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Patiënt gerapporteerde uitkomsten

Wat betekenen deze data voor onderzoek?

24-1-2019 | Simone Oerlemans



PROMS en PREMS

PRO(M)S
Patiënt gerapporteerde 
uitkomsten

PREMS 
Uitkomsten over het 
proces van de zorg



PROMS - Instrumenten/vragenlijsten

• Instrumenten/vragenlijsten
-algemeen en ziekte specifiek
-methode van afname
-adaptief testen

Vragenlijst 



PROMS - Instrumenten/vragenlijsten

• Veel gebruikte vragenlijsten:
-EORTC QLQ-C30 + specifieke module hematologie*
-FACT-G, HADS, MFI
-HM-PRO (in ontwikkeling)

Van de Poll-Franse et al. Qual Life Res. 2018



PROMS in wetenschappelijk onderzoek

Aantal studies door de jaren heen hemato-oncologie
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In vergelijking ruim 11.000 studies naar borstkanker



PROMS in klinische trials 2004-2016

The Lancet Haematology Commission, Lancet Haematol 2018
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HL en vermoeidheid

Kreissl et al. Lancet Oncol 2016 

ernstige lange-termijn vermoeidheid
lange-termijn vermoeidheid
geen lange-termijn vermoeidheid

N=371



DLBCL en symptomen

Behandeling: chemo-immunotherapie

• R-CHOP14
- 14 dagen

• R-CHOP21
- 21 dagen

Overleving is hetzelfde, kwaliteit van leven ook?

Cunningham et al Lancet 2013; Delarue et al Lancet Oncol 2013
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Oerlemans et al. Ann of Hematol 2014 
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FL en kwaliteit van leven

bendamustine
bendamustine + obinutuzumab

Maanden na start behandeling

Cheson et al. Ann Hematol 2017
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CML en therapietrouw

Hoog; 
33%

Midden; 
46%

Laag; 21%
Meer hoge therapietrouw:
• Ouderen, mannen
• Bijwerkingen goed 

gemonitord en behandeld
• Niet meer dan 1 pil per dag
• Gevoel goed geïnformeerd 

te zijn door de dokter

Geissler et al. J Cancer Res Clin Oncol 2017 

N=2546



RCT: Monitoren van symptomen en 
overleving (N=766)

• Arm 1: gebruikelijke zorg
• Arm 2: monitoren van 12 symptomen en alert naar 
verpleegkundige als ernstig symptoom

• Patiënten in arm 2 na 6 maanden:
-betere kwaliteit van leven 
-minder bezoeken aan spoedeisende hulp (34% vs 41%)
-langere periode chemotherapie (8.2 vs 6.3 maanden)

Basch et al. JCO 2016; Basch et al. JAMA 2017 



PRO terugkoppeling aan patiënten
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PRO terugkoppeling aan patiënten

97% vond de terugkoppeling nuttig:
- Geeft kennis over functioneren en of mijn score ‘normaal’ is

- Geeft geruststelling

- Geeft aanknopingspunten om functioneren te bespreken met arts

LIVE trial onderzoekt effect van terugkoppeling op
- Distress

- Tevredenheid met informatie

- Zelfmanagement

Oerlemans et al. JMIR 2017; Arts et al. Trials 2017



Toekomst/hoe nu verder?

1. PROMS toevoegen als uitkomst in geneesmiddelen 
trials?

2. Voor iedere patiënt PROMS afnemen?

3. Standaardiseren/homogeniteit waarborgen

4. Opzet/data delen in een nationale PROMS registratie
-Wetenschappelijk onderzoek
-Benchmarking

Presentator
Presentatienotities
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Wat betekenen deze data voor de 
spreekkamer?

Lidwine Tick, internist 



William Chandler: Dr. William Gleason, 1785

Presentator
Presentatienotities
Met de bagage die als professional hebt, heb je het gevoel dat je hele goede zorg levert maar dat krijg je niet altijd gespiegeld en getoetst. Je krijgt niet altijd duidelijk teruggekoppeld hoe je je zorg beter kunt leveren. Als je het aandurft om die feedback van de patiënt te krijgen, word je in staat gesteld om je zorg te verbeteren. Uiteindelijk ben ik arts geworden om mensen zo goed mogelijk te helpen
Behoefte aan feedback door functionele uitkomsten van de geleverde zorg zoals symptomen en kwaliteit van leven (met name in oncologie zeer relevant)
Artikel in New England Journal of Medicine van 5 oktober jl “making patientes and docters happier” beschrijft dat zowel de patiënt als de dokter meer tevreden zijn indien door patiënt gerapporteerde uitkomsten (PRO) worden gemeten. 
Omdat PRO de gespreksvoering tussen arts en patiënt kan verbeteren. Door kwantitatieve meting van bepaald symptoom (bv pijn) kan de arts een interventie toepassen. 
PRO kunnen efficiëntie verhogen doordat tijdens het consult niet alle symptomen uitgevraagd hoeven te worden maar het gesprek kan gaan over de gerapporteerde symptomen die aandacht behoeven.
Door vragenlijsten kunnen gevoelige onderwerpen soms makkelijker bespreekbaar worden.




Francisco de Goya: Blindman’s bluff, 1788-1789

Presentator
Presentatienotities
Mulltidisciplinaire teams;
Alle bij oncologie betrokken professionals vormden samen de oncologiecommissie die regelmatig met elkaar het beleid besprak en vaststelde
Casemanagement werd geïntroduceerd om de patiënt een vast aanspreekpunt te geven in het zorgpad
Tumorwerkgroepen evalueerden de zorg aan de hand van de bekende indicatoren (met name prestatie indicatoren)
Is patient echt betrokken bij zorg en is hij op de hoogte van zijn eigen uitkomsten en kwaliteit van zorg



Patiënt gerapporteerde uitkomsten

DASHBOARD SPREEKKAMER
(inzicht uitkomsten N=1)

DASHBOARD WAARDETEAM
(inzicht uitkomsten & kosten voor de 
patiëntpopulatie)



Presentator
Presentatienotities
interne en externe doelen 
Interne gebruiksdoelen zijn bijvoorbeeld het binnen de zorgorganisatie vergelijken en verbeteren van de zorg op basis van (geaggregeerde) uitkomstindicatoren; het intern leren en ontwikkelen of het om gebruik voor individuele patiëntzorg; het gebruik van de PROM in de spreekkamer. 
Externe doelen betreffen bijvoorbeeld het benchmarken van kwaliteit om zo het gesprek hierover aan te kunnen gaan met de zorginkoper. Of het transparant maken van kwaliteit en cliëntervaringen om zo de patiënt (beter) inzicht te geven in de keuzes die hij/zij kan maken bij het bepalen van een zorgaanbieder. 



• Individuele terugkoppeling is van belang om
– De patiënt goed te informeren
– Gesprek over de ervaren uitkomsten van de 

behandeling te voeren
– Accenten te leggen op zaken die de patiënt belangrijk 

vindt
• Snelle en individuele terugkoppeling wordt door 

zowel patiënt als zorgverlener positief ervaren

Hoe voeren we het gesprek over PROMs goed?



Voorbeelden van PROMs in de praktijk









Presentator
Presentatienotities
De grafiek laat alle 15 summary scores zien van de EORTC-QLQ-30
De EORTC-QLQ-30 zijn ingevuld in een studie in het MMC, bij in totaal bijna 300 colorectaal patiënten. 
De drie “lollypop” staven per summary score zijn de gemiddelde EORTC-QLQ-30 scores op tijdstippen T0, T3, en T12 (baseline, 3 maanden, 12 maanden)
De onderste, donkerblauwe “lollypop” is de meest recente meting (T12)
De groene, witte en rode banden achter deze staven geven aan waar de “gewenste” score voor dat specifieke summary score ligt:
               Groen: meer dan in orde (1 standaard deviatie boven gemiddelde)
               Wit: score is in orde
               Rood: meer dan 1 standaard deviatie onder gemiddelde: verbetering gewenst
Deze banden zijn nu gebaseerd op de “referentie waarden EORTC-QLQ-30 van algehele Nederlandse bevolking” (dus niet alleen colorectaal patiënten)
Wat mooi (en nodig) is, is dat deze afkapwaarden per geval te bepalen zijn en aan te passen zijn. IKNL veel data bij hematologische patienten “welke referentie waarden je gebruikt is afhankelijk van de vraagstelling en de patiënt in kwestie”.
 
Note: de summary scores onder “QOL” en “FUNCTIONEEL” zijn: hoe lager hoe slechter, en de summary scores onder “SYMPTOMEN” zijn: hoe lager hoe beter.




Oerlemans S, Arts LP, Horevoorts NJ, van de Poll-Franse LV: "Am I normal?" 
The Wishes of Patients With Lymphoma to Compare Their Patient-Reported 
Outcomes With Those of Their Peers. J Med Internet Res. 2017



succesfactoren

• motivatie en betrokkenheid van artsen essentieel 
• efficiënte tijdsbesteding 

– contactmomenten en monitoringstaken verschuiven
– aantal consulten aanpassen aan de uitkomsten

• gebruiksvriendelijke applicatie 
• balans wetenschap, zorgprofessional, patiënt en ICT 
• ondersteuning, training en coaching bij implementatie
• financiële middelen 

Presentator
Presentatienotities
Financiën: onderzoeksgelden, investeringsbudgetten van zorgorganisaties of investeringen van ICT-ontwikkelaars 



Van praten over de patiënt…

Adriaen Backer: Anatomische les van Dr. Frederik Ruysch, 1670

Presentator
Presentatienotities
Onzekerheidsreductie als visie door patiënt duidelijkheid te geven over het zorgpad, één aanspreekpunt aan te stellen en diagnostisch traject te optimaliseren waardoor diagnose en behandelplan snel duidelijk werden
van spiegel gesprekken werd duidelijk dat we weliswaar vanuit professioneel oogpunt goede zorgprocessen ingericht hadden maar dat patiënten vaak hele andere vragen en verwachtingen hadden. 
Maar hoe moeilijk is het om ruimte te geven aan een patiënt als professionals, we hebben ook moeten leren om ruimte te geven aan elkaar in het belang van de patiënt. Pas als dat kan, komt er ruimte voor de patiënt. De ontwikkeling van tumorteams was daarin essentieel




Naar patiënt als onderdeel van het proces

Henry Matisse: The Dance, 1909

Presentator
Presentatienotities
Waardegedreven zorg kan alleen geleverd kan worden door de patiënt daadwerkelijk onderdeel te maken van het proces; focusgroepen worden opgericht en klankbordgroep patiënten die centraal beleid mee ontwikkelt en toetst
Standaard meting kwaliteit van leven met IKNL samen
Maar om dat te kunnen was er eerst een verandering nodig.
ICHOM sets : colorectaal, long, mamma en prostaat kanker; we doen dat samen met patiënten 
We ontwikkelen zelf uitkomstensets; ook weer samen met patiënten. We hebben dat gedaan voor multiple myeloom 
Daarnaast toetsen we alle ontwikkelingen ook aan onze kosten zoals ons prehabilitatie programma
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