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Patieént gerapporteerde uitkomsten

Wat betekenen deze data voor onderzoek?



PROMS en PREMS

PRO(M)S
Patiént gerapporteerde
uitkomsten
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PROMS - Instrumenten/vragenlijsten KNL e

Nederland

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

Vragenlijst
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Gedurende de afgelopen week: Helemaal Een Nogal Heel
niet beetje erg
Heeft u hulp nodig met eten, aankleden, u zelf 1 2 3 4

wassen of naar het toilet gaan?

Was u beperkt bij het doen van uw werk of andere
dagelijkse bezigheden? 1 2 3 4

Was u moe? 1 2 3 4

Van de Poll-Franse et al. Qual Life Res. 2018
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PROMS in wetenschappelijk onderzoek

Aantal studies door de jaren heen hemato-oncologie
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In vergelijking ruim 11.000 studies naar borstkanker
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PROMS in klinische trials 2004-2016
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The Lancet Haematology Commission, Lancet Haematol 2018
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HL en vermoeidheid

100
-s— ernstige lange-termijn vermoeidheid
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(n=371) chemotherapy treatment

Kreissl| et al. Lancet Oncol 2016
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DLBCL en symptomen

Behandeling: chemo-immunotherapie
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Cunningham et al Lancet 2013; Delarue et al Lancet Oncol 2013

Overleving is hetzelfde, kwaliteit van leven ook?
profiles
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DLBCL en symptomen
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R-CHOP21 minder klachten!
profiles

Oerlemans et al. Ann of Hematol 2014
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FL en kwaliteit van leven

Kwaliteit van leven
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Maanden na start behandeling

Cheson et al. Ann Hematol 2017



CML en therapietrouw

Laag; 21%

33%

N=2546

Hoog;
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Meer hoge therapietrouw:

* Quderen, mannen

* Bijwerkingen goed
gemonitord en behandeld

 Niet meer dan 1 pil per dag

 Gevoel goed geinformeerd
te zijn door de dokter

Geissler et al. J Cancer Res Clin Oncol 2017
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RCT: Monitoren van symptomen en KNL e
overleving (N=766)
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Basch et al. JCO 2016; Basch et al. JAMA 2017
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PRO terugkoppeling aan patiénten

Pilot lymfeklierkanker Andere Algemene Alleen eigen
patiénten met bevolking score
dezelfde

kanker

Oerlemans et al. IMIR 2017 PT.Of-” ES
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PRO terugkoppeling aan patiénten

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

rofil
Oerlemans et al. IMIR 2017; Arts et al. Trials 2017 T—JF U -I es
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Toekomst/hoe nu verder?

1. PROMS toevoegen als uitkomst in geneesmiddelen
trials?

2. Voor ledere patiént PROMS afnemen?
3. Standaardiseren/homogeniteit waarborgen
4. Opzet/data delen in een nationale PROMS registratie

-Wetenschappelijk onderzoek
-Benchmarking
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Presentatienotities
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Wat betekenen deze data voor de
spreekkamer?

Lidwine Tick, internist
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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.
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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


Patiént gerapporteerde uitkomsten

DASHBOARD SPREEKKAMER DASHBOARD WAARDETEAM
(inzicht uitkomsten N=1) (inzicht uitkomsten & kosten voor de
patiéntpopulatie)

x /'.
:, .u/“\- 7 4 ? : & /\ ¢ 4
Lm A0 % o Ei h

maxima
medisch centrum




Gebruik in de Leren en ontwikkelen
spreekkamer als zorgorganisatie
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Transparantie t.b.v. Transparantie t.b.v.
zorgin-/verkoop keuzeproces patiénten
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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. 


e |ndividuele terugkoppeling is van belang om
— De patiént goed te informeren

— Gesprek over de ervaren uitkomsten van de
behandeling te voeren

— Accenten te leggen op zaken die de patiént belangrijk
vindt

e Snelle en individuele terugkoppeling wordt door
zowel patiént als zorgverlener positief ervaren

Hoe voeren we het gesprek over PROMs goed?
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Voorbeelden van PROMs in de praktijk
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Nefrovisie

Richtlijnen - Registratie - Visitatie

Terugkoppeling antwoorden PROMs

Hartelijk dank woor het imwllen van de vragenlijst "PROMs nefrologie”. Hieronder diet u een overzicht van uw
antwoorden. U kunt het gebruiken bij een gesprek met uw arts of verpleegkundige. Het overzicht wordt
automatisch naar uw dialysecentrum gestuurd. Wij raden u aan dit overzicht mee te nemen naar het gesprek.

Kwaliteit van leven Uw antwoord
1 Hoe zou u over het algemeen uw gezondheid noemen?

2  Wordt u door vw gezondheid beperkt bij matige inspanning,
zoals een tafel verplaatsen, stofzuigen, awemmen of fietsen?

3  Wordt u door vw gezondheid beperkt als u een paar trappen

moet oplopen?

4 Lichamelijke gezondheid: u heeft minder bereikt dan u zou
willen

5 Lichamelijke gezondheid: u was beperkt in het soort werk of het
soort bezigheden

& Emotionele problemen: u heeft minder bereikt dan u zou willen

¥  Emotionesle problemen: u deed uw werk of andere bezigheden
niet 2o 2orgvuldig als gewoonlijk

& Inwelke mate bent ude afgelopen 4 weken door pijn gehinderd
in uw normalke werk (zowel werk buitenshuis als huishoudelijk

werk)?

9 Hoe vaak gedurende de afgelopen 4 weken voelde u zich rustig
en tevreden?

10 Hoe wvaak gedurende de afgelopen 4 weken had u veel
energie?

11 Hoe wvaak gedurende de afgelopen 4 wehken voelde u zich
somber en neerslachtig?

12 Hoe vaak hebben uw lichamelijke gezondheid of emotionsle
problemen u gehinderd bij uvw sociale activiteiten (zoals
wrienden of familie bezoeken, etc)?

Scores kwaliteit van leven

Lk antwoorden worden omgerekend tot twee scores: &&n score over hoe u zich lichamelijk voelt en &&n score
over hoe u @ich geestelijk voelt

Voor een gemiddelde Nederdander (bron: CBS, 2009) zijn deze scores:
- 50,3 voor het lichamelijk welbevinden
- 52,9 voor het geestelijk welbevinden

Bij dialysepati&nten die meegewerkt hebben aan het PROMs-onderacek in 2017 zjn de scores:
- 35,6 wvoor het ichamelijk welbevinden

' ’ - 47,7 woor het geestelijk welbevinden
\ ‘ Lk huidige score wvoor lichamelijk welbevinden is 20,1 en slechter dan gemiddeld bij dialysepati&nten in
MNederand.

. l J by I'n.:';:ir%e score voor geestelijk welbevinden is 40,5 en slechter dan gemiddeld bij dialysepatiénten in
Mede k



Nefrovisie

Richtlijnen - Registratie - Visitatie

Ervaren symptomen in de afgelopen week Ervaren (+ hoewveelheid last)
Werstopping
Misselijkheid
Braken

Diamees

Verminderde eetlust
Spierkrampen
Opgeawollen benen
Duiz=ligheid
Kortademigheid

10 Rusteloze bensn

11 Tintelngen inde voeten
12 Vermoeidheid

13 Hoesten

14 Droge mond

15 Pijnlijke botten of gewrichten
16 Pijn op de borst

17 Hoofdpijn

18 Spierpijn

@~ B| D@ M| =

o

19 Concentratieproblemen

20 Droge huid

21 Jeuk

22 Piekeran

23 Nernweus gevoel

24 Moeite om in slaap te vallen
25 Moeilijk doorslapean

26 Geirmiteerd gewvoel

27 Verdrietig

28 Angstig gevoel

29 Verminderde interesse in seks
30 Problemen om seksueel opgewonden te raken

Symptoom owverig 1: buikpijn diarree
Symptoom owverig 2: rectaal bloedwverlies
' " Symptoom overig 3:

\ Aantal klachten

p=id l ‘ U hebt 17 klachten envaren in de afgelopen week. Gemiddeld ligt dit bij dialysepatiénten op 11 klachten. U hebt
dus meer klachten dan andere dialysepatiénten.
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» Filter Standaard

10 W perpagina

Gedurende de afgelopen week

Heeft u overdag vaak
geplast?

Heeft u 's nachts vaak
geplast?

Heeft u engewild
urine verloren?
Heeft u pijn gehad bij
het plassen?

Heeft u buikpijn
gehad?

Heeft u pijn gehad in
uw zitvlak of bij uw
anus?

Heeft u een
opgeblazen gevoel
gehad in uw buik?
Heeft u bloed in uw
ontlasting gehad?
Heeft u slijm in uw
ontlasting gehad?
Heeft u een droge
mond gehad?

Heeft u haaruitval
gehad ten gevolge van
uw behandeling?
Heeft u problemen
met uw smaak gehad?
Heeft u zich zorgen
gemaakt over uw
gezondheid in de
toekomst?

Heeft u zich zorgen
gemaakt over uw
gewicht?

Voelde uzich
lichamelijk minder
aantrekkelijk ten
gevolge van uw ziekte
of behandeling?
Voelde u zich minder
vrouwelijk/mannelijlc
ten gevolge van uw
ziekte of behandeling?
Heeft u een stora?
{dunnedarm-stoma of
dikkedarm-stoma)
Was u ontevreden met
uw lichaam?

Een beetje
Een beetje
Helemaal niet
Helemaal niet
Helemaal niet

Helemaal niet

Een beetje

Helemaal niet
Helemaal niet
Helemaal niet

Helemaal niet

Een beetje

MNogal

Helemaal niet

Een beetje

Helemaal niet

Nee

Helemaal niet

+5

~ Filter interne

Datum € _-_-_

4 N Indicatie

Type contact

10-03-201710:14
JLM Ophorst-Minn
INT VKSPE
30-01-2017 10412
LW Tick

INT ARTS

30-01-201710:04  [px] Samenvatting

LW Tick
INT ARTS

03-12-2016 13:02
DMEA Lurling
INT VKSPE

02-12-2016 12:34
+ || DMEA Lurling
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W Specialismen  Interne Geneeskunde W Functie v
v
Samenvatting 1
Memo
-Mema: Dhr wil meewerken aan het ontwikkelen van ICHOMS colorectaal.
Samenvatting
Opdrachten medewerker INT
[ Opdrachten voor medewerker ]

-Diversen: einde controle

Wervolgconsult oncologie

-Type vervolgeonsult Verkort

[ Anamnese |

-Datum: 30-01-2017

-Tijd: 10:04

-Voorgeschiedenis interne; hypertensie, hypercholesteralaemie

-Samenvatting: 24-03-2016 laparoscopische sigmoidresectie (in JBZ) ivm, TINTMO sigmoidcarcinoom.
Adjuvant chemo start 04-07-16

-Thuismedicatie: zie EPD

-Anamnese: Polyneuropathie is afgenomen en bij drukken en koude nog aanwezig in vingertoppen. In linker voet ook minimaal aanwezig.
Jeukende huiduitslag benen gaat beter,

Conditie duidelijk beter, kan 10 km wandelen

[ Metingen ]

-Algemeen LO: WHC 0

[ Metingen ]

-Lengte: 186 cm

-Huidig gewicht: 101 kg

-BMI: 29,2

-Lichaamsoppenviakte: 2,28

-Laatst bekende gewicht: 97 (KG) 25-11-2016

-Laatst bekende lengte: 186 (CM) 23-09-2016

-Laatst bekende bloeddrul:

-Laatste bekende BMI: 28,04

[ Conclusie en beleid ]

-Conclusie: heeft adjuvante chemotherapie goed afgerond en geen aanwijzing voor activiteit van ziekte
-Beleid: streefgewicht 90 kilo

einde follow up oncoloog

verdere follow up door chirurg

-Overige aantekeningen: NB: ivm vakantie graag controle Dr Tick na kuur 8 in week 2 nog PM plannen.
-Aantal dagen geleden laatste ondervoeding ingevuld: 167

-Opdrachten poli-medewerker: Opdrachten voor medewerker

- Diversen: einde controle;

[ Opdrachten voor medewerker ]

-Diversen: einde controle

[k] Samenvatting

Decursus oncologie casemanager

-Rapportage: TC: vraagt of hij morgen naar tandarts kan ter controle en verwijderen tandsteen -> ja, geen contra-indicatie
[ knoppen vso]

-Aantal dagen geleden laatste ondervoeding ingevuld: 111

[x] Samenvatting

Decursus oncologie casemanager
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M Interne geneeskunde 2
£-06-2016 . 04.05-2018

EORTC QLQ C30 - referentie- en gescoorde waarden (T0, T3, T12)
0 10 20 30 40 50 60 70 80

W G

90 100

algehele gezondheid (kwaliteit van leven)

FUNCTIONEEL

fysiek functioneren (lichamelijk)

algemeen functioneren (werk, hobby's, vrije tijd) -

emotioneel functioneren

cognitief functioneren (concentratie, geheugen)

sociaal functioneren e

SYMPTOMEN

vermoeidheid
misselijkheid

pijn

kortademig
slapeloosheid

gebrek aan eetlust
obstipatie (verstopping)
diarree

financiéle problemen

+5” 5

~ Filter interne

Datum € _-_-__ >
Indicatie
Type contact

10-03-201710:14
JLM Ophorst-Minn
INT VKSPE
30-01-2017 10412
LW Tick

INT ARTS

30-01-201710:04  [ex]
LW Tick
INT ARTS

05-12-201613:02  [k]
DMEA Lurling
INT VKSPE
02-12-201612:34  [x]

DMEA Lurling

pB. 8. - aRp 3

v tvm £_-_-__ > WV Socottinformatie v Uitslagen v

V¥ Specialismen  Interne Geneeskunde; W Functie v

v

Samenvatting 1
Memo
-Mema: Dhr wil meewerken aan het ontwikkelen van ICHOMS colorectaal.
Samenvatting
Opdrachten medewerker INT
[ Opdrachten voor medewerker ]
-Diversen: einde controle
Samenvatting
Wervolgconsult oncologie
-Type vervolgeonsult Verkort
[ Anamnese |
-Datum: 30-01-2017
-Tijd: 10:04
-Voorgeschiedenis interne; hypertensie, hypercholesteralaemie
-Samenvatting: 24-03-2016 laparoscopische sigmoidresectie (in JBZ) ivm, TINTMO sigmoidcarcinoom.
Adjuvant chemo start 04-07-16
-Thuismedicatie: zie EPD
-Anamnese: Polyneuropathie is afgenomen en bij drukken en koude nog aanwezig in vingertoppen. In linker voet ook minimaal aanwezig.
Jeukende huiduitslag benen gaat beter,
Conditie duidelijk beter, kan 10 km wandelen
[ Metingen ]
-Algemeen LO: WHC 0
[ Metingen ]
-Lengte: 186 cm
-Huidig gewicht: 101 kg
-BMI: 29,2
-Lichaamsoppenviakte: 2,28
-Laatst bekende gewicht: 97 (KG) 25-11-2016
-Laatst bekende lengte: 186 (CM) 23-09-2016
-Laatst bekende bloeddrul:
-Laatste bekende BMI: 28,04
[ Conclusie en beleid ]
-Conclusie: heeft adjuvante chemotherapie goed afgerond en geen aanwijzing voor activiteit van ziekte
-Beleid: streefgewicht 90 kilo
einde follow up oncoloog
verdere follow up door chirurg
-Overige aantekeningen: NB: ivm vakantie graag controle Dr Tick na kuur 8 in week 2 nog PM plannen.
-Aantal dagen geleden laatste ondervoeding ingevuld: 167
-Opdrachten poli-medewerker: Opdrachten voor medewerker
- Diversen: einde controle;
[ Opdrachten voor medewerker ]
-Diversen: einde controle

Samenvatting
Decursus oncologie casemanager
-Rapportage: TC: vraagt of hij morgen naar tandarts kan ter controle en verwijderen tandsteen -> ja, geen contra-indicatie
[ knoppen vso]
-Aantal dagen geleden laatste ondervoeding ingevuld: 111
Samenvatting
Decursus oncologie casemanager



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.



Your score for cognitive functioning: 65
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Lymphoma survivors (men older than 75 years) General population (men older than 75 years)

. The green part represents all scores that are higher than the average.

maxima

The yellow part represents all average scores.

. The red part represents all scores that are lower than the average.
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succesfactoren

e motivatie en betrokkenheid van artsen essentieel

e efficiénte tijdsbesteding
— contactmomenten en monitoringstaken verschuiven
— aantal consulten aanpassen aan de uitkomsten

e gebruiksvriendelijke applicatie

e balans wetenschap, zorgprofessional, patiént en ICT

e ondersteuning, training en coaching bij implementatie
e financiéle middelen

f 2l maxima
& bl medisch centrum
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Financiën: onderzoeksgelden, investeringsbudgetten van zorgorganisaties of investeringen van ICT-ontwikkelaars 


Van praten over de patiént...

1°Q maxima Adriaen Backer: Anatomische les van Dr. Frederik Ruysch, 1670
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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 patiént als onderdeel van het proces

maxima Henry Matisse: The Dance, 1909
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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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