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Huidig probleem PROMs

Response rate PROMs colorectale oncologie DICA:  10-15 %

Multifactorieel probleem (denk o.a. aan)

- ICT

- Te weinig kennis bij patiënt en zorgprofessional

o Over zinvolheid/effectiviteit

o Gebruik in spreekkamer (uitkomsten bespreken)

- Wat is het doel ?

- Nog geen ‘gouden standaard’



Huidig probleem PROMs

Wens verdere inbedding (mn zorgverzekeraars en 
patiëntenverenigingen) 

Geen consensus over vervolgstappen



Doelen PROMs

1. Gebruik in de spreekkamer: 
het in kaart brengen van het functioneren en/of de gezondheid van de patiënt ter 
optimalisatie van de follow-up behandeling

2. Samen beslissen: 
het informeren van de patiënt voorafgaand aan de behandeling

3. Interne kwaliteit: 
kwaliteit van de zorg als informatie bron voor de zorgprofessionals en/of 
beroepsvereniging

4. Externe kwaliteit: 
benchmarking voor o.a. zorgverzekeraars

5. Onderzoek



Wat is er tot nu toe gedaan?

Stichting Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten

Optimaal gebruik van patiënt gerapporteerde uitkomsten in de 
dagelijkse praktijk

- Systematische review

- Kwalitatieve studie



PROMs –Wat is het effect? Systematic review 

A systematic review of the literature on patient’s experiences and -outcomes 
associated with the routine use of patient reported outcome measures (PROMs) 
in cancer care.

• P: Oncologie patiënten

• I: Gebruik van PROMs in de dagelijkse praktijk

• C: Geen gebruik van PROMs in de dagelijkse praktijk

• O: Patiënt uitkomsten en ervaringen

• T: N.v.t.

• Search: 6249 hits



Records identified:

9516

Records screened:

6249

Additional record 

through other

resources:

Full-text articles:

67

Included:

52

Excluded based on 

title/abstract:

6186

Full-text excluded

based on:

- PROM not

intervention

- No controlled trial

Studie-selectie proces



Conclusie: systematic review

Het gebruik PROMs in de dagelijkse praktijk geeft een 
overwegend positief effect en/of neutraal effect op 
patiëntervaringen en –uitkomsten.
- Cave: afhankelijk welke PROM is gebruikt en voor welk type maligniteit!

- Nagenoeg geen negatief effect gerapporteerd

Belangrijkste speerpunt: terugrapportage
- Motivatie daalt indien geen terugrapportage

Patient outcomes, patient experiences and process indicators associated with the routine use of patient-reported outcome measures (PROMs) in cancer care: a systematic review

Caitlin Graupner 1  2 , Merel L Kimman 3 , Suzanne Mul 4 , Annerika H M Slok 5 , Danny Claessens 5 , Jos Kleijnen 6  7 , Carmen D Dirksen 3 , Stéphanie O Breukink

Support Care Cancer  2020 Sep 2. 



Kwalitatieve studie:   

Barriers en facilitators in PROM – implementatie

Drie zorglijnen: gynaecologie, mamma, colorectaal
o 6 ziekenhuizen

o 20 interview zorgprofessionals

o 3 patiënten

Patient reported outcome measures in oncology: a qualitative study of the healthcare professional’s perspective.  

C. Graupner1, S.O. Breukink 1, 2, 3,S. Mul1, D. CLaessens4, A.H.M. Slok 4, M.L. Kimman5

Submitted for publication



Kwalitatieve studie:  PROMs - Ervaringen

‘Ik mis de koppeling aan het EPD’ 

‘Nog meer registratielast. Ik heb nu al te weinig tijd gedurende mijn spreekuur’

‘Ik zie het nut er momenteel niet van in, wellicht in de toekomst? Maar hoe het 
nu is.. Niet’

‘Ontzettend handig, ik zie in een oogopslag waar de patiënt mee zit’

‘Patiënten vinden fijn dat er wat mee gedaan wordt’

‘Als de dokter mijn resultaten niet deelt, ga ik het ook niet invullen!’

‘Ik moet al zoveel invullen, ik doe ook al aan … studie mee’

‘Fijn dat ik deze ongemakkelijke onderwerpen niet zelf hoef te noemen’



Hoe nu verder?

Door ontwikkelen van een (nieuw) instrument die aan alle 
randvoorwaarden voldoet voor alle partijen

Ziektelastmeter voor darmkanker 

Gebaseerd op gevalideerd model van ziektelast meter COPD



Ziektelastmeter voor darmkanker

Faciliteert consult in:
- Communicatie

- Gezamenlijke besluitvorming

- Opstellen individueel zorgplan

Screenings/gesprektool

Meet PROMs én overige relevante parameters (o.a. CEA)

- Parameters zowel diagnostisch en ikv monitoring

Dient meerdere doelen (zie dia 4)



Behandeling Follow-up

Spreekkamer

Lastmeter-CR

Data Data

Benchmarking

research

Samen beslissen

Interne kwaliteit/

guidelines

Spreekkamer/

hulpvraag

Ziektelastmeter voor darmkanker- Doelen



Slok et al. 2014 Ziektelastmeter COPD

Slok et al. 2014







- Persoonlijk streefdoel
- Behandelplan

Grijze ballon is score van vorige keer



Ziektelastmeter colorectaal

Colorectaal module
(oncologie) 

generieke module



Ontwikkelen ziektelastmeter voor darmkanker

1. Definiëren van ziektelast colorectaal carcinoom

2. Randvoorwaarden instrument definiëren

3. Reality check

4. Literatuuronderzoek

5. Ontwikkeling van instrument

6. Evaluatie van instrument



6 mnd 12 mnd

Literatuur 

onderzoek
Papieren 

versie

Ontwikkeling

instrument

Evaluatie 

instrument

Definitie ziektelast/

Randvoorwaarden 

instrument

Reality

check

Ontwikkeling Ziektelastmeter (CR)



1. Definitie ziektelast colorectaal carcinoom

Ziektelast is een fysieke, emotionele, psychologische dan wel 
sociale ervaring van de persoon met kanker. Deze ervaring 
beïnvloedt de mogelijkheden om met de gevolgen van de ziekte en 
behandeling om te gaan.



2. Randvoorwaarden instrument

Lastmeter colorectaal: 

•Bevat indicatoren die inzicht geven in stoornissen, beperkingen, klachten en kwaliteit van 
leven.

•Elementen bevatten die patiënt het belangrijkst vindt.

•Hanteerbaar voor zowel  patiënt als zorgverlener:

• Korte invultijd

• Makkelijke scoreberekening

• Vragenlijsten zoveel mogelijk door patiënt zelf in te vullen

•In staat veranderingen te meten op individueel niveau (monitoren) 

•Visuele weergave van de uitkomsten

•Minimale + maximale variant

•Subscores + totaalscore

•Directe aanknopingspunten geven voor de behandeling

•In de toekomst te koppelen met een QALY (maatschappelijk perspectief)



2. Randvoorwaarden instrument - ICHOM

Depressie 

Pijn

Vermoeidheid

Gastro-intestinale symptomen

– Darmfunctie, fecale lekkage, 

– ontlasting frequentie, diarree

– voedingsproblemen

Neuropathie

Stoma functioneren

Seksuele disfunctie (o.a. vaginale symptomen en erectie stoornissen)

HRQoL (fysieke, emotioneel, sociaal, mobiliteit, overall well-being)

Disutility of care (korte termijn complicaties/aanwezigheid stoma)



3. Reality check

Overeenkomst definitie ziektelast CRC  en ervaringen patiënt 
en hulpverlener? 

- Interviews - patiënten én zorgprofessionals 

- Focusgroep patiënten

- Stoma vereniging/SPKS – stichting voor patiënten met 
kanker aan spijsverteringskanaal



Focusgroepen patiënten: waar heb je last van?

Twee focusgroepen:
‘Waar hebben jullie last van of last van gehad door jullie aandoening of de behandeling 
hiervan?  Belangrijk is om te weten dat het kan zijn dat u ergens last van heeft, terwijl iemand 

anders daar helemaal geen last van heeft.’

1. Generiek: 5 (ex)patiënten 
• Eierstokkanker (1)

• Baarmoederhalskanker (1)

• Prostaatkanker (3)

• Longkanker (1)

2. Colorectaal specifiek: 5 (ex) patiënten



Focusgroepen patiënten: waar heb je last van?
ColorectaalGeneriek



4. Literatuur onderzoek

Search naar bestaande instrumenten:
1. Patient Reported Outcome Measures/

2. patient reported outcome measures.ti,ab,kw.

3. PROM.ti,ab,kw.

4. (outcome* adj2 (measure* or tool* or assess* or score* or scale* or experience* or instrument* or questionnaire* or survey* or inventor*)).ti,ab,kw.

5. ((self report* or self assess* or self monitor*) adj2 (outcome* or measure* or tool* or assess* or score* or scale* or satisfaction or experience* or instrument* or 
questionnaire* or survey* or inventor*)).ti,ab,kw.

6. "Global Burden of Disease"/

7. global burden of disease.ti,ab,kw

8. (global burden adj3 disease).ti,ab,kw.

9. "Quality of Life"/

10. quality of life.ti,ab,kw.

11. QoL.ti,ab,kw.

12. Disease Management/

13. disease management.ti,ab,kw.

14. (disease adj2 management).ti,ab,kw.

15. "Surveys and Questionnaires"/

16. Questionnaire*.ti,ab,kw.

17. Neoplasms/

18. (neoplasm* or cancer* or oncology* or maligan* or tumo?r*).ti,ab,kw.

19. (colorectal* or colon* or rectal* or rectum* or bowel* or intestinal* or sigmoid*).ti,ab,kw.

20. 1 or 2 or 3 or 4 or 5 or 6 or 7 or 8 or 9 or 10 or 11 or 12 or 13 or 14

21. 15 or 16

22. 17 or 18

23. 19 and 20 and 21 and 22

4429 hits



4. Literatuur onderzoek

(((((((("Outcome Assessment (Health Care)"[Mesh]) OR "Treatment Outcome"[Mesh]) OR ("Outcome 
and Process Assessment (Health Care)"[Mesh])) OR "Health Services Research"[Mesh]) OR "Disease 
Management"[Mesh]) OR "Controlled Clinical Trials as Topic"[Mesh]) OR "Prognosis"[Mesh])) AND 
((("Colorectal Neoplasms"[Mesh]) OR (colon[Title/Abstract] AND cancer[Title/Abstract])) OR 
(rectal[Title/Abstract] AND cancer[Title/Abstract])) Filters: Publication date from 2000/01/01 to 
2019/12/31; Humans; English; Dutch N= 36.506

EORTC 

Lastmeter

LARS-score

FACT-C + CCS

FLIC

MSKCC

QLCIP



4. Literatuur onderzoek - resultaten

Oncologie generiek Colorectaal

FACT G FACT C

MDASI MDASI-GI

EORTC QLQ-C30 EORTC QLQ-CR29

Lastmeter

MSAS

MSAS-SF

FLIC



4. Literatuur onderzoek – oncologie generiek

Oncology Physical

experience

Emotional

experience

Social

experience

Patient

input

Short 

completion

time 10min

Self-

adminis

tered

Easy score 

calculation

Validity responsiv-

eness

Reproduc-

iblity/

reliability

Standard 

scores 

available?

Total 

scores 

and sub-

domains

FACT-G yes yes yes yes yes yes yes yes yes yes no yes

MDASI yes yes yes yes yes yes yes yes yes doubtfull no no

EORTC 

QLQ-C30

yes yes yes ? no yes no yes yes doubtfull yes yes

Last-

meter

yes yes yes ? yes yes yes ? ? ? ? yes

MSAS yes yes no no ? yes yes yes yes no no yes

MSAS-SF yes yes no no ? yes yes yes yes yes no yes 

FLIC yes yes yes yes ? yes yes yes Yes ? no yes



4. Literatuur onderzoek - colorectaal

Colorectal Physical

experience

Emotional

experience

Social

experience

Patient

input

Short 

completion

time 10min

Self-

adminis

tered

Easy score 

calculation

Validity responsiv-

eness

Reproduc-

iblity/

reliability

Standard 

scores 

available?

Total 

scores 

and sub-

domains

FACT-C Yes yes yes yes ? yes yes yes yes yes no yes

MDASI-GI yes yes yes yes yes yes yes yes yes doubtfull no no

EORTC 

QLQ-

CR29

yes yes yes yes no yes no yes yes yes yes yes



EORTC-C30 EORTC-

CR29

FACT-G FACT-C Lastmeter MDASI MDASI-GI MSAS MSAS-SF FLIC

Dagelijkse 

activiteiten

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nee Nee Ja 

Klachten:

- Neuropathie

- N/V

- Eetlust

- Pijn

- Slapen

- dyspneu

Nee

Ja/ja 

Ja 

Ja

Ja 

Ja 

Nee

Ja/ja 

Ja 

Ja

Ja 

Ja 

Nee

Ja/nee

Nee

Ja

Ja 

Nee

Nee

Ja/nee

Ja  

Ja

Ja 

Nee

Ja

Ja/nee

Nee

Ja

Ja

Ja

Ja 

Ja/ja

Ja 

Ja 

Ja 

Ja 

Ja 

Ja/ja 

Ja 

Ja

Ja 

Ja

Ja

Ja/Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja/ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nee

Ja/nee

Nee

Ja

Nee 

Nee

Vermoeidheid Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nee 

Emotioneel 

welzijn

- Gespannen

- Zorgen

- Prikkelbaar

- Neerslachtig

Ja 

Ja 

Ja 

Ja 

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja 

Ja 

Nee

Ja

Ja

Ja

Nee

Ja

Ja

Ja

Nee

Ja

Ja

Nee

Ja

Ja

Ja

Nee

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja 

Ja 

Ja 

Ja 

Ja

Nee 

Nee 

Ja

Concentratie

en geheugen

Ja

Ja 

Ja

Ja 

Nee

Nee 

Nee

Nee

Ja

Ja

Nee

Ja

Nee

Ja

Ja

Nee

Ja

Nee

Nee 

Nee 

Relaties en 

werk

Ja

~

Ja

~

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja 

Ja 

Ja

Ja 

Nee 

Nee

Nee

Nee 

Ja

Ja

Intimiteit en

seksualiteit

Nee

Nee 

Nee

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nee

Ja

Nee 

Nee 

Nee

Nee 

Nee

Ja

Nee

Ja

Nee

Nee 

Gewicht (BMI) Nee Nee Nee Ja Ja Nee Nee Nee Nee Nee

Bewegen Nee Nee Nee Nee Nee Nee Nee Nee Nee Nee

Alcohol/roken Nee/nee Nee/nee Nee/nee Nee/nee Nee/nee Nee/nee Nee/nee Nee/Nee Nee/nee Nee/nee

Stoma Nee Ja Nee  Ja Nee Nee Ja Nee Nee Nee

Continentie Ja Ja Nee Ja Ja Nee Ja Ja Ja Nee 

Domeinen eerste opzet vergeleken met domeinen in enkele bestaande  gevalideerde PROMs



5. Ontwikkel instrument

Geschikt instrument in literatuur? 

OF

Bestaand instrument aanpassen? 

• Behandelalgoritme

• Eenvoudige visualisatie



Colorectaal Mamma Long Prostaat - localized Prostaat - advanced

Depressie Depressie

Performance status Performance status

Pijn Pijn Pijn Pijn

Vermoeidheid Vermoeidheid Vermoeidheid en 

vitaliteit

Vitaliteit Vermoeidheid en 

vitaliteit

HRQoL HRQoL HRQoL

Neuropathie Neuropathie

GE-symptomen Arm en borst 

symptomen

Kortademig Urine continentie Urinaire en GE 

symptomen

Seksueel functioneren Seksueel functioneren Seksueel functioneren Seksueel functioneren

Stoma functioneren Body image Hoest Urine frequentie, 

obstructie, irritatie

Fysiek functioneren

Gewrichtspijn Emotioneel functioneren 

en welzijn

Vasomotor symptomen

ICHOM domeinen

International Consortium for Health Outcome Measurements heeft in 

samenwerking met patiënten, zorgverleners en onderzoekers uitkomsten 

(PROMs en niet-PROMs) bepaald welke het belangrijkste voor patiënten zijn. 



Iom werkgroep besloten om nieuwe vragenlijst te 
ontwikkelen obv

- focus groepen

- ICHOM

- EORTC vragen uit EORTC ITEM library



Lichamelijk (1) – dagelijkse activiteiten

Onderscheid maken tussen?

- Algemeen dagelijkse levensverrichtingen (ADL)

- Zwaardere activiteiten 

- En/of recreationele activiteiten? 

Heeft u hulp nodig gehad bij het uitvoeren van uw werk of dagelijkse activiteiten?

Heeft u hulp nodig met eten, aankleden, uzelf wassen of naar het toilet gaan?

Voorbeeld vragen uit EORTC Item Library:

Was u beperkt in het uitvoeren van lichte huishoudelijke taken (bv. stof afnemen of het bed opmaken)?

Was u beperkt in het uitvoeren van zware huishoudelijke taken (bv. de vloer schrobben of stofzuigen)?

Was u beperkt bij het uitvoeren van lichte recreatieve activiteiten (bv. tv kijken, kaarten of lezen)?

Was u beperkt in het uitoefenen van lichamelijk zware recreatieve activiteiten (bv. zwemmen of fietsen)?





Relaties/

intimiteit

Emotioneel 

welzijn
Bewegen

Alcohol/

Roken

Gewicht 

(BMI)

WerkVermoeid-

heid

Dagelijkse 

activiteiten

Lichamelijk Emotioneel Sociaal

Klachten
Concentratie/

geheugen

Colorectaal

Stoma
GE-symptomen

Cognitie Risico/lifestyle factoren



‘Kleur bekennen’ - afkapwaarden

Scoring van de vragen:
1 = Helemaal niet

2 = Een beetje

3 = Nogal

4 = Heel erg

N.v.t. 

> 75%

>50< 75%

> 25%<50

0 -25%



Momenteel  

- Stap 5: ontwikkeling van instrument wordt afgerond:

- Development paper van ziektelast meter voor colorectaal 
carcinoom wordt geschreven

- Stap 6: Evaluatie van instrument, validatie en 
implementatie

- November 2020: Toekenning van subsidie van Nationaal 
Fonds tegen Kanker voor project : Ziektelastmeter; De 
patiënt aan het roer met de ziektelastmeter voor 
darmkanker: validatie en implementatie.


