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Definiëring van de patiëntenpopulatie: 
een probleem bij het onderzoek naar 
palliatieve zorg
Sander Borgsteede, Luc Deliens, Anneke Francke, Wim Stalman, Dick Willems, Jacques van Eijk, Gerrit van der Wal

Onderzoek

Inleiding
In 1990 definieerde de World Health Organization (WHO) pallia-

tieve zorg als volgt:

Palliatieve zorg is de actieve, totale zorg voor patiënten op het moment 

dat hun ziekte niet meer te genezen is. Pijnbeheersing, en de bestrij-

ding van andere lichamelijke klachten, is net zo belangrijk als de aan-

dacht voor psychologische, sociale en spirituele problemen. Het alge-

mene doel van palliatieve zorg is het bereiken van de hoogst mogelijke 

kwaliteit van leven, voor zowel de patiënt als diens naasten.1

Het is nu een algemeen aanvaarde gedachte dat zorgverleners bij 

iedere chronische ziekte al in een vroeg stadium aandacht moe-

ten hebben voor palliatieve zorg. Daarom heeft de WHO in 2002 

de definitie aangepast:

Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven ver-

betert van patiënten en hun naasten die te maken hebben met een 

levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en verlichten 

van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige 

beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen van licha-

melijke, psychosociale en spirituele aard.1,2

Beide definities omschrijven de doelstellingen van palliatieve 

zorg, maar zijn nogal vaag over de betrokken populatie. Terwijl de 

doelstellingen betrekking hebben op de symptomen en proble-

men van de patiënten, wordt de populatie bepaald door de ziekte 

van de patiënt: ziekten die niet reageren op een curatieve behan-

deling (1990), of ziekten die levensbedreigend zijn (2002). Het is 

dan ook niet verwonderlijk dat politici en onderzoekers popula-
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Inleiding In het onderzoek naar palliatieve zorg ontbreekt een 

duidelijke definitie van patiëntenpopulaties en zijn er geen cri-

teria voor een indeling in groepen. De effecten van de gekozen 

inclusiecriteria zijn daardoor niet bekend. Ons onderzoek is een 

eerste stap om deze lacune op te vullen. Wij onderzochten hoe 

de toepassing van drie criteria voor groepsindeling uitwerkte 

in verschillende populaties die waren onderzocht op basis van 

grootte, aantal dokter-patiëntcontacten en demografische gege-

vens.

Methoden Huisartsen ontvingen een vragenlijst voor alle patiën-

ten die overleden tijdens de Tweede Nationale Studie naar ziek-

ten en verrichtingen in de huisartspraktijk (n = 2194). De vragen 

waren: 1) kregen de patiënten een non-curatieve behandeling? 

2) kregen de patiënten palliatieve zorg? en 3) verwachtte de arts 

het overlijden?

Resultaten De respons was 73%. Het criterium ‘overlijden werd 

verwacht’ was van toepassing op de meeste patiënten (62%), 

gevolgd door ‘palliatieve zorg’ (46%) en ‘non-curatieve behande-

ling’ (39%). De overeenkomst tussen de populaties op basis van 

deze definities was redelijk tot matig. Kankerpatiënten vielen 

vaker onder de criteria ‘palliatieve zorg’ en ‘overlijden werd ver-

wacht’, dan onder ‘niet-curatieve behandeling’.

Discussie Dit onderzoek laat aanzienlijke verschillen tussen 

populaties zien, afhankelijk van de inclusiecriteria die bij de 

selectie zijn toegepast. Verder onderzoek naar palliatieve zorg 

moet rekening houden met beperkingen door bepaalde inclusie-

criteria en mogelijke afwijkingen die daardoor ontstaan.
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ties palliatievezorgpatiënten op verschillende manieren definië-

ren. Het ontbreken van een algemeen geaccepteerde definiëring 

van populaties is een van de grootste problemen voor een verdere 

ontwikkeling van de palliatieve zorg.4-6 Duidelijke populatiecrite-

ria zijn noodzakelijk om de resultaten van onderzoeken uit diverse 

landen te kunnen vergelijken.5,6

Bij onderzoek in een algemene populatie is nog onbekend welk 

effect de gekozen inclusiecriteria hebben op de uitkomsten en 

kenmerken van de populatie. Met ons onderzoek wilden we ont-

dekken en beschrijven welke consequenties de toepassing van 

verschillende inclusiecriteria heeft op een geselecteerde popula-

tie. Wij gebruikten drie criteria:

1. Behandeling is niet gericht op genezing en ook niet op 

levensverlenging. Dit criterium is direct overgenomen van de 

WHO-definitie van palliatieve zorg.1

2. De behandelend arts oordeelt dat de patiënt palliatieve zorg 

ontving. We kozen dit criterium omdat het de meest gangbare 

opvatting is. Deze subjectieve beoordeling geeft de beoorde-

laar vrijheid om diverse factoren die betrekking hebben op 

palliatieve zorg in overweging te nemen.

3. De dood van de patiënt was niet plotseling en niet onver-

wacht. Hiermee selecteerden we patiënten die al een risico 

liepen om te overlijden op het moment dat ze palliatieve zorg 

kregen. We zien dit criterium terug in verschillende Neder-

landse en Europese onderzoeken naar het levenseinde.7,8

Onze centrale onderzoeksvraag was: welke overeenkomsten en 

verschillen in populatie-omvang, aantal arts-patiëntcontacten en 

demografische kenmerken zijn er tussen populaties die geselec-

teerd zijn op basis van de drie genoemde criteria?

Methoden
Verzameling van onderzoeksgegevens

In dit onderzoek gebruikten we gegevens uit de Tweede Nationale 

Studie naar ziekten en verrichtingen in de huisartspraktijk (Tweede 

Nationale Studie, NS2). Hieraan deed een representatieve steek-

proef van 96 Nederlandse huisartsenpraktijken mee, met in totaal 

375.899 patiënten. De één jaar durende registraties in de praktijken 

begonnen tussen april 2000 en januari 2001.9 De deelnemers regis-

treerden 1,6 miljoen contacten met patiënten digitaal.10

Criteria voor palliatieve zorg

Voor dit onderzoek stelden we een aanvullende enquête op waar-

mee we de patiënten die overleden tijdens NS2 konden indelen 

op basis van drie vragen die hun huisarts beantwoordde:

1. Ontving deze patiënt een behandeling die gericht was op 

genezing of op levensverlenging?

2. Gaf u of een collega palliatieve zorg?

3. Was het overlijden van de patiënt plotseling en geheel onver-

wacht?

Wij hebben deze drie vragen omgezet in criteria, zodat de tekst 

gemakkelijker te interpreteren was. Een ‘ja’ voor een criterium 

betekende dat een patiënt voor dat criterium palliatieve zorg ont-

ving. We vertaalden de vragen als volgt. Bij een ‘nee’ op vraag 1 

deelden we de patiënt in als positief op criterium 1: niet-cura-

tieve behandeling. Een positief antwoord op vraag 2 betekende 

een positieve indeling bij criterium 2: palliatieve zorg. En een 

‘nee’ op vraag 3 leidde tot een positieve indeling bij criterium 

3: overlijden werd verwacht. De figuur toont de criteria en geeft 

aan welke acht combinaties mogelijk zijn. De achtste combinatie 

vertegenwoordigt patiënten voor wie de huisartsen alle criteria 

als negatief beoordeelden.

Alle patiënten overleden tijdens de Nationale Studie, waardoor 

de gegevens betrekking hadden op variabele perioden. Om de 

contacten tussen huisarts en patiënt te kunnen analyseren, defi-

nieerden we een populatie patiënten die op zijn vroegst drie 

maanden na aanvang van de Nationale Studie waren overleden. 

De analyse van het aantal contactmomenten tussen huisarts en 

patiënt hebben wij beperkt tot de periode van drie maanden vóór 

het overlijden.

Analyse

De verschillen in omvang van de onderzochte populaties stel-

den we vast met frequentietabellen. Om de vraag naar overeen-

komsten te beantwoorden, vergeleken we de frequenties van de 

va riabelen ‘sekse’, ‘leeftijd’ en ‘onderliggende aandoeningen’ 

tussen de populaties met frequentietabellen en kappa’s (κ) als 

maat voor overeenkomst. Een waarde kleiner dan 0,2 betekent 

een slechte overeenstemming; 0,21-0,40 matig; 0,41-0,60 rede-

lijk; 0,61-0,80 goed en groter dan 0,80 betekent een zeer goede 

overeenstemming.11 We maakten deze vergelijking voor de vari-

abelen ‘sekse’ en ’onderliggende aandoeningen’, waarbij we alle 

gegevens gebruikten. Voor de vergelijking van het aantal huis-

arts-patiëntcontacten in de laatste drie maanden van het leven 

Figuur Verdeling van de populatie over de mogelijke combinaties van 
de criteria voor palliatieve zorg: ‘niet-curatieve behandeling’ (1,3,5,7), 
‘palliatieve zorg’ (1,2,5,6) en ‘overlijden werd verwacht’ (1,2,3,4)
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waren minder gegevens beschikbaar omdat sommige patiënten 

overleden binnen de eerste drie maanden van het onderzoek. Met 

de χ2-toets bepaalden we of de verschillen statistisch significant 

waren (α = 5%). In deze analyse gebruikten we de variabelen die 

we ook voor de overeenkomst hadden toegepast.

Resultaten
Populatieomvang

Gedurende het onderzoeksjaar overleden 2194 van de 375.899 

patiënten in de 96 huisartsenpraktijken (0,6%). Van de 2194 ver-

zonden vragenlijsten werden er 1771 teruggestuurd (81%). Hier-

van waren er 1608 volledig ingevuld en bruikbaar voor het onder-

zoek (73% bruikbare respons).

De meeste patiënten (69%) werden ingedeeld bij ten minste één 

criterium voor palliatieve zorg en 26% bij alle drie (tabel 1). Bij 62% 

van de patiënten kwam het overlijden niet onverwacht, 46% kreeg 

palliatieve zorg en 39% een niet-curatieve behandeling. Voor 31% 

van de patiënten was geen van de drie criteria van toepassing.

Kenmerken en overeenkomsten van de onderzochte populaties

De drie populaties die op basis van de criteria waren ingedeeld 

verschilden niet wat betreft gemiddelde leeftijd en sekseverhou-

dingen (tabel 2 en 3). We vonden een matige overeenkomst tussen 

de populatie ‘niet-curatieve behandeling’ en ‘palliatieve zorg’ (κ = 

0,36). Hetzelfde gold voor de overeenkomst met ‘overlijden werd 

verwacht’ (κ = 0,39). Tussen ‘palliatieve zorg’ en ‘overlijden werd 

verwacht’ was de overeenkomst redelijk (κ = 0,57).

In de ‘niet-curatieve behandeling’-populatie kwamen relatief 

minder kankerpatiënten voor en meer patiënten met andere aan-

doeningen dan in de andere populaties. In de ‘palliatieve zorg’-

populatie waren relatief meer kankerpatiënten dan in de popu-

latie ‘overlijden werd verwacht’. In de populatie ‘palliatieve zorg’ 

hadden meer patiënten minstens één huisarts-patiëntcontact in 

de laatste drie levensmaanden (95%) vergeleken met de popu-

laties ‘niet-curatieve behandeling’ en ‘overlijden werd verwacht’ 

(90%). De overeenkomst tussen de drie populaties gezamenlijk 

was matig tot redelijk.

Discussie
In dit onderzoek deelden we één onderzoeksgroep op drie manie-

ren in op grond van drie criteria voor palliatieve zorg: ‘niet-cura-

tieve behandeling’, ‘palliatieve zorg’ en ‘overlijden werd verwacht’. 

Hiermee konden we overeenkomsten en verschillen tussen de 

betrokken subpopulaties onderzoeken. Het criterium ‘overlij-

den werd verwacht’ was van toepassing 

op de meeste patiënten (62%), gevolgd 

door ‘palliatieve zorg’ (46%) en ‘niet-cura-

tieve behandeling’ (39%). De overeen-

komst tussen deze drie populaties was 

matig tot redelijk. Kankerpatiënten vielen 

vaker onder de criteria ‘palliatieve zorg’ 

en ‘overlijden werd verwacht’, dan onder 

‘niet-curatieve behandeling’. De ‘pallia-

tieve zorg’-populatie had meer huisarts-

patiëntcontacten.

In ander gepubliceerd onderzoek is het 

gemiddelde percentage van de respons 

61%. Onze respons van 73% is daarmee ver-

geleken hoog, zeker als we in aanmerking 

nemen dat de schriftelijke respons op een 

aanvullende enquête in de regel laag is.

Tabel 1 Omvang van de populatie palliatievezorgpatiënten volgens de drie criteria: ‘niet-curatieve 
behandeling’, ‘palliatieve zorg en ‘overlijden werd verwacht’ (n = 1608)

Combinatie-
nummer

(zie fi guur)

Criterium 1:
niet-curatieve 
behandeling*

Criterium 2:
palliatieve zorg†

Criterium 3:
overlijden werd 

verwacht‡

Absoluut aantal %

1 + + + 415 26
2 - + + 264 16
3 + - + 135 8
4 - - + 177 11
5 + + - 16 1
6 - + - 48 3
7 + - - 62 4
8 - - - 491 31

Totaal 628 (39%) 743 (46%) 991 (62%) 1608 100

*In de enquête vroegen wij: ‘Ontving deze patiënt een behandeling die gericht was op genezing of op levensverlenging?’ 
Criterium 1 was positief als de huisarts antwoordde ‘nee, de behandeling was niet gericht op genezing en ook niet op 
levensverlenging’.
†In de enquête vroegen wij: ‘Gaf u of een collega palliatieve zorg?’ Criterium 2 was positief als de huisarts ‘ja’ ant-
woordde.
‡In de enquête vroegen wij: ‘Was het overlijden van de patiënt plotseling en geheel onverwacht?’ Criterium 3 was po-
sitief als de huisarts ‘nee’ antwoordde.

Tabel 2 Demografi sche kenmerken en onderliggende aandoeningen in de totale populatie en overeenkomsten (κ*) in variabelen tussen populaties inge-
deeld volgens de drie criteria: ‘niet-curatieve behandeling’ (NCB), ‘palliatieve zorg’ (PZ), en ‘overlijden werd verwacht’ (OV) (n=1608)

Criterium 1:
NCB

Criterium 2:
PZ

Criterium 3:
OV

1 versus 2 1 versus 3 2 versus 3

% 95%-BI SD % 95%-BI SD % 95%-BI SD κ κ κ
Demografi sche kenmerken
– mannelijk 45 40-49 47 43-51 48 44-51 0,36 0,39 0,57
– gemiddelde leeftijd 79 13 75 15 76 14

Aanwezige ziektes 
– kanker 44 39-48 55 52-60 48 45-52 0,12 0,12 0,36
– hartfalen 16 13-20 16 14-19 17 15-20 0,42 0,44 0,49
– COPD 6,2 4,5-8,4 6,9 5,1-8,9 7,5 5,9-9,3 0,16 0,33 0,19
– andere ziekten 41 37-45 27 24-31 34 31-37 0,39 0,45 0,45

Totaal 628 743 991 0,36 0,39 0,54

*κ < 0,2 betekent slechte overeenkomst, 0,21-0,40 matige overeenkomst, 0,41-0,60 redelijke overeenkomst, 0,61-0,80 goede overeenkomst en > 0,80 zeer goede overeenkomst.
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Ons onderzoek heeft echter ook beperkingen. De NS2 was niet 

specifiek ontworpen voor onderzoek naar palliatieve zorg. Er 

waren daarom geen gegevens beschikbaar over enkele zaken die 

relevant waren voor palliatieve zorg.

De resultaten van ons onderzoek geven duidelijkheid over de 

populaties patiënten in het onderzoek naar palliatieve zorg. De 

verdeling van alle onderzochte patiënten toont aan dat er weinig 

overeenkomst is tussen patiënten van wie het levenseinde ver-

wacht wordt. Dit illustreert de moeilijkheid om patiënten die pal-

liatieve zorg krijgen in onderzoek te benoemen. We vonden ook 

overlap tussen de populaties. Een mogelijke verklaring daarvoor 

is dat de drie criteria weliswaar aan elkaar gerelateerd zijn, maar 

ook verschillen. ‘Niet-curatieve behandeling’ kan gaan over de 

intentie om palliatieve zorg te verlenen. ‘Palliatieve zorg’ kan de 

mening van de huisarts weergeven: hij vond dat hij daadwerkelijk 

deze zorg verleende. Dit criterium kan men koppelen aan de ernst 

van de problemen en de frequentie van de huisarts-patiëntcon-

tacten. Het derde criterium, ‘overlijden werd verwacht’, kan de 

kans weergeven dat het overlijden van de patiënt op korte termijn 

in de lijn der verwachting ligt. De drie criteria zijn niet onderling 

verwisselbaar en geven geen populaties zonder overlap. Het blijkt 

mogelijk dat een patiënt tegelijkertijd palliatieve zorg en een niet-

curatieve behandeling kreeg, terwijl het overlijden niet op korte 

termijn werd verwacht.

Ook bestaat de kans dat het indelen van patiënten de zorg voor de 

patiënt beïnvloedt. In een onderzoek onder patiënten met darm- 

en longkanker bleken patiënten van wie de huisarts de behande-

ling als palliatief omschreef, eerder te overlijden dan patiënten 

bij wie de huisarts de zorg anders noemde.14 Mogelijk verbonden 

artsen het label ‘palliatieve zorg’ vooral aan de ernstigere ziek-

ten.

Ons onderzoek toont aan dat de populatie patiënten met ‘pallia-

tieve zorg’ meer huisarts-patiëntcontacten had dan patiënten die 

onder een ander criterium vielen. De meeste van deze patiënten 

hadden kanker. Dit onderschrijft het argument dat palliatieve zorg 

gekoppeld is aan intensievere zorg. De vraag is echter of patiënten 

‘palliatieve zorg’ kregen omdat ze kanker hadden, of omdat ze die 

intensievere zorg nodig hadden? Als de eerste veronderstelling 

juist is, bestaat de kans dat bepaalde chronisch zieke patiënten 

van wie het overlijden werd verwacht maar die geen ‘palliatieve 

zorg’ kregen, uitgesloten waren van de intensievere zorg die zij 

wel nodig hadden.

Om verschillen te beschrijven tussen subpopulaties met inbegrip 

van alle mogelijke patiënten die palliatieve zorg krijgen, moeten 

de criteria zo breed mogelijk zijn. Daarom adviseren wij om com-

binaties van criteria te gebruiken, met in ieder geval ‘palliatieve 

zorg’ als zodanig benoemd door professionele zorgaanbieders 

en de intentie van de zorg, namelijk niet gericht op genezing of 

levensverlenging. Daarnaast komt een inschatting van de levens-

verwachting van de patiënt. Dit is niet bedoeld als een voorspel-

ling, want dat is moeilijk,15 maar als een aanwijzing voor een 

mogelijk traject van palliatieve zorg.

Om de kennis over palliatieve zorg te verbeteren, zouden we een 

internationaal aanvaarde combinatie van criteria moeten vinden 

waarmee we de palliatieve zorg kunnen vergelijken onder verschil-

Abstract
Borgsteede SD, Deliens L, Francke AL, Stalman WAB, Willems 

DL, Van Eijk JThM, Van der Wal G. Defining the patient popula-

tion: one of the problems for palliative care research. Huisarts 

Wet 2008;51(2):85-9.

In research into palliative care there is a lack of clear definition 

of the patient population and of clear inclusion criteria. The aim 

of this study was to describe the consequences brought about 

by three inclusion criteria in the make-up of different study 

populations studied in terms of size, number of doctor-patient 

contacts and demographic characteristics. General practitioners 

were sent a questionnaire on all patients who died during the 

second Dutch National Survey of General Practice (n = 2194), to 

determine whether (1) patients received non-curative treatment; 

(2) patients received palliative care; and (3) death was expected 

(total response rate = 73%). The criterion ‘death was expected’ 

included most patients (62%) followed by ‘palliative care’ (46%) 

and ‘non-curative treatment’ (39%). Similarity between the defini-

tion-based populations was fair to moderate. In cancer patients 

the ‘palliative care’ and ‘death was expected’ categories occurred 

more frequently than in ‘non-curative treatment’ patients. The 

conclusions show substantial differences in populations accor-

ding to the different inclusion criteria used to select them. Future 

research into palliative care should acknowledge the limitations 

of using certain inclusion criteria and explore potential bias.

Tabel 3 Aantal contacten in de populatie in de periode van drie maanden voor overlijden en overeenkomsten (κ*) in variabelen tussen populaties ingedeeld 
volgens de drie criteria: ‘niet-curatieve behandeling’ (NCB), ‘palliatieve zorg’ (PZ), en ‘overlijden werd verwacht’(OV) (n=1122†)

Criterium 1:
NCB

Criterium 2:
PZ

Criterium 3:
OV

1 versus 2 1 versus 3 2 versus 3

% 95%-BI SD % 95%-BI SD % 95%-BI SD κ κ κ
Huisarts-patiëntcontacten
– ten minste één contact 90 87-93 95 93-98 90 87-92 0,37 0,37 0,55
–  gemiddeld aantal contacten 11,2 8,0 12,4 8,2 10,9 8,1

Totaal 448 520 697

*κ < 0,2 betekent slechte overeenkomst, 0,21-0,40 matige overeenkomst, 0,41-0,60 redelijke overeenkomst, 0,61-0,80 goede overeenkomst en > 0,80 zeer goede overeenkomst.
† Alleen patiënten die ten minste drie maanden na aanvang van het onderzoek overleden.
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lende omstandigheden, tussen landen en tussen subpopulaties. 

Hiermee kan de ontwikkeling van een internationaal aanvaarde 

definitie van onderzoek op gang komen, iets wat essentieel is voor 

de verdere ontwikkeling van onderzoek naar palliatieve zorg.
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