van de
responsiviteit van de UMC'’s (hoofdstuk 5). Daartoe wordt allereerst beschreven
wat UMC'’s en de belanghebbenden kunnen doen om de aansluiting tussen
onderzoeksprogramma’s en de noden en wensen in de samenleving te verbeteren.
Het hoofdstuk besluit met een concreet voorstel voor regelmatige rapportage van
de bijdrage van wetenschappelijk onderzoek van de UMC’s aan de oplossing van
belangrijke problemen in volksgezondheid en gezondheidszorg. Dit voorstel
wordt gepresenteerd in de vorm van een set van indicatoren voor het rapporteren
van de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek van UMC?’s. In
hoofdstuk 6 volgen de belangrijkste conclusies en aanbevelingen.
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Hoofdstuk 2

Wat is responsiviteit ?

21

Definities

Dit advies gaat over de responsiviteit van het gezondheidsonderzoek van de
UMC'’s op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. De term
‘gezondheidsonderzoek’ wordt hierbij gedefinieerd als het onderzoek naar véor-
komen, ontstaan, herkennen en preventie van ziekten, behandeling van ziekten,
verlichting van ziektelast en functioneren van het systeem van de gezondheids-
zorg.5 Het omvat het gehele spectrum van fundamenteel, strategisch en toegepast
onderzoek, inclusief het medisch-wetenschappelijk onderzoek en het gezond-
heidszorgonderzoek.

Onder responsiviteit van universitair medische centra wordt verstaan ‘de
mate waarin, of de wijze waarop, de UMC’s in hun onderzoeksprogramma’s rea-
geren op vragen over volksgezondheid en gezondheidszorg’. In het kader van dit
advies over de responsiviteit van de UMC’s is het cruciaal te specificeren om
welke vragen het daarbij zou kunnen gaan. Wie stellen deze vragen? Wat voor
karakter hebben ze? En vervolgens: hoe kan de responsiviteit op een objectieve
manier worden vastgesteld?

Het begrip responsiviteit heeft, evenals een aantal andere begrippen zoals
‘maatschappelijke impact’, “maatschappelijke waarde’, ‘maatschappelijke rele-
vantie’, “maatschappelijk nut’ en ‘maatschappelijke kwaliteit’, betrekking op de
interactie tussen wetenschap en maatschappij. Deze interactie treedt vooral op in
twee fasen van de onderzoekscyclus: enerzijds bij de keuze en formulering van
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onderzoeksvragen indien daarbij wordt aangesloten bij problemen in volksge-
zondheid en gezondheidszorg die in de samenleving worden gesignaleerd, ander-
zijds bij de vertaling van onderzoeksresultaten naar mogelijke toepassingen door
gebruikers in de gezondheidszorg en daarbuiten.

Over de te hanteren terminologie bestaat in de literatuur geen eensluidende
opvatting. Het begrip ‘responsiviteit’ wordt in dit rapport gebruikt om aan te
geven in hoeverre vragen van buiten doordringen tot de onderzoeksagenda van
de UMC'’s. Dit betreft vooral de eerstgenoemde fase. Het begrip ‘maatschappe-
lijke impact’ wordt gebruikt om aan te geven in hoeverre het gezondheidsonder-
zoek van de UMC'’s daadwerkelijk bijdraagt aan de verbetering van de zorg en de
oplossing van problemen in volksgezondheid en gezondheidszorg. Dit betreft
vooral de bovengenoemde tweede fase. Het begrip ‘maatschappelijke impact’ is
door de KNAW geintroduceerd in haar rapport over de maatschappelijke beteke-
nis van onderzoek in de gezondheidheidswetenschappen.o

De algemenere begrippen ‘maatschappelijke relevantie’, “‘maatschappelijke
kwaliteit’ en “maatschappelijk nut’ worden in dit rapport gebruikt in overkoepe-
lende zin en omvatten zowel responsiviteit als maatschappelijke impact. Beide
aspecten hangen nauw samen; om maatschappelijk relevant onderzoek te ver-
richten, dienen UMC'’s zowel responsief te zijn als daadwerkelijk maatschappe-
lijke impact te creéren. Eén van de aanbevelingen in dit advies is dan ook de
responsiviteit beter te borgen door UMC’s te vragen regelmatig over de maat-
schappelijke impact van hun onderzoek te rapporteren.

2.2

De keten van kennisontwikkeling tot kennistoepassing

Gezondheidsonderzoek heeft als uiteindelijk doel het verbeteren van de gezond-
heidstoestand van de bevolking, onder andere door een verhoging van de effecti-
viteit en efficiéntie van de gezondheidszorg. Tussen wetenschappelijk onderzoek
en het bereiken van gezondheidswinst wordt vaak een lange weg afgelegd. Op
verschillende momenten is daarbij interactie nodig tussen onderzoekers, belang-
hebbenden in onderzoek en zorg, en praktijkbeoefenaren die de wetenschappe-
lijke kennis toepassen.

In figuur 1 wordt een eenvoudig schema gepresenteerd voor de wisselwer-
king tussen het gezondheidsonderzoek en vraagstukken in volksgezondheid en
gezondheidszorg. Het schema beoogt inzichtelijk te maken op welke wijze pro-
blemen in volksgezondheid en gezondheidszorg worden vertaald in een concrete
onderzoeksvraag met bijbehorend onderzoek en hoe belangrijke onderzoeksre-
sultaten naar gebruikers in de gezondheidszorg worden gebracht. De wisselwer-
king tussen wetenschap en gezondheidszorg ligt vooral bij de probleemdefinitie
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en bij de kennistoepassing. Wat in dit schema niet tot uiting komt is de deelname
van zorgprofessionals aan wetenschappelijk onderzoek. Ook in die deelname is
sprake van een wisselwerking tussen wetenschap en gezondheidszorg.

Maatschappelijke as Wetenschappelijke as

h 4

Problemen en vragen in

! Wetenschappelijk
—#| volksgezondheid en " etensc a.pp ke
, ennisvraag:
gezondheidszorg
I
L 4
Onderzoek:
Verbeteringen in gezondheid
- fundamenteel
en zorg i
o - strategisch
- toegepast
Kennistoepassing: +
- door beleidsmakers Kenmis-
_ o ennis:
- door zorg-verstrekkers . :
- - resultaten van onderzoek

- door zorg-professionals
- door patignten en publiek

Figuur 1 Schema voor de wisselwerking tussen het gezondheidsonderzoek en de vraagstukken in
volksgezondheid en gezondheidszorg.

De gebruikelijke indeling in fundamenteel, strategisch en toegepast onderzoek
kan binnen dit schema worden geplaatst.* Fundamenteel onderzoek is voorna-
melijk door nieuwsgierigheid gedreven onderzoek dat primair is gericht op ken-
nisvermeerdering. Bij dit type onderzoek is niet altijd sprake van een directe
relatie tussen de kennisvraag en problemen in volksgezondheid en gezondheids-
zorg. Het fundamentele onderzoek dient vooral nieuwe kennis te genereren in
reactie op wetenschappelijke lacunes in kennis. Toepasbare resultaten in het
maatschappelijke domein zijn in het algemeen pas op lange termijn te verwach-
ten, soms pas na dertig jaar of langer.

In strategisch onderzoek wordt de vraagstelling eveneens in belangrijke mate
bepaald door wetenschapsinterne motieven, maar is het onderzoek georiénteerd
op problemen en vraagstukken in de volksgezondheid en gezondheidszorg. Dit
type onderzoek vindt plaats in interactie met zowel de wetenschap als de maat-
schappij, waarbij vraagstukken uit de praktijk een belangrijke inspiratiebron vor-
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men voor het onderzoek, maar de onderzoeksresultaten meestal pas op
middellange termijn kunnen leiden tot innovatie in de gezondheidszorg.

Toegepast onderzoek is onderzoek waarbij de vraagstelling direct voortvloeit
uit een concreet probleem met als uitdrukkelijk doel door een praktische toepas-
sing het probleem op korte termijn op te lossen. Dit type onderzoek is per defini-
tie responsief.

Het gezondheidsonderzoek aan de UMC’s omvat zowel fundamenteel, strate-
gisch als toegepast onderzoek. Het laatstgenoemde type onderzoek valt alleen
binnen de UMC-activiteiten indien de beantwoording van een concrete vraag-
stelling uit de praktijk leidt tot generaliseerbare kennis, bijvoorbeeld in de vorm
van wetenschappelijke publicaties. Fundamenteel, strategisch en toegepast
gezondheidsonderzoek wordt overigens ook elders uitgevoerd, zoals bij facultei-
ten gezondheids-, voedings- en bewegingswetenschappen en bij diverse niet-
universitaire onderzoeksorganisaties.

Voor de kennisketen zijn ook veel niet-universitaire instituten van belang,
zoals het RIVM, het NIVEL, TNO Preventie en Gezondheid, het Kwaliteitsinsti-
tuut voor de gezondheidszorg CBO en het NIGZ (Nationaal Instituut voor
Gezondheidsbevordering en Ziektepreventie). Op kennisoverdracht en kennis-
toepassing gerichte (onderzoeks)activiteiten, bijvoorbeeld in de vorm van onder-
zoek ter evaluatie van proefprojecten en (landelijke) implementatietrajecten,
vormen veelal een onderdeel van de missie van deze instituten. Het accent zal
meer dan bij de UMC’s liggen op het toegepaste onderzoek.

Deze beschrijving van de kennisketen maakt duidelijk dat aan de wisselwer-
king tussen gezondheidsonderzoek en vraagstukken uit volksgezondheid en
gezondheidszorg niet in alle omstandigheden dezelfde eisen kunnen worden
gesteld. De wisselwerking tussen wetenschap en maatschappij zal in het alge-
meen intensiever zijn naarmate het onderzoek een meer toegepast karakter
draagt.

2.3

Aspecten van responsiviteit: missies van UMC’s

Van publiek gefinancierde organisaties wordt in toenemende mate verwacht dat
ze verantwoording afleggen over de inzet van de publieke middelen, zo ook van
de universiteiten. Daartoe doen universiteiten jaarlijks verslag van hun weten-
schappelijke productie en wordt het universitair onderzoek op gezette tijden
beoordeeld volgens een evaluatieprotocol met vastgestelde indicatoren voor het
meten en beoordelen van de kwaliteit en kwantiteit van de academische onder-
zoeksprestaties.’2 De laatste jaren wordt daarbij van universiteiten niet alleen
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gevraagd aan te tonen dat het onderzoek van hoge wetenschappelijke kwaliteit is,
maar bovendien dat het onderzoek een bijdrage levert aan maatschappelijke
innovatie en ontwikkeling.2* De KNAW heeft enkele jaren geleden aanbevelin-
gen gedaan voor een methodiek om de maatschappelijke impact van gezond-
heidsonderzoek in beeld te brengen, maar deze wordt nog niet op grote schaal
toegepast.2

Deze aandacht voor wetenschappelijke kwaliteit en maatschappelijke rele-
vantie van onderzoek past bij uitstek bij de missies van de UMC’s. De UMC’s
hebben de ambitie internationaal toonaangevend wetenschappelijk onderzoek te
verrichten.r De wetenschappelijke kwaliteit van het fundamenteel, strategisch
en toegepast onderzoek wordt gemeten en beoordeeld met behulp van internatio-
naal gebruikte indicatoren zoals aantal promoties, aantal citaties per artikel, rela-
tieve citatiescore en aantal publicaties in het topsegment van wetenschappelijke
tijdschriften.r2 De wetenschappelijke kwaliteit van UMC’s wordt regelmatig
vastgelegd in diverse documenten, zoals jaarverslagen en visitatierapporten.+
Wetenschappelijk onderzoek van hoge kwaliteit wordt ook gezien als een nood-
zakelijke voorwaarde voor hoogwaardige innovatie in de gezondheidszorg. Deze
visie is een belangrijke drijfveer geweest voor de vorming van de UMC’s in het
afgelopen decennium.1u

De UMC’s zijn zich terdege bewust van hun maatschappelijke verantwoorde-
lijkheid. Het streven naar een hoge kwaliteit van de gezondheidszorg is een
gemeenschappelijk kenmerk van de missies van de UMC’s (zie kader op pagina
28). Het UMC Utrecht benoemt in de nadere uitwerking van zijn visie diverse
onderdelen van de interactie tussen wetenschap en praktijk, zoals ‘het overdra-
gen van kennis naar de praktijk van de gezondheidszorg’, ‘het beantwoorden van
vragen die de maatschappij over gezondheid en ziekte stelt’ en ‘het ontwikkelen
en uitdragen van innovaties die de gezondheidszorg verbeteren’.® In de toelich-
ting bij hun missies of de beschrijving van hun activiteiten benadrukken ook
andere UMC’s de nauwe relatie tussen het onderzoek en het verbeteren van de
zorg.’s1 Deze zelfopgelegde maatschappelijke relevantie is geenszins verwon-
derlijk als men bedenkt dat het in het karakter van het medisch-wetenschappelijk
onderzoek ligt om op kortere of langere termijn te willen bijdragen aan de oplos-
sing van problemen die zich in de realiteit van volksgezondheid en gezondheids-
zorg voordoen. Dit bewustzijn is bijvoorbeeld ook verankerd in de zogenoemde
open competitie van Zorgonderzoek Nederland Medische Wetenschappen
(ZonMw), een belangrijke financieringsbron voor UMC-onderzoek, waarin
onderzoeksvoorstellen op het terrein van het gezondheidsonderzoek mede wor-
den beoordeeld op hun relevantie voor volksgezondheid en gezondheidszorg.
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Missie van de UMC’s

De volgende vijf UMC’s hebben een missie geformuleerd:

e Erasmus MC: Het Erasmus MC wil een innoverend centrum zijn voor
hoogwaardige kennisontwikkeling, opleiding en zorg op het gebied van ziekte
en gezondheid.s

e LUMC: Het Leids Universitair Medisch Centrum streeft naar een continue
verbetering van de kwaliteit van de gezondheidszorg en wil hierin zowel
nationaal als internationaal een leidende rol blijven spelen.z

e Maastricht UMC: Vernieuwend in zorg en leren. De missie omvat: optimale en
integrale zorg voor de individuele patiént; grenzen verleggen in maatschappij en
wetenschap; internationaal uitmunten op meerdere gebieden; referentiecentrum
voor vernieuwend onderwijs; voortrekkersrol in (eu)regionale netwerken;
samenwerken met partners; een organisatie waar medewerkers trots op zijn; een
continu lerende organisatie.t”

« UMC St Radboud: Gedreven door kennis, bewogen door mensen. Het
Universitair Medisch Centrum St Radboud is een topkenniscentrum voor
academische geneeskunde en gezondheidszorg. Kennis verbindt onderzoek,
onderwijs en patiéntenzorg en vormt het hart van de organisatie. Vanuit ambitie
en betrokkenheid geven ruim 8 500 medewerkers en 3.000 studenten inhoud aan
de toekomst van gezondheidszorg en medische wetenschappen.:

e UMC Utrecht: Het UMC Utrecht wil een internationaal toonaangevend
universitair medisch centrum zijn waarin kennis over gezondheid, ziekte en zorg
wordt gemaakt, getoetst, gedeeld en toegepast.

Het beeld dat deze vijf missies oproepen komt sterk overeen met de beschrijving die

de andere drie UMC'’s van zichzelf geven:»

e AMC: “Veelkleurigheid en maatschappelijke betrokkenheid zijn in hoge mate
kenmerkend voor het AMC. ... Kenmerkend is ook de breedheid van het
geneeskundig aanbod, van psychiatrie en urologie tot sociale geneeskunde en
neurochirurgie. ... Deze concentratie van expertise maakt van het AMC met
recht ‘meer dan een academisch ziekenhuis’ en vormt de voedingsbodem voor
vruchtbare wetenschappelijke samenwerking, die kenmerkend is voor
geneeskunde op academisch niveau.’

¢ UMC Groningen: ‘De kracht van het UMCG is dat patiéntenzorg en onderzoek
nauw met elkaar zijn verweven. In de patiéntenzorg komen problemen naar
voren die nieuw fundamenteel onderzoek in gang zetten, terwijl het
fundamenteel onderzoek nieuwe mogelijkheden kan opleveren voor de
patiéntenzorg. Op deze wijze bouwt het UMCG aan de toekomst van de
gezondheid.’

¢ VUmc: “VUmc kenmerkt zich door het continu bezig zijn met
kwaliteitsverbetering in de zorg, onderwijs en onderzoek. ... Kennis maakt ons
beter.”
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2.4

Aspecten van responsiviteit: stemmen uit de samenleving

Over de behoeften aan onderzoek vanuit samenleving en gezondheidszorg wordt

met vele stemmen gesproken en er is niet onmiddellijk één partij aan te wijzen

die als centrale spreekbuis voor die behoeften fungeert. Binnen de gezondheids-

zorg zijn er vele actoren die onderzoeksresultaten zouden kunnen gebruiken:

« patiénten/cliénten of, in het geval van preventie, burgers

« professionals en andere werknemers in de gezondheidszorg

« instellingen voor gezondheidszorg

» ziektekostenverzekeraars

« bedrijfsleven (als leveranciers van apparatuur, hulpmiddelen, farmaca etc.)

« de overheid, met zijn vele advies- en uitvoerende organen op het terrein van
volksgezondheid en gezondheidszorg.

Voor elk van deze groepen en sectoren houdt responsiviteit iets anders in. Boven-
dien is geen van deze groepen homogeen en loopt hun organisatiegraad sterk uit-
een.

Patiéntengroepen hebben andere belangen dan gezonde burgers. De beroeps-
groepen in de gezondheidszorg omvatten zeer uiteenlopende functies, variérend
van wijkverpleegkundige tot medisch specialist, van gezondheidsvoorlichter tot
bedrijfsarts. Ook het bedrijfsleven kent verschillende sectoren, van de farmaceu-
tische industrie tot medische technologie. Ten slotte kent ook de overheid ver-
schillende beleidslagen en -organen, met uiteenlopende behoeften aan
onderzoeksresultaten.

De organisatiegraad van deze potentieel belanghebbenden loopt sterk uiteen,
evenals de mate waarin men beschikt over de middelen om invloed uit te oefenen
(bijvoorbeeld financiéle middelen). Een deel van de patiénten is georganiseerd in
patiéntenverenigingen die te ordenen zijn naar ziekte(cluster), zoals astma, dia-
betes, reuma of kanker. Het merendeel van de patiénten is echter niet georgani-
seerd. Voor preventie c.q. de publieke gezondheid zijn er geen specifieke
patiéntenorganisaties, al betonen diverse patiéntenverenigingen en koepelorgani-
saties zich wel actief op het gebied van preventie van bepaalde ziekten, in het bij-
zonder hart- en vaatziekten en kanker.

De vraag rijst naar welke van deze ‘stemmen’ de UMC’s moeten luisteren.
Naar allemaal? Of naar degene die ook voor het onderzoek kan betalen? Gezien
de grote rol van financiéle middelen ligt het voor de hand dat een goed evenwicht
tussen de verschillende belangen niet altijd vanzelf tot stand komt. Bijsturing kan
dus gewenst zijn. De raad meent dat de landelijke overheid, bijvoorbeeld bij
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monde van het ministerie van VWS, hierin een belangrijke taak heeft, op grond
van de (grondwettelijke) verantwoordelijkheid voor de volksgezondheid en voor
zover de financiering voor het universitaire onderzoek uit (nationale) publieke
middelen afkomstig is.

Die taak is in het bijzonder van belang als er gezonde burgers in het geding
zijn, zoals in het geval van preventie en volksgezondheid. Het ministerie van
VWS heeft op grond van deze overwegingen in het verleden al verschillende
onderzoeksterreinen gestimuleerd, bijvoorbeeld via aan de RGO gerichte advies-
aanvragen en opdrachten voor onderzoeksprogramma’s aan ZonMw. Een recent
voorbeeld is het programma Academische Werkplaatsen dat in 2005 van start is
gegaan. Het ministerie van VWS heeft ook het initiatief genomen tot gesprekken
met vertegenwoordigers van de Nederlandse Federatie van UMC’s (NFU) over
de zogenoemde ‘maatschappelijke opgaven’. Die dialoog heeft overigens meer
betrekking op de toepassing van inzichten over de (kwaliteit van) zorg, dan op de
samenstelling van de onderzoeksagenda van de UMC’s.

2.5

Aspecten van responsiviteit: dimensies van onderzoekspro-
gramma’s

De diversiteit aan groepen in de samenleving roept de vraag op in welke opzich-
ten de onderzoeksprogramma'’s van de UMC’s responsief moeten zijn ten aanzien
van vragen uit die samenleving, respectievelijk de gezondheidszorg. De onder-
zoeksprogramma’s kunnen voor een beoordeling van de responsiviteit op vier
dimensies worden gekarakteriseerd: typen gezondheidsproblemen en patiénten-
groepen, functies van de gezondheidszorg, disciplinaire oriéntatie van het onder-
zoek en de mate van toepassingsgerichtheid. Die vier dimensies worden
hieronder nader toegelicht.
» Typen gezondheidsproblemen en patiéntengroepen
Deze zijn bijvoorbeeld te karakteriseren aan de hand van diagnoseclassifica-
ties. Men zou het gewenst kunnen vinden dat de aandacht van het onderzoek
evenwichtig over de verschillende gezondheidsproblemen is verdeeld. Zo
wordt wel gesteld dat de aandacht van het gezondheidsonderzoek van de
UMC?’s te lang eenzijdig is uitgegaan naar enkele grote killers, zoals hart- en
vaatziekten en kanker, en dat meer aandacht nodig is voor niet-fatale gezond-
heidsproblemen die gepaard gaan met belangrijke beperkingen in het functio-
neren. Vooral laatstgenoemde aspecten krijgen veel aandacht van
patiéntenverenigingen.
* Functies van de gezondheidszorg
Niet alle problemen in gezondheidszorg en volksgezondheid laten zich naar
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ziektegroep specificeren: veel problemen zijn ziekteoverstijgend en laten
zich beter op een andere manier classificeren, bijvoorbeeld naar functie van
de gezondheidszorg (zoals preventie, cure en care), naar sectoren van de
gezondheidszorg (zoals eerstelijnsgezondheidszorg, algemene ziekenhuizen,
revalidatie-instellingen) of naar beroepsgroepen in de gezondheidszorg
(zoals artsen, verpleegkundigen, technici). Men zou het gewenst kunnen vin-
den dat de aandacht van het universitaire onderzoek evenwichtig over de ver-
schillende functies verdeeld is. Zoals blijkt uit de opdrachtbrief van het
ministerie van VWS zijn er op dit moment zorgen over een onderbenutting
van mogelijkheden tot verbetering van de publieke gezondheid sector (bij-
lage A).

« Disciplinaire oriéntatie van het onderzoek
\Volksgezondheid en gezondheidszorg zijn gebaat bij nieuwe inzichten uit een
breed scala aan disciplines, breder dan de traditionele medische disciplines:
van technische wetenschappen tot culturele antropologie, van alfaweten-
schappen tot en met gammawetenschappen. Ook hier ligt het voor de hand
dat een zeker evenwicht gewenst is, zodat de mogelijkheden die deze disci-
plines bieden voor verbetering van volksgezondheid en gezondheidszorg
optimaal worden benut. Vanwege de dominantie van de medische discipline
in de UMC’s is een dergelijk evenwicht niet vanzelfsprekend en zou het
gewenst kunnen zijn vast te stellen in hoeverre verschillende disciplines vol-
doende ruimte krijgen binnen de onderzoeksprogramma’s.

« Mate van toepassingsgerichtheid
\oor verbetering van volksgezondheid en gezondheidszorg is het hele scala
van onderzoek nodig om nieuwe fundamentele inzichten te implementeren.
Het is gebruikelijk de universiteiten verantwoordelijk te houden voor het fun-
damenteel en strategisch onderzoek, terwijl het accent bij niet-universitaire
onderzoeksinstituten meer op het toegepaste onderzoek zou moeten liggen.
In de praktijk zijn die scheidslijnen echter niet altijd even gemakkelijk te
trekken. En het is wellicht ook niet altijd wenselijk om een scheiding aan te
brengen. In elk geval overlappen de onderzoeksprogramma's van UMC’s en
niet-universitaire onderzoeksinstellingen elkaar op dit punt aanzienlijk. De
vraag kan worden opgeworpen wat voor UMC’s een goede balans is tussen
fundamenteel, strategisch en toegepast onderzoek en of die balans in de
onderzoeksprogramma’s voldoende aanwezig is.

Een grondige analyse van de responsiviteit van alle onderzoeksprogramma’s van
UMC’s valt buiten het bestek van dit advies. In de tussenrapportage van de RGO
over dit onderwerp is bij wijze van vingeroefening een eenvoudige analyse uitge-
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voerd van de mate waarin de onderzoeksprogramma’s van de UMC'’s responsief
zijn op de dimensie ‘typen gezondheidsproblemen’. Hierbij is nagegaan in hoe-
verre de onderzoeksprogramma’s van de UMC’s daadwerkelijk aandacht beste-
den aan de grote volksgezondheidsproblemen zoals gesignaleerd in de nota
Langer gezond leven van het ministerie van VWS.2 Deze exercitie liet zien dat
voor een betrouwbare analyse gedetailleerde informatie nodig is, die niet uit
bestaande documenten en registraties is af te leiden. Afgezien van de vraag of
een gedetailleerder overzicht wel te maken valt, achtte de raad het niet zinvol om
op deze manier een analyse uit te voeren. Daarom heeft de raad afgezien van ver-
dere activiteiten langs deze lijn.s In plaats daarvan is in een aantal case studies
een analyse gemaakt van de mechanismen die de onderzoeksagenda van de
UMC'’s bepalen (zie hoofdstuk 4).
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Hoofdstuk 3

Hoe komt de onderzoeksagenda van

UMC's tot stand?

3.1

Inleiding

Alle UMC’s kennen een reeks gemeenschappelijke factoren die invloed hebben
op de totstandkoming van de onderzoeksprogramma's. Die factoren zijn in te
delen in wetenschapsinterne of push factoren (3.2) en externe of pull factoren
(3.3). Die indeling moet overigens niet al te strikt worden genomen, omdat er
sprake is van wederzijdse beinvloeding.

3.2

Wetenschapsinterne of push factoren

Wetenschapsinterne factoren (kortweg ‘interne factoren’) zijn factoren die bin-

nen het onderzoek en de onderzoekswereld zelf spelen en die autonoom de ont-

wikkeling van het onderzoek bepalen en daarin een eigen dynamiek brengen. De

volgende factoren lijken voor het gezondheidsonderzoek aan de UMC’s in elk

geval van belang:

« infrastructuur (onderzoekers, vakgebieden, faciliteiten, onderzoeksmethoden
en dergelijke)

« internationale en nationale trends in het wetenschappelijk onderzoek

* het onderzoeksbeleid van UMC'’s.
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Infrastructuur (onderzoekers, vakgebieden, faciliteiten, onderzoeks-
methoden)

De infrastructuur kan worden gekarakteriseerd door de beschikbare onderzoeks-
capaciteit, kwaliteit en succes van onderzoekers, de onderlinge relatie tussen
aanpalende vakgebieden en aanwezige faciliteiten en onderzoeksmethoden.

Succesvolle groepen vormen de kern van de onderzoeksprogramma's, die de
UMC'’s voor een deel in onderzoeksinstituten hebben ondergebracht. Deze insti-
tuten bieden een sterke infrastructuur voor aanpalende vakgebieden en gunstige
condities voor intensieve samenwerking. Een succesvolle onderzoeksgroep zal
niet snel van onderwerp veranderen. Het opbouwen en tot bloei brengen van een
onderzoeksprogramma kost immers vele jaren en dat maakt het moeilijk (en
onwenselijk) om van de ene op de andere dag een andere koers te varen. Wat wél
gebeurt is het uitwaaieren of evolueren van een onderzoekslijn, binnen de band-
breedte van een onderzoeksprogramma. Daarmee is het lopend onderzoek in
belangrijke mate bepalend voor het toekomstige onderzoek.

Maar ook het bestand van onderzoekers heeft invloed op het toekomstig
onderzoek. Tot op zekere hoogte is het immers de individuele onderzoeker die op
grond van zijn eigen interesse, inzichten en beschikbare mogelijkheden kiest
voor de vraagstelling van het onderzoeksproject of -programma. In het algemeen
is die vrijheid aanzienlijk en dat maakt risicovol of door nieuwsgierigheid gedre-
ven onderzoek mogelijk.

Ook beschikbare middelen vormen een factor die van invloed is op het toe-
komstig onderzoek. Wanneer een bepaald type methodologie, apparatuur, data of
expertise eenmaal binnen een UMC aanwezig is, dan zal de neiging bestaan hier-
van gebruik te maken. Voor de ontwikkeling van nieuwe methoden en technieken
zijn immers doorgaans forse investeringen nodig. Onderzoekers gebruiken
daarom bij voorkeur (modificaties van) bestaande methoden en technieken om
hun onderzoeksvragen te beantwoorden. Ook voor dataverzameling bij patiénten
of in de open bevolking (bijvoorbeeld in de vorm van cohortonderzoek) zijn
zulke grote investeringen nodig, dat men bij voorkeur gebruik maakt van
bestaande cohorten, liever dan een nieuw cohort op te zetten.

Het beschikbaar komen van nieuwe methodologie, apparatuur, data of exper-
tise is een onderzoeksinterne factor die het onderzoek in betrekkelijk korte tijd
een nieuwe richting kan geven. Hiervan bestaan talloze voorbeelden: de resulta-
ten van het Human Genome Project, microarrays voor genoomonderzoek, func-
tionele MRI en stamcellijnen zijn er slechts een paar. Door deze nieuwe
ontwikkelingen zijn mogelijkheden voor succesvol onderzoek ontstaan waarvan
binnen de UMC'’s gretig gebruik is gemaakt.
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Internationale en nationale trends in het wetenschappelijk onderzoek

Zoals veel andere menselijke activiteiten is ook wetenschappelijk onderzoek aan
trends onderhevig. Deze trends worden in hoge mate bepaald door de opvattin-
gen die in de internationale onderzoeksgemeenschap heersen en tot uitdrukking
komen in belangwekkende publicaties en voordrachten op gezaghebbende con-
gressen. Zo kan het algemeen gedeelde gevoel ontstaan dat een bepaalde ontwik-
keling ‘veel gaat opleveren’. Hoewel deze verwachtingen niet altijd worden
waargemaakt, kan het feit dat wereldwijd vele onderzoekers zich op een nieuw,
veelbelovend terrein begeven ertoe leiden dat de wetenschap in korte tijd een
enorme sprong voorwaarts maakt.

Deze trends worden deels bepaald door ontwikkelingen in methodologie,
beschikbare gegevens en apparatuur, maar lijken ook een eigen sociale dynamiek
te kennen. Een van die trends was de grote belangstelling voor oncogenen
(mogelijke aanknopingspunten voor de bestrijding van kanker) in de laatste
decennia van de twintigste eeuw. Een meer recente trend is die van de biologi-
sche psychiatrie, die profiteert van ontwikkelingen in de farmacologie, imaging
technieken voor de hersenen en het genoomonderzoek. Het genoomonderzoek is
een voorbeeld van een trend waarbij de snelle ontwikkeling in technische moge-
lijkheden een stempel drukt op het onderzoek. Dat dergelijke dynamiek uiterst
productief kan zijn blijkt uit het voorbeeld van het wereldwijde aids-onderzoek,
dat leidde tot de snelle ontdekking van HIV als verwekker van aids en tot de al
even snelle ontwikkeling van antivirale middelen die daarop volgde.

Ofschoon de invloed van internationale trends moeilijk te kwantificeren is,
zullen deze trends deels definiéren welk onderzoek internationaal hoog aange-
schreven staat. Waar internationale publicaties als prestatie- of kwaliteitsindica-
tor worden gebruikt, zullen onderzoekers eerder geneigd zijn de internationale
trends in onderwerpen te volgen.

Onderzoeksbeleid van UMC’s

De sturingsmechanismen binnen de UMC?’s zijn ofwel direct gericht op
onderzoeksbeleid, ofwel — indirect — op de beinvloeding van de randvoorwaar-
den voor dat onderzoek. Directe sturing op het onderzoeksbeleid kan bijvoor-
beeld met interne subsidiemogelijkheden. Beinvloeding van de randvoorwaarden
kan onder andere door verdeling van interne middelen via prestatiefinanciering.
De Raden van Bestuur van de UMC’s hebben diverse mogelijkheden voor
sturing in de onderzoeksprogramma’s. Men kan voor bepaalde onderzoeksgebie-
den extra middelen beschikbaar stellen, hetzij rechtstreeks, hetzij via interne sti-
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muleringsprogramma'’s, zoals doelmatigheidsonderzoek en fellowships. Ook via
het hooglerarenbeleid kunnen bepaalde onderzoeksrichtingen worden versterkt.
De financiéle middelen voor deze vormen van sturing zijn echter beperkt.

De vertaling van fundamenteel onderzoek naar de klinische situatie — transla-
tioneel onderzoek — verdient hier expliciet aandacht. De vorming van UMC’s is
voor dat onderzoek een grote stimulans geweest.* In een UMC worden namelijk
de strategie van onderzoek en van patiéntenzorg gemeenschappelijk aangestuurd,
waardoor idealiter een optimale afstemming tussen beide wordt bereikt. Die opti-
male afstemming bevordert een snelle toepassing van nieuwe kennis bij patién-
ten.

De vorming van UMC’s is niet alleen voor het translationeel onderzoek een
grote stimulans geweest, maar heeft daarmee ook invloed gehad op de responsi-
viteit. Patiéntenzorg is niet direct sturend, maar vormt wél een omgeving waarin
translationeel onderzoek tot bloei kan komen. Veel UMC’s onderkennen daarom
het belang van translationeel onderzoek en vertalen dit in voorwaarden voor
interne subsidiéring. Het ligt daarom niet voor de hand te veronderstellen dat de
vorming van UMC’s heeft geleid tot een afname van de responsiviteit.

Veel UMC’s hanteren bij de interne verdeling van middelen systemen van
prestatiefinanciering op grond van onderzoeksprestaties in de voorgaande jaren.
Prestatiefinanciering en kwaliteitsbeoordelingen zijn mechanismen die op een
iets andere manier werken dan de bovengenoemde sturing op de inhoud van
onderzoek. Bij prestatiefinanciering en kwaliteitsbeoordelingen induceert men
een prestatiegerichte werkwijze bij de onderzoekers, die indirect invloed kan
hebben op de richting van het onderzoek. Als men bijvoorbeeld publicaties in
internationale peer reviewed tijdschriften hanteert als prestatie-indicator, zal dat
onmiskenbaar invloed hebben op het karakter van het onderzoek. Onderzoekers
zullen zich immers eerder richten op het internationale veld, dan op nationale,
maatschappelijke vraagstukken, omdat publicaties in Nederlandse bladen veel
minder zwaar meetellen.

3.3

Externe of pull factoren

Externe factoren spelen een rol buiten het onderzoek en de onderzoeksgroepen
van de UMC’s en beinvloeden de ontwikkeling van het onderzoek van buitenaf.
Een belangrijke factor is de invloed van patiéntenstromen en de benodigde zorg.
Externe financiering van onderzoek is uiteraard een belangrijke invlioed, maar
ook maatschappelijke signalen dat een bepaald type onderzoek als relevant wordt
gezien, doen hun invloed gelden. De volgende drie factoren lijken voor het
gezondheidsonderzoek aan de UMC’s in elk geval van belang:

36

Onderzoek dat ertoe doet





* invloed van patiéntenzorg
» externe financiering
« expliciete maatschappelijke behoefte.

Invloed van patiéntenzorg

De NFU schetst in haar nota Van vele markten thuis de invloed die kan uitgaan
van het patiéntenaanbod, in het bijzonder van patiénten met nieuwe ziektebeel-
den of zeldzame ziekten.x* Een duidelijk voorbeeld van die invloed is te zien in
het aidsonderzoek. Het feit dat het onderzoek naar aids als eerste van de grond
kwam in Amsterdam en daar nog steeds een zwaartepunt vormt, hangt zonder
twijfel samen met het feit dat in het AMC voor het eerst in Nederland aids bij een
patiént herkend werd en dat zich in Amsterdam een relatief grote populatie aids-
patiénten bleek te bevinden. Het AMC heeft zich ontwikkeld tot concentratiepunt
voor topklinische en topreferentiefuncties op het gebied van aids. Het aidsonder-
zoek is niet beperkt gebleven tot het AMC, maar heeft zich daar wel een plaats
verworven binnen de eerste geldstroom. Vergelijkbare ontwikkelingen gelden
op andere terreinen, bijvoorbeeld bij bepaalde erfelijke aandoeningen. De con-
centratie van patiénten met zeldzame erfelijke tumoren in enkele UMC’s, veelal
op basis van het hoge niveau van patiéntenzorg dat voor die patiénten geleverd
kan worden, heeft het mogelijk gemaakt dat daar de genetische basis voor deze
aandoeningen kon worden ontrafeld. Er is een actieve sturing van UMC’s om
specifieke patiéntenstromen te concentreren in bepaalde UMC’s.

Door een hoog kennisniveau en hoge kwaliteit van de zorgverlening kan een
klinische groep een bepaalde patiéntenpopulatie aan zich binden en de mogelijk-
heid creéren een succesvol onderzoeksprogramma op te bouwen. Overigens kun-
nen push en pull factoren hierbij gemakkelijk in elkaar overgaan: een hoge
kwaliteit van wetenschappelijk onderzoek kan weer patiénten aantrekken.

De UMC's als kennisinstellingen hebben primaire taken in onderwijs, onder-
zoek en patiéntenzorg en die drie taken zijn onderling nauw verweven. De
directe patiéntenzorg in een UMC staat mede ten dienste van onderwijs en onder-
zoek, maar onderzoek is niet per definitie afhankelijk van de patiéntenstroom.
Fundamenteel onderzoek geschiedt meestal onafhankelijk van het patiéntenaan-
bod. Veel gezondheidsonderzoek vindt ook plaats in populaties buiten het zie-
kenhuis, bijvoorbeeld in huisartspraktijken of in de algemene bevolking.
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Externe financiering

Een doorslaggevende factor in de ontwikkeling van de onderzoeksprogramma’s
van UMC’s is de financiering: zonder financiering geen onderzoek, en financiers
bepalen hoe het geld wordt besteed. De UMC’s verwerven hun onderzoeksmid-
delen op verschillende manieren. Voor onderzoek worden vaak vier geldstromen
onderscheiden:
» Eerste geldstroom
Middelen die van het ministerie van OCW via de universiteiten naar de
UMC'’s vloeien voor het doen van onderzoek en het uitvoeren van onderwijs
en de zogenaamde Rijksbijdrage van het ministerie van OCW ter bekostiging
van de werkplaatsfunctie voor onderwijs en onderzoek in het ziekenhuis.
» Tweede geldstroom
Overheidsgeld dat via NWO, ZonMw, KNAW of Europees Kaderprogramma
wordt toegekend, veelal in sterke onderlinge competitie tussen onderzoeksin-
stellingen.
» Derde geldstroom
Geld van collectebusfondsen en andere financiers die middelen toekennen op
basis van een kwaliteitsoordeel door een onafhankelijke wetenschappelijke
commissie.
» \Vierde geldstroom
Geld van overheid en bedrijfsleven ten behoeve van wetenschappelijke pro-
jecten waarvoor een resultaatverplichting geldt.

Middelen uit de eerste geldstroom

De eerste geldstroom is in principe ‘vrij besteedbaar’. Het UMC kan zelf bepalen
welk onderzoek het wil financieren. Een belangrijk deel van de eerste geldstroom
is echter voor onderwijs bestemd en de omvang van de eerste geldstroom is dan
ook niet gelijk aan het onderzoeksbudget. Op basis van de jaarverslagen van de
UMC'’s wordt geschat dat het onderzoeksbudget voor bijna de helft uit de eerste
geldstroom bestaat. Meer dan de helft is afkomstig uit de tweede, derde en vierde
geldstroom, waar bij de verwerving is vastgelegd aan welk onderzoek deze gel-
den moeten worden besteed. Een deel van de eerste geldstroom wordt ingezet om
externe financiering te verwerven, onder meer doordat het subsidiebedrag wordt
verstrekt op voorwaarde van matching, zodat het moet worden aangevuld met
middelen uit de eerste geldstroom.z Volgens een onderzoek van Ernst & Young
bedroeg de matching in het UMC Utrecht in 2002 circa 44 procent.2 Dit beeld
wordt representatief geacht voor alle UMC’s. Dat betekent dat een UMC voor
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elke euro uit tweede, derde en vierde geldstroom ongeveer 85 eurocent uit de eer-
ste geldstroom moet bijpassen. Daarmee wordt de besteding van de eerste geld-
stroom voor het overgrote deel vastgelegd. In zekere zin vormt de omvang van
de tweede, derde en vierde geldstroom een indicatie van de responsiviteit: juist in
deze geldstromen komt de maatschappelijke behoefte aan onderzoek tot uitdruk-
king. Dit geldt overigens niet voor al deze geldstromen in gelijke mate.

Middelen uit de tweede geldstroom

Een deel van de tweede geldstroom, namelijk een belangrijk deel van de midde-
len die via NWO worden verdeeld, betreft door onderzoekers geinitieerd onder-
zoek. De NWO Vernieuwingsimpuls (de Veni, Vidi en Vici-
onderzoeksprogramma’s) en het TOP-programma zijn uitdrukkelijk bedoeld om
het nieuwsgierigheidgedreven onderzoek te stimuleren en talentvolle onderzoe-
kers de ruimte te geven hun eigen onderzoeksagenda te volgen. Daarnaast bevin-
den zich in de tweede geldstroom ook financieringsbronnen waarvoor de
maatschappelijke behoefte aan onderzoek een belangrijk criterium is. Dit geldt
bij uitstek voor een aantal onderzoeksprogramma's ondergebracht bij ZonMw.
Veel van deze onderzoeksprogramma’s zijn tot stand gekomen op basis van
adviezen van de RGO en andere adviesorganen, die hiertoe verkenningen en
inventarisaties hebben uitgevoerd om lacunes in het onderzoek te signaleren en
vanuit maatschappelijk perspectief prioriteiten aan te geven. De adviezen van de
RGO hebben in het verleden geleid tot een aantal stimulerings- en prioriteiten-
programma's bij ZonMw, zoals het programma Preventie, het programma Chro-
nisch zieken, het programma Revalidatieonderzoek, en het programma
Geestkracht. Uit de beschikbare evaluaties van deze programma’s blijkt dat het
UMC-onderzoek op deze terreinen tot ontwikkeling is gekomen en dat onder-
zoekslijnen zijn opgebloeid (mede gefinancierd uit de eerste geldstroom) die
zonder externe financiering niet van de grond waren gekomen. De sturende wer-
king van deze programma’s is evident.

Middelen uit de derde geldstroom

De budgetten die de collectebusfondsen beschikbaar stellen voor onderzoek vor-
men het duidelijkste bewijs voor het belang dat de Nederlandse burger hecht aan
onderzoek op bepaalde terreinen. Deze budgetten worden immers opgebracht
door donateurs. Het is dan ook niet verwonderlijk dat de grootste budgetten
beschikbaar zijn voor onderzoek naar ziekten die de grootste sterfte of de groot-
ste ziektelast veroorzaken, respectievelijk, waarvan de ziektelast voor de burgers
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het meest direct zichtbaar is. Als alleen aan deze ziekten aandacht zou worden
besteed, zou men een grote groep patiénten stelselmatig veronachtzamen. In het
onderzoek dat wordt uitgevoerd in de UMC’s blijkt echter ruime aandacht te zijn
voor minder vaak voorkomende ziekten en specifieke patiéntengroepen.

De gelden van het Fonds Economische Structuurversterking (FES) en de
Smartmix, afkomstig uit de aardgasbaten, hebben in de afgelopen jaren een
belangrijke impuls gegeven aan het onderzoek in de UMC’s. Deze gelden wor-
den specifiek ingezet ter stimulering van kennisontwikkeling die van belang is
voor de economie. Dit beleid past in het streven van de overheid Nederland een
van de koplopers in de kenniseconomie van de wereld te laten worden.

Middelen uit de vierde geldstroom

De vierde geldstroom betreft geld van overheid en bedrijfsleven voor inspannin-
gen waarbij een resultaatverplichting geldt. Het contractonderzoek past in deze
categorie. Een groot deel van het geld dat hierin omgaat is afkomstig van de far-
maceutische industrie, die een van de drijvende krachten is in de ontwikkeling
van geneesmiddelen.

De raad volstaat hier met de conclusie dat, gezien de omvang van de externe
financiering en de invloed daarvan op de eerste geldstroom, UMC’s zeker zeer
responsief zijn op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg die
gepaard gaan met externe financiéle prikkels.

Expliciete maatschappelijke behoefte

In 2.4 is er reeds op gewezen dat de maatschappelijke behoefte aan gezondheids-
onderzoek zeer divers is, omdat verschillend groepen gebaat zijn bij beantwoor-
ding van zeer uiteenlopende onderzoeksvragen. De mate waarin die vragen
doordringen op de onderzoeksagenda van de UMC'’s is sterk afhankelijk van de
helderheid en kracht waarmee ze onder de aandacht worden gebracht. Maat-
schappelijk belanghebbenden zijn niet altijd goed in staat hun onderzoeksbehoef-
ten te articuleren op een manier die door de onderzoekswereld wordt herkend.
Overigens bestaat er bij onderzoekers van de UMC'’s zeker aandacht voor het
signaleren van onderzoeksbehoeften van belanghebbenden. Dit blijkt onder
andere uit de adviezen van de RGO over prioriteiten voor onderzoek vanuit
maatschappelijk perspectief. Ten behoeve van die adviezen inventariseert de raad
op diverse gebieden bestaand onderzoek en vinden gesprekken plaats met onder-
zoekers die op deze gebieden werkzaam zijn. Uit deze inventarisaties blijkt dat
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onderzoekers uit UMC’s vaak goed op de hoogte zijn van de maatschappelijke
behoefte aan onderzoek op bepaalde terreinen. Dit wordt bevestigd door passa-
ges in jaarverslagen en beleidsstukken van universiteiten, waarin de UMC’s refe-
reren aan maatschappelijke problematiek en maatschappelijke belangstelling
voor onderzoek. Dit zijn duidelijke signalen dat UMC’s zich realiseren dat
bepaalde onderwerpen vanuit maatschappelijk oogpunt wetenschappelijk onder-
zoek verdienen.

In de praktijk zijn de maatschappelijke behoeften aan onderzoek vooral een
sturende factor als deze gepaard gaan met externe financiering. Toch zullen sig-
nalen dat bepaalde problemen maatschappelijke prioriteit hebben, ook zonder
onmiddellijke financiéle ondersteuning vermoedelijk wel invloed hebben op de
universitaire onderzoeksagenda. Aandacht voor een thema in het maatschappe-
lijk debat kan zo'n prikkel zijn, bijvoorbeeld in het geval van onderzoek naar de
maatschappelijk aspecten van genomics of beslissingen rond het levenseinde.

In het voorgaande is impliciet uitgegaan van de maatschappelijke behoefte in
de Nederlandse samenleving, maar men zou ook de behoeften van de internatio-
nale gemeenschap in ogenschouw kunnen nemen. De World Health Organization
(WHO) vraagt voortdurend aandacht voor grensoverschrijdende en mondiale
problematiek.z2 Ook diverse toonaangevende internationale medische tijdschrif-
ten hebben in de afgelopen jaren gewezen op kwesties die op mondiale schaal
spelen, zoals HIV/aids en andere infectieziekten in met name derde wereld lan-
den, de gevolgen van roken en de toename van overgewicht in de westerse
wereld.272¢ Een recent initiatief als het Europese project Priority Medicines for
Europe and the World speelt hierop in.2 In de conclusies van de voorzitter van de
conferentie over priority medicines valt op dat de onderwerpen die door de WHO
als research gaps zijn geidentificeerd, in het universitaire onderzoek in Neder-
land ruim aan bod komen.® Ook dat is een blijk van aandacht voor maatschappe-
lijke prioriteiten.
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Hoofdstuk 4

Hoe vragen van buiten doordringen
tot de onderzoeksagenda van de
UMC’s: drie voorbeelden

4.1

Inleiding

Gezien de grote diversiteit aan vraagstukken is het duidelijk dat niet alle vragen
in het onderzoek aan bod kunnen komen, hoe groot de responsiviteit van onder-
zoekers of onderzoeksinstellingen ook is. De vraag is nu in welke mate de ver-
schillende interne en externe factoren er in de praktijk aan bijdragen dat een
bepaald onderwerp een (prominente) plaats op de onderzoeksagenda’s van de
UMC’s krijgt. Aan de hand van drie casusbeschrijvingen wordt daar in dit hoofd-
stuk op ingegaan.

In het vorige hoofdstuk is een schema gepresenteerd met interne en externe
factoren die de onderzoeksagenda van de UMC’s kunnen bepalen. Door toepas-
sing van dit schema op een aantal onderzoeksterreinen kan worden getoetst of de
veronderstelde interne en externe factoren daadwerkelijk van invloed zijn
geweest op de onderzoeksagenda van de UMC’s. Hiertoe zijn drie onderzoeksge-
bieden gekozen als studiemateriaal. Deze drie case studies vormen een afspiege-
ling van de verwachte pluriformiteit in de responsiviteit van de UMC’s. Het gaat
om revalidatieonderzoek, onderzoek op het gebied van arbeid en gezondheid en
onderzoek naar diabetes mellitus.

De eerste casus, revalidatieonderzoek, wordt gezien als een succesvol voor-
beeld van een onderzoeksterrein dat de afgelopen jaren is verankerd in de onder-
zoeksagenda van de UMC’s, mede naar aanleiding van signalen uit de
gezondheidszorg over de noodzaak tot versterking van dit onderzoeksterrein. De
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tweede casus, onderzoek op het terrein van arbeid en gezondheid, laat een terrein
zien waarop de onderzoeksactiviteiten van de UMC’s slechts beperkt structureel
zijn verankerd, ondanks aandrang van diverse maatschappelijke groeperingen.
De derde casus, onderzoek naar diabetes mellitus, wordt gezien als een voorna-
melijk investigator driven onderzoeksterrein dat toch in een nauwe relatie staat
met een groot vraagstuk op het terrein van volksgezondheid en gezondheidszorg.

In bijlagen D, E en F zijn de uitgebreide beschrijvingen van deze voorbeel-
den opgenomen. Deze beschrijvingen beginnen met een omschrijving van het
onderzoeksterrein, de maatschappelijke behoefte en de betrokken belanghebben-
den. Vervolgens worden belangrijke adviezen van de RGO en andere organisa-
ties over de ontwikkeling van het desbetreffende onderzoeksterrein beschreven,
de onderzoeksactiviteiten van de UMC’s samengevat en de invloed van de
interne en externe factoren op de onderzoeksagenda bepaald. Elk voorbeeld
besluit met een samenvattende beschouwing die, samen met de analyse, ter veri-
ficatie is voorgelegd aan een aantal deskundigen.

In dit hoofdstuk wordt per voorbeeld een korte samenvatting gegeven van de
belangrijkste interne en externe factoren die de onderzoeksagenda hebben bein-
vloed. Een samenvattende beschouwing maakt tot slot inzichtelijk welke mecha-
nismen de responsiviteit van de UMC’s bepalen.

4.2

Revalidatieonderzoek

Het werkterrein van de revalidatie richt zich op het herstel of de verbetering van
de gezondheid van mensen met blijvend lichamelijk letsel of een functionele
beperking. Doel is deze mensen in staat te stellen om sociale integratie in activi-
teiten en participatie te bereiken. Het functioneren van de patiént staat dus cen-
traal. Revalidatieonderzoek wordt voornamelijk verricht binnen revalidatie-
geneeskunde, bewegingswetenschappen en sociale en technische wetenschap-
pen.

Groei en verschuiving

De afgelopen tien jaar is het revalidatieonderzoek aan de UMC’s en andere (bui-
ten)universitaire onderzoeksgroepen flink gegroeid, wat blijkt uit een toename
van het aantal leerstoelen, de intensieve samenwerking tussen universiteiten,
UMC'’s, ziekenhuizen en revalidatie-instellingen en een toename van de weten-
schappelijke productie. Tevens heeft een inhoudelijke verschuiving plaatsgevon-
den van projecten die zich voornamelijk richtten op een aantal diagnosegroepen,
waaronder CVA, dwarslaesie, beenamputatie en verworven aandoeningen, naar
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vijf onderzoeksthema’s (herstel loopvaardigheid, functionele prognose na neuro-
logische aandoeningen, mobiliteitsherstel bij dwarslaesiepatiénten, chronische
lage rugpijn, revalidatietechnische hulpmiddelen). Er zijn epidemiologische stu-
dies naar beloop van ziekten en aandoeningen verricht en er is onderzoek gedaan
naar de ontwikkeling van meetinstrumenten. Tevens is er meer onderzoek gedaan
naar ouderen en kinderen.

Van versnippering naar bundeling

Tot halverwege de jaren negentig van de vorige eeuw was het revalidatieonder-
zoek sterk versnipperd. Dit kwam grotendeels doordat de revalidatiezorg gede-
centraliseerd was in revalidatiecentra buiten de UMC’s met een beperkte
onderzoekstraditie.>* De RGO concludeerde in 1993 dat het revalidatieonderzoek
in Nederland geen duidelijke structuur had en dat de financiering divers en ad
hoc van karakter was.®> De organisaties in het revalidatieveld (met name de Ver-
eniging van Revalidatie instellingen, VRIN, nu RN geheten), de beroepsgroep
revalidatieartsen (Vereniging van revalidatieartsen, VRA) en de onderzoekers
hadden behoefte aan academisering van het werkterrein. Ze besloten de krachten
te bundelen in fundamenteel, strategisch en toegepast revalidatieonderzoek om
het vakgebied meer evidence based te maken.

RGO-advies Revalidatieonderzoek

Voor de VRA was een goede onderzoeksinfrastructuur van belang voor een
goede patiéntenzorg en specialistenopleiding. Voor de VRIN was academisering
belangrijk omdat deze bijdraagt aan een betere kwaliteit van zorg. Bij de ministe-
ries van VWS en OCW werd een sterkere accentuering van de revalidatie in het
gezondheidszorgbeleid bepleit, onder verwijzing naar de veroudering van de
bevolking en de toename van het aantal mensen met chronische ziekten en beper-
kingen als gevolg hiervan. Deze ontwikkelingen leidden tot het RGO-advies
Revalidatieonderzoek, uitgebracht in 1997 .3

De belangrijkste aanbevelingen betroffen de noodzaak tot bundeling van het
revalidatieonderzoek in een aantal onderzoeksthema’s, de noodzaak van acade-
misering van onderzoek in revalidatie-instellingen en de wenselijkheid van een
opleiding van klinische onderzoekers in revalidatie. Het RGO-advies heeft ertoe
geleid dat verschillende stakeholders, waaronder VWS, OCW, RN, het Nationaal
Revalidatiefonds en ZonMw een flinke hoeveelheid externe middelen beschik-
baar stelden. Zo kon een programma Revalidatieonderzoek worden gestart.
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Dit programma werd gecodrdineerd door ZonMw en bracht door overeen-
komsten academisering van het onderzoek en samenwerking van UMC’s met
aanverwante disciplines en revalidatiecentra tot stand. De decanen van de medi-
sche faculteiten bleken bereid garanties te geven voor instelling of uitbreiding
van leerstoelen en structurele onderzoeksformatie. Als verklarende factoren voor
hun bereidheid is gewezen op de veroudering van de bevolking en de zichtbare
toename in de gezondheidszorg van patiénten met chronische aandoeningen die
een goede revalidatiezorg noodzakelijk maken.s

Conclusie

De UMC'’s hebben op dit terrein een flinke mate van responsiviteit tentoonge-
spreid. Hieraan hebben verschillende interne en externe factoren bijgedragen, in
het bijzonder de aanwezigheid van een expliciete maatschappelijke behoefte aan
academisering van het vakgebied en de beschikbaarheid van externe financie-
ring. Vooral de expliciete maatschappelijke behoefte, effectief verwoord door de
belangrijkste maatschappelijke groeperingen in het revalidatieveld, valt hier op.
Een langdurige mobilisatiecampagne van het werkveld en onderzoekers, onder-
steund door het ministerie van VWS, is uiteindelijk uitgemond in een RGO-
advies. Dit advies heeft ertoe geleid dat middelen beschikbaar werden gesteld,
zodat het onderzoek dat reeds plaatsvond in de UMC’s verankerd en verbreed
kon worden, en dat de bestaande samenwerking met aanverwante disciplines en
revalidatiecentra werd versterkt. Het RGO-advies heeft ook in sterke mate de
onderzoeksthema’s bepaald.x> De ministeries van VWS en OCW hebben de
onderzoeksagenda mede bepaald door inhoudelijk eisen te stellen aan het pro-
gramma Revalidatie. De Raden van Bestuur van de UMC’s hebben geen proac-
tieve rol gespeeld in de academisering van het revalidatieonderzoek. Zij waren
echter wel bereid om te investeren in een structurele onderzoeksformatie en uit-
breiding van leerstoelen, nadat er tijdelijk extern geld ter beschikking werd
gesteld.

4.3

Onderzoek naar arbeid en gezondheid

Het werkveld van arbeid en gezondheid richt zich op het beschermen en het
bevorderen van de gezondheid van de werkende mens. Het eerste aspect, het
beschermen van de gezondheid, is gericht op het identificeren van belastende
factoren in de arbeid, het evalueren van de bijbehorende gezondheidsrisico’s en
het ontwikkelen van interventies ter reductie of eliminatie van de risicofactoren
in de arbeid. Dit terrein is vooral het domein van de arbeidshygiéne, veiligheids-
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kunde, ergonomie, arbeids- en organisatiepsychologie en, in mindere mate, de
arbeids- en bedrijfsgeneeskunde.

Het tweede aspect, het bevorderen van de gezondheid en van het (weer) func-
tioneren in het werk in geval van gezondheidsproblemen, staat vooral in het
teken van het verbeteren van de gezondheid van werknemers met stoornissen in
de gezondheid of (chronische) ziekten die negatieve consequenties hebben voor
de geschiktheid om bepaalde arbeid te verrichten. Dit terrein richt zich vooral op
werkhervatting en re-integratie naar werk en is het traditionele domein van de
arbeids- en bedrijfsgeneeskunde en de verzekeringsgeneeskunde. Het gaat in dit
werkveld om grote maatschappelijke belangen, onder meer samenhangend met
de omvangrijke financiéle consequenties van uitkeringen voor ziekteverzuim en
arbeidsongeschiktheid.

Stabiele omvang, inhoudelijke verschuiving

De omvang van het onderzoek aan alle UMC’s samen is de laatste vijftien jaar
min of meer stabiel geweest en is sterker geconcentreerd geraakt bij een beperkt
aantal centra (met name VUmc en AMC). Een aanzienlijk deel van het onder-
zoek in dit werkveld vindt overigens plaats buiten de UMC’s. De structureel gefi-
nancierde formatie binnen UMC’s op dit werkveld had en heeft een kleine
omvang (minder dan 20 fte) en slechts in vier van de acht UMC’s is het onder-
zoeksterrein verankerd met hoogleraarposities. Wel is de onderzoeksagenda van
de UMC'’s sterk van inhoud veranderd, met meer nadruk op etiologisch en inter-
ventieonderzoek (met name psychische gezondheidsproblemen en aandoeningen
van het bewegingsapparaat), onderzoek naar verzuim en arbeidsongeschiktheid
en, meer recent, onderzoek naar chronisch zieken en werk. Onderzoek op het ter-
rein van de arbeidstoxicologie is sterk afgenomen. Deze ontwikkelingen sluiten
goed aan bij de wenselijkheid van genoemde onderzoeksonderwerpen, zoals ver-
woord in verschillende RGO-adviezen en het advies van het Platform Wachttij-
den Aanpak.x3 Het Nederlands onderzoek op dit terrein staat internationaal
hoog aangeschreven en levert een belangrijke bijdrage aan de totale wereldpro-
ductie.® Artikelen over aandoeningen van het bewegingsapparaat leverden vijf-
tien jaar geleden nog een kleine bijdrage aan de wetenschappelijke productie,
terwijl dit onderwerp, naast het bekende onderzoek naar luchtwegaandoeningen
(met name astma) en arbeidsgerelateerde tumoren, hoog scoorde in 2005.3
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Financiers

In de afgelopen vijftien jaar is ZonMw een belangrijke financier voor het onder-
zoek van de UMC'’s geweest via de programma’s Sociaal-Medische Begeleiding,
Klachten Bewegingsapparaat en Preventie. Het programma Sociaal-Medische
Begeleiding (1997-2004), ontstaan op initiatief van het Platform Wachttijden
Aanpak, was gericht op thema’s rond de arbocuratieve samenwerking, inclusief
verzuimbegeleiding. Het programma Klachten Bewegingsapparaat (1998-2001)
kende als prioritaire thema’s arbeid en verzuim. In het reguliere programma Pre-
ventie zijn diverse kosteneffectiviteitstudies uitgevoerd op het terrein van
arbeidsgebonden aandoeningen van het bewegingsapparaat. De sterke groei in
onderzoek naar psychische vermoeidheid is met name tot stand gekomen door
het NWO prioriteitsprogramma Psychische vermoeidheid in de arbeidssituatie
(1996-2006). Andere financiers zijn geweest de Stichting Instituut GAK en op
kleinere schaal brancheorganisaties, zoals Arbouw en BGZ-Wegvervoer, en het
ministerie van SZW (recentelijk via het bescheiden STECR Stimuleringspro-
gramma Research & Development Arbeid en Gezondheid Alladin).

RGO-adviezen: academiseer werkveld

De programma’s van ZonMw en NWO illustreren het belang dat in deze periode
aan de gezondheidsproblematiek in de werkende bevolking werd toegekend. Dit
belang werd onderstreept door een tweetal RGO-adviezen met aanbevelingen tot
substantiéle investering in de onderzoeksinfrastructuur op dit onderzoekste
rein.x3 In beide adviezen werd geconstateerd dat de opleiding tot sociaalgenees-
kundige specialist (arts arbeid en gezondheid) en de zorg volledig los staan van
de UMC'’s en dat het werkveld weinig evidence based is.

Beide adviezen pleitten voor een sterke academisering van het werkveld,
maar hebben geen opvolging gekregen, onder andere doordat het ministerie van
SZW vrijwel geen financiéle middelen beschikbaar heeft gesteld. Hierdoor is de
verwachting dat de onderzoekscapaciteit in de komende jaren fors onder druk
komt te staan. Recentelijk heeft het verzekeringsgeneeskundig onderzoek een
sterke impuls gekregen door het besluit van het Uitvoeringsinstituut Werkne-
mersverzekeringen (UWV) om een interuniversitair Kenniscentrum \erzeke-
ringsgeneeskunde (een samenwerkingsverband van AMC, VUmc en UWV) te
financieren voor een periode van vijf jaar.
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Conclusie

De UMC?’s zijn op het terrein van arbeid en gezondheid beperkt responsief
geweest: de inhoud van het onderzoek is aangepast aan belangrijke maatschappe-
lijke thema’s, maar de door maatschappelijke groeperingen bepleite structurele
verankering en groei heeft slechts beperkt plaatsgevonden binnen sommige
UMC?’s. De aanpassing van het onderzoek heeft plaatsgevonden onder invioed
van de waarneembare trends in het internationale onderzoek en de beschikbaar-
heid van externe financiering voor specifieke onderwerpen. Van de door velen
bepleitte versterking en academisering van dit onderzoeksterrein is geen sprake
geweest door onvoldoende draagvlak van maatschappelijk belanghebbenden, de
afwezigheid van voldoende structurele externe financiering en de afwezigheid
van zichtbare patiéntenstromen binnen de UMC'’s.

De werkgevers en werknemers hebben geen invloed gehad op de onder-
zoeksagenda, mede doordat de afstand tot de UMC’s groot is en er vanuit de
commerciéle arbozorg nauwelijks (financiéle) middelen ter beschikking zijn
gesteld voor onderzoek.

Ook de invloed van het ministerie van SZW als belangrijke stakeholder is
beperkt. Dat komt niet alleen door de beperkte financiéle middelen die dit minis-
terie beschikbaar heeft gesteld voor onderzoek aan de UMC’s, maar ook doordat
dit ministerie geen natuurlijke gesprekspartner is voor de UMC’s. De klinische
arbeidsgeneeskunde binnen UMC’s is nog zeer beperkt van omvang en heeft
geen invloed gehad op de onderzoeksagenda, mede omdat de sociaal-medische
zorg voor personen met arbeidsgebonden aandoeningen vooral buiten de UMC’s
plaatsvindt, veelal in een commerciéle setting (arbodiensten en re-integratie-
instellingen). Het lijkt erop dat door die commerciéle setting de samenwerking
tussen arbodiensten enerzijds en UMC’s anderzijds op het terrein van onderzoek
en onderwijs juist is afgenomen.

4.4

Onderzoek naar diabetes mellitus

Diabetes mellitus (DM) is een chronische stofwisselingsziekte waarbij het
lichaam te weinig of geen insuline aanmaakt of de insulinewerking verstoord is.
Er zijn twee typen DM te onderscheiden: type 1 en type 2 . Het kenmerk van DM
type 1 is een absoluut tekort aan insuline. Bij DM type 2 reageert het lichaam
niet of onvoldoende op de aanwezige insuline. Van alle mensen met diabetes
heeft bijha negentig procent type 2 diabetes en zo’n vijftien procent type 1 diabe-
tes. Onder invloed van een aantal belangrijke medisch-technologische uitvindin-
gen, zoals nierdialyse, transplantaties, glucosemeters en dottertechniek, is
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diabetes een chronische, maar behandelbare aandoening geworden. Bij DM type
1 is het noodzakelijk dat patiénten iedere dag insuline spuiten. DM type 2 wordt
meestal behandeld met medicijnen, voedings- en bewegingsadviezen.

Het absolute aantal patiénten met diabetes is de afgelopen dertig jaar sterk
gestegen, mede onder invloed van de toegenomen levensverwachting, de toe-
name van overgewicht en de immigratie van allochtonen. DM kan leiden tot ern-
stige gevolgen, zoals hart- en vaatziekten, retinopathie en blindheid, nefropathie
en neuropathie. Diabetespatiénten overlijden gemiddeld vijf tot tien jaar eerder
dan mensen zonder diabetes.« De diabeteszorg richt zich voornamelijk op de
behandeling en preventie van complicaties van DM type 1 en 2 en de laatste tijd
meer en meer op de primaire preventie van DM type 2. Diabetesonderzoek wordt
voornamelijk verricht binnen afdelingen interne geneeskunde, huisartsgenees-
kunde en epidemiologie en voedings- en gezondheidswetenschappen.

Stormachtige ontwikkeling, uitbreiding en verdieping

De ontwikkeling van het diabetesonderzoek is de afgelopen tien a vijftien jaar
zeer stormachtig geweest. Tot in de jaren negentig werd in de UMC’s slechts op
beperkte schaal structureel onderzoek naar diabetes uitgevoerd. Hierbij moet
aangetekend worden dat er geen goed zicht is op incidenteel geneesmiddelenon-
derzoek dat is uitgevoerd ten behoeve van de farmaceutische industrie. Door
confrontatie van huisartsen en specialisten met een groeiend aantal patiénten met
diabetes bleek diabetesonderzoek een ‘gat in de markt’ voor verschillende onder-
zoeksgroepen, met interessante wetenschappelijke perspectieven.

De sterke groei van het diabetesonderzoek in de UMC’s blijkt uit de toename
van het aantal leerstoelen en de eerstegeldstroomformatie, de toename van de
wetenschappelijke productie en de intensievere samenwerking tussen UMC’s,
universiteiten en (buiten)universitaire instituten. Inhoudelijk hebben er geen
grote verschuivingen plaatsgevonden. Bestaande onderzoekslijnen, waaronder
het voorkomen van diabetes, oorzaken van DM type 1 en 2 en behandeling van
complicaties van DM, zijn aanzienlijk uitgebreid en verdiept. In de laatste jaren
is de aandacht voor onderzoek naar de preventie van DM type 2, in het bijzonder
het leefstijlonderzoek, als nieuw thema hoog op de agenda van verschillende
UMC'’s en andere onderzoeksinstituten komen te staan.

Financiers

Naast de financiéle investeringen die de UMC’s hebben gedaan, zijn de bijdragen
van externe fondsen ook van belang geweest voor de groei van het diabeteson-
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derzoek. De belangrijkste externe subsidiegever is het Diabetes Fonds Nederland
(DFN), dat op dit moment zo’n tachtig procent van de externe gefinancierde
onderzoeken financiert.”2 Omdat het DFN inhoudelijke eisen stelt aan het te
financieren onderzoek, oefent het een sterke inhoudelijk invloed uit op de onder-
zoeksagenda. Andere belangrijke subsidiegevers zijn de Europese Unie, het
National Institute on Health (NIH-USA), de European Foundation on the Study
of Diabetes (EFSD), ZonMw en NWO. De ministeries van VWS en OCW heb-
ben met name individuele onderzoekers gefinancierd via TOP, VENI en VIDI
subsidies. Pas recentelijk heeft de overheid, via ZonMw, voor het eerst een speci-
fiek onderzoeksprogramma gefinancierd op het terrein van diabetes.

Conclusie

Verscheidene interne en externe factoren hebben invloed gehad op de hoge mate
van responsiviteit van de UMC’s met betrekking tot het diabetesonderzoek. Het
betreft:

* de internationale trends in het wetenschappelijk onderzoek

* de aanwezige onderzoeksinfrastructuur bij de UMC’s

« de zichtbaarheid van toenemende patiéntenstromen

* de beschikbaarheid van externe middelen.

Beide interne factoren zijn een belangrijke reden geweest voor de UMC’s om
actief te investeren in onderzoeksgroepen op dit terrein. De zichtbaarheid van de
sterke toename van het aantal patiénten met DM heeft geleid tot de ontwikkeling
van topreferente en topklinische zorg met bijbehorend wetenschappelijk onder-
zoek. Het DFN heeft een belangrijk deel van het onderzoek gefinancierd en hier-
mee een aanzienlijke invlioed gehad op de onderzoeksthema’s van het
diabetesonderzoek. De invloed van andere stakeholders op de onderzoeksagenda
is beperkt.

4.5

Lessen uit de drie case studies

Op basis van deze drie case studies kunnen geen algemene uitspraken worden
gedaan over de mate waarin de UMC’s in hun onderzoeksprogramma’s respon-
sief zijn op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. Wel laten ze
iets zien van de mechanismen die bepalend zijn voor die responsiviteit en beves-
tigen ze de rol van de interne en externe factoren die in hoofdstuk 3 zijn
genoemd.
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Verschillen in de mate van responsiviteit

De analyse van de onderzoeksontwikkelingen op de drie onderzochte terreinen

laat zien dat de UMC'’s in deze gevallen zeker responsief zijn geweest, maar dat

de mate van responsiviteit flink verschilt. De verschillen tussen de drie case

studies lijken vooral te zijn bepaald door de volgende drie externe factoren:

» de beschikbaarheid van externe financiering

» de aanwezigheid van een gepreciseerde maatschappelijke behoefte én maat-
schappelijk draagvlak

» de aanwezigheid van een zichtbare patiéntenstroom in de klinische zorg.

Naast deze externe factoren spelen ook de aansluiting van een nieuw vraagstuk
op internationale trends in wetenschappelijk onderzoek een rol en de aanwezige
infrastructuur binnen de UMC’s, waarin nieuw onderzoek snel kan worden inge-
bed.

Belang van externe financiering

Het grote belang van de externe financiering voor de onderzoeksagenda is een
weinig verrassende bevinding. Op dit moment wordt meer dan de helft van al het
gezondheidsonderzoek van de UMC’s gefinancierd door de tweede, derde of
vierde geldstroom. De overheid is een belangrijke financier van onderzoek in de
UMC'’s via de tweede geldstroom (ZonMw, NWO en EU) en de derde geld-
stroom (bijvoorbeeld de FES-gelden). De collectebusfondsen hebben ook een
belangrijke invloed op de voor hen relevante onderzoeksterreinen. Financiers,
zoals de overheid of een collectebusfonds, kunnen invloed uitoefenen op het
onderzoek door inhoudelijke eisen te stellen aan het onderzoek of door een
onderzoeksprogramma op te zetten, zoals in het voorbeeld van revalidatieonder-
zoek. Het revalidatieonderzoek is op een succesvolle manier op de onderzoeksa-
genda van de UMC’s gezet. Een speciaal hiervoor ingestelde werkgroep heeft
door werkbezoeken, academiseringsovereenkomsten, garantieverklaringen en
het beschikbaar stellen van overbruggingsfinanciering de UMC'’s gestimuleerd
om structurele investeringen te doen in de eerstegeldstroomformatie en leerstoe-
len revalidatie.34 Bij het onderzoek op het terrein van arbeid en gezondheid is
het ontbreken van een structurele externe financiering een belangrijke factor
voor de beperkte responsiviteit van de UMC’s.
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Invloed van maatschappelijke behoefte

De aan- of afwezigheid van een expliciete maatschappelijke behoefte aan
bepaald gezondheidsonderzoek is van directe invlioed geweest op de responsivi-
teit van revalidatieonderzoek en het onderzoek naar arbeid en gezondheid. De
partijen die belang hebben bij revalidatieonderzoek zijn zeer succesvol geweest
in het articuleren van hun onderzoeksbehoeften. Dit geldt veel minder voor de
partijen die belang hebben bij onderzoek naar arbeid en gezondheid. Zij creéren
weinig draagvlak voor wetenschappelijk onderzoek en academisering van het
werkveld en articuleren hun behoeften aan onderzoeksthema’s nauwelijks. Het
voorbeeld van het diabetesonderzoek leert dat het ontbreken van een expliciete
maatschappelijke behoefte geen belemmering hoeft te zijn voor de ontwikkeling
van de onderzoeksagenda. Er is in het algemeen geen sprake van een gestructu-
reerde dialoog tussen enerzijds de onderzoekers en bestuurders van de UMC’s en
anderzijds de diverse partijen die belang hebben bij hun onderzoek, zoals maat-
schappelijke organisaties, patiéntenverenigingen en overheid.

Invioed van een zichtbare patiéntenstroom

In de adviesvraag van het ministerie van VWS wordt de vraag gesteld wat de
invloed van de vorming van de UMC’s is geweest op responsiviteit van het
gezondheidsonderzoek aan de UMC’s. Het voorbeeld van het diabetesonderzoek
maakt duidelijk dat confrontatie van huisartsen en specialisten met een groeiende
groep diabetespatiénten een belangrijke rol heeft gespeeld bij het initiéren en uit-
bouwen van het diabetesonderzoek in de UMC'’s. De noodzaak voor topreferente
zorg en innovatief topklinisch onderzoek heeft geleid tot aanstelling van hoogle-
raren en investeringen van UMC’s in eerstegeldstroomformatie. Hierbij heeft de
patiéntenstroom de responsiviteit van het onderzoek sterk gestimuleerd.

In beide andere voorbeelden is de onderzoeksagenda niet of nauwelijks bein-
vloed door patiéntenstromen binnen de UMC’s. Voor revalidatieonderzoek is de
UMC-vorming een gunstige factor geweest in het proces van academisering van
het werkveld, door de sterkere wisselwerking tussen onderzoek en topreferente
zorg. De kern van academisering is immers het structureren van samenwerking
tussen patiéntenzorg, onderwijs en onderzoek, ongeacht of de patiénten in een
academisch ziekenhuis of daarbuiten worden behandeld. In het geval van arbeid
en gezondheid is dit proces van academisering niet tot stand gekomen. Bij het
ontbreken van een herkenbare patiéntenstroom, zoals in het voorbeeld van arbeid
en gezondheid, zijn UMC’s beperkt responsief, zeker als er geen externe finan-
ciering beschikbaar is.

Hoe vragen van buiten doordringen tot de onderzoeksagenda van de UMC’s: drie voorbeelden
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De belangrijkste interne factor van betekenis was de waarneembare trend in
het internationale onderzoek. In de drie voorbeelden bleek dat wanneer een
onderwerp in internationale tijdschriften aan belang wint, onderzoekers geneigd
zijn om dit onderwerp verder te ontwikkelen om goede kansen voor publicaties
in internationaal hoog aangeschreven tijdschriften te hebben. Door een goede
onderzoeksinfrastructuur kunnen nieuwe onderzoeksonderwerpen snel tot was-
dom komen.
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Hoofdstuk 5

Borging van de responsiviteit van de

UMC's
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Mogelijkheden voor borging van de responsiviteit

Uit de analyses in de voorgaande hoofdstukken blijkt dat de UMC’s responsief
zijn op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. De drie case
studies laten echter zien dat het niet vanzelfsprekend is dat een onderwerp van
groot maatschappelijk belang prominent op de onderzoeksagenda van de UMC’s
komt. In een geval (arbeid en gezondheid) is dit slechts in beperkte mate
gebeurd, in een ander geval (revalidatieonderzoek) was hiervoor (tijdelijke)
externe financiering nodig. Vooral wanneer er geen zichtbare patiéntenstromen
zijn met herkenbare behoeften aan preventie en zorg, bestaat het risico dat maat-
schappelijk relevante vraagstukken niet op de onderzoeksagenda van de UMC’s
terechtkomen. De raad heeft zich daarom afgevraagd of UMC’s hun responsivi-
teit beter zouden kunnen borgen en heeft daarvoor twee aanknopingspunten
gevonden.

Zoals aangegeven in hoofdstuk 2, zijn in de keten van kennisontwikkeling tot
kennistoepassing en innovatie in de gezondheidszorg twee fasen te onderschei-
den waarin interactie tussen wetenschap en maatschappij zou moeten plaatsvin-
den: 1) de vertaling van een probleem in volksgezondheid of gezondheidszorg in
een vraagstelling van wetenschappelijk onderzoek, en 2) de overdracht van in
wetenschappelijk onderzoek opgedane kennis naar de praktijk en het toepassen
van deze kennis in de gezondheidszorg. Beide fasen leveren aangrijpingspunten
op voor borging van de responsiviteit van de UMC’s.
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In de eerste plaats kan de inbreng van verschillende belanghebbenden bij de
totstandkoming van de onderzoeksagenda van de UMC’s worden versterkt. De
analyse in hoofdstuk 4 heeft laten zien dat maatschappelijk belanghebbenden
niet altijd goed in staat zijn hun onderzoeksvragen te articuleren en neer te leg-
gen bij de UMC’s. In 5.2 worden voorstellen gedaan om de dialoog tussen
belanghebbende groeperingen en de UMC’s te versterken. In de tweede plaats
kunnen UMC'’s hun responsiviteit bewaken en stimuleren door zichzelf regelma-
tig een spiegel voor te houden in de vorm van een rapportage over de maatschap-
pelijke impact van hun onderzoek. In 5.3. wordt een raamwerk gepresenteerd van
geschikte indicatoren voor deze rapportage.

5.2

Versterking van de dialoog tussen UMC’s en groeperingen die
belang hebben bij onderzoek

De keten van kennisontwikkeling tot kennisimplementatie en innovatie (figuur 1
in 2.2) veronderstelt een wisselwerking tussen wetenschap en praktijk bij de pro-
bleemdefinitie. Hierbij is van belang dat de stakeholders aangeven welke vraag-
stukken prioriteit in het onderzoek zouden moeten krijgen. Ook is het belangrijk
dat stakeholders betrokken zijn bij de vertaling van vraagstukken in een vraag-
stelling voor wetenschappelijk onderzoek. Dit proces wordt ook wel aangeduid
als de maatschappelijke sturing van onderzoek en valt deels samen met de ex
ante beoordeling van onderzoeksplannen en -voorstellen. In de afgelopen jaren
zijn diverse verkennende studies verschenen met voorstellen voor een ex ante
beoordeling van de maatschappelijke relevantie van wetenschappelijk onderzoek
in Nederland.e»4-s |n deze studies, deels van dezelfde auteurs, worden vergelijk-
bare indicatoren beschreven, die in tabel 1 zijn samengevat.

Dit overzicht laat zien dat er veel belang wordt gehecht aan het creéren van
(maatschappelijk) draagvlak voor onderzoeksprojecten en aan de interactie tus-
sen maatschappelijk belanghebbenden en onderzoekers. Hoe in de praktijk uit-
voering gegeven moet worden aan deze indicatoren is onderwerp van discussie,
bijvoorbeeld omdat belanghebbende groeperingen niet makkelijk te identificeren
zijn of omdat deze groeperingen niet altijd positief staan ten opzichte van
bepaald onderzoek. Voor dit advies is het echter belangrijk te constateren dat er
meer dan voorheen concrete aanknopingspunten zijn voor het vormgeven van de
gewenste interactie tussen wetenschap en praktijk. Een treffende illustratie van
deze ontwikkeling is het handboek voor patiéntenorganisaties, dat een gedetail-
leerd overzicht geeft van manieren om betrokken te raken bij gezondheidsonder-
zoek.* Ook het RGO-advies Patiéntenparticipatie in gezondheidsonderzoek
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bevat aanbevelingen om patiénten een stem te geven in het gezondheidsonder-
zoek.#

Tabel 1 Overzicht van indicatoren voor wisselwerking tussen wetenschap en praktijk bij de vast-
stelling van de probleemdefinitie in gezondheidsonderzoek

Domein Indicator Referentie
Relevantie van het probleem in Aanwezige ziektelast Bensing, 2003 ¢
de volksgezondheid of Oortwijn, 1998 «
gezondheidszorg KNAW, 2002 1
Verwachte gezondheidswinst Oortwijn, 1998 «
Verwachte kosteneffectiviteit Bensing, 2003 ¢

Oortwijn, 1998 «
KNAW, 2002 v
Gelijke toegankelijkheid Bensing, 2003 ®
KNAW, 2002 v
Bensing, 2003 ¢

Aansluiting bij gezondheidszorg KNAW, 2002 1
Vertaling van het probleem in Dialoog tussen onderzoekers en Bensing, 2003 ¢
onderzoeksvragen maatschappelijk belanghebbenden KNAW, 2002 1

Spaapen, 2005 4
Bijdrage van onderzoek aan oplossing van Bensing, 2003 ¢

het probleem (verspreiding, KNAW, 2002 1

implementatie) Spaapen, 2005 4

Validiteit van vertalingsproces Bensing, 2003 ©
Uitvoerbaarheid van weten- Betrokkenheid van maatschappelijk belang-Bensing, 2003 ¢
schappelijk onderzoek in hebbenden KNAW, 2002 1

complexe veldsituaties
Samenstelling begeleidingscommissie Bensing, 2003 °

Landelijke interactie

Interacties tussen stakeholders en onderzoekers vinden nu al plaats op het niveau
van onderzoeksprojecten en onderzoeksprogramma’s. Een voorbeeld hiervan
zijn de recent ingerichte academische werkplaatsen voor public health, waarin
universiteiten en GGD-en samenwerken. Er is veel voor te zeggen ook op lande-
lijk niveau een interactie te organiseren tussen de UMC’s en de maatschappelijke
partijen die belang hebben bij het onderzoek, waarin aan de orde komt welke
vraagstukken een prominente plaats op de onderzoeksagenda verdienen. Het
voordeel van een overleg op landelijk niveau is dat organisaties van belangheb-
benden hun aandacht en expertise niet hoeven te versnipperen over vele instellin-
gen en dat de UMC’s onderling kunnen afspreken wie de verdere uitwerking van
de uitkomsten voor hun rekening nemen. Het is immers niet noodzakelijk en ook
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niet mogelijk dat alle afzonderlijke UMC'’s alle vraagstukken van volksgezond-
heid en gezondheidszorg in hun onderzoeksprogramma’s adresseren.

Advies: overleg met stakeholders over onderzoek

De raad adviseert de UMC’s daarom een overlegvorm te ontwikkelen waarin,
bijvoorbeeld aan de hand van de aandachtspunten uit tabel 1, de UMC’s met de
stakeholders van hun onderzoek overleggen over hun onderzoeksprogramma’s.
Belangrijke overlegpartners zijn patiéntenorganisaties, organisaties van instellin-
gen in de gezondheidszorg, organisaties van beroepsbeoefenaren in de gezond-
heidszorg en bestuurders (de overheid en zijn adviesorganen). De afgelopen
jaren is al een begin gemaakt met de dialoog tussen het ministerie van VWS en
de NFU over de zogenoemde ‘maatschappelijke opgaven’ (zie 2.4). In een jaar-
lijks te houden gestructureerd overleg met relevante stakeholders kan een meer
structurele invulling worden gegeven aan deze dialoog en kan de responsiviteit
van de UMC'’s op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg geborgd
worden.

Er zijn diverse organisaties die deze gestructureerde dialoog over de onder-
zoeksprogramma’s van de UMC’s kunnen helpen vormgeven. Gezien de samen-
stelling en de taak van de RGO ligt het voor de hand dat de raad in die dialoog
een rol vervult. De RGO heeft immers de opdracht om de maatschappelijke
behoeften in volksgezondheid en gezondheidszorg in kaart te brengen en te ver-
talen in prioriteiten voor gezondheidsonderzoek. Met het oog op die taak is de
helft van de RGO-leden afkomstig uit het maatschappelijke veld. De uitwerking
van de ‘gestructureerde dialoog’ kan in nader overleg tussen NFU en RGO tot
stand komen.

5.3

Evaluatie van de maatschappelijke impact van gezondheidsonder-
zoek

53.1

Definitie en afbakening van indicatoren voor maatschappelijke impact

De UMC'’s kunnen hun responsiviteit ook bewaken en stimuleren door zichzelf
regelmatig een spiegel voor te houden in de vorm van een rapportage over de
maatschappelijke waarde van hun onderzoek. De maatschappelijke impact van
gezondheidsonderzoek wordt uiteindelijk bepaald door de effecten van de ver-
kregen kennis op volksgezondheid en de gezondheidszorg (dit wordt ook wel
‘sociale impact’ genoemd). In bredere zin kan de maatschappelijke impact echter
ook de economische opbrengsten van deze kennis omvatten (de ‘economische
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impact”). Met het bepalen van de maatschappelijke impact van onderzoek zijn de
laatste jaren in Nederland en in het buitenland enige vorderingen gemaakt, die de
tijd rijp maken voor een voorzichtige invoering hiervan in Nederland. Hierbij
gaat het vooral om de verantwoording achteraf (ex post beoordeling).

Figuur 2 is een schema voor het bepalen van een drietal categorieén van de maat-
schappelijke impact van onderzoek, gebaseerd op de overdracht van ontwikkelde
kennis naar de praktijk en de uiteindelijke verbetering van volksgezondheid en
gezondheidszorg. Dit schema is een nadere uitwerking van een deel van de keten
van kennisontwikkeling tot -toepassing, zoals gepresenteerd in hoofdstuk 2.

Het schema in figuur 2 is een aanpassing van het bekende Buxton/Hanney-
model voor de (economische) evaluatie van de opbrengst van gezondheidsonder-
zoek.#s4 Omdat dit deel van het schema start met de ontwikkelde kennis worden
hier de bekende indicatoren voor wetenschappelijke kwaliteit en kwantiteit van
onderzoek buiten beschouwing gelaten.

Maatschappelijke as Wetenschappelijke as

Verbeteringen in
Uitkomstmaten ;
gerondheid en zorg

Kennistoepassing:
- door beleidsmakers Kennis
- door zorg-verstrekkers Y
- door zorg-professionals

- door patignten en publiek

Productmaten |

F

Procesmaten

Figuur 2 Schema voor de overdracht van ontwikkelde kennis naar de praktijk en de uiteindelijke
verbetering van volksgezondheid en gezondheidszorg.
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Voor zowel de sociale impact als de economische impact van wetenschappelijke
gezondheidskundige kennis is een drietal categorieén van indicatoren onder-
scheiden: proces-, product- en uitkomstmaten. Hoewel in de literatuur diverse
andere indelingen en benamingen zijn te vinden, is in dit advies gekozen voor
een indeling die het best aansluit bij de diversiteit in de literatuur:

Procesmaten, indicatoren voor de inspanningen van wetenschappers op ken-
nisoverdracht en kennistoepassing. Deze indicatoren meten de feitelijke
inspanningen van onderzoekers om nieuw ontwikkelde wetenschappelijke
kennis binnen of buiten de gezondheidszorg over te dragen of toegepast te
krijgen. Voorbeelden zijn het verzorgen van vakpublicaties, deelname aan
commissies van de Gezondheidsraad of het geven van lezingen voor prakti-
serend medici of andere belanghebbenden.® Partnerships met de private sec-
tor kunnen een voorbeeld zijn van een economische indicator.«
Productmaten, indicatoren voor feitelijke kennistoepassing. Deze indicatoren
hebben betrekking op de daadwerkelijke toepassing van kennis in de praktijk
van de gezondheidszorg of de vercommercialisering van deze kennis (kennis-
valorisatie). Voorbeelden zijn de opname van wetenschappelijke publicaties
in een richtlijn en de invoering van een nieuwe medische test, een nieuw
apparaat of een nieuw geneesmiddel.2os De indicator “Technologieén en
diensten in de gezondheidszorg’ betreft de toepassing van onderzoeksresulta-
ten in behandelingen of in de organisatie van de zorgverlening (“diensten’,
bijvoorbeeld de manier waarop een polikliniek georganiseerd is). Zo’n toe-
passing hoeft niet per se in een richtlijn te zijn opgenomen. Economische
indicatoren zijn bijvoorbeeld een octrooi of een commerciéle spin out onder-
neming.+

Uitkomstmaten, indicatoren voor gezondheidswinst of besparingen in de
zorg. Deze indicatoren zijn veelal afgeleid van health technology assessment-
methoden, zoals de bekende payback-methode,*+2 en betreffen de meetbare
winst in de volksgezondheid en hiermee samenhangende veranderingen in
directe en indirecte kosten van ziekten. Voorbeelden van gezondheidswinst
zijn gewonnen levensjaren, kwaliteit van leven en kosten en besparingen per
gewonnen levensjaar.s

Géén pleidooi voor uitkomstmaten

Bij de validiteit van uitkomstmaten kunnen vraagtekens worden geplaatst. Een
van de problemen is de vraag waaraan precies de gemeten winst moet worden
toegekend. De introductie van cholesterolsyntheseremmers (statines) heeft bij-
voorbeeld belangrijke, gunstige effecten gehad op de epidemiologie van hart- en
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vaatziekten. De ontwikkeling en introductie van statines was echter niet toe te
schrijven aan het werk van specifieke onderzoeken of onderzoeksgroepen.s:
Een tweede probleem met uitkomstmaten betreft de aanzienlijke tijd tussen
onderzoek en de opbrengsten voor de samenleving, zoals de veel geciteerde eva-
luatie van het onderzoeksprogramma van de Arthritis Research Campaign in
Groot-Brittannié heeft laten zien.«= In de evaluatie van het ZonMw-programma
DoelmatigheidheidsOnderzoek 2001-2004 wordt geconcludeerd dat het meten
van de invloed van onderzoek op beleid en praktijk waarschijnlijk het beste mini-
maal drie tot vijf jaar na afloop kan geschieden.s

Op grond van bovengenoemde problemen heeft de raad besloten in dit advies
niet te pleiten voor het opnemen van uitkomstmaten in de rapportage over de
maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek van de UMC’s. De raad
onderkent evenwel dat gezondheidswinst, uitgedrukt in bijvoorbeeld het aantal
jaren geleefd in goede gezondheid, het ultieme doel van gezondheidsonderzoek
dient te zijn. Op dit moment zijn uitkomstmaten echter niet met voldoende
wetenschappelijke validiteit en reproduceerbaarheid te relateren aan de onder-
zoeksinspanningen van bepaalde groepen of instellingen.

53.2

Indicatoren voor de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek
van UMC'’s

Deze paragraaf presenteert een voorstel voor de rapportage van de maatschappe-
lijke impact van gezondheidsonderzoek van de UMC’s. Hiertoe is onderzoek
gedaan naar publicaties in de wetenschappelijk literatuur, alsmede rapporten op
websites van nationale en internationale onderzoeksorganisaties. Er zijn vier
Nederlandse voorstellen voor evaluatieschema’s geidentificeerd, vier nationale
evaluatieschema’s en eveneens vier schema’s voor de evaluatie van specifieke
onderzoeksprogramma’s en/of ziekten. Een volledig overzicht van de bevindin-
gen in dit onderzoek staat in bijlage G.

Bovengenoemde bronnen zijn gebruikt om geschikte indicatoren te identifi-
ceren, gebaseerd op een drietal selectiestappen. De eerste selectiestap is verricht
door de leden van de RGO commissie Responsiviteit, die alle potentiéle indicato-
ren hebben beoordeeld op vier wetenschappelijke criteria (validiteit, reprodu-
ceerbaarheid, responsiviteit en toepashaarheid) met een 4-puntsschaal, variérend
van ‘goed bruikbaar’ tot ‘geheel onbruikbaar’. Indicatoren met het gemiddelde
oordeel van minimaal ‘bruikbaar’ zijn voorgelegd aan deelnemers aan een invita-
tional workshop van de RGO en ZonMw op 16 maart 2007. De deelnemers werd
gevraagd alle indicatoren te beoordelen op hun geschiktheid op een 4-punts-
schaal, variérend van ‘goed geschikt’ tot ‘geheel ongeschikt’. In de derde selec-

Borging van de responsiviteit van de UMC’s

61





tiestap heeft de RGO-commissie haar uiteindelijke oordeel bepaald. Voor een
uitgebreidere verantwoording van indicatoren en hun bronnen wordt verwezen
naar bijlage G.

In tabel 2 staat het overzicht van de geselecteerde indicatoren voor de rappor-
tage van de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek van de UMC'’s.
De proces- en productmaten zijn een combinatie van gebruikte indicatoren in
Nederlandse en buitenlandse schema’s voor de evaluatie van de maatschappe-
lijke relevantie van wetenschappelijk onderzoek. De procesmaat ‘referentie naar
onderzoek in publieke media’ moet worden gezien als een illustratie van kennis-
overdracht naar het publiek, waarbij de meningen verdeeld zijn over de vraag of
nadere kwantificering, bijvoorbeeld door telling van het aantal keren vermelding
in de media, zinvol is.

Indicatoren niet kwantificeren

De meeste indicatoren zijn te kwantificeren, maar het is nog niet duidelijk hoe
dat betrouwbaar kan en welk gewicht aan die aantallen gehecht moet worden.
Een bepaald aantal vermeldingen in de publieke media heeft een andere beteke-
nis dan hetzelfde aantal vakpublicaties of lidmaatschappen van adviescommis-
sies. Verder zou het kwantificeren van sommige indicatoren ertoe kunnen leiden
dat onderzoekers verkeerde prioriteiten gaan stellen. Zolang niet vaststaat hoe
indicatoren het best gekwantificeerd kunnen worden en welke onderlinge weging
men aan de indicatoren moet geven, wil de RGO de kwantificering van indicato-
ren nog niet aanbevelen.

Tijdens voornoemde workshop bleek er consensus over te zijn dat het wense-
lijk is om naast deze lijst van indicatoren een illustratief voorbeeld uit te werken,
dat in meer kwalitatieve zin beschrijft op welke manier een bepaald onderzoek
heeft geleid tot veranderingen in de praktijk van de gezondheidszorg.

De hierna afgebeelde tabel 2 vormt een handreiking voor de rapportage van
de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek. De gepresenteerde indi-
catoren dienen steeds te worden beoordeeld in het licht van hun mogelijke bij-
drage aan het verbeteren van volksgezondheid en gezondheidszorg. Er bestaat
nog weinig ervaring met het vastleggen van deze indicatoren, zodat ze op diverse
manieren kunnen worden uitgewerkt. Onder de indicator ‘Samenwerkingsver-
banden met maatschappelijk belanghebbenden’ kunnen bijvoorbeeld verschil-
lende initiatieven meetellen die bedoeld zijn om de inbreng van patiénten in het
wetenschappelijk onderzoek te vergroten. Voorbeelden van dergelijke initiatie-
ven zijn te vinden in bijlage A van het RGO-advies Patiéntenparticipatie in
gezondheidsonderzoek.#
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Tabel 2 Indicatoren voor de rapportage van de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek
van de UMC’s.

Maat Indicator
Indicatoren voor de sociale impact

Proces Lidmaatschap van adviescommissies in gezondheidszorg

Samenwerkingsverbanden met maatschappelijk belanghebbenden (zoals
patiénten)

Vakpublicaties (Nederlandse tijdschriften, leerboeken, etc)
Bijdragen aan na- en bijscholing van professionals
Publieksvoorlichting op geautoriseerde websites
Referentie naar onderzoek in publieke media
Product Vermelding in behandelrichtlijnen en protocollen
Vermelding in belangrijke beleidsdocumenten
Technologieén en diensten in de gezondheidszorg
Nieuwe medische test
Nieuw geneesmiddel
Methoden voor de beoordeling van de kwaliteit van zorg
Indicatoren voor de economische impact
Proces Lidmaatschap adviescommissies in commerciéle domein
Product Producten met commerciéle waarde
Commerciéle spin-out ondernemingen
Octrooien

Het vastleggen van de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek staat
nog in de kinderschoenen. Er is nog beperkt inzicht in de bruikbaarheid van deze
indicatoren om verschillen tussen onderzoeksprogramma’s te detecteren of om
veranderingen in de tijd te kunnen bepalen. Het is de stellige verwachting dat
sommige indicatoren geschikter zijn voor gezondheidskundig interventieonder-
zoek dan voor fundamenteel onderzoek naar ziekteprocessen. Andere indicatoren
zijn beter van toepassing op onderzoek naar de medische en sociale determinan-
ten van acute gezondheidseffecten dan voor langlopend onderzoek naar ziekten
met een lange latentietijd. De raad ziet de lijst van indicatoren dan ook vooral als
een handreiking, die UMC’s en wellicht ook andere organisaties kan helpen om
te komen tot een eenvoudige en systematische verzameling van gegevens voor
hun rapportage over maatschappelijke impact.

Kwalitatief rapporteren

Gezien de beperkte ervaring in het gebruik van de geselecteerde indicatoren, is er
niet voor gekozen om voor elke indicator een concrete definitie op te nemen.
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Voor sommige indicatoren ligt het voor de hand definities te gebruiken naar ana-
logie van de indicatoren voor wetenschappelijke kwaliteit, bijvoorbeeld aantal
publicaties in Nederlandstalige vaktijdschriften of aantal citaties in richtlijnen.
De raad beveelt echter aan voorlopig geen sterke nadruk te leggen op kwantifice-
ring. Een kwalitatieve analyse van de bijdrage van het onderzoek van UMC’s aan
de oplossing van vraagstukken van volksgezondheid en gezondheidszorg, aan de
hand van (een selectie van) de bovengenoemde indicatoren, ligt op dit moment
meer voor de hand. De raad suggereert ook dat UMC’s in jaarverslagen en evalu-
aties van onderzoek (volgens het Standard Evaluation Protocol) enkele concrete
verhalende voorbeelden presenteren van onderzoek met maatschappelijke conse-
quenties, omdat dit een belangrijke aanvulling kan vormen op de rapportage van
geselecteerde indicatoren.

De UMC'’s zouden in hun wetenschappelijk jaarverslagen aandacht kunnen
besteden aan deze indicatoren van maatschappelijke impact, in aanvulling op de
gebruikelijke overzichten van wetenschappelijke productie. Hiervoor dienen bin-
nen de UMC’s eenvoudige gegevensverzamelingen te worden opgezet, waarbij
aan afdelingen wordt gevraagd om in een vast format te rapporteren over indica-
toren van maatschappelijke impact. In enkele UMC’s, zoals het LUMC en het
VUmc, bestaat hiermee inmiddels ervaring.ss Uit die ervaring blijkt onder meer
dat interne communicatie over deze indicatoren belangrijk is, om bij de mede-
werkers het bewustzijn te kweken dat dit zinvolle indicatoren zijn.

De raad verwacht dat de regelmatige rapportage van indicatoren voor maatschap-
pelijke impact tot meer aandacht voor de responsiviteit van de UMC’s zal leiden,
zowel binnen de UMC?’s zelf als bij maatschappelijk belanghebbenden. De maat-
schappelijke impact van het gezondheidsonderzoek van de UMC'’s is zonder
twijfel groot, maar analyse van de rapportages hierover zal naar verwachting ook
aandachtspunten voor toekomstig onderzoeksbeleid aan het licht brengen, die tot
een verdere versterking van de responsiviteit kunnen leiden. Dit effect op de res-
ponsiviteit zal uiteraard groter zijn naarmate de UMC’s bereid zijn meer conse-
quenties aan de maatschappelijke impact van onderzoek te verbinden,
bijvoorbeeld door op termijn in de prestatiefinanciering ook de maatschappelijke
impact van het werk van onderzoeksgroepen mee te wegen. Voordat het zover is,
zal men echter meer ervaring moeten opdoen met maatschappelijke impactme-
ting in de praktijk. Het is van belang na enige tijd te evalueren of verbeteringen
en aanpassingen van de gepresenteerde indicatoren wenselijk zijn.
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Hoofdstuk 6

Conclusies en aanbevelingen

Conclusies

1 Onder de ‘responsiviteit’ van UMC’s moet worden verstaan ‘de mate waarin,
of de wijze waarop, de UMC’s in hun onderzoeksprogramma’s reageren op
vragen over volksgezondheid en gezondheidszorg’. Uit de missieomschrij-
vingen van de UMC’s blijkt dat deze het daadwerkelijk als hun taak zien om
door middel van hun onderzoek een bijdrage te leveren aan de verbetering
van de volksgezondheid en de gezondheidszorg.

2 Uit de informatie in dit advies blijkt dat de UMC'’s responsief zijn: in hun
onderzoeksprogramma’s besteden zij veel aandacht aan belangrijke vraag-
stukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. De mate van deze responsi-
viteit wordt sterk bepaald door de beschikbaarheid van externe financiering,
de aanwezigheid van expliciete behoeften van belanghebbende groeperingen,
de zichtbaarheid van patiéntenstromen in de UMC’s, de nationale en interna-
tionale trends in wetenschappelijk onderzoek en de aanwezige onderzoeksin-
frastructuur. De vorming van UMC’s uit academische ziekenhuizen en
medische faculteiten heeft geen negatieve consequenties gehad voor de res-
ponsiviteit.

3 Niet alle belangrijke vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg
komen vanzelf op de onderzoeksagenda van de UMC’s terecht. Het ontbre-
ken van externe financiering, de afwezigheid van een krachtige stem van
belanghebbende groeperingen over hun behoefte aan onderzoek en het ont-
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breken van zichtbare patiéntenstromen kunnen belangrijke belemmerende
factoren zijn.

4 Wanneer de overheid invloed wil uitoefenen op de onderzoeksagenda van de
UMC's, blijft (tijdelijke) extra financiering een effectief middel. Intermedi-
aire organisaties als ZonMw maar ook collectebusfondsen spelen hierin een
rol als financiers van gezondheidsonderzoek. De financiers kunnen inhoude-
lijke eisen stellen aan het onderzoek. Als zij daarnaast organisatorische eisen
stellen, zoals samenwerking tussen disciplines of voorzetting van de finan-
ciering uit andere bronnen na afloop van het programma, kan worden bevor-
derd dat nieuwe vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg ook
op langere termijn goed worden verankerd in de onderzoeksprogramma’s van
de UMC’s.

De RGO ziet naast de (externe) financiering van onderzoek nog twee aankno-
pingspunten voor een betere borging van de responsiviteit van UMC’s. In de eer-
ste plaats kan de inbreng van verschillende belanghebbenden bij de totstand-
koming van de onderzoeksagenda van de UMC’s worden versterkt. In de tweede
plaats kunnen UMC’s hun responsiviteit bewaken en stimuleren door zichzelf
regelmatig een spiegel voor te houden in de vorm van een rapportage over de
maatschappelijke impact van hun onderzoek. De raad heeft voor elk van deze
punten een aanbeveling geformuleerd.

Aanbevelingen

1 Bevorder de dialoog tussen UMC’s en belanghebbenden.
Er dient op landelijk niveau een gestructureerde dialoog te komen over de
maatschappelijke behoeften aan gezondheidsonderzoek en de onderzoeksa-
genda’s van de UMC’s, een dialoog tussen de UMC’s en de stakeholders
(patiéntenvertegenwoordigers, zorginstellingen, zorgverleners en bestuur-
ders). De academisering van velden buiten de UMC’s (waaronder arbeid en
gezondheid) is een instrument dat nog onvoldoende benut is om die dialoog
tot stand te brengen. Het doel van zo’n dialoog is het optimaliseren van de
responsiviteit van de UMC’s. De RGO stelt voor dat de NFU stappen onder-
neemt om deze dialoog gestalte te geven. Het ligt voor de hand de RGO hier-
bij te betrekken, gezien het feit dat de RGO de opdracht heeft om de
maatschappelijke behoeften in volksgezondheid en gezondheidszorg in kaart
te brengen en te vertalen in prioriteiten voor gezondheidsonderzoek.
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2 Maak de maatschappelijke impact van onderzoek beter zichtbaar.
De UMC'’s doen er goed aan om, naast indicatoren voor de wetenschappe-
lijke kwaliteit van onderzoek, ook informatie over de maatschappelijke
impact van onderzoek op te nemen in hun wetenschappelijke jaarverslagen
en evaluaties van onderzoek. De raad presenteert een lijst van indicatoren
voor de maatschappelijke impact van gezondheidsonderzoek. Deze zijn ont-
leend aan methoden voor maatschappelijke impactmeting uit Nederland en
het buitenland. De indicatoren zijn beoordeeld op validiteit, reproduceerbaar-
heid, responsiviteit en toepasbaarheid, waarna de meest geschikte indicatoren
zijn geselecteerd. Voor de rapportage van de maatschappelijke impact advi-
seert de RGO binnen UMC’s eenvoudige gegevensverzamelingen op te zet-
ten en in een vast format te rapporteren over de geselecteerde indicatoren.
Instellingen zijn vrij om nieuwe indicatoren toe te voegen. De presentatie van
enkele concrete verhalende voorbeelden van onderzoek met maatschappe-
lijke consequenties kan een belangrijke aanvulling zijn op de rapportage van
de geselecteerde indicatoren.
De raad beveelt verder aan voorlopig geen sterke nadruk te leggen op kwanti-
ficering van deze indicatoren en de rapportage vooral te richten op een kwali-
tatieve analyse van de bijdrage van het onderzoek van UMC’s aan de
oplossing van vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg. Over
vijf jaar zouden UMC’s moeten laten zien wat hun ervaringen zijn met de
meting van maatschappelijke impact en het gebruik van de geselecteerde
indicatoren.
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Geachte heer Rooijmans,

Het werkpragramma 2003 — 2004 en het verslag 2001 - 2002 van de Raad voor
Gezondheidsonderzoek heb ik in goede orde ontvangen. Met name als gevolg van de
kabinetswisseling, is het ons helaas, niet mogelijk gebleken eerder op uw voorstel te
reageren. In het licht van de discussie die ik met u afgelopen najaar heb gevoerd over de
veranderende aandachtsgebieden binnen het werkterrein van de RGO en mede na
beraadslaging met de departementen van OCenW en EZ; geef ik u in deze brief de
prioriteiten voor uw werkprogramma zoals die binnen de betrokken departementen worden
beleetd. We: hebben ans daarbij laten inspireren door de voorzet die door de RGO is gedaan,
De formuleringen van onderwerpen die in deze brief zijn gekozen, wijken ten dele af van de
formuleringen die de RGO heeft gebruikt; dit om duidelijk te maken waarop de
departemeriten het accent zouden willen leggen.

Onderwerpen die vanuit VWS met instemming van OCenW en EZ prioriteit verdienen, zijn:

1. Verzekeringsgeneeskunde. De vraagsteliing is hier primair hoe deze discipline steviger
verankerd kan worden in de faculteiten geneeskunde. Dat betreft zowel de opleiding van
de verzekeringsgeneeskundigen als ook reflectie op de gegroeide praktijk en het
ontwikkelen van een betere praktijk. Wij verzoeken u de precieze vraagstelling te
ontwikkelen in nauwe interactie met de directies IBE en POG.

2. QGeriatrie. Het reeds eerder genoemde onderwerp verpleeghuisgeneeskunde betreft
slechts een deel van de disciplines die moeten worden ingezet om de problemen van
mensen met kiachten van geriatrische aard aan te pakken. Qok disicplines als de
klinische geriatrie, de sociale geriatrie, de ouderen-psychiatrie, de verpleegkunde, en —
om het focus ook extramuraal te richten - de huisartsgeneeskunde komen in beeld. Het
verdient de sterke voorkeur om uitgaande van de prablemen van de oudere patiénten, in
den brede te bezien welk kennisaanbod er reeds is om beter op de huidige zorgvraag in
te kunnen speien en welke kennisvragen er te identificeren zijn, die het verdienen te
worden beantwoord. De contactdirectie voor dit onderwerp is DVVO.

Postbus. 20350 Bezoekadres: Correspondentie uitsluitend  Internatadras:
2500-EJ DEN HAAG Parnassusplein § richten aan hat postadres Www . minvws.nl
Talafoon (0701 340 .79 11 2511 VX DEN HAAG met vermelding van de
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3. Kennisketen geneesmiddelen. Er is grote behoefte aan een analyse van de gehele
kennisketen rondom geneesmiddelen en de daaraan gerelateerde organisaties. Het
betreft hier met name het onderzoek en regisiratie van veiligheid, effectiviteit, toelating,
bijwerkingen en gebruik. De vraag is of de gehele (beleids)keten adequaat van kennis
wordt voorzien en of dit doelmatig en efficiént plaats vindt. Wij verzoeken u daarbij ook
de vraag te betrekken in hoeverre elders in Europa bestaande kennisinfrastructuur in de
Nederlandse kennisbehoeite kan voorzien. De precieze vraagstelling kunt u het beste
ontwikkelen in nauwe interactie met de diractio GMT.

4. Patiéntveiligheid. Patiéntveiligheid heeft vele facetten en krijgt terecht stesds mesr
aandacht. Nadere afbakening van het onderwerp vanuit de optiek van RGO-advisering
lijkt geboden. De beleidsvraag is niet zozeer hoe het is gestald met patiéntveiligheid,
maar veeleer hoe die het beste bevorderd kan worden en welke aangrijpingspunten
daarvoor als eerste in aanmerking komen. De contactdirectie voor dit onderwerp is CZ
fin samenwerking met IBE}.

Deze vier onderwerpen verdienen het in de periode 2003 - 2004 tot advisering te leiden. De
overige onderwerpen hebben een meer generiek karakter, dat wellicht reeds in de vier
bovengenoemde onderwerpen tot uiting komt. Of afzonderlijke advisering na het uitbrengen
van de bovengenoemde adviezen nog opportuun is, zal nog moeten worden bezien en in
goed overleg moeten worden vastgesteld. Het betreft de volgende drie aspecten.

5. Responsiviteit van Universitair Medische Centra. Vanuit het perspectief van de
gezondheidszorg in Nederland zijn er vragen te stellen bij de universitaire onderzoeks- en
kennisagenda. Zo lijken sommige onderwerpen met relatief veel onderzoekscapaciteit te
worden bediend en andere onderwerpen niet tot marginaal. In uw public heaith advies
noemt u sen aantal onderwerpen die niet die aandacht krijgen die maatschappslijk
gewenst lijkt. De vraag is of en in hoeverre de varming van de Universitair Medische
Centra de responsivitsit van het univarsitaire onderwijs- en onderzoek voor onderwerpan
die zich niet in het hart van de Academische Topzorg bevinden, heeft beinviced.

Een nadere analyse over hoe de universitaire agenda tot stand komt, wie waarover wat
heeft te zeggen, zou mogelilk aangrijpingspunten kunnen opleveren die agenda te
beinvioeden. Bi; beinvloeding behoeft niet uitsluitend aan overheidsbeinvioeding te
worden gedacht. Voor een belangrijk deel gaat het hier cok om de mechanismen van
zelfregulering van de universitseiten die passen bij de vrijheid van de universiteiten in de
komende 10 -20 jaar.

Naast de vorming van universitair medische centra verdient de introductie van het
bachelor-master systeem en de betekenis daarvan voor het opleidingenpalet en het
daaraan gekoppelds ondersteunende onderzoek op andere plaatsen dan de universitaire
medische centra (andere faculteiten en HBO’s) bij een dergelijke analyse de nodige
aandacht.

6. Kennisinfrastructuur buiten de universiteitan. De kennisinfrastructuur buiten de
universiteiten ontwikkelt zich in hoog tempo. Te denken is aan Jandelijke
kennisinstituten, beroepsarganisaties, kennis- en expertisecentra,
organisatieadviesbureau en andere opdrachtonderzoekorganisaties. Het lijkt goed een
integrale analyse {van zowel de universitaire als 0ok van de buiten-universitaire
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kennisinfrastructuur instituten) van de huidige kennisinfrastructurele arrangementen rond
de vier bovengenoemde thema’s te maken. De uitkomsten daarvan kunnen bouwstenen
leveren voor eventueel noodzakelijke, nadere analyses van onderzoekthema’s in het
gezondheidsonderzoek.

De consequenties van de verdergaande Europese samenwerking op de Nederlandse
gezondheids-kennisinfrastructuur. Wat betekent de mondiale ontwikkeling van de
gezondheidszorg en met name die binnen Europa voor de bestaande Nederlandse
kennisinfrastructuur? Wat kan Europees, wat we nu nog nationaal doen? Is verdere
concentratie en samenwerking van top-onderzoek en top-klinische 2org op Europese
schaal niet een wenselijke ontwikkeling? En als dergelijke centra in Europa zouden
bestaan, wat betekent dat dan voor de inrichting van de kennisinfrastructuur in
Nederland om de elders ontwikkelde kennis zo goed mogelijk naar de Nederlandse
praktijk te kunnen laten stromen? Gedacht kan worden aan de inzet van de scenario-
methodiek. De betekenis van een RGO-advies in deze is mogelijk input voor een inbreng
van de Nederlandse overheid in de Europese beleidsarena.

De hierboven genoemde onderwerpen laten onverlet de mogelijkheden voor u enig voorwerk
te verrichten ten aanzien van nieuwe thema’s zoals het thema ‘onbegrepen lichamelijke
klachten’, Wij verzoeken u evenwsel het merendeel van de voor de Raad beschikbare
capaciteit aan te wenden voor de bovengenoemde lijst met prioriteiten. Mocht de komst van

het

nieuwe kabinet in 2003 een nieuwe prioriteitstelling tot gevolg hebben, dan zal ik u

daarover zo spoedig mogelijk informeren.

Wi

zien uit naar de adviesproducten van de RGO.

Namens de Staatssecretaris van Volksgezondheid, Welziin en Sport,
de Minister van Onderwijs, Cultuur en Wetenschappen






Bijlage

B

De commissie

e prof. dr. J.P.Mackenbach, Erasmus MC, voorzitter
e prof .dr. J.M. Bensing, NIVEL

e dr. E. Borst-Eilers

e prof. dr. L.M. Bouter, VUmc

e dr. AW. Broekmans, Organon N.V.

o prof. dr. E.C. Klasen, LUMC

o prof. dr. PJ. van der Maas, RGO

o prof. dr. H.G.M. Rooijmans, RGO

e dr. C. Smit, VSOP

o prof. dr. W.J.M. Spaan, ZonMW

o prof. dr. C. van Weel, UMC St. Radboud
e dr. C.H. Langeveld, secretaris

Ondersteuning:
e dr. A. Burdorf, Erasmus MC
e dr. S. Pluijm, Erasmus MC

De commissie

79





80 Onderzoek dat ertoe doet





Bijlage

C

Raad voor Gezondheidsonderzoek

e prof. dr. P.J. van der Maas, Erasmus MC, voorzitter

e prof. dr. C. van Wee,; UMC St. Radboud, vice voorzitter

e prof. dr. J.M. Bensing, directeur Nivel

e dr. A. Boer, lid Raad van Bestuur CVZ

e prof. dr. J.M.W. Hazes, Erasmus MC

e prof. dr. T.J. Heeren, lid Raad van Bestuur Symfora groep

< prof. dr. J.W. Hofstraat, vice president Philips research

o prof. dr. J. Kievit, LUMC

o prof. dr. J.P. Mackenbach, Erasmus MC

e dr. R. van Olden, Medisch directeur Ely Lilly

e dr. ir. HA. Smit, RIVM

e dr. C. Smit, bestuurslid VSOP

e prof. dr. M.J. Trappenburg, USBO

e dr. L. van 't Veer, Nederlands Kanker Instituut, Amsterdam

e prof. dr. R. Vos, UM

« prof. dr. B. Léwenberg, voorzitter RMW, waarnemer

e drs. P. Morin, Commissie van Overleg Sectorraden, ministerie van OCW,
waarnemer

e prof. dr. H.M. Pinedo, vice-voorzitter ZonMw; waarnemer

e drs. H.J. Smid, directeur ZonMw; waarnemer

e ir. M.W. Horning, directie markt en innovatie, ministerie van EZ, adviseur

Raad voor Gezondheidsonderzoek 81





» drs. J. Lelij, directie onderzoek en wetenschapsbeleid, ministerie van OCW,
adviseur

e dr.ir. C.M. Vos, directie MEVA, ministerie van VWS, adviseur

e dr. C.H. Langeveld, secretaris

82 Onderzoek dat ertoe doet





Bijlage

D

Casus revalidatie

D.1

Werkveld, onderliggende problematiek en belanghebbenden
Definitie van revalidatie en revalidatieonderzoek

Revalidatie richt zich op het herstel of de verbetering van mensen met blijvend
lichamelijk letsel of een functionele beperking teneinde deze mensen in staat te
stellen om sociale integratie te bereiken. Het gehanteerde conceptuele model is
de International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF).: Het
ICF-model is gebaseerd op een bio-psycho-sociale benadering, waarin het functi-
oneren met de onderliggende componenten — orgaanfunctie en structuur, en acti-
viteiten en participatie — in relatie wordt gezien tot de gezondheidscondities en
de persoonlijke en omgevingsfactoren.

De revalidatiegeneeskunde wordt door de UEMS (Union Européene des
Médecins Spécialistes) gedefinieerd als: ‘een onafhankelijk, medisch specia-
lisme dat zich bezighoudt met de bevordering van het lichamelijk en cognitief
functioneren, activiteiten (inclusief gedrag), participatie (inclusief kwaliteit van
leven) en modificerende persoonlijke en omgevingsfactoren. Het specialisme is
dus verantwoordelijk voor de preventie, diagnose, behandeling en revalidatiema-
nagement van mensen van alle leeftijden met beperkende medische condities en
comorbiditeit’.2 Revalidatieonderzoek wordt omschreven als het onderzoek dat
gericht is op vermindering van (dreigende) blijvende lichamelijke en cognitieve
stoornissen (inclusief gedragsveranderingen), beperkingen en handicaps ten
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gevolge van een ziekte, aangeboren afwijking of trauma. Het functioneren van de
patiént staat centraal.

Maatschappelijke relevantie

Beperkingen en handicaps vormen een groot volksgezondheidsprobleem. In
Nederland heeft ongeveer 23 procent van de bevolking een beperking, waarvan
13,3 procent een lichte, 6,7 procent een matige en 3,5 procent een ernstige beper-
king.® Er zijn ongeveer 500 000 zelfstandig wonende mensen met een ernstige
lichamelijke beperking en bijna een miljoen personen met een matige beperking.
De belangrijkste risicofactoren voor beperkingen zijn hoge leeftijd, vrouwelijk-
geslacht, chronische ziekten (rugaandoeningen, reuma, artrose, beroerte, hartaf-
wijkingen, luchtwegaandoeningen, neurologische aandoeningen), ongevallen en
aangeboren afwijkingen. Er wordt verwacht dat het aantal mensen met een
beperking zal toenemen in de aankomende jaren als gevolg van een drietal demo-
grafische en maatschappelijke ontwikkelingen:

» Het absolute en relatieve aantal ouderen in de bevolking stijgt.

» Nieuwe technologische en medische kennis waardoor aandoeningen, waar-
aan mensen vroeger overleden, tegenwoordig behandeld kunnen worden.
Deze aandoeningen kunnen echter vaak niet genezen worden, waardoor deze
mensen blijven leven met een beperking of handicap.

» De levensverwachting van mensen met een beperking neemt toe.

Belangrijke maatschappelijk belanghebbenden

Binnen de revalidatie als zorgvoorziening zijn diverse actoren aan te wijzen die

potentieel belang hebben bij het onderzoek van de UMC’s:

» patiénten/cliénten:
Patiéntenverenigingen die betrokken zijn bij de revalidatiezorg zijn onder
meer: CVA Vereniging Samen verder, Multiple Sclerose Vereniging Neder-
land (MSVN), Cerebraal, Dwarslaesie Organisatie Nederland, Caudavereni-
ging, BOSK (Vereniging van motorisch gehandicapten en hun ouders),
Vereniging Spierziekten Nederland en de Chronisch Gehandicapten Raad.

» professionals in revalidatiezorg:
De belangrijkste beroepsgroepen op het gebied van revalidatie zijn: revalida-
tieartsen, verpleeghuisartsen, fysiotherapeuten, ergotherapeuten, logopedis-
ten, verpleegkundigen, ziekenverzorgenden, en neuro- psychologen. In veel
mindere mate zijn verzekeringsgeneeskundigen, bedrijfsartsen, arbeidsdes-
kundigen en ergonomen betrokken bij de revalidatiezorg.
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* beleidsmakers overheden:
Op nationaal niveau zijn de volgende beleidsmakers betrokken bij de revali-
datiezorg, opleiding en/of onderzoek: ministerie van VWS (wettelijke rege-
lingen, zoals de Algemene Wet Bijzondere Ziektenkosten (AWBZ), subsidie
revalidatieonderzoek, financiering revalidatieinstellingen), ministerie van
OCW (opleiding van klinisch onderzoekers, revalidatieartsen, paramedische
beroepsgroepen, subsidie onderzoek) en ministerie van EZ (STW onder-
zoeksgelden). Het ministerie van SZW (wettelijke regelingen, zoals de wet
Werk en inkomen naar arbeidsvermogen, re-integratiebeleid) speelt nauwe-
lijks een rol bij revalidatiezorg of -onderzoek. Op regionaal niveau zijn
vooral de gemeenten actief bij de uitvoering van de Wet Voorzieningen
Gehandicapten.

¢ Collectebusfondsen/geldverstrekkers:
De belangrijkste geldverstrekkers van het programma revalidatieonderzoek
zijn het ministerie van VWS, Revalidatie Nederland, NWO, Nationaal Reva-
lidatie Fonds (NRF), ZonMw en het ministerie van OC&W. Andere fondsen
zijn het Johanna Kinderfonds (JKF), Bio Kinderrevalidatie en het Prinses
Beatrix Fonds.

D.2

Onderzoeksactiviteiten
Historische ontwikkelingen in revalidatieonderzoek en adviezen

Vlak na de Tweede Wereldoorlog kwam de revalidatie als zorgvoorziening tot
ontwikkeling onder invloed van arbeidsongeschiktheid door oorlogsgeweld. Er
was deskundigheid nodig om deze mensen weer aan het werk te krijgen. Daarom
werden er drie centraal gelegen revalidatiecentra opgericht. In de jaren zestig en
zeventig nam de behoefte aan revalidatie toe door de polio-epidemieén en het
gebruik van softenon als gevolg waarvan er veel kinderen en jong volwassenen
waren met blijvende verlammingen. Tevens veranderde, mede onder invloed van
de Independent Living-beweging in de Verenigde Staten en de ‘zestiger jaren’-
beweging in Nederland, het mensbeeld. Mensen moesten zich kunnen ontplooien
tot volwaardige individuen, ook als ze een beperking hadden. In de revalidatie
kwam optimalisatie van het functioneren centraal te staan en lag er minder
nadruk op arbeidsparticipatie. Revalidatiegeneeskunde kreeg in 1956 een voorlo-
pige erkenning als medisch specialisme en in 1977 werden de definitieve oplei-
dingseisen gepubliceerd.

Casus revalidatie

85





Scheiding ziekenhuisvoorzieningen en revalidatiecentra

De Staatssecretaris van Volksgezondheid liet in het midden van de jaren zeventig
in de Wet Ziekenhuisvoorzieningen vastleggen dat tussen revalidatiecentra en
ziekenhuizen een strikte scheiding moest bestaan. Zelfstandigheid en behoud van
eigen identiteit achtte hij van belang voor de ontplooiing van de revalidatiecen-
tra. Mede als gevolg van deze scheiding van ziekenhuizen en revalidatiecentra
vond er geen inbedding plaats van het revalidatieonderzoek in de medische
faculteiten en kon er nauwelijks een onderzoekstraditie ontstaan. Er gebeurde in
die tijd wel wat op het gebied van revalidatie onderzoek, mede onder invloed van
gelden van het ministerie van Economische Zaken voor innovatie in hulpmidde-
len voor gehandicapten, maar het onderzoek was onvoldoende ontwikkeld en erg
versnipperd. De RGO concludeerde in 1993 dat het revalidatieonderzoek in
Nederland geen duidelijke structuur had en dat de financiering divers en ad hoc
van karakter was.s In het daaropvolgende jaar verscheen in opdracht van de Nati-
onale Commissie Chronisch zieken (NCCZ) de overzichtsstudie Revalidatiege-
neeskundig onderzoek bij chronisch zieken, waarin werd aanbevolen om een
landelijke structuur ter verbetering van het revalidatiegeneeskundig netwerk op
te zetten.s

Naar een evidence based vakgebied

De organisaties in het revalidatieveld (met name de Vereniging van Revalidatie
instellingen VRIN, nu RN geheten), de beroepsgroep revalidatieartsen (VRA) en
de onderzoekers hadden behoefte aan academisering van het werkterrein en zij
besloten om de krachten te bundelen voor het opzetten van fundamenteel, strate-
gisch en toegepast revalidatieonderzoek op substantiéle schaal om het vakgebied
revalidatie meer evidence based te maken. De Vereniging van Revalidatie instel-
lingen, de VRA en revalidatieonderzoekers vormden een landelijke werkgroep
revalidatie (WGR), die vijf programmavoorstellen voor kernen van samenhan-
gend wetenschappelijk onderzoek ontwikkelde. Tevens constateerde de WGR
dat het noodzakelijk was om de krachten te bundelen voor het opzetten van fun-
damenteel en toegepast revalidatieonderzoek op substantiéle schaal, zodat het
vakgebied revalidatie evidence based werd. Voor de VRA was een goede onder-
zoeksinfrastructuur van belang voor een goede patiéntenzorg en specialistenop-
leiding. Voor de VRIN was academisering belangrijk omdat het bijdraagt aan een
betere kwaliteit van zorg. Ongeveer gelijktijdig werd ook bij de ministeries van
VWS en OCW een sterkere accentuering van de revalidatie in het gezondheids-
zorgbeleid bepleit, onder verwijzing naar de veroudering van de bevolking en de
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toename in het aantal mensen met chronische ziekten en beperkingen als gevolg
hiervan. Deze ontwikkelingen leidden tot het in 1997 uitgebracht RGO-advies
Revalidatieonderzoek.”

Bundeling onderzoek in kleine aantal kernen

Een centrale aanbeveling in dit advies was dat het revalidatieonderzoek gebun-
deld zou moeten worden in een beperkt aantal kernen met een taakverdeling en
zo scherp mogelijk omschreven missies. De andere infrastructurele aanbevelin-
gen betroffen de noodzaak van academisering van onderzoek in revalidatie-
instellingen, de wenselijkheid van een opleiding van klinische onderzoekers in
revalidatie en de implementatie van onderzoeksbevindingen. Bovendien onder-
steunde de raad de ontwikkeling, die het veld zelf in gang had gezet, met het
voorstel voor meerjarige onderzoeksprogramma’s. De raad adviseerde om het
onderzoek te concentreren in een klein aantal kernen (vijf thema’s, grotendeels
overgenomen van de WGR, en drie onderzoeksterreinen) en om een programma-
commissie Revalidatieonderzoek in te stellen die de verantwoordelijkheid moest
krijgen voor de onderzoeksprogrammering. Deze commissie werd ondergebracht
bij ZonMw. Het RGO-advies heeft er toe geleid dat er een flinke hoeveelheid
externe middelen beschikbaar werd gesteld door verschillende stakeholders,
waaronder VWS, OCW, RN, het Nationaal Revalidatiefonds en ZonMw, zodat
een programma Revalidatieonderzoek kon worden gestart in 1998. Dit pro-
gramma had in overeenstemming met de adviezen van de RGO twee doelstellin-
gen: versterking en verankering van de onderzoeksstructuur en bevordering van
maatschappelijk relevant en goed wetenschappelijk onderzoek. Dit programma
werd gecodrdineerd door ZonMw en bracht door overeenkomsten de academise-
ring van het onderzoek en samenwerking tussen UMC’s met aanverwante disci-
plines en revalidatiecentra tot stand. De decanen van de medische faculteiten
bleken bereid garanties te geven voor instelling of uitbreiding van leerstoelen en
structurele onderzoeksformatie. Als verklarende factoren voor hun bereidheid is
gewezen op de veroudering van de bevolking en de zichtbare toename in de
gezondheidszorg van patiénten met chronische aandoeningen die een goede reva-
lidatiezorg noodzakelijk maken.s

Uit de zelfevaluatie in 2005 en de externe evaluatie die onder auspicién van de
RGO heeft plaatsgevonden in 2006, blijkt dat het programma de gestelde doelen
heeft bereikt, hetgeen met name blijkt uit: clustering van onderzoek, toename
van het aantal leerstoelen, samenwerking tussen universiteiten, UMC’s, zieken-
huizen en revalidatieinstellingen, en toename van de wetenschappelijke output.e
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Ontwikkeling in onderzoeksthema’s

In de Zelfevaluatie 2005 wordt een vergelijking gemaakt tussen twee reeksen
onderzoeksprojecten: 1) onderzoeksprojecten tussen 1985 en 1993, zoals
beschreven in een rapport van de Commissie Chronische Zieken, en 2) de projec-
ten uit het programma Revalidatie 1998-2005, die zijn uitgevoerd naar aanlei-
ding van het RGO-advies Revalidatieonderzoek.”s Uit deze vergelijking bleek
dat in de periode 1985-1993 de meeste studies waren gericht op volwassenen,
met slechts één studie specifiek gericht op ouderen. De projecten richtten zich
voornamelijk op de diagnosegroepen CVA, dwarslaesie, beenamputatie, verwor-
ven aandoening rug/nek, cerebrale parese en schedeltrauma. De projecten waren
grotendeels gericht op therapie (effecten en waarde van therapeutische interven-
ties), niet-lichaamsgebonden hulpmiddelen (rolstoelen, krukken) en diagnostiek
(ontwikkelen en uittesten van meetinstrumenten). In mindere mate werd er ver-
klarend onderzoek, zorgonderzoek en revalidatierelevant fundamenteel onder-
zoek (onderzoek naar analyse van spier-en skeletfuncties, biomechanisch
onderzoek) verricht. Er was vrijwel geen onderzoek gedaan naar de epidemiolo-
gie van stoornissen, beperkingen en handicaps.

Eerste programma Revalidatieonderzoek

Het onderzoek in de periode 1998 en 2005 werd uitgevoerd bij volwassenen,
ouderen en kinderen. Er zijn veel beloopstudies gedaan en onderzoek naar de
ontwikkeling van meetinstrumenten. In overeenstemming met de adviezen van
de RGO in 1997 en de formulering van de doelstellingen van het programma
revalidatie vond het onderzoek plaats binnen de volgende acht onderzoeks-
thema’s:

herstel loopvaardigheid na CVA

functionele prognose bij neurologische aandoeningen

mobiliteitsherstel in de behandeling van mensen met een dwarslaesie
chronische lage rugpijn

revalidatietechnische hulpmiddelen

cognitieve revalidatie na hersenletsel

revalidatieonderzoek bij kinderen

revalidatieonderzoek bij ouderen.

00 NOoO Ok WDN P

De inhoudelijke thema’s (1-5) zijn tot stand gekomen in een intensief samenwer-
kingsproces tussen betrokkenen in het veld (verenigd in de WGR); de drie bij-
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zondere groepen (6-8) zijn geformuleerd in het RGO-advies Revalidatie-
onderzoek uit 1997.7

Er zijn twee rapporten over prioritering uitgebracht, waarin de meeste par-
tijen hun visie hebben gegeven.n De meningen over de inhoudelijke prioriteiten
voor onderzoek liepen in het eerste rapport nogal uiteen. Revalidatieartsen en
enkele programmaleiders gaven aan de nadruk te willen leggen op klinisch reva-
lidatieonderzoek, terwijl de patiéntenorganisaties en enkele fondsen benadrukten
dat de maatschappelijke aspecten van revalidatie en handicap meer aandacht
behoeven. In het tweede rapport worden de volgende inhoudelijke clusters voor-
gesteld:
Cluster 1: Klinisch revalidatieonderzoek
Cluster 2: Technologie en Hulpmiddelen
Cluster 3: Maatschappelijke aspecten van revalidatie en handicap.

Het eerste programma Revalidatieonderzoek heeft vrijwel geheel betrekking op
het eerste cluster. Er wordt voorgesteld het tweede programma revalidatieonder-
zoek langs drie lijnen te ontwikkelen:

1 Continueren van het huidige programma dat zich vooral richt op klinisch
revalidatieonderzoek, met ruimte voor kansrijk vervolgonderzoek uit de
meest succesvolle programmalijnen, en vooral aandacht voor afstemming.

2 Uitbouwen van het programma naar het cluster technologie en hulpmiddelen,
met een accent op innovatieve toepassing van technologie in de revalidatie-
geneeskunde en —zorg, door ook op dit gebied gericht onderzoek te stimule-
ren.

3 Uitbouwen van het programma naar het cluster maatschappelijke aspecten
van revalidatie en handicap, door ook op dit gebied onderzoek te stimuleren.

Onderzoeksactiviteiten van UMC’s

Voor 1998 werd het revalidatiegeneeskundig onderzoek voornamelijk uitgevoerd

in de academische ziekenhuizen van Amsterdam (VUmc), Groningen, en Rotter-

dam. Buiten de academische medische centra deden de volgende instellingen

onderzoek:

« revalidatiecentra

« twee technische universiteiten (Delft, Twente)

« drie faculteiten bewegingswetenschappen (Amsterdam (VVU), Groningen,
Nijmegen)

« twee sociaal wetenschappelijke vakgroepen (Groningen, Utrecht)

« twee gezondheidswetenschappelijke vakgroepen (Utrecht, Maastricht)
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* drie buitenuniversitaire onderzoeksinstituten (iRV Hoensbroek, Roesingh
Research en Development en Instituut voor Toegepaste Neurowetenschap-

pen).”

Vanaf 1998 wordt in alle acht UMC’s revalidatieonderzoek uitgevoerd. Buiten de
UMC’s zijn acht revalidatieafdelingen van algemene ziekenhuizen en 21 revali-
datiecentra actief betrokken bij het revalidatieonderzoek. Daarnaast zijn er
diverse onderzoeksgroepen, waaronder bewegingswetenschappen, technische
wetenschappen, sociale wetenschappen, gedragswetenschappen (0.a. neuropsy-
chologie), die onderzoek doen op het gebied van revalidatie binnen universiteiten
(Maastricht, Amsterdam (UVA, VU)), technische universiteiten of onderzoeks-
instituten (iRV Hoensbroek, NIVEL Utrecht).

De infrastructuur is versterkt door drie factoren. Ten eerste door de toename
van het aantal leerstoelen revalidatiegeneeskunde (van drie in 1998 naar tien in
2004) en het aantal overige leerstoelen (van twee naar zes). Ten tweede door het
vergroten van de structurele eerste geldstroom van 5.5 fte naar 25.1 fte. De infra-
structuur is ten slotte ook versterkt door de samenwerkingsovereenkomsten tus-
sen universiteiten en 13 revalidatiecentra, en tussen revalidatieafdelingen van
academische ziekenhuizen (11), revalidatiecentra (21) en revalidatieafdelingen
van algemene ziekenhuizen (8).

De periode vanaf 1998 kenmerkt zich ook door een sterkere toename van de
wetenschappelijke output. Het aantal publicaties in peer reviewed internationale
tijdschriften besloeg tussen 1985 en 1993 nog een totaal van 75. In de periode
tussen 1998 en 2005 is dat aantal meer dan verdubbeld naar een totaal van 164.
Ook is er na 1998 in toenemende mate aandacht voor implementatie van de
onderzoeksresultaten (zoals de ontwikkeling protocollen/richtlijnen, lezingen
voor clinici en leken). Op verzoek van Zon-Mw hebben onderzoekers binnen de
clusters zich steeds meer ingezet om patiénten bij het onderzoek te betrekken
door bijvoorbeeld informed consent formulieren bij het indienen van de project-
aanvraag mee te sturen, zodat patiént-referenten het voorstel beter konden beoor-
delen. Hierop anticiperend betrokken sommige onderzoekers patiénten reeds bij
de opzet van hun project.

D.3

Invioed van wetenschapsinterne factoren
Infrastructuur

Het onderzoek in het kader van het programma Revalidatie 1998-2005 is gedeel-
telijk uitgevoerd in de UMC’s en andere (buiten)universitaire onderzoeksgroe-
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pen, die reeds revalidatieonderzoek deden voor 1998. Van de huidige UMC’s
was het revalidatieonderzoek het sterkst ontwikkeld in Groningen en Amsterdam
(VU). Hier werkten vakgroepen revalidatiegeneeskunde nauw samen met bewe-
gingswetenschappen (Groningen, Amsterdam) en de extramurale geneeskunde
(VU), waar het bewegingsapparaat een van de speerpunten vormde.” De aanwe-
zige infrastructuur lijkt dus wel van belang geweest voor de verdere ontwikke-
ling van het onderzoek binnen de UMC'’s.

Beleid van UMC'’s

In verschillende UMC’s is er tussen 1998 en 2004 sprake geweest van actieve sti-
mulering van het revalidatieonderzoek door toename van het aantal leerstoelen
revalidatiegeneeskunde en aanpalende leerstoelen en door het vergroten van de
structurele eerste geldstroom. In Groningen werd het aantal leerstoelen revalida-
tiegeneeskunde uitgebreid van een naar twee en in Maastricht, Nijmegen, Lei-
den, Amsterdam (AMC) en Utrecht werden leerstoelen revalidatiegeneeskunde
gecreéerd, die voor 1998 nog niet bestonden. In de UMC’s in Amsterdam (VU)
en Rotterdam, die voor 1998 reeds een leerstoel revalidatiegeneeskundig onder-
zoek hadden, veranderde het aantal leerstoelen niet. Wel werd in deze UMC'’s het
aantal eerste geldstroom formatieplaatsen sterk uitgebreid van 1.2 fte in 1998
naar 3.9 fte in 2004 (Amsterdam VU) en van 2.0 fte in 1998 naar 4.1 fte in 2004
(Rotterdam). Ook in Groningen, waar voor 1998 eveneens al revalidatiegenees-
kundig onderzoek werd verricht, werd het aantal eerste geldstroom formatie-
plaatsen uitgebreid (van 1.8 fte in 1998 naar 3.3 fte in 2004).

In Maastricht, Nijmegen, Leiden, Amsterdam (AMC) en Utrecht, waar de
UMC’s voor 1998 geen of nauwelijks formatie voor revalidatiegeneeskundig
onderzoek hadden, is zeer actief geinvesteerd in structurele eerste geldstroom
formatie (van O fte in 1998 naar 2.0 tot 2.8 fte in 2004).° Tot slot zijn UMC’s
samenwerkingsovereenkomsten aangegaan met revalidatiecentra.

Aan deze investeringen door de UMC’s is, in het kader van het programma
Revalidatieonderzoek, een actief bemiddelingsproces vooraf gegaan door een
werkgroep van Zon-Mw. Deze werkgroep stelde voorwaarden aan externe finan-
ciering (instellingen van leerstoelen, academiseringsafspraak met geschikte reva-
lidatiecentra). Naast het formuleren van voorwaarden waaraan academisering
moest voldoen, hebben de voorzitter en secretaris van de Werkgroep in de peri-
ode 1999-2000 bij alle betrokken UMC’s, universiteiten en revalidatiecentra
werkbezoeken afgelegd en geinventariseerd of er bereidheid bestond tot acade-
misering en wat eventuele knelpunten waren. De decanen van de medische facul-
teiten bleken bereid garantie te geven voor instelling of uitbreiding van
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leerstoelen en structurele onderzoeksformatie. Een verklarende factor voor hun
bereidheid is mogelijk de veroudering en toename van patiénten met chronische
aandoeningen, die een goede revalidatiezorg noodzakelijk maken.s

Internationale trends in onderzoeksactiviteiten

Internationaal is er in de jaren negentig een sterke groei geweest in onderzoek
naar veroudering en chronisch zieken en in het onderzoek naar aandoeningen van
het bewegingsapparaat. Deze internationale trends hebben invlioed gehad op de
keuze voor onderzoeksthema’s in het revalidatieonderzoek. In het programma
revalidatieonderzoek is er bijvoorbeeld meer aandacht gekomen voor ouderen.
Tevens zijn er in overeenstemming met de wetenschappelijke trend, beloopstu-
dies gestart naar risicofactoren en prognostische factoren van verscheidene aan-
doeningen.

D.4

Invloed van externe factoren
Invloed patiéntenzorg

Er is een Kklinische specialisatie revalidatiegeneeskunde. Als gevolg van een toe-
name in het aantal patiénten met chronische aandoeningen (waaronder CVA, dia-
betes, artrose en heupfracturen) en complexe problematiek (comorbiditeit) is er
in de UMC’s een toename geweest van het aantal patiénten dat behoefte heeft
aan revalidatiezorg. Er wordt ook in toenemende mate een beroep gedaan op de
revalidatiearts door andere specialisten (zoals neurologen, reumatologen) voor
consultatie bij de behandeling. Het aantal patiénten waaraan klinische zorg wordt
verleend is ook toegenomen door de samenwerkingsovereenkomsten met de
revalidatiecentra.

Fondsen/externe financiering

De belangrijkste geldverstrekkers van het programma revalidatieonderzoek zijn
volgens de Programmeringsstudie Revalidatie | (1998-2005):

* VWS (€10 041 154)

» Revalidatie Nederland (€ 3 277 684)

*  NWO (deels van OCW, deels eigen budget (€ 2 164 580)

» Het Nationaal Revalidatie Fonds (NRF) (€ 609 367)

* Zon-Mw (€ 400 000)

* OCW (€ 226 890).

92

Onderzoek dat ertoe doet





Het programma Revalidatieonderzoek (1998-2005) heeft een sterkte impuls
gegeven aan het revalidatieonderzoek. De middelen die beschikbaar zijn gesteld,
hebben geleid tot een versnelde ontwikkeling van het revalidatieonderzoek. Het
programma revalidatieonderzoek is zeer succesvol gebleken.

Andere fondsen zijn Johanna Kinderfonds (JKF), Bio Kinderrevalidatie en
Prinses Beatrix Fonds. Met deze fondsen is geen programmabrede samenwer-
king bereikt. Wel hebben zij bijgedragen aan de financiering van een revalidatie-
onderzoekscongres en hebben zij projecten op het gebied van kinderrevalidatie
gefinancierd. Recent zijn er, mede op basis van eigen bijdragen en lokale fond-
sen, in verschillende revalidatiecentra (Amsterdam, Utrecht, Wijk aan Zee)
onderzoekscentra opgericht.

Belanghebbenden en maatschappelijke behoefte

Tot halverwege de jaren negentig van de vorige eeuw vond de revalidatiezorg
grotendeels plaats buiten de UMC’s in revalidatiecentra. Mede hierdoor was het
onderzoek versnipperd. In de organisaties in het revalidatieveld (de Vereniging
van Revalidatie instellingen (VRIN, nu RN) en de beroepsgroep revalidatieartsen
(VRA)) bestond behoefte aan academisering en werd besloten om de krachten te
bundelen voor het opzetten van fundamenteel en toegepast revalidatieonderzoek
op substantiéle schaal, zodat het vakgebied revalidatie evidence based werd.
Voor de VRA was een goede onderzoeksinfrastructuur van belang voor een
goede patiéntenzorg en specialistenopleiding. Voor de VRIN was academisering
belangrijk omdat het bijdraagt aan een betere kwaliteit van zorg. In dezelfde tijd
werd ook bij de ministeries van VWS en OCW voor een sterkere accentuering
van de revalidatie in het gezondheidszorgbeleid gepleit. Die accentuering was
nodig vanwege de veroudering van de bevolking en de toename van het aantal
mensen met chronische ziekten en beperkingen als gevolg hiervan. Naar aanlei-
ding van het in 1997 uitgebracht RGO-advies Revalidatieonderzoek is het pro-
gramma Revalidatieonderzoek gestart dat werd gesubsidieerd door externe
subsidiegevers, waaronder collectebusfondsen.” Stakeholders, waaronder zorg-
verleners, het ministerie van VWS, het overkoepelend orgaan van de revalidatie-
centra, en externe subsidiegevers hebben invlioed gehad op de totstandkoming
van het onderzoeksprogramma Revalidatieonderzoek en hiermee op de verster-
king en verankering van de onderzoeksstructuur.

De betrokkenheid van patiéntenverenigingen en patiénten bij het onderzoek
is tot nu toe beperkt gebleven, maar groeit wel gestaag. Vanuit een levensbrede
behartiging van belangen van hun achterban, houden meer en meer patiéntenor-
ganisaties zich bezig met de arbeids(re)integratieproblematiek als gevolg van een
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ziekte of handicap van hun leden. Een aantal patiéntenorganisaties is concreet
betrokken bij de ketenzorg in de sociale zekerheid.

D.5

Samenvattende beschouwing

Samenvattend kan worden gesteld dat de UMC'’s op dit terrein een flinke mate
van responsiviteit hebben tentoongespreid. Hieraan hebben verschillende interne
en externe factoren bijgedragen, in het bijzonder de aanwezigheid van een expli-
ciete maatschappelijke behoefte tot academisering van het vakgebied en de
beschikbaarheid van externe financiering. Vooral opvallend is de expliciete
maatschappelijke behoefte, effectief verwoord door de belangrijkste maatschap-
pelijke groeperingen in het revalidatieveld. Een langdurige mobilisatiecampagne
van het werkveld en onderzoekers, ondersteund door het ministerie van VWS, is
uiteindelijk uitgemond in een RGO-advies.” Dit advies heeft ertoe geleid dat
middelen beschikbaar werden gesteld, zodat het onderzoek dat reeds plaatsvond
in de UMC’s verankerd en verbreed kon worden, en dat de bestaande samenwer-
king met aanverwante disciplines en revalidatiecentra werd versterkt. Het RGO-
advies heeft ook in sterke mate de onderzoeksthema’s bepaald.> De ministeries
van VWS en OCW hebben de onderzoeksagenda mede bepaald door inhoudelijk
eisen te stellen aan het programma Revalidatie. De Raden van Bestuur van de
UMC'’s hebben geen proactieve rol gespeeld in de academisering van het revali-
datieonderzoek. Zij waren echter wel bereid om te investeren in een structurele
onderzoeksformatie en uitbreiding van leerstoelen, nadat er tijdelijk extern geld
ter beschikking werd gesteld.

Literatuur

World Health Organization (WHO). International Classification of Functioning, Disability, and
Health (ICF). Geneva, Switzerland. Geneva, Switzerland: World Health Organization; 2001.
Gutenbrunner C, Ward A, Chamberlai MAr. White book on physical and rehabilitation medicine in
Europe. Section of physical and rehabilitation medicine, Union Européenne des Médecines
Spécialistes (UEMS), European Board of Physical and Rehabilitation Medicine. 2006.

de Klerk MMY. Rapportage gehandicapten. Den Haag: Socaal Cultureel Planbureau; 2002.

Raad voor Gezondheidsonderzoek. Chronisch zieken: prioriteiten vooronderzoek. Den Haag: RGO;
1991.

Raad voor Gezondheidsonderzoek. Deel 1 van de Brede analyse Gezondheidsonderzoek. Den Haag:
RGO; 1993.

Beckerman H. Revalidatiegeneeskundig onderzoek bij chronisch zieken. Den Haag: Nationale
Commissie Chronisch zieken; 1994.

94

Onderzoek dat ertoe doet





10

1

Raad voor Gezondheidsonderzoek. Revalidatieonderzoek. Den Haag: RGO; 1997.

Zorgonderzoek Nederland Medische Wetenschappen. Minder beperkingen en handicaps in het
revalidatieonderzoek. Derde voortgangsrapportage verankering revalidatieonderzoek 2000-2001.
Den Haag: ZonMw; 2002.

Zorgonderzoek Nederland Medische Wetenschappen. Zelfevaluatie 2005: Programma
revalidatieonderzoek. Den Haag: ZonMw; 2005.

Raad voor Gezondheidsonderzoek. Externe evaluatie programma revalidatieonderzoek. Den Haag:
RGO; 2006.

de Witte LP. Toekomstvisie revalidatieonderzoek; een onderzoek naar inhoudelijke prioriteiten,
spreiding en concentratie, en sturing en programmering van revalidatieonderzoek (rapport 1, rapport
2). Utrecht: 2002.

Casus revalidatie

95





96 Onderzoek dat ertoe doet





Bijlage

E

Casus arbeid en gezondheid

E.l

Werkveld, onderliggende problematiek en belanghebbenden
Definitie van het werkveld

Het werkveld van arbeid en gezondheid richt zich op het beschermen en het
bevorderen van de gezondheid van de werkende mens.

Het eerste aspect van het werkveld, het beschermen van de gezondheid, is
gericht op het identificeren van belastende factoren in de arbeid, het evalueren
van de bijbehorende gezondheidsrisico’s en het ontwikkelen van interventies ter
reductie of eliminatie van de risicofactoren in de arbeid. Dit terrein wordt vaak
aangeduid met arbeidsomstandigheden en vooral het domein van de arbeidshygi-
ene, veiligheidskunde, ergonomie, arbeids- en organisatiepsychologie en, in min-
derde mate, de arbeids- en bedrijfsgeneeskunde.

Het tweede aspect van het werkveld, het bevorderen van de gezondheid en
van het (weer) functioneren in het werk in geval van gezondheidsproblemen,
staat vooral in het teken van het verbeteren van de gezondheid van werknemers
met stoornissen in de gezondheid of (chronische) ziekten die negatieve conse-
quenties hebben voor de geschiktheid om bepaalde arbeid te verrichten. Dit ter-
rein richt zich vooral op werkhervatting en re-integratie naar werk en is het
traditionele domein van de arbeids- en bedrijfsgeneeskunde en de verzekerings-
geneeskunde. Met de recente veranderingen in de sociale zekerheid is de
bedrijfsarts grotendeels gericht op re-integratie naar werk in de eerste 21 maan-
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den van het ziekteverzuim, en komt de verzekeringsarts meestal pas in beeld in
de drie maanden voor de definitieve WIA-toetreding.

Maatschappelijke relevantie

Nederland is een van de westerse landen met de hoogste arbeidsongeschiktheid
in de afgelopen vijftien jaar. In deze periode ontvingen jaarlijks zo’n 800.000 tot
1 miljoen personen een WAO-uitkering. In 2000 had bijna negen procent van de
bevolking in de werkzame leeftijd een WAO-uitkering. Deze uitkering ver-
klaarde ruim dertig procent van de uitstroom uit het arbeidsproces onder werkne-
mers van 55 jaar en ouder.: Het ziekteverzuim was in het begin van de jaren ‘90
eveneens hoog met jaarlijks ruim 4,6-6 procent verzuimde dagen, maar is de laat-
ste jaren licht gedaald.

De belangrijke problemen in de arbeid betreffen blootstelling aan fysische,
chemische, biologische, fysieke en psychosociale factoren en de consequenties
daarvan voor gezondheid en verzuim. Met name de fysieke en psychosociale fac-
toren zijn de belangrijkste determinanten van ziekteverzuim. In de Arbobalans
2005 rapporteerde 22 procent van de werkende bevolking regelmatig te worden
geconfronteerd met het tillen van zware lasten, ongunstige werkhoudingen en
repeterende bewegingen. Bij de psychosociale factoren was een hoge werkdruk
het meest geuite probleem door ruim 33 procent van de werknemers.?

De belangrijkste diagnosecategorieén van ziekteverzuim en arbeidsonge-
schiktheid zijn de aandoeningen van het bewegingsapparaat (bijna 30 procent) en
de psychische stoornissen inclusief stressgerelateerde ziektebeelden (ruim 35
procent). Recentelijk is de aandacht voor andere ziekten, zoals reuma, kanker,
multipele sclerose en astma, sterk toegenomen.

Belangrijke maatschappelijke belanghebbenden

Binnen het werkveld zijn de volgende actoren aan te wijzen:

» professionals in de arbozorg:
De belangrijkste beroepsgroepen zijn: bedrijfsartsen, arbeidshygiénisten, vei-
ligheidskundigen, ergonomen en arbeids- en organisatiedeskundigen.

» professionals in de re-integratie:
Verzekeringsgeneeskundigen, arbeidsdeskundigen en re-integratiedeskundi-
gen.

» uitvoerders in de arbo- en re-integratiezorg:
De arbo- en re-integratiezorg is grotendeels privaat gefinancierd en wordt
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geleverd door arbodiensten, commerciéle adviesbureaus en bedrijven gericht
op re-integratieactiviteiten.

» beleidsmakers overheden:
Op nationaal niveau is het ministerie van SZW verantwoordelijk voor veel
regelgeving en beleid rond arbeid en gezondheid. In mindere mate heeft het
ministerie van VWS hierin een rol.

e patiénten/cliénten:
Het werkveld kent slechts weinig patiéntenverenigingen (bijvoorbeeld RSI-
patiénten, asbestslachtoffers).

e sociale partners:
De arbeidsomstandighedenzorg staat geregeld op de agenda van de Sociaal-
Economische Raad en de sociale partners geven mede richting aan de invul-
ling van het beleid.

E.2

Onderzoeksactiviteiten
Adviezen

In 1990 voerde de Commissie Arbeidsgezondheidsonderzoek (CARGO) een
inventarisatie uit van onderzoekzwaartepunten in het werkveld van arbeid en
gezondheid. Deze inventarisatie kwam tot stand na een adviesaanvraag van het
Directoraat-Generaal van de Arbeid van het ministerie van Sociale Zaken en
Werkgelegenheid. In de aanvraag gaf het ministerie aan inzicht te willen in de
‘onderzoeksmarkt’ ten behoeve van de eigen opdrachtverleningen alsmede een
bijdrage te willen leveren aan een optimale ontwikkeling van het arbeidsgezond-
heidsonderzoek. Op basis van een schriftelijke informatieronde en gesprekken
met onderzoekers concludeerde de CARGO dat meer onderzoek nodig is op de
onderwerpen biologische factoren, fysieke en psychische belasting en primaire
en secundaire preventie. Belangrijke uitbreiding van de onderzoekscapaciteit
wordt noodzakelijk geacht voor preventie van ziekteverzuim en arbeidsonge-
schiktheid. De CARGO constateerde verder een groot gebrek aan gestructu-
reerde onderzoeksprogramma’s, versnippering van onderzoeksactiviteiten en te
veel kortdurende, tijdelijke onderzoeksprojecten. In de resultaten van deze
inventarisatie zag CARGO een bevestiging van de noodzaak tot uitbreiding van
de fondsen voor arbeidsgezondheidsonderzoek.
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Actievere overheid

Het hoge ziekteverzuim en de grote uitval uit het arbeidsproces is enige jaren
later aanleiding voor een vergelijkbare programmeringstudie van de RGO. Op
basis van een inventarisatie en een Delphi-onderzoek wordt vastgesteld dat de
grootste behoefte bestond aan het ontwikkelen en evalueren van effectieve inter-
venties. Andere prioriteiten zijn onderzoek naar ziekteverzuim, arbeidsonge-
schiktheid en re-integratie en etiologische studies naar blootstelling en effect,
met name gericht op stress en welzijn en fysieke belasting en aandoeningen van
het bewegingsapparaat. De RGO stelde verder vast dat de onderzoekstraditie op
deze terreinen beperkt was, academisering van het werkveld grotendeels afwezig
was en dat een adequate onderzoekstructuur en -aansturing ontbrak. Daarom
pleitte de RGO voor een actievere rol van de overheid, onder meer door het in
gang zetten van een stimuleringsprogramma bij Zorgonderzoek Nederland
(ZON).4

Onderzoeksprioriteiten

Wederom enige jaren later constateerde de RGO opnieuw dat er een grote discre-
pantie bestond tussen enerzijds de omvang van het maatschappelijke probleem
van ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid en anderzijds de omvang en kwali-
teit van het wetenschappelijk onderzoek op dat terrein. Als belangrijkste priori-
teiten voor onderzoek worden benoemd de thema’s “interventieontwikkeling en -
evaluatie’ en “kwaliteit en doelmatigheid van bedrijfsgeneeskundige dienstverle-
ning’. Andere aanbevelingen richtten zich vooral op de versterking van de onder-
zoeksinfrastructuur door de ontwikkeling van twee a drie onderzoekscentra en
door bundeling van universitair en extra-universitair onderzoek ten behoeve van
academisering van het werkveld. Hiertoe werd aanbevolen bij ZonMW een sti-
muleringsprogramma onder te brengen met een budget van circa € 13 miljoen en
een looptijd van acht jaar. Een kritische kanttekening bij dit laatste advies is de
inperking tot de arbeids- en bedrijfsgeneeskunde waardoor belangrijk en succes-
vol onderzoek op aanpalende vakgebieden, met name de arbeidshygiéne, en
ergonomie en arbeids- en organisatiepsychologie, geheel buiten beschouwing is
gebleven. Een recent advies aan ZonMW op basis van een evaluatie van het
wetenschappelijke onderzoek in de periode 2001-2004 concludeerde opnieuw
een grote behoefte aan een adequate kennisstructuur en de noodzaak tot verder-
gaande academisering van de bedrijfsgezondheidszorg.¢

100

Onderzoek dat ertoe doet





Ontbrekende onderzoeksinfrastructuur

In het RGO vervolgadvies over de verzekeringsgeneeskunde in 2004 worden als
onderbelichte onderzoeksterreinen ‘prognosestelling’, ‘instrumentontwikkeling
re-integratie’ en ‘beoordeling arbeidsongeschiktheid’ geidentificeerd. De RGO
signaleert opnieuw het ontbreken van een goede onderzoeksinfrastructuur als-
mede het gebrek aan wetenschappelijke onderbouwing en doet voorstellen voor
een stimuleringsprogramma van circa € 18 miljoen gedurende acht tot tien jaar
voor versterking van de drie bestaande universitaire kernen (AMC, VUmc,
UMCG), het instellen van leerstoelen voor verzekeringsgeneeskunde en het
investeren in één interuniversitair onderzoekscentrum waarin de genoemde part-
ners moeten gaan samenwerken met TNO-Arbeid en het UWV in het kader van
een academische werkplaats.”

Samenvattend kan worden gesteld dat vanaf 1990 op gezette tijden adviesor-
ganen hun licht hebben laten schijnen over het wetenschappelijk onderzoek in
het werkveld arbeid en gezondheid. Telkenmale wordt geconstateerd dat de
bestaande onderzoeksgroepen aan de universiteiten (grotendeels binnen UMC’s)
een beperkte omvang hebben en sterk afhankelijk zijn van de tweede en derde
geldstroom. Een adequate onderzoeksinfrastructuur ontbreekt, academisering
van het werkveld ontbreekt grotendeels en elk adviesrapport besluit dan ook met
de aanbeveling tot instelling van een fors stimuleringsprogramma.

Onderzoeksactiviteiten UMC’s

De analyse van CARGO laat zien dat er rond 1990 vier UMC’s waren met een
onderzoekscapaciteit van minimaal 10 fte (Amsterdam-AMC, Amsterdam-
VUmc, Maastricht en Nijmegen) en twee andere UMC’s met een Kleinere onder-
zoekscapaciteit (Groningen, Rotterdam). Het grootste deel van de onderzoeksca-
paciteit was gefinancierd door tweede en derde geldstroom.: Het onderzoeks-
terrein arbeid en gezondheid was bovendien verankerd in hoogleraarbenoemin-
gen in Amsterdam (AMC), Maastricht, Nijmegen en Rotterdam. Ruim tien jaar
later meldt het RGO-advies dat er medio 2002 driie UMC’s waren met een mini-
male onderzoekscapaciteit van 10 fte (Amsterdam-AMC, Amsterdam-VUmc,
Maastricht) en drie UMC’s met een onderzoekscapaciteit van zo’n 5-10 fte (Gro-
ningen, Nijmegen, Rotterdam).® Hoogleraren in het vakgebied waren benoemd
op beide UMC’s in Amsterdam (ieder twee hoogleraren) en in Groningen. De
situatie eind 2006 is dat bij het VUmc inmiddels vier hoogleraren zijn benoemd,
bij het AMC drie hoogleraren en in Groningen twee hoogleraren. De onderzoeks-
capaciteit binnen het UMC in Maastricht is teruggelopen.
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Onderzoeksomvang UMC'’s nauwelijks gestegen

In de afgelopen periode van tien tot vijftien jaar is de totale omvang van de
onderzoekscapaciteit in het werkveld arbeid en gezondheid aan de UMC’s nau-
welijks gestegen, hoewel tussen de UMC’s wel forse verschuivingen hebben
plaatsgevonden. Vooral het VUmc is sterk gegroeid en behoort op dit moment
samen met het AMC tot de grotere onderzoeksgroepen in dit werkterrein. Overi-
gens vindt veel universitair onderzoek op arbeid en gezondheid buiten de UMC’s
plaats. Vrijwel elke universiteit heeft een onderzoeksgroep in de arbeidspsycho-
logie, de Universiteit van Utrecht herbergt een Institute for Risk Assessment met
een omvangrijke onderzoekscapaciteit en toonaangevende positie in de arbeids-
hygiéne en -epidemiologie en de technische universiteiten verrichten onderzoek
naar ergonomie in relatie tot de arbeid.

Er is een duidelijke trend waarneembaar in de onderwerpen van de
onderzoeksprogramma’s. In 1990 bestond meer dan eenderde van het onderzoek
uit toxicologische studies terwijl vandaag de dag de arbeidstoxicologie binnen de
UMC’s grotendeels is verdwenen. Er is een sterke groei geweest in etiologisch
onderzoek naar aandoeningen van het bewegingsapparaat en psychische ver-
moeidheid in de arbeid alsmede in interventieonderzoek, met name naar effec-
tieve aanpak van verzuimende werknemers.

Financiering

De bovengenoemde inventarisatie van RGO laat zien dat in 2002 bij de UMC’s
de verhouding tussen structureel gefinancierd onderzoek (fte’s voor onbepaalde
tijd) en onderzoek op basis van tweede en derde geldstroom (fte’s voor bepaalde
tijd) gemiddeld ongeveer 1:3 bedroeg bij een totale onderzoekscapaciteit van
bijna 80 fte in Nederland.s

ZonMw is een belangrijke financier voor het onderzoek geweest in de afgelo-
pen jaren via de programma’s Sociaal-Medische Begeleiding, Klachten Bewe-
gingsapparaat en Preventie. Het programma Sociaal-Medische Begeleiding liep
van 1997 tot 2004 en was gericht op allerlei thema’s rond de arbocuratieve
samenwerking. Naar aanleiding van het initiatief Platform Aanpak Wachtijden
van toenmalige minister van Volksgezondheid Borst is in 1999 het budget van dit
programma verdubbeld, waardoor er diverse projecten rond verzuimbegeleiding
zijn uitgevoerd.t Het programma Klachten Bewegingsapparaat kende als priori-
taire thema’s arbeid en verzuim. In het reguliere programma Preventie zijn
diverse kosteneffectiviteitstudies uitgevoerd op het terrein van arbeidsgebonden
aandoeningen van het bewegingsapparaat. De sterke groei in onderzoek naar
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psychische vermoeidheid is met name tot stand gekomen door het NWO priori-
teitsprogramma Psychische vermoeidheid in de arbeidssituatie (1996-2006).

Andere financiers zijn het ministerie SZW (recentelijk via het STECR Stimu-
leringsprogramma Research & development Arbeid en Gezondheid Alladin), de
Stichting Instituut GAK, het Uitvoeringsinstituut Werknemersverzekeringen
(UWV, met name voor het interuniversitaire Kenniscentrum Verzekeringsge-
neeskunde), diverse branche-organisaties, zoals Arbouw en individuele bedrij-
ven.

In de periode 2001-2005 heeft het ministerie van VWS vier kenniscentra
voor arbeidsrelevante aandoeningen gefinancierd ten behoeve van kennisontwik-
keling, -verspreiding, en -implementatie. In een korte periode hebben deze vier
centra gezorgd voor een stevige wisselwerking tussen onderzoek en praktijk,
maar door het stopzetten van de subsidie van het ministerie van VWS en het ont-
breken van draagvlak bij andere maatschappelijke belanghebbenden voor finan-
ciéle ondersteuning zijn deze vier centra weer grotendeels ontmanteld.

E.3

Invioed van wetenschapsinterne factoren
Infrastructuur

Van de drie UMC’s met onderzoeksgroepen groter dan 10 fte, heeft alleen het
AMC te Amsterdam een historisch sterke infrastructuur met een herkenbaar
onderzoeksinstituut (Coronel Instituut) met eigen onderzoeksprogramma’s op
een breed scala van onderwerpen. Het onderzoek aan VUmc te Amsterdam is
sterk gegroeid binnen de afdeling Sociale Geneeskunde (EMGO instituut), in
eerste instantie vooral op het terrein van aandoeningen van het bewegings-
apparaat en later uitgebreid naar psychische gezondheidsproblemen en bevorde-
ring van gezonde leefstijl onder werknemers. Gunstige condities hiervoor zijn de
aanwezigheid van een sterke onderzoekstraditie op het bewegingsapparaat bin-
nen het EMGO instituut, alsmede de intensieve samenwerking met de Faculteit
Bewegingswetenschappen. De belangrijke positie van Maastricht in het verleden
lijkt te verklaren door de goede verankering binnen gezondheidswetenschappen.

In de andere UMC’s is het onderzoeksgebied, indien aanwezig, een onder-
deel van het vakgebied maatschappelijke gezondheidszorg c.q .sociale genees-
kunde, waarin vergelijkbare vraagstukken met dezelfde methoden en technieken
worden bestudeerd.
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Beleid en strategie van de UMC'’s

In beide UMC’s in Amsterdam is er sprake van actieve stimulering van het
onderzoeksterrein arbeid en gezondheid. Het AMC heeft reeds vele decennia een
gewoon hoogleraar arbeid en gezondheid en tevens een bijzonder hoogleraar
sociale verzekeringsgeneeskunde. Bovendien is in de afgelopen vijf jaar een stra-
tegisch hoogleraar Beroepsziekten benoemd op dit onderzoeksprogramma bin-
nen het Coronel Instituut. De sterke groei van VUmc (afdeling Sociale
Geneeskunde) is het gevolg van een strategische keuze om te investeren in arbeid
en gezondheid, onder meer door een deel van de academische component in de
financieringsbijdrage van het ministerie van VWS aan te wenden voor de vor-
ming van een academische werkplaats. Deze keuze kan overigens niet los wor-
den gezien van de ontwikkelingen in externe financiering, waarbij de vorming
van het gezamenlijke onderzoeksinstituut Body@Work van VUmc en TNO-
Kwaliteit van Leven heeft geleid tot omvangrijke aanvullende financiéle midde-
len.

In Groningen is recent een tweede hoogleraar benoemd, mede als gevolg van
een strategische beslissing van de Raad van Bestuur UMCG. Bij de andere
UMC'’s is geen sprake van actief beleid ter ondersteuning van het werkveld
arbeid en gezondheid. Dit betekent dat onderzoek moet concurreren in de interne
keuzes en subsidiemogelijkheden met fundamentele en klinische onderzoeks-
groepen. In sommige UMC’s werken de parameters van prestatiefinanciering
sterk negatief, bijvoorbeeld omdat publicaties in de toptijdschriften op het terrein
van arbeid en gezondheid buiten de definitie van toppublicaties vallen.

Internationale trends in onderzoeksactiviteiten

De sterke groei in het onderzoek binnen arbeid en gezondheid naar werkgerela-
teerde risicofactoren voor aandoeningen van het bewegingsapparaat en interven-
tieonderzoek, met name op onderwerpen als psychische gezondheidsproblemen,
aandoeningen van het bewegingsapparaat en ziekteverzuim, is een waarneem-
bare trend in de internationale literatuur. Nederlandse (UMC-)onderzoekers ver-
vullen hierin overigens een belangrijke rol met bijna acht procent van de totale
wetenschappelijke productie in de belangrijkste tijdschriften in het werkveld
arbeid en gezondheid.®
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E.4

Invioed van externe factoren
Patiéntenzorg

Er is geen klinische specialisatie in arbeid en gezondheid binnen de UMC’s,
waardoor er ook geen herkenbare patiéntengroepen zijn. Er bestaan enkele klein-
schalige initiatieven voor preklinische diagnose en behandeling van huidaandoe-
ningen (Groningen, VUmc), luchtwegaandoeningen (Utrecht, Rotterdam),
neurotoxische effecten van oplosmiddelen (AMC) en aandoeningen van het
bewegingsapparaat (Rotterdam). Begin 2007 hebben AMC en VUmc een aanbod
voor topreferente zorg voor een breed scala van aandoeningen gerealiseerd.
Vooralsnog heeft deze ontwikkeling in de klinische arbeidsgeneeskunde een
beperkte invloed gehad op de onderzoeksprogramma’s binnen de UMC’s, maar
door de recente initiatieven zal de invloed van de patiéntenzorg op het onder-
zoeksprogramma zeker stijgen.

De sociaal-medische zorg voor personen met arbeidsgebonden aandoeningen
vindt vooral buiten de UMC’s plaats, veelal in een commerciéle setting (arbo-
diensten en re-integratie-instellingen). Onder deze diensten en instellingen is
weinig draagvlak voor (het stimuleren van) wetenschappelijk onderzoek aan de
UMC’s.

Externe financiering

De totale onderzoekscapaciteit in het werkveld arbeid en gezondheid in UMC’s
bedraagt maximaal zo’n 80-100 fte. Naar schatting is 80-90 procent van de
onderzoekers aangesteld op tijdelijke basis.5” De sterke nadruk op externe finan-
ciering voor de onderzoeksactiviteiten impliceert dat de externe werfkracht gro-
tendeels de inhoud van het onderzoek bepaalt.

Diverse adviesrapporten — van CARGO in 1990 tot en met RGO in 2004 —
trokken de conclusie dat investeren in een adequate onderzoeksinfrastructuur
noodzakelijk was. Dat heeft geen consequenties gehad, omdat naar aanleiding
van deze adviezen geen directe stimuleringsprogramma’s zijn gestart.

Zoals eerder gememoreerd vormen de ZonMW-programma’s een belangrijke
financiéle bron voor het onderzoek. De programma-eisen bepalen dan ook in
sterke mate type en inhoud van het onderzoek. Het ministerie van VWS en, in
mindere mate, het ministerie SZW hebben een sterke invloed gehad op de eisen
van de specifieke ZonMW-programma’s. Deze invloed is het best zichtbaar op
het onderzoek naar het bewegingsapparaat en effectieve interventies voor ziekte-
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verzuim. In dit kader is het opmerkelijk dat het ministerie SZW recentelijk het
stimuleringsprogramma Aladdin met een omvang van anderhalf miljoen euro
heeft laten codrdineren door een marktorganisatie (STECR). Door de gestelde
eisen en de beperkte omvang heeft dit programma nauwelijks een herkenbare
invlioed gehad op de onderzoeksagenda van de UMC’s. Door de beéindiging van
de specifieke programma’s van ZonMW en NWO op arbeid en gezondheid is het
de verwachting dat de onderzoekscapaciteit in de komende jaren fors onder druk
komt te staan, een paradoxale ontwikkeling gezien de status van de Nederlandse
inbreng in de wetenschappelijke productie wereldwijd.x

Het RGO-advies over de verzekeringsgeneeskunde heeft indirect een posi-
tieve invloed gehad op het besluit van het Uitvoeringsinstituut Werknemersver-
zekeringen (UWV) om een interuniversitair Kenniscentrum Verzekerings-
geneeskunde (van AMC, VUmc en UWV) te financieren met een bijdrage van
ruim vijf miljoen euro over een vijfjarige periode.

Andere actoren zoals beroepsgroepen in de arbozorg en bedrijven leveren
nauwelijks een financiéle bijdrage aan onderzoek. De sterk vercommerciali-
seerde arbozorg staat vooralsnog ver af van een substantiéle bijdrage aan weten-
schappelijk onderzoek.

Belanghebbenden en maatschappelijke behoefte

In de sturing van de onderzoeksagenda zijn beleidsmakers de belangrijkste stake-
holder geweest door hun invloed op de inhoud van de ZonMw-programma’s, met
name het ministerie van VWS en in mindere mate het ministerie van SZW.

De professionele beroepsgroepen hebben een beperkte invloed gehad. De
Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfsgeneeskunde (NVAB) vraagt
geregeld aandacht voor evidence based interventies in arbozorg, maar heeft geen
structurele invloed op de onderzoeksprogrammering. De opleiding tot sociaal-
geneeskunde specialist Arts Arbeid en Gezondheid staat overigens los van de
UMC’s. Andere relevante beroepsgroepen in de arbozorg, met name arbeidshygi-
enisten, veiligheidskundigen, ergonomen en arbeid- en organisatiedeskundigen,
richten zich grotendeels op onderzoeksinstituten buiten de UMC’s en hebben dan
ook geen invloed op het onderzoek van de UMC'’s.

De uitvoerders in de arbozorg, te weten arbodiensten, adviesbureaus en
bedrijven gericht op re-integratieactiviteiten, hebben een sterk commerciéle
inslag en zijn geen serieuze gesprekspartners in het onderzoeksveld.

Het werkveld arbeid en gezondheid kent slechts enkele patiéntenverenigin-
gen (bjivoorbeeld RSI-patiénten, asbestslachtoffers) maar deze verenigingen zijn
niet gelieerd aan belangrijke fondsen voor wetenschappelijk onderzoek. Diverse
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andere patiéntenverenigingen beginnen zich voor het werkveld arbeid en
gezondheid te interesseren, maar deze interesse heeft nog nauwelijks invloed
gehad op de onderzoeksagenda.

E.5

Samenvattende beschouwing

De onderzoeksagenda van de UMC's is sterk van inhoud veranderd. Ze is aange-
past aan de maatschappelijke behoefte aan etiologisch en interventie-onderzoek
(met name psychische gezondheidsproblemen en aandoeningen van het bewe-
gingsapparaat), onderzoek naar verzuim en arbeidsongeschiktheid en, meer
recent, onderzoek naar chronisch zieken en werk. Versterking van de infrastruc-
tuur en verdere verankering van het onderzoek binnen de UMC'’s heeft echter
niet plaatsgevonden, ondanks de uitdrukkelijk adviezen van RGO en andere
organisaties het werkveld te academiseren door middel van een substantiéle
investering in onderzoeksstructuur en onderzoeksprogramma’s.

De conclusie luidt dat de UMC’s op het terrein van arbeid en gezondheid in
de afgelopen vijftien jaar maar beperkt responsief zijn geweest. De inhoud van
de onderzoeksagenda is aangepast onder invloed van de waarneembare trends in
het internationale onderzoek en de beschikbaarheid van externe financiering
voor specifieke onderwerpen. Van de door velen bepleitte versterking en acade-
misering van dit onderzoeksterrein is geen sprake geweest door een onvoldoende
draagvlak bij maatschappelijk belanghebbenden, de afwezigheid van voldoende
structurele externe financiering en de afwezigheid van zichtbare patiéntenstro-
men binnen de UMC’s. De werkgevers en werknemers hebben geen invloed
gehad op de onderzoeksagenda, mede omdat de afstand tot de UMC’s groot is en
er vanuit de commerciéle arbozorg nauwelijks (financiéle) middelen ter beschik-
king zijn gesteld voor onderzoek. De invloed van het ministerie van SZW als
belangrijke stakeholder is beperkt, niet alleen door het ontbreken van financiéle
middelen ten behoeve van onderzoek aan de UMC'’s, maar ook omdat dit minis-
terie geen natuurlijke gesprekspartner is voor de UMC'’s. De klinische arbeidsge-
neeskunde binnen UMC'’s is nog zeer beperkt van omvang en heeft geen invioed
gehad op de onderzoeksagenda, mede omdat de sociaal-medische zorg voor per-
sonen met arbeidsgebonden aandoeningen vooral buiten de UMC'’s plaatsvindt,
veelal in een commerciéle setting (arbodiensten en re-integratie-instellingen).
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Bijlage

F

Casus diabetes mellitus

F1

Werkveld en onderliggende problematiek
Definitie van diabetes en diabetesonderzoek

Diabetes mellitus (DM) is een chronische stofwisselingsziekte. Het lichaam is
niet meer in staat om zelfstandig suikers, ofwel glucose, uit de voeding te ver-
werken. Dat komt doordat er te weinig of geen insuline wordt aangemaakt of
doordat de insuline zijn werk meer goed kan doen. Het hormoon insuline, dat
wordt aangemaakt in de alvleesklier, is nodig voor de opname en het afstaan van
glucose in de lichaamsweefsels (cellen). Naast die problemen met de glucose-
huishouding is vaak ook de vetstofwisseling uit balans... Er zijn twee typen dia-
betes te onderscheiden: type 1 en type 2 . Van alle mensen met diabetes heeft 85-
90 procent type 2 diabetes en minder dan vijftien procent type 1 diabetes.? Bij
diabetes type 1 is er sprake van een absoluut tekort aan insuline doordat groepjes
cellen in de alvleesklier, de zogeheten eilandjes van Langerhans, verdwijnen.
Deze cellen zijn vernietigd door het eigen afweersysteem. De alvleesklier maakt
geen insuline meer aan. Bij deze vorm van diabetes is het noodzakelijk dat
patiénten iedere dag insuline spuiten. Bij diabetes type 2 is er sprake van vermin-
derde insuline uitscheiding in combinatie met insulineresistentie (de lichaams-
cellen reageren dan onvoldoende op de insuline) Diabetes type 2 wordt meestal
behandeld met medicijnen, voedings- en bewegingsadviezen. Diabetes kan lei-
den tot ernstige gevolgen. Hart en vaatziekten zijn veel voorkomende macrovas-
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culaire complicaties. Door schade aan de kleine bloedvaatjes treden er ook vaak
microvasculaire complicaties op, zoals schade aan het netvlies van de ogen (reti-
nopathie, blindheid), nieren (nefropathie) en zenuwuiteinden (neuropathie). Dia-
betes patiénten overlijden gemiddeld vijf tot tien jaar eerder dan mensen zonder
diabetes.s

Maatschappelijk belang van diabetes

Diabetes is een veelvoorkomend probleem. Er is geschat dat er in 2003 in Neder-
land rond de 600 000 mensen zijn van wie bekend is dat ze diabetes type 1 of
type 2 hebben (waarvan 55 procent vrouwen en 45 procent mannen) Tevens zijn
er ongeveer 250 000 mensen bij wie de diagnose nog niet is gesteld.z Het voorko-
men (prevalentie) van diabetes neemt sterk toe met de leeftijd. De prevalentie
varieert van 0.4 procent bij mensen van 20-29 jaar tot ongeveer 15 procent bij 80
plussers. De gemiddelde leeftijd waarop diabete type 2 ontstaat is 55 jaar. Het
aantal mannen met diabetes is tussen 1972 en 2002 verdrievoudigd en het aantal
vrouwen met diabetes is in deze tijdsperiode verdubbeld. Per jaar komen er onge-
veer 72 500 nieuwe patiénten bij. In tweeénhalf jaar tijd (tussen eind 2001 en
2003) is het aantal mensen met diabetes gestegen met 26 procent. Er wordt ver-
wacht dat het aantal nieuwe patiénten met diabetes tussen 2005 en 2025 zal toe-
nemen met 32.5 procent als gevolg van de vergrijzing, maar ook door trends in
overgewicht en immigratie. Er zijn groepen waar de prevalentie en incidentie
hoog is, namelijk ouderen, allochtonen, mensen met overgewicht en mensen met
een lage sociaal economische status Bij allochtone bevolkingsgroepen komt dia-
betes relatief vaker voor dan bij autochtone Nederlanders. Bij mensen van
Turkse of Marokkaanse afkomst boven de 45 jaar heeft 44 procent van de man-
nen en 26 procent van de vrouwen type 2 diabetes.? Tachtig tot negentig procent
van de patiénten met diabetes heeft een body mass index hoger dan 25.

Bovengenoemde schattingen van de prevalentie en prognose van diabetes
zijn gebaseerd op schattingen uit bevolkingsonderzoeken, die begin jaren negen-
tig zijn uitgevoerd, en vijf huisartsregistraties. Recente cijfers over het voorko-
men en de prognose van diabetes zijn niet beschikbaar, omdat het in Nederland
ontbreekt aan een goede diabetesregistratie.>

Demografische trends die bijdragen aan een toename van de diabetes preva-
lentie in Nederland zijn de vergrijzing van de bevolking,een toename van immi-
gratie van hoog-risicogroepen en de toenemende prevalentie van obesitas
Doordat obesitas en inactiviteit op steeds jongere leeftijd voorkomen, zal diabe-
tes type 2 op steeds jongere leeftijd gaan optreden. Vooral de eerstelijnsgezond-

110

Onderzoek dat ertoe doet





heidszorg krijgt te maken met een enorme toename in de zorg van diabetes type 2
patiénten die langer zullen leven met complexere complicaties.

Diabetes gaat gepaard met hoge kosten voor de samenleving. De kosten van

de medische zorg voor mensen met diabetes zijn bijna 2,5 maal zo hoog als die
voor mensen zonder diabetes.* Het op steeds jongere leeftijd optreden van diabe-
tes type 2 zal leiden tot een toename van de productiviteitsverliezen in het
arbeidsproces ten gevolge van diabetes.

Belangrijke maatschappelijk belanghebbenden

Binnen de diabeteszorg zijn diverse actoren aan te wijzen die potentieel belang
hebben bij het onderzoek van de UMC’s:

patiénten/cliénten

De belangrijkste patiéntenverenigingen die betrokken is bij de diabeteszorg,
is de Diabetesvereniging Nederland.

professionals in de diabeteszorg

De belangrijkste beroepsgroepen op het gebied van diabetes zijn huisarts,
diabetesverpleegkundigen, praktijkondersteuner van de huisarts, internist,
cardioloog, (vaat)chirurg, oogarts, psycholoog, apotheker, diétist, fysiothera-
peut en podoloog.

beleidsmakers/overheden

Op nationaal niveau zijn de volgende beleidsmakers betrokken bij de diabe-
teszorg, opleiding en/of onderzoek: ministerie van VWS (preventie van dia-
betes en overgewicht, diabeteszorg), ministerie van OCW (opleiding van
klinisch onderzoekers, specialisten, subsidie onderzoek), Diabetes Fonds
(DF) en de Nederlandse Diabetes Federatie (onderzoeksbeleid), College voor
zorgverzekeringen (CVZ) (preventief doelmatigheidsonderzoek, keuze
welke preventieve maatregelen in basis en aanvullend pakket komen). Op
regionaal niveau zijn de GGD’en actief in het geven van voorlichting over
gezond gedrag.

geldverstrekkers/collectebusfondsen

De belangrijke geldverstrekkers zijn VWS (via ZonMW, NWO), OCW, Dia-
betes Fonds, Nierstichting, Hartstichting, JDRF (Juvenile Diabetes Research
Foundation), NIH (National Institute on Health), EU, EFSD (European Foun-
dation on the Study of Diabetes).
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F.2

Onderzoeksactiviteiten
Historische ontwikkelingen in diabetesonderzoek en adviezen

Aan het begin van de twintigste eeuw waren er in Nederlands slechts enkele hon-
derden diabetes type 1 patiénten. Tot 1920 was diabetes een onbehandelbare aan-
doening en stierven patiénten vaak binnen enkele maanden in een
hyperglycaemisch coma. De meest toegepaste therapie van diabetes bestond uit
de toediening van haver, melkdieet, rijstkuren, aardappeltherapie en de toedie-
ning van opium.

In 1922 lukte het Banting en Best (Toronto, Canada) om insuline te extrahe-
ren uit de alvleesklier van varkens en koeien, waardoor patiénten met diabetes
type 1 langer gingen leven. In de periode hierna werden infecties en tuberculose
de belangrijkste doodsoorzaak, totdat in het begin van de veertiger jaren de anti-
biotica ter beschikking kwamen. De ontdekking van antibiotica als behandeling
van infectieziekten was het resultaat van klinisch onderzoek.

Tijdens de tweede wereldoorlog bezorgde de Nederlands-Amerikaanse inter-
nist-uitvinder prof. W.J. Kolff het ziekenhuis De Engelenbergstichting in Kam-
pen een primeur door de ontwikkeling van de kunstnier, waarmee nierdialyse
mogelijk werd. Hiermee veranderde de behandeling en het sterfterisico van DM
type 1 patiénten aanzienlijk. Secundaire vaatcomplicaties en vooral nierinsuffi-
ciéntie werden nu de belangrijkste doodsoorzaken bij diabetes type 1 patiénten.

In 1954 lukte het de latere Nobelprijswinnaar Murray om in Amerika een
niertransplantatie uit te voeren. In Nederland, werd de eerste niertransplantatie in
1966 uitgevoerd in het Academisch Ziekenhuis van Leiden. In dit jaar werd ook
de eerste pancreastransplantatie uitgevoerd, aan de Universiteit van Manitoba. Al
sinds de vroege oudheid hadden chirurgen geprobeerd om transplantaties uit te
voeren. Pas door de snelle ontwikkelingen in de immunologie in de vijftiger
jaren, waardoor het probleem van afstoting deels werd opgelost, werden trans-
plantaties succesvol. Eind jaren negentig lukte het om eilandjes van Langerhans
te transplanteren.

In de tweede helft van de twintigste eeuw waren er ook een aantal medisch-
technologische ontwikkelingen waardoor patiénten met diabetes hun glucose-
spiegels zelf konden gaan meten en onder controle houden, zoals de ontwikke-
ling van thuistesten voor glucosespiegels in de urine (1963) en in het bloed
(1970), de insulinepomp en de uitvinding van de insulinepen (1986). Ook werd
in 1983 de biosynthetische insuline gemaakt.
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Parallel aan het onderzoek dat specifiek gedaan werd voor diabetes type 1
patiénten, werd in de tweede helft van de twintigste eeuw ook veel onderzoek
gedaan naar de preventie en behandeling van complicaties van hart- en vaatziek-
ten. In 1964 werd door Dotter en Judkin de techniek van coronaire arterie dilata-
tie beschreven, waarna hij in 1976 in Nederland voor het eerst werd toegepast
door van Andel. In Nederland, in het bijzonder in het Academisch Ziekenhuis
van Utrecht, werd in de jaren ‘80 en "90 veel onderzoek naar de dottertechniek
verricht. Andere cardiovasculaire ontwikkelingen in deze periode waren de uit-
vinding van de hart-longmachine, het succesvol plaatsen van stents en de toepas-
sing van bloeddrukverlagers, antistolling en de statines. Door deze technieken
konden de negatieve gevolgen van DM steeds beter behandeld worden. In 1993
werd er een rapport gepubliceerd met gegevens van de Diabetes Control and
Complications Trial (DCCT), dat liet zien dat intensieve behandeling (regelma-
tige dosis, zelfcontrole en een gezond en regelmatig eetpatroon) langetermijn-
complicaties kan vertragen.s

In de tweede helft van de twintigste eeuw zijn er belangwekkende medische
technologische ontwikkelingen geweest, die in combinatie met fundamenteel en
klinisch onderzoek, geleid hebben tot een sterk verbeterde behandeling van dia-
betes. Deze belangrijke internationale en nationale ontwikkelingen werden niet
aangestuurd. Ze waren alle het resultaat van bottum up door onderzoekers, clinici
en ingenieurs geinitieerd onderzoek.

In 1938 werd voor het eerst onderscheid gemaakt tussen wat nu bekend is als
type 1 diabetes and type 2 diabetes door Sir Harold Percival (Harry) Himsworth.
Pas sinds de jaren ‘80 werd diabetes type 2 een steeds groter probleem. Als
gevolg van toename in overgewicht, vergrijzing en immigratie nam het aantal
patiénten toe. Internationaal belangrijke onderzoeken die heel relevant waren
voor diabetes type 2 waren de ontdekking van het metabool syndroom in 1988 en
de relatie tussen overgewicht, voeding en lichamelijke inactiviteit enerzijds en
diabetes type 2 anderzijds. In 1996 werd in de United Kingdom Prospective Dia-
betes Study (UKPDS) gevonden dat een goede controle van de glucose en bloed-
druk complicaties bij DM type 2 kunnen worden voorkomen of vertragen.” Sinds
halverwege de jaren negentig kwam de aandacht voor onderzoek naar de preven-
tie van diabetes type 2, in het bijzonder leefstijlonderzoek, als nieuw thema heel
hoog op de internationale agenda en op de agenda van verscheidene UMC’s en
andere onderzoeksinstituten te staan.

Tot het begin van de jaren “90, werd er in de Nederlandse UMC’s nog maar op
beperkte schaal structureel onderzoek naar diabetes uitgevoerd. In 1991 conclu-
deerde de RGO in het advies Chronische aandoeningen: prioriteiten voor onder-

Casus diabetes mellitus

113





zoek dat het onderzoek naar diabetes beperkt van omvang was, niet
gecodrdineerd werd en relatief weinig invloed had.e Mede door een toename van
het aantal diabetespatiénten (als gevolg van de toename van overgewicht, ver-
grijzing en immigratie) en de positieve effecten van vroegtijdige behandeling en
preventie, gingen vanaf 1990 steeds meer onderzoeksgroepen zich met diabetes
bezighouden.

De invloed en de betrokkenheid van de overheid bij het diabetesonderzoek
lijken tot het begin van de 21: eeuw zeer beperkt te zijn geweest. Pas in 2004
kwam er voor het eerst een advies uit van de Gezondheidsraad over screening op
diabetes type 2.¢ In 2005 verzocht VWS ZonMW om een onderzoeksprogramma
te starten naar ketenzorg voor diabetes.

Ontwikkeling in onderzoeksthema’s

In het RGO-advies Chronische aandoeningen: prioriteiten voor onderzoek uit
1991 wordt een globale inventarisatie weergegeven van het wetenschappelijk
onderzoek dat rond die tijd werd uitgevoerd.2 Hieruit komt naar voren dat het
Nederlandse diabetesonderzoek was ondergebracht in ongeveer twintig onder-
zoeksprogramma’s. De belangrijkste thema’s waren:

1 oorzaak van diabetes type 1 en 2 (mechanismen voor het ontstaan voor DM
type 2 op B-cel niveau, auto-immuniteit tegen onderdelen van de B-cel bij
DM type 1)

2 behandeling van diabetes (pancreastransplantatie, eilandtransplantatie, com-
binatie van insuline en orale bloedglucose verlagende middelen bij diabetes
type 2, effectiviteit van vermageringsprogramma’s)

3 complicaties (epidemiologie van en risicofactoren voor het ontwikkelen van
complicaties, microangiopathie, diagnostiek van retinopathie, pathogenese
van nefropathie, macroangiopathie, preventie van virale en bacteriele infec-
tieziekten bij DM, diabetes en zwangeschap)

4 gezondheidszorgonderzoek (voedselkeuze, dieetadviezen bij DM, voorlich-
ting en educatie om het vermogen tot zelfregulatie te bevorderen, begeleiding
van patiénten in de huisartspraktijk)

5 epidemiologie (voorkomen in de huisartspraktijk, determinanten van DM).

Uit een inventarisatie van recente jaarverslagen van UMC’s, programma keten-
zorg van ZonMW, de website van en interview met het Diabetes Fonds, publica-
ties in internationale tijdschriften op Pubmed en interviews met experts blijkt dat
er binnen de UMC’s op dit moment onderzoek wordt verricht naar verschillende
thema’s, waarvan de belangrijkste zijn:
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behandeling en preventie van diabetes type 1 (pathogenese en behandeling
van diabetes type 1, pancreas- en eilandjestransplantaties, eilandcelfunctie in
vivo, invloed van borstvoeding en koemelk, rol van genetische factoren,
nieuwe insuline cellen via transplantatie of beenmerg, verbetering van
eilandjestransplantatie, insulineproducerende stamcellen, de rol van darm-
flora bij het ontstaan van diabetes type 1)

oorzaak van diabetes type 2 (onderliggende oorzaken van insulineresistentie
en metabole ontregeling en de behandeling hiervan, de werking van insuline-
cellen, rol van ontstekingsprocessen, determinanten van de werking van beta-
cellen, pathofysiologie van het metabool syndroom)

leefstijl (bewegen, overgewicht, voeding) in relatie tot diabetes type 2 (rol
van (onder)voeding in de baarmoeder, behandeling met levertraan, vet eten
en insuline resistentie, invloed van bewegen op diabetes type 2, invloed van
visolie)

insulineresistentie, diabetes type 1 en 2 en de relatie met vaatlijden (micro-
én macroangiopathie) en cardiovasculaire ziekten; betekenis van nieuwe risi-
cofactoren en etiologische pathways (advanced glycation endproducts; endo-
theeldisfunctie; ontsteking; homocysteine, folaatmetabolisme)
gezondheidszorgonderzoek (screening: opsporen van patiénten met diabetes
type 2, opsporen van diabetespatiénten met een hoog cardiovasculair risico,
zelfzorg voor patiénten met diabetes, kwaliteit van leven en psychosociale
gevolgen van diabetes, huisartsenzorg)

epidemiologie (prevalentie en incidentie van diabetes type 2).

In de bovenstaande inventarisatie van onderzoekthema’s is onderzoek gefinan-
cierd uit de vierde geldstroom niet in beeld gekomen. Dat betreft voornamelijk
klinisch onderzoek naar geneesmiddelen, waar de farmaceutische industrie de
drijvende kracht achter is. Over de trends en de omvang van het onderzoek uit de
vierde geldstroom zijn geen uitspraken mogelijk.

Behoefte aan toekomstig onderzoek

Op basis van interviews met experts die zijn geraadpleegd, worden de volgende
speerpunten genoemd:

oorzaken, preventie en behandeling van diabetes type 1(waaronder de moge-
lijkheden van eilandjestransplantatie)
oorzaken, preventie en behandeling van diabetes type 2
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» leefstijlonderzoek (pathofysiologie van de invloed van de leefstijl op het ont-
staan van diabetes en interventies om diabetes type 2 en de gevolgen hiervan
te voorkomen)

» pathofysiologie van diabetes type 1 en type 2

» psychosociale aspecten van diabetes

» onderzoek dat voldoet aan de wensen van patiénten.

Het DF heeft onlangs experts geraadpleegd over de behoefte aan toekomstig
onderzoek door middel van focusgroepen en is bezig zijn om een brede onder-
zoeksagenda op te stellen. De gegevens hiervan worden binnenkort gepubliceerd
op de website van het DF.X

Onderzoeksactiviteiten van UMC’s

Voor 1991 was het diabetesonderzoek ondergebracht in ongeveer 20 onderzoeks-
programma’s waarbij ongeveer 70 fte W.P. waren betrokken. In 2007 werd diabe-
tesonderzoek voornamelijk uitgevoerd in de academische ziekenhuizen van
Amsterdam (VU), Groningen, Leiden, Maastricht, Nijmegen, Utrecht en Rotter-
dam. Buiten de academische medische centra, deden een technische universiteit
(Enschede), de landbouwuniversiteit Wageningen, twee buitenuniversitaire insti-
tuten (NIVEL, RIVM) en drie streekziekenhuizen (Zwolle, Veldhoven, Den
Bosch) onderzoek naar diabetes.

In de afgelopen tien jaar (tussen 1996 en 2006) werd diabetesonderzoek
voornamelijk uitgevoerd in de UMC’s van Amsterdam (Vumc en AMC), Gronin-
gen, Leiden, Nijmegen, Maastricht en Utrecht.

In de afgelopen periode van tien tot vijftien jaar is de totale omvang van de
onderzoekscapaciteit in het werkveld diabetes aan de UMC’s sterk gestegen. In
april 2007 waren er drie UMC’s met een onderzoekscapaciteit van 40-50 fte
(Amsterdam (VUmc), Leiden, Maastricht) en drie UMC’s met een onderzoeks-
capaciteit van zo’n 20-30 fte (Amsterdam (AMC), Groningen, Nijmegen). In
Leiden was het aantal hoogleraren uitgebreid van twee in 1990 naar vijf in 2007,
in Amsterdam (VUmc) van één in 1990 naar vier in 2007, in Maastricht van één
in 1990 naar drie in 2007, en in Amsterdam (AMC) van nul in 1990 naar twee in
2007. De onderzoekscapaciteit voor diabetes is binnen de UMC’s van Rotterdam
en Utrecht teruggelopen.

Binnen de UMC'’s heeft zich in de afgelopen twintig jaar meestal geen duide-
lijke verschuiving in onderzoeksthema’s voorgedaan. Veeleer zijn de thema’s,
waaraan sinds eind jaren ‘80 gewerkt werd, uitgediept en uitgebouwd. In
Amsterdam (VUmc) ligt sinds begin jaren ‘90 de nadruk op epidemiologie (pre-
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valentie, incidentie en risicofactoren voor diabetes type 2) en zorgonderzoek bin-
nen de huisartspraktijk. Sinds 2000 is er echter aandacht voor nieuwe thema’s,
waaronder leefstijl en overgewicht in relatie tot diabetes type 2 en de psychosoci-
ale aspecten van diabetes type 2. In Leiden wordt er sinds de jaren ‘80 fundamen-
teel onderzoek uitgevoerd naar diabetes type 1 en 2, zoals onderzoek naar de
werkingsmechanisme van insuline, mitochondriale diabetes en pancreastrans-
plantaties. Deze fundamentele onderzoekslijn is in de jaren *90 en hierna uitge-
bouwd en uitgediept. In Amsterdam en Maastricht wordt onderzoek gedaan naar
de pathofysiologie van insulineresistentie, de relatie met vaatlijden en de compli-
caties van diabetes mellitus. In Amsterdam (AMC) wordt onderzoek gedaan naar
de pathofysiologie van glucose intolerantie en naar de praktische aspecten van
behandeling van diabetes. In Groningen en Nijmegen wordt gefocust op behan-
deling en zelfcontrole van diabetes patiénten.

Buiten de UMC’s wordt diabetesonderzoek gedaan binnen verschillende uni-
versiteiten en (buiten)universitaire instituten, waaronder aard en levensweten-
schappen (VU), Wageningen, RIVM, NIVEL en TNO. In Wageningen en
Amsterdam (VU) wordt onderzoek gedaan naar voeding en overgewicht. Het
NIVEL en, in mindere mate, het RIVM verrichten zorgonderzoek en volksge-
zondheidsonderzoek.

De ontwikkeling van het diabetesonderzoek is zeer stormachtig geweest. Er
was een sterke toename van de wetenschappelijke output: toename in publicaties
in peer reviewed internationale tijdschriften (van ongeveer zestig in totaal in de
periode 1960 tot 1990 tot meer dan zeshonderd in totaal in de periode tussen
1996 en 2006). Tevens is er een intensievere samenwerking ontstaan tussen ver-
scheidene onderzoeksgroepen uit UMC’s en (buiten)universitaire instituten.

F.3

Invloed van wetenschapsinterne factoren
Infrastructuur

Van de zes UMC’s met de grotere onderzoeksgroepen (> 20 fte) hebben de
meeste een historisch sterke infrastructuur met sterke onderzoeksprogramma’s,
die in de afgelopen twintig jaar zijn uitgebouwd en uitgediept. Veel van de hui-
dige senioronderzoekers en hoogleraren hebben het onderzoek waar ze als junior
aan begonnen zijn, voortgezet. Binnen de UMC’s die in 2007 meer dan 40 fte
onderzoeksformatie hebben (Amsterdam (VUmc), Leiden, Maastricht), bestaan
aanverwante onderzoeksconglomeraties die intern nauw samenwerken. In
Amsterdam (VUmc) bestaat bijvoorbeeld nauwe samenwerking tussen de afde-
ling interne geneeskunde en het instituut voor Extramuraal Geneeskundig Onder-
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zoek (EMGO). Tevens wordt intensief samengewerkt met diabetes- en
overgewichtonderzoekers van de VU (Aard en Levenswetenschappen). In Lei-
den bestaat een lange traditie in diabetesonderzoek waarbij verschillende onder-
zoeksconglomeraties intern multidisciplinair samenwerken (interne
geneeskunde, endocrinologie, nefrologie, lipiden, biochemie). In Maastricht
bestaat samenwerking tussen interne geneeskunde en extramurale geneeskunde.

De aanwezige infrastructuur lijkt dus wel van belang geweest voor de ver-
dere ontwikkeling van het onderzoek binnen de UMC'’s.

Beleid van UMC’s

In verschillende UMC'’s is de laatste twee decennia actief geinvesteerd in het dia-
betesonderzoek. In Leiden is dit gedaan door toename van het aantal leerstoelen
diabetes en aanpalende leerstoelen (van twee in 1990 naar vier in 2007), door het
vergroten van de structurele eerste geldstroom, faciliteren van materiéle midde-
len (onder andere onderzoekslaboratoria), structurele ondersteuning voor het
opzetten van een nieuw groot obesitascohort, instelling van themagroepen
waarin diabetes de centrale rol speelt, faciliteren van dierexperimenteel onder-
zoek en routine DNA onderzoek. In Amsterdam (VUmc) werd het aantal hoogle-
raren uitgebreid van een naar vier, de structurele eerste geldstroom werd
vergroot, er kwam structurele ondersteuning voor het opzetten van een cohortstu-
die (Hoorn Studie) en begin van deze eeuw werd preventie van overgewicht tot
speerpunt van het UMC benoemd. In Maastricht is er sinds 1988 geinvesteerd in
diabetesonderzoek door benoeming van het aantal hoogleraren (van een in 1990
naar drie in 2007), instituutsvorming (Nutrim, Carim), vergroten van de eerste
geldstroom financiering, keuzen in topreferente en topklinische zorg. In tegen-
stelling tot bovengenoemde UMC?’s, is er in Amsterdam (AMC), afgezien van de
aanstelling van twee hoogleraren, weinig geinvesteerd om het diabetesonderzoek
te stimuleren.

Internationale trends in onderzoeksactiviteiten

Internationaal is er in de jaren tachtig en negentig een sterke groei geweest in
onderzoek naar diabetes type 2. Internationaal belangrijke onderzoeken die heel
relevant waren voor diabetes type 2 waren de ontdekking van het metabool syn-
droom in 1988, en de relatie tussen overgewicht, voeding en lichamelijke inacti-
viteit enerzijds en diabetes type 2 anderzijds. Het werd hot om hierover te
publiceren. Internationaal werd er reeds veel onderzoek gedaan naar diabetes
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type 2, maar in Nederland was er een lacune. Dit heeft invloed gehad op de groei
van het diabetesonderzoek.

F.4

Invloed van externe factoren
Invioed patiéntenzorg

Toename van het aantal patiénten met diabetes en toename van het aantal patién-
ten met complicaties (zoals cardiovasculaire aandoeningen, nierinsufficiéntie en
neuropathie) heeft bij de UMC’s bijgedragen aan het initiéren van diabetesonder-
zoek op de desbetreffende afdelingen. In veel UMC’s is het diabetesonderzoek
opgezet vanuit specifieke klinische afdelingen die bepaalde typen patiénten
zagen. Leiden fungeert bijvoorbeeld als een last resort voor patiénten met diabe-
tes, vanwege de faciliteiten die nauwelijks elders aanwezig zijn (pancreastrans-
plantaties, eilandjestransplantaties). Confrontatie met deze patiéntengroep heeft
in Leiden mede de keuze voor onderzoek op het gebied van pancreastransplanta-
tie bepaald.

Fondsen/externe financiering

De belangrijke geldverstrekkers zijn VWS (via ZonMW, NWO), OCW, Diabetes
Fonds, Nierstichting, Hartstichting, JDRF (Juvenile Diabetes Research Founda-
tion), NIH (National Institute of Health), EU, EFSD (European Foundation on
the Study of Diabetes). In Nederland wordt ongeveer tachtig procent van het dia-
betesonderzoek gefinancierd door het DF, dat door middel van een onderzoeks-
beleid de onderzoeksagenda’s van de UMC’s beinvloedt. Het DF is de enige
collectebusfonds dat een onderzoeksbeleid heeft met betrekking tot diabeteson-
derzoek. Bij de keuze van de financiering van onderzoek werken ze echter wel
nauw samen met de Hartstichting en de Nierstichting. De laatste jaren is er een
forse toename geweest in het aantal aanvragen dat werd ingediend bij het DF.
Slechts een op zes aanvragen kan gehonoreerd worden. Voorheen (tot ongeveer
tien jaar geleden) hield het DF geld over. Tevens wordt veel onderzoek extern
gefinancierd uit internationale fondsen, zoals EU kaderprogramma, NIH en
JDRF. De overheid VWS en OCW hebben met name individuele onderzoekers
gefinancierd via ZonMW (TOP, VENI en VIDI subsidies). Recentelijk is er door
Zon-Mw voor het eerst een onderzoeksprogramma gefinancierd op het gebied
van diabetes (ketenzorg). Daarnaast is ook industriéle steun voor met name pre-
klinisch en klinisch onderzoek.
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Expliciete maatschappelijke behoefte

Als gevolg van de veroudering, het toenemende probleem van overgewicht en de
betere behandelingen neemt het aantal patiénten met diabetes toe. Ook is geble-
ken dat minstens de helft van diabetespatiénten jarenlang rondloopt met diabetes
zonder dat ze het weten. Er is dus een grote groep onontdekte patiénten. De
sterfte onder diabetespatiénten is enorm gereduceerd, maar diabetes is een chro-
nische aandoening met veel mogelijke complicaties. Patiénten hebben gespecia-
liseerde zorg nodig waar verschillende specialismen bij betrokken zijn.

In de sturing van de onderzoeksagenda zijn de professionals (vooral de inter-
nisten en huisartsen) de belangrijkste stakeholders geweest, omdat zij geconfron-
teerd werden met een sterke toename van het aantal diabetespatiénten en het
aantal diabetespatiénten met ernstige complicaties. De huisartsen en specialisten
hebben mede daarom onderzoek geinitieerd.

Het Diabetesfonds, een van de grotere fondsen van Nederland, bepaalt als
subsidiegever welk onderzoek gefinancierd wordt en daarmee ook deels de
onderzoeksagenda. Voorheen werden artsen, specialisten en onderzoekers
geraadpleegd over welke onderzoeksonderwerpen prioriteit moesten krijgen. In
2006 heeft het Diabetesfonds voor het eerst een uitgebreide patiéntenraadpleging
gedaan over voor hen relevante onderzoeksonderwerpen.

De patiéntenverenigingen hebben tot nu toe geen directe rol gespeeld bij de
agendasetting van het diabetesonderzoek. Door de invloed van de patiéntenver-
eniging is echter het bewustzijn van de maatschappelijke behoefte toegenomen,
waardoor diabetesonderzoek hoger op de agenda is komen te staan.

De overheid heeft tot nu toe een zeer beperkte rol gehad in de agendasetting
van het diabetesonderzoek.

F.5

Samenvattende beschouwing

Samenvattend kan worden geconcludeerd dat de UMC’s in sterke mate respon-
sief zijn geweest op vraagstukken op het terrein van diabetes. Verscheidene
interne en externe factoren hebben invloed gehad op de hoge mate van responsi-
viteit van de UMC’s met betrekking tot het diabetesonderzoek, namelijk 1) de
internationale trends in het wetenschappelijk onderzoek, 2) de aanwezige onder-
zoeksinfrastructuur bij de UMC'’s, 3) de duidelijke zichtbaarheid van toene-
mende patiéntenstromen en 4) de beschikbaarheid van externe middelen. Beide
interne factoren zijn een belangrijke reden geweest voor de UMC’s om actief te
investeren in onderzoeksgroepen op dit terrein. De zichtbaarheid van de sterke
toename van het aantal patiénten met diabetes heeft geleid tot de ontwikkeling
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van topreferente en topklinische zorg met bijbehorend wetenschappelijk onder-
zoek. Het Diabetesfonds heeft een belangrijk deel van het onderzoek gefinan-
cierd en hiermee een aanzienlijke invloed gehad op de onderzoeksthema’s van
het diabetesonderzoek. De invloed van andere stakeholders op de onderzoeksa-
genda is beperkt geweest.
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Bijlage G
Werkdocument Het rapporteren van
de maatschappelijke waarde van
onderzoek

Overzicht van beschikbare indicatoren voor het meten van maatschappe-
lijke waarde van onderzoek van UMC'’s

De zoekstrategie naar methoden voor het meten en beoordelen van de maat-
schappelijke waarde van wetenschappelijk onderzoek is gestart met selectie van
relevante artikelen in Pubmed. De geringe opbrengst van deze actie leidde tot uit-
breiding van de zoekstrategie naar publicaties en rapporten op officiéle websites
van nationale en internationale onderzoeksorganisaties. Het beschikbare materi-
aal is ingedeeld in drie hoofdgroepen:
* Nederlandse voorstellen voor evaluatieschema’s
Er zijn vier voorstellen geidentificeerd waarvan twee voorstellen gericht op
de gezondheidswetenschappen, een voorstel voor revalidatieonderzoek en
een algemene methode voor evaluatie van wetenschappelijk onderzoek.>+ De
eerste bron betreft een rapport van de KNAW met voorstellen voor het meten
van de maatschappelijke waarde van onderzoek in de gezondheidsweten-
schappen.: De tweede bron beschrijft een algemeen kader voor de evaluatie
van de relevantie van gezondheidszorgonderzoek voor het beleid.2 De derde
bron is het eindrapport van de zelfevaluatie van het eerste programma Reva-
lidatieonderzoek, waarin de evaluatie van de maatschappelijke relevantie van
het onderzoek is gebaseerd op het voornoemde KNAW-rapport.: De vierde
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bron is een algemene methode met toepassing in een evaluatie van twee
faculteiten Farmacie.

Nationale evaluatieschema’s in het buitenland

Informatie is beschikbaar van vier nationale evaluatieschema’s in Australié,
Belgié en Canada.= Het eerste evaluatieschema uit Australié betreft een
voorstel van een overheidscommissie voor de evaluatie van het gehele uni-
versitaire onderzoek in Australié, waaronder het gezondheidskundig onder-
zoek.s Het tweede schema is afkomstig uit de evaluatie van het
gezondheidskundig onderzoek dat wordt gefinancierd door de ‘National
Health and Medical Research Council Australia’.¢s De derde bron beschrijft
de meting van de onderzoeksprestaties in het ‘Vlaamse wetenschap, techno-
logie en innovatiesysteem’. Dit schema wordt mede gebruikt om vast te stel-
len of de Vlaamse gemeenschap voldoet aan de Europese Lissabon-ambitie
van minimale investeringen in onderzoek en ontwikkeling van 3 procent van
het Bruto Nationaal Product.° De vierde bron, uit Canada, beschrijft het alge-
mene kader voor de evaluatie van het gezondheidskundig onderzoek, uitge-
voerd of gefinancierd door de ‘Canadian Institutes of Health Research’. -
Dit instrument leunt sterk op de eerder genoemde payback-methode van
Buxton en Hanney.2 Een interessante, aanvullende bron is een initiatief in
Groot-Brittannié tot inventarisatie van potentiéle methoden voor het vaststel-
len van de waarde van onderzoek voor de volksgezondheid.® Dit initiatief
refereert bijvoorbeeld naar het KNAW-rapport en de payback-methode.:
Omdat het rapport als zodanig geen concrete uitwerking in een instrument
bevat, is het hier verder buiten beschouwing gelaten.

Evaluatieschema’s voor specifieke onderzoeksprogramma’s en/of ziekten

Er zijn vier voorstellen geidentificeerd waarvan twee voorstellen gericht op
specifieke ziekten, een voorstel voor de evaluatie van een nationaal onder-
zoeksprogramma en een methode voor evaluatie van wetenschappelijk
onderzoek van een universitair onderzoekscentrum.x+” Het meest bekende
voorbeeld, gericht op een specifieke ziekte, is de evaluatie van het onder-
zoeksprogramma van de Arthritis Research Campaign in Groot-Brittannié
door RAND Europe.®214 Deze evaluatie is een concrete uitwerking van de eer-
der genoemde payback-methode.:2:¢ Een tweede voorbeeld is de analyse van
de betekenis van onderzoek in het optreden van hart- en vaatziekten in de
Verenigde Staten.s De derde bron betreft de evaluatie van de opbrengst van
klinische trials gefinancierd door het ‘US National Institute of Neurological
Disorders and Stroke’.2s De vierde bron beschrijft de ontwikkeling van een
methode met toepassing op onderzoek van de London School of Hygiene and
Tropical Medicine.
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Tabel G.1 Nederlandse indicatoren van de maatschappelijke waarde van gezondheidsonderzoek.

Maat Indicator Referentie
Indicatoren voor de sociale waarde
Proces Lidmaatschap van adviescommissies in gezondheids- KNAW, 2002,
zorg Bensing et al., 20032
Lidmaatschap van overheidsorganisaties Spaapen et al., 20054,
Bensing et al., 20032
Publieksvoorlichting door presentaties, feitenopsom- ~ KNAW, 2002,
mingen (fact sheets) en gestructureerde informatie op  Bensing et al., 20032,
websites Revalidatie-onderzoek 20053
Aantal samenwerkingsverbanden met gebruikers Revalidatie-onderzoek
(b.v. revalidatie-instellingen) 20053,
Spaapen et al., 2005¢
Aantal vakpublicaties (Nederlandse tijdschriften, leer- KNAW, 2002, Spaapen et
boeken, etc) al., 2005¢,
Bensing et al., 20037,
Revalidatie-onderzoek 20053
Product Vermelding in behandelrichtlijnen en -protocollen KNAW, 2002,

Vermelding in belangrijke beleidsdocumenten
Gezondheidszorgtechnologieén en -diensten

Methoden voor beoordeling van kwaliteit van zorg

Indicatoren voor de economische waarde

Proces

Product

Lidmaatschap van adviescommissies in commerciéle
domein

Aantal partnerships met private sector
Producten met commerciéle waarde
Commerciéle ‘spin-out™ ondernemingen
Octrooien

Bensing et al., 20037,
Revalidatie-onderzoek 2005*

KNAW, 2002,
Bensing et al., 20032

KNAW, 2002,
Spaapen et al., 2005¢

KNAW, 2002!

Spaapen et al., 2005¢

Spaapen et al., 2005¢
Spaapen et al., 2005¢
Spaapen et al., 2005¢
Spaapen et al., 2005¢

Bovengenoemde bronnen zijn gebruikt om goed gedefinieerde indicatoren voor
het meten en beoordelen van de maatschappelijke waarde van wetenschappelijk
onderzoek van UMC’s te identificeren en te selecteren. Deze indicatoren richten
zich expliciet op de maatschappelijke waarde van nieuw ontwikkelde weten-
schappelijk kennis, dat wil zeggen in het traject dat volgt op de totstandkoming
van de wetenschappelijke kennis. De indicatoren die primair zijn gericht op de
kwaliteit en kwantiteit van wetenschappelijk onderzoek, zoals proefschriften,
internationale wetenschappelijke publicaties, citatie-analyse en bronnen van
financiéle ondersteuning van onderzoek, worden in deze analyse verder buiten
beschouwing gelaten. Deze inperking suggereert geenszins dat dergelijke indica-
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toren niet van belang zijn in een evaluatieschema, maar de nadruk in deze exerci-
tie ligt, zoals eerder gesteld, vooral op kennisoverdracht en -toepassing en
daadwerkelijke verbeteringen in de volksgezondheid en zorg. De selectie van
relevante indicatoren is daarnaast gebaseerd op de mogelijkheid van eenduidige
en operationele toepassing in een evaluatieschema.

Tabel G.1 presenteert het overzicht van de indicatoren in Nederlandse bron-
nen. Voor het beoordelen van de sociale waarde van onderzoek worden in de vier
geselecteerde bronnen diverse productmaten en procesmaten gepresenteerd,
maar geen enkele uitkomstmaat. Er is een goede overstemming in de gepresen-
teerde maten, met veel nadruk op toegankelijkheid van wetenschappelijke kennis
voor de diverse groeperingen en belanghebbenden en op toepassing van kennis
in medische richtlijnen en protocollen. Indicatoren voor de economische waarde
van onderzoek zijn in één methode opgenomen, die met name gericht is op pro-
duct- en procesmaten.

Tabel G.2 geeft het overzicht van de indicatoren vermeld in nationale evaluatie-
schema’s in het buitenland. Voor het beoordelen van de sociale waarde van
onderzoek worden zowel procesmaten (n=4), productmaten (n=4) als uitkomst-
maten (n=2) gehanteerd. De uitkomstmaat gewonnen levensjaren of equivalenten
daarvan (DALYs, QALYS) sluit direct aan bij bekende maten in doelmatigheids-
onderzoek. De product- en procesmaten komen goed overeen met de indicatoren
uit Nederlandse bronnen. De indicatoren voor de economische waarde van
onderzoek vormen een breed scala van proces-, product- en uitkomstmaten.
Diverse bronnen zijn sterk beinvloed door de opzet en indeling in de payback-
methode van Buxton en Hanney.21
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Tabel G.2 Indicatoren van de maatschappelijke waarde van gezondheidsonderzoek in nationale
evaluatieschema’s in het buitenland.

Maat

Indicator

Land en referentie

Indicatoren voor de sociale waarde

Proces

Product

Uitkomst

Lidmaatschap van adviescommissies in gezondheidszorg
Lidmaatschap van overheidsorganisaties

Publieksvoorlichting door presentaties, feitenopsommingen
(fact sheets) en gestructureerde informatie op websites

Aantal samenwerkingsverbanden met gebruikers
Aantal vakpublicaties

Vermelding in behandelrichtlijnen en -protocollen

Vermelding in belangrijke beleidsdocumenten

Gezondheidszorgtechnologieén en -diensten
Nieuwe medische test
Aantal gewonnen levens cq levensjaren

Winst in kwaliteit van leven

Reductie in infectierate

Indicatoren voor de economische waarde

Proces

Product

Uitkomst

Lidmaatschap van adviescommissies in commerciéle domein
Aantal partnerships met private sector

Producten met commerciéle waarde

Commerciéle spin out ondernemingen

Octrooien

Aantal gecreéerde banen
Besparingen door verkorting behandel-tijd
Besparingen in gezondheidszorg

Gezondere beroepsbevolking en lager ziekteverzuim

Australié, 20065
Australié, 20065
Australié, 20065

Australié, 20065

Awustralié, 20065,
Australia, 2006¢

Australié, 20065,
Australié, 2006¢,
Canada, 20051

Australié, 20065,
Canada, 20051

Awustralié, 20065
Australié, 2006¢

Australié, 20065,
Australié, 2006¢,
Canada, 20051
Australié, 20067

Australié, 20067

Australié, 2006s

Australié, 20065
Australig, 20065,
Belgié, 2005°

Australié, 20065,
Australié, 2006¢,
Canada, 20051
Australié, 2006,
Belgié, 2005,

Canada, 20051
Australié, 20065,
Belgié, 2005,

Canada, 20051
Australié, 20065
Australié, 20065
Australié, 20065,
Canada, 20051

Canada, 2005
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Tabel G.3 geeft het overzicht van de indicatoren voor de waardering van speci-
fieke onderzoeksprogramma’s en ziekten. Voor het beoordelen van de sociale
waarde van onderzoek worden zowel procesmaten (n=5), productmaten (n=5) als
uitkomstmaten (n=3) gehanteerd. Ook hier is gewonnen levensjaren of een equi-
valent daarvan de uitkomstmaat. De proces- en productmaten komen goed over-
een met de indicatoren uit Nederlandse en buitenlandse bronnen. De indicatoren
voor de economische waarde van onderzoek zijn eveneens reeds in Tabel G.2
vermeld en ook hier geldt een zekere oriéntatie op de payback-methode van Bux-
ton en Hanney.1t

Tabel G.3 Evaluatieschema’s voor specifieke onderzoeksprogramma’s en/of ziekten.

Maat Indicator Referentie

Indicatoren voor de sociale waarde

Proces Lidmaatschap van adviescommissies in gezond- Kuruvilla et al., 2006v
heidszorg
Lidmaatschap van overheidsorganisaties Kuruvilla et al., 2006v

Publieksvoorlichting door presentaties, factsheets en Cutler et al., 2003t
gestructureerde informatie op websites
Product Vermelding in behandelrichtlijnen en -protocollen  Kuruvilla et al., 2006,
Wooding et al., 2005,
Cutler et al., 20031

Vermelding in belangrijke beleidsdocumenten

Gezondheidszorgtechnologieén en -diensten Kuruvilla et al., 2006+
Nieuwe medische test Wooding et al., 2005
Nieuw geneesmiddel Cutler et al., 2003t
Uitkomst  Aantal gewonnen levens cq levensjaren Kuruvilla et al., 2006,
Johnston et al., 2006
Winst in kwaliteit van leven Cutler et al., 2003t
Wooding et al., 2005
Reductie in miskramen Johnston et al., 2006

Wooding et al., 2005
Indicatoren voor de economische waarde

Product Producten met commerciéle waarde Kuruvilla et al., 2006v,
Wooding et al., 2005

Commerciéle spin out ondernemingen Kuruvilla et al., 2006*

Octrooien Kuruvilla et al., 2006+

Uitkomst  Besparingen in gezondheidszorg Kuruvilla et al., 2006,

Johnston et al., 2006t

Gezondere beroepshevolking en lager ziekteverzuim Kuruvilla et al., 2006,
Wooding et al., 2005
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Lijst van afkortingen

AmCOGG

AMC
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AZM
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CPB
HBO
KNAW
LUMC
MRI
NFU
NWO

OoCcw
RGO
umMC
VSNU
VUmc
VWS

Amsterdams Centrum voor Onderzoek naar Gezondheid
en Gezondheidszorg

Academisch Medisch Centrum, Amsterdam

Adviesraad voor het Wetenschaps- en Technologiebeleid
Academisch Ziekenhuis Maastricht

Chronische Obstructieve Pulmonary Diseases

Centraal Plan Bureau

Hogere Beroepsopleiding

Koninklijke Nederlandse Akademie van Wetenschappen
Leids Universitair Medisch Centrum

Magnetische Resonantie Imaging

Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra
Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk
Onderzoek

ministerie van Onderwijs, Cultuur en Wetenschap

Raad voor Gezondheidsonderzoek

Universitair Medisch Centrum

Vereniging van Universiteiten

Vrije Universiteit Medisch Centrum

ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Lijst van afkortingen
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WHW Wet op het hoger onderwijs en het wetenschappelijk

onderzoek
WHO World Health Organisation
ZonMw Zorgonderzoek Nederland Medische Wetenschappen
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Datum : 19 december 2007
Nummer : 2007/57

Persbericht

Medisch onderzoekers werken niet
In ivoren toren

Hoe bepalen universitair medische centra (UMC’s) wat zij onderzoeken en houden zij
daarbij wel genoeg rekening met wat er leeft in de samenleving? Dat zijn de twee
vragen die centraal staan in het advies Onderzoek dat ertoe doet van de Raad voor
Gezondheidsonderzoek, dat vandaag verschijnt. De conclusie is dat de UMC’s over het
algemeen voldoende voeling met de samenleving hebben om een evenwichtig en
maatschappelijk relevant onderzoeksprogramma gaande te houden. Maar het zou goed
zijn als zij de dialoog met belanghebbenden over hun onderzoeksprogramma zouden
intensiveren. Bovendien zouden zij de maatschappelijke impact van hun onderzoek
beter zichtbaar kunnen maken.

De mate waarin UMC’s in hun onderzoeksprogramma’s reageren op vragen over
volksgezondheid en gezondheidszorg wordt in het advies responsiviteit genoemd.
Centrale vragen in het advies zijn hoe de onderzoeksagenda van de UMC’s tot stand
komt en hoe gewaarborgd kan worden dat daarin voldoende plaats wordt ingeruimd
voor de grote vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg.

Deze vragen van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport kwamen
voort uit de observatie dat sommige onderwerpen, zoals hart- en vaatziekten en kanker,
met veel onderzoekscapaciteit worden bediend, terwijl andere, zoals volksgezondheid
(public health), het met veel minder moeten stellen.

De RGO heeft zich hierover gebogen aan de hand van drie case studies:
revalidatieonderzoek, onderzoek op het terrein van arbeid en gezondheid en onderzoek
naar diabetes mellitus. Deze studies laten zien dat de UMC’s zeker responsief zijn,
maar dat de mate van responsiviteit wel verschilt. Die verschillen hangen af van
externe financiering, maatschappelijke behoefte en draagvlak en zichtbaarheid van
patiéntenstromen. Verder spelen ook internationale trends in het wetenschappelijke
onderzoek en de onderzoeksinfrastructuur binnen de UMC’s een rol.

De RGO stelt vast dat het belangrijk is om de responsiviteit van de UMC’s te
waarborgen. Dat kan door de invloed van belanghebbenden (stakeholders) op de
onderzoeksagenda en de evaluatie van onderzoek te versterken. Een voorbeeld van
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geslaagde interactie tussen UMC’s en belanghebbenden vormen de recent ingerichte
academische werkplaatsen voor public health, waarin universiteiten en GGD’s
samenwerken. De RGO vindt dat er ook op landelijk niveau een gestructureerde
dialoog moet komen tussen de UMC’s en de stakeholders over de maatschappelijke
behoeften aan gezondheidsonderzoek.

De UMC’s doen er verder goed aan om in hun wetenschappelijke jaarverslagen en
evaluaties van onderzoek ook informatie over de maatschappelijke impact van hun
onderzoek op te nemen. De RGO presenteert een lijst van indicatoren om deze impact
zichtbaar te maken. Over vijf jaar zouden de UMC’s moeten laten zien wat hun
ervaringen zijn met de meting van de maatschappelijke impact en het gebruik van de
geselecteerde indicatoren.

Het advies is opgesteld door een commissie bestaande uit:

« prof. dr. J.P. Mackenbach, voorzitter, Erasmus MC ¢ prof. dr. J.M. Bensing, NIVEL « dr. E. Borst-Eilers ¢
prof. dr. L.M. Bouter, VUmc « dr. A.W. Broekmans, Organon N.V.  prof. dr. E.C. Klasen, LUMC e prof.
dr. P.J. van der Maas, RGO e prof. dr. H.G.M. Rooijmans, RGO ¢ dr. C. Smit, VSOP « prof. dr. W.J.M.
Spaan, ZonMw e prof. dr. C. van Weel, UMC St. Radboud « dr. C.H. Langeveld, secretaris, RGO

De publicatie Onderzoek dat ertoe doet. De responsiviteit van universitair medische
centra op vraagstukken in volksgezondheid en gezondheidszorg (publicatie nr. 57) is te
downloaden van www.rgo.nl en in een papieren versie op te vragen bij het secretariaat
van RGO en Gezondheidsraad: fax (070)340 75 23, e-mail order@gr.nl. Nadere
inhoudelijke inlichtingen verstrekt dr. J.N.D. de Neeling, tel. (070)340 54 66, e-mail
nico.de.neeling@gr.nl.
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