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Appendix 1: Overwegingen bij NOV PROMs-advies orthopedie 2020

Dit document is een appendix bij het NOV PROMs-advies orthopedie 2020.
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Overwegingen bij NOV PROMs-advies

1. Behoud de huidige PROMs-vragenlijsten, met beperkte aanpassingen
A. Behoud koppeling met LROI
B. Behoud aanlevering uit LROI voor de transparantiekalender. Behoud interpretatie van de
transparantiekalender door de beroepsgroep
Behoud mogelijkheden voor wetenschappelijk onderzoek
Maak HOOS-PS/KOOS-PS optioneel en maak OHS/OKS verplicht
Vervang EQ-5D-3L door EQ-5D-5L
Voeg vraag toe: Heeft u nog een vraag voor de arts?
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Behoud huidige PROMs-vragenlijsten

Inmiddels is bij ruim 50.000 totale heupprothesen en ruim 40.000 totale knieprothesen PROMs-informatie
beschikbaar in de LROI. Het is van belang om deze historische data niet verloren te laten gaan. Deze historische data
maakt het namelijk mogelijk om resultaten door de jaren heen te vergelijken. Resultaten van prothesen en de
effecten van zorgveranderingen kunnen zo worden bekeken.

De huidige PROMs-vragenlijsten lijken onvoldoende geschikt voor het doen van uitspraken op individueel niveau.
Hiervoor lijkt de sensitiviteit te laag en de vragenlijsten te weinig patiéntspecifiek te zijn. Op basis van wat bekend is
over de methodologische kwaliteit van de huidige PROMs-vragenlijsten kan hierover echter geen duidelijke uitspraak
gedaan worden (zie Bijlage 1). Het is daarom belangrijk om onderzoek te stimuleren naar (1) de mate waarin de
huidige PROMs-vragenlijsten geschikt zijn voor gebruik in de individuele patiéntenzorg (zie Advies 5A), (2) specifieke
1
Appendix 1: Overwegingen bij NOV PROMs-advies
SKMS-project 59879369: ‘Moderniseren NOV PROMs-advies’ (Adviesrapport)



* NEDERLANDSE
ORTHOPAEDISCHE
VERENIGING | NOV

informatiebehoefte van bepaalde patiéntengroepen (zie Advies 5B) en (3) de mogelijkheden van CAT/PROMIS (zie
Advies 7).

Voor het vergelijken van groepen op basis van PROMs-informatie is onduidelijk welke PROMSs de beste zijn. Er
bestaan veel verschillende PROMs. Alleen al voor knieartrose bestaan er ruim 40 verschillende PROMs-vragenlijsten.
Het NOV PROMs-advies uit 2012 sluit aan bij internationale orthopedische implantatenregisters. Dit PROMs-advies
sluit ook grotendeels aan bij de set die ICHOM (International Consortium for Health Outcome Measures) opgesteld
heeft voor heup- en knieartrose. Wat betreft PROs wordt alleen ‘work status’ niet uitgevraagd op dit moment (zie
Advies 5B). De uitkomsten van ICHOM-sets kan volgens zowel patiénten, artsen als zorgverzekeraars, een
waardevolle aanvulling zijn bij het kiezen voor een zorginstelling en het samen beslissen over een behandeling, maar
is op zichzelf niet voldoende?. Onbekend is in hoeverre resultaten internationaal te vergelijken zijn door verschillen
in populatie en organisatie van gezondheidszorg. Dit maakt het minder interessant voor toepassing in de individuele
patiéntenzorg en als interne kwaliteitsinformatie. Dit maakt het mogelijk om internationaal onderzoek te doen met
uitkomstmaten die voor patiénten van belang zijn, zoals kwaliteit van leven, pijn en fysiek functioneren en de
resultaten van dit onderzoek internationaal te vergelijken3.

Koppeling met LROI

Dankzij de koppeling aan de LROI is ook informatie over patiént, ingreep en eventuele revisie-ingreep beschikbaar.
Het is belangrijk om dit te behouden om zo een zo compleet mogelijk beeld over de kwaliteit van orthopedische
(individuele) zorg te hebben.

Patiéntenpopulaties kunnen verschillen per zorginstelling. Om PROMs-informatie representatief te kunnen
toepassen voor interne kwaliteitsinformatie is correctie bij verschillen tussen deze casemixvariabelen van belang*.
Dit betreft in algemene zin: ASA score, BMI, geslacht, leeftijd tijdens operatie, roken en voorgaande operaties
(Peters, Nog niet gepubliceerd). Daarnaast moet gecorrigeerd worden voor de diagnose, type prothese (hele of halve
prothese, primaire/revisie operaties) en de pre-operatieve PROM score®. Deze informatie is opgenomen in de LROI.
Dankzij de koppeling van PROMs-data aan de LROI is deze correctie op dit moment mogelijk. Ook externe
kwaliteitsinformatie (doel 3) en wetenschappelijk onderzoek (doel 4) zijn hierdoor mogelijk.

Transparantiekalender

Informatie die relevant is voor individuele patiéntenzorg en interne kwaliteitsinformatie is ook belangrijk voor de
transparantiekalender. Deze informatie wordt onder andere door de patiént gebruikt bij de keuze voor een
zorginstelling®. De huidige PROMs-vragenlijsten zijn hiervoor geschikt.

Om patiént, arts, zorginstelling en transparantiekalender van betrouwbare informatie te voorzien is het belangrijk
om de respons te verhogen (zie Advies 5E). Door het terugkoppelen van resultaten aan patiénten én medewerkers
van een zorginstelling wordt de waarde van de vragenlijsten direct duidelijk. Dit werkt stimulerend en motiverend.
Uitleg bij deze resultaten is nodig voor een juiste interpretatie. Wel kiezen patiénten hun zorginstelling nog
hoofdzakelijk op afstand en niet op kwaliteit’.

Transparantie van uitkomsten is belangrijk, maar moet niet leiden tot patiéntselectie. Dit is ethisch onverantwoord
en zeer onwenselijk; het gaat het doel voorbij. Interpretatie moet dan ook altijd door de beroepsgroep worden
gedaan®. Zo kan er een externe kwaliteitsvergelijking (doel 3) worden gedaan met de juiste casemix variabelen,
voldoende respons en methodologische kennis over PROMs. Door het doen van deze vergelijkingen en het
transparant zijn over uitkomsten zet orthopedisch Nederland zichzelf (strategisch) sterk op de kaart.

Mogelijkheden voor wetenschappelijk onderzoek

De huidige PROMs vragenlijsten zijn primair ontwikkeld voor wetenschappelijk onderzoek. Het is dus zeker mogelijk
om over en met PROMs wetenschappelijk onderzoek uit te voeren. De zorg wordt vanuit meerdere kanten bekeken,
zo ook vanuit de kant van de patiént. Passend bij het primaire doel (individuele patiéntenzorg) dient PROMs daarom
altijd een onderdeel van wetenschappelijk onderzoek te zijn.
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Daarnaast dient er nog specifiek onderzoek met en over PROMs te worden gedaan om (1) onze kennishiaten te
dichten en (2) het gebruik van PROMs in de individuele patiéntenzorg en als interne kwaliteitsinformatie verder
mogelijk te maken, zoals bijvoorbeeld:

e Wat zijn normscores (te verwachten resultaten) voor bepaalde patiént(groep)en? Zo kan gekeken worden of
de patiént(en) op de juiste weg zitten in hun revalidatie (zie Advies 5C).

e Wat zijn klinische relevante verbeteringen in scores (MCID)? Zo kan gekeken worden of de patiént(en)
klinisch nut hebben gehad/ een verschil merken tussen hun klachten voor en na de ingreep (zie Advies 3F en
Advies 7D).

e Kunnen cross-walks (omrekentabellen) gemaakt worden tussen nieuwe en oude PROMSs? Zo kan de al
verzamelde data bruikbaar blijven (zie Advies 7C).

e Hoe hoog moet het responspercentage zijn om iets over de groep te kunnen zeggen? Indien een steekproef
wordt genomen over de patiéntpopulatie, hoe groot moet deze steekproef dan zijn en hoe moet deze
steekproef er precies uitzien? (zei Advies 5E)

e Wat is de waarde van het meten van PROMSs wanneer deze gebruikt worden tijdens het consult? Verloopt
het consult efficiénter? Wat is de ervaring van de patiént en de arts/zorgverlener (zie Advies 5A-5F)?

e Hoe kan aangetoond worden dat het gebruik van PROMs de interne kwaliteit bevordert (zie Advies 5A-5F)?

Naast kwantitatief onderzoek, is ook meer aandacht voor kwalitatief onderzoek nodig.

De PROMs-werkgroep van de International Society of Arthroplasty Registers (ISAR) heeft geadviseerd dat
gekwalificeerde statistici en epidemiologen in dienst worden genomen door registers om het op een juiste manier
analyseren, interpreteren en rapporteren van PROMs-uitkomsten mogelijk te maken3.

Maak HOOS-PS/KOOS-PS optioneel en maak OHS/OKS verplicht

Wanneer een PROM goed aansluit op de beleving van de patiént kan dit leiden tot meer herkenning. Patiénten
geven op grote schaal een gebrek aan persoonlijke relevantie van vragen uit de HOOS-PS en KOOS-PS aan. De
werkgroep adviseert daarom om HOOS-PS/KOOS-PS optioneel te maken, omdat deze informatie ook
geinventariseerd kan worden met OHS en OKS. Op dit moment worden de OHS en OKS optioneel uitgevraagd. Deze
zou dan een verplicht onderdeel van de PROMs-vragenlijst moeten worden. De methodologische kwaliteit van deze
vragenlijsten lijkt vergelijkbaar te zijn (zie Bijlage 1). Daarnaast zijn OHS en OKS korter dan de HOOS-PS en KOOS-PS.

Vervang EQ-5D-3L door EQ-5D-5L

De Werkgroep Orthopedie en Wetenschap (WOW) van de NOV heeft in 2018 bij de LROI een verzoek ingediend om
over te stappen van de EQ-5D-3L naar de EQ-5D-5L. Deze vragenlijst bevat evenveel vragen, maar 5 in plaats van 3
antwoordmogelijkheden per vraag. De EQ-5D-5L is sensitiever dan de EQ-5D-3L. De EQ-5D-5L wordt nu nationaal en
internationaal geadviseerd®!°. Er zijn cross-walks tussen EQ-5D-3L en EQ-5D-5L beschikbaar om de historische (EQ-
5D-3L) data te behouden**2,

Voeg vraag toe: Heeft u nog een vraag voor de arts?

Samen Beslissen kan worden gestimuleerd door de patiént actief uit te nodigen om diens eventuele vragen te
stellen, voorafgaand aan het consult en deze vervolgens tijdens het consult te bespreken. Dit kan het gesprek
structureren®®, Patiénten krijgen daarbij het gevoel dat ze voorbereid zijn op het gesprek en daadwerkelijk
meedenken over de behandeling?*. Uit de inventarisatie van het patiéntenperspectief en contacten met
Patiéntenfederatie Nederland blijkt de behoefte aan een antwoordmogelijkheid op de vraag: Heeft u nog een vraag
voor de arts? sterk aanwezig. Hiermee wordt de relevantie van de totale PROMs-vragenlijst voor de individuele
patiént verhoogd en neemt de respons naar verwachting toe. Het is hiervoor wel van belang dat de vragen van de
patiént ook besproken worden tijdens het consult (zie Advies 2F).

2. Maak PROMs onderdeel van het zorgproces
A. Vraag PROMs uit bij alle patiénten met een heup- of knieprothese-ingreep (primair of revisie)
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B. Stel algemene patiéntinformatie beschikbaar over het doel van PROMs-informatie in het zorgproces, zodat
ook de patiént het doel van PROMs inziet

C. Maak PROMs-uitvraag op smartphone en tablet mogelijk

D. Vraag PROMs uit voorafgaand aan ieder consult

E. Gebruik PROMs-informatie naast andere patiéntinformatie (anamnese, lichamelijk onderzoek,
beeldvormend onderzoek) voor een compleet beeld

F. Bekijk en bespreek waar relevant als arts de individuele PROMs-informatie tijdens het consult
Onderzoek mogelijkheden voor patiénten met een verminderde lees- en taalvaardigheid en de inzet van
vertalingen van huidige PROMs-vragenlijsten

PROM:s bij alle primaire en revisie prothese-ingrepen

In het NOV PROM-advies uit 2012 is gedefinieerd dat PROMs moeten worden uitgevraagd bij alle patiénten die in
aanmerking komen voor een primaire THP en TKP met de diagnose artrose. Een oplossing om de registratielast te
reduceren kan liggen in het uitvragen van de PROMs bij een representatieve subgroep van de patiénten. Zo krijg je
toch een goed beeld van de interne kwaliteit. Het is echter nog onbekend wat een representatieve subgroep is.
Bovendien is voor gebruik in de individuele patiéntenzorg PROMs-informatie voor alle patiénten van belang en is dit
doel gesteld boven interne kwaliteitsinformatie (zie document: NOV PROMs-advies 2020).

Internationaal is er discussie over het gebruik van PROMs bij revisie-ingrepen. De huidige PROMs zijn hier niet voor
gevalideerd. De huidige PROMs zijn echter ook niet gevalideerd voor een patiént met multimorbiditeit. Indien het
PROMs-traject van een revisie-ingreep door het traject van de primaire ingreep loopt moeten de meetmomenten
van de primaire ingreep behouden blijven, want slecht resultaat (revisie) is ook een gevolg van de primaire
behandeling. Geadviseerd wordt de patiént te volgen in zijn behandeltraject en niet de behandeling an sich.

In het NOV PROMs-advies uit 2012 wordt geadviseerd om PROMs uit te vragen bij de grootste doelgroep, namelijk
patiénten met een THP of TKP voor diagnose artrose. Het is echter voor alle patiénten die een behandeltraject
doorlopen van belang te weten wat de resultaten van de behandeling zijn (bijv. van patiénten die een voorste
kruisbandreconstructie of een hallux valgus-operatie ondergaan). Om dit succesvol te bereiken is het van belang om
de doelgroep gefaseerd uit te breiden.

Algemene patiéntinformatie

Het belang van PROMs dient te worden ingezien door zowel arts/zorgverlener, alle andere
zorginstellingmedewerkers en patiénten (zie Advies 4). Het belang kan versterkt worden door het herhaaldelijk
informeren over het doel van de PROMs verzameling en het gebruik ervan aan te bieden aan patiénten (via
bijvoorbeeld een website, app, folder of voorlichtingsbijeenkomst). Het is een interessante vraag of dit bewustzijn
van de patiént op landelijke schaal te beinvloeden is. Er kan gedacht worden aan een campagne, maar ook het
steunen van zorgprofessionals die hardere eisen stellen aan het invullen van PROMs voorafgaand aan het consult®.
Geadviseerd wordt het belang van PROMs te benadrukken bij zorginstellingmedewerkers middels diverse
communicatiemiddelen en terugkoppeling van resultaten.

Patiéntinformatie over het doel van PROMs is al voorhanden:
- Voorbeeld van patiéntinformatie op landelijk niveau: NOV/LROI
- Voorbeeld van patiéntinformatie van een zorginstelling: Kliniek ViaSana

Het besef bij patiénten dat invullen van zaken als PROMs erbij hoort is beperkt. Dit bewustzijn en het gedrag van de
patiént zou op landelijke schaal beinvioed mogen worden®®. De patiént wordt meer gemotiveerd als duidelijk is wat
het doel is van de vragenlijst. Behalve dat dit een plicht is vanuit de AVG, zorgt het netjes melden van de omgang
met de data voor een hoger responspercentage®. Wanneer PROMs als onderdeel worden ingebed in de zorg, dan
zal het ook minder als registratielast worden ervaren door zowel arts/zorgverlener als patiént; daarvoor dient het
doel van PROMs duidelijk te zijn en gedragen te worden. De te investeren tijd is daarmee ook te verantwoorden.
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Geadviseerd wordt om daarnaast een voorbeeld van een uitnodigings-e-mail of -brief beschikbaar te stellen op de
LROI website (zie Advies 4B).

Naast algemene informatie over het doel van PROMs-informatie is er behoefte aan patiéntvoorlichting gericht op
een realistische preoperatieve verwachting over diens mogelijkheden na het krijgen van een prothese. Onderwerpen
waarbij het resultaat van de behandeling voor veel patiénten niet aan de verwachting voldoet zijn trappen lopen,
teennagels knippen, loopvaardigheid, knielen en hurken. Het preoperatief bespreken van de wensen en
verwachtingen van de patiént is essentieel. Het zal de communicatie tussen patiént en arts ondersteunen, maakt
Samen Beslissen mogelijk en zal ten positieve het postoperatieve resultaat beinvioeden?’. Tevredenheid is immers
het voldoen aan (reéle, zo nodig bijgestelde) verwachtingen. PROMs informatie die van toepassing is op de
individuele patiént kan in deze informatiebehoefte voorzien. Algemene informatie over het te verwachten verloop
kan verspreid worden via andere communicatiemiddelen, denkend aan een poster in de wachtkamer, website of

app.
Moderne manier van uitvragen

Gezien het digitale tijdperk wordt de uitvraag van PROMs via een papieren vragenlijst uiteindelijk teniet gedaan?.
Meten van PROMs via een papieren vragenlijst (1) brengt meer kosten met zich mee (meer werkuren, afdruk- en
verzendkosten, etc.), (2) brengt een lagere betrouwbaarheid van gegevens (menselijke fouten door verkeerd
overnemen van antwoorden, missende antwoorden (digitale vragenlijst kan je vragen verplicht maken) en evt.
verlies van papieren vragenlijsten) en (3) is minder duurzaam (gekeken naar de te kappen bomen)*?°, Uitvraag via
een tablet vergeleken met papier laat geen verschil zien in responspercentage; patiénten toegewezen aan de
papieren vragenlijsten gaven aan een voorkeur te hebben voor tablet uitvraag?'. Reviews en meta-analyses over
PROMs uitvraag op papier of digitaal laten geen verschil zien in responspercentages en uitkomsten; patiénten
hebben een voorkeur voor een digitale uitvraag??2*. Echter, de orthopedische literatuur laat zien dat een combinatie
van middelen het beste is voor een hoger responspercentage, representatieve uitkomsten en representatieve
responders voor de gehele populatie (zie Advies 5E). Het digitaal én op papier aanbieden van vragenlijsten zorgt
ervoor dat het geadviseerde minimale responspercentage van 60% kan worden behaald>?>27,

Uitvragen voor consult

Als de meetmomenten aan het consult zouden zijn gekoppeld, kun je de informatie gebruiken voor individuele
terugkoppeling in de spreekkamer. PROMs vd6r het consult uitvragen kan tijd besparen doordat de

arts/zorgverlener tijdens het consult veel efficiénter kan doorvragen
hoe het met de patiént gaat. Resultaten moeten hiervoor beschikbaar
zijn tijdens het contact met de patiént en moeten dus voorafgaand
aan een controleafspraak worden afgenomen en geregistreerd (zie

Patiénten in de focusgroep zeggen dat
vooraf ingevulde vragenlijsten de drempel
lager maken om ergens over te beginnen.

Advies 6D).

Minimaal drie meetmomenten is belangrijk om een trend te kunnen zien. Naast een baseline meting voor de
ingreep, wordt op dit moment gebruik gemaakt van de momenten waarop effect van een ingreep verwacht wordt
(je verwacht na 3 maanden resultaat te zien bij de heup en na 6 maanden bij de knie en na 1 jaar voor zowel heup als
knie). Dit betreft geen 100% overlap met de momenten waarop het consult plaatsvindt (heup: binnen zes tot twaalf
weken, 12 maanden, en na tenminste vijf jaar?; knie: binnen 2 maanden, op 12 maanden?®®) (zie Advies 5F). Om
PROMs-informatie te kunnen vergelijken dienen periodes afgekaderd te zijn waarin de vragenlijst ingevuld mag
worden (zie Advies 2G). De gekozen periodes zijn: voor ingreep max. 182 dagen voor de ingreep, 3 maanden: 63-110
dagen na ingreep, 6 maanden: 154-210 dagen na ingreep en 12 maanden: 323-407 dagen na ingreep®.

Patiénten hebben niet altijd op het vastgestelde meetmoment (bijvoorbeeld 3 maanden postoperatief) een consult,
bijvoorbeeld omdat zorginstellingen de controlemomenten anders ingedeeld hebben, of omdat de patiént zijn
consult verlaat of vervroegt vanwege bijvoorbeeld vakantie. PROMs uitvraag op de momenten waarop het consult
plaatsvindt lijkt hierdoor nu praktisch niet altijd haalbaar. De voorkeur gaat echter uit naar meting voorafgaand aan
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ieder consult. Hiervoor is de mogelijkheid tot meting op ieder moment (metingen naast de vaste meetmomenten)
nodig. Zo worden PROMs-metingen aangepast aan het moment van consult, in plaats van het moment van consult
aan de PROMs-meting. Terugkoppeling op groepsniveau kan onafhankelijk van het consult. Het vraagt wel vaste
meetmomenten.

PROM:s als onderdeel van het behandelplan

Het patiéntperspectief is in toenemende mate van belang bij klinische besluitvorming en moet een expliciet
onderdeel zijn van het gesprek in de spreekkamer®. Het gebruik van uitkomstinformatie, al dan niet
gepersonaliseerd, kan zorgverleners ondersteunen in het inzichtelijk maken van de voor- en nadelen aan de
patiént3%33, Het gebruik van klinische uitkomstdata, persoonskenmerken en patiént-gerapporteerde uitkomstmaten
(PROMs) kan Samen Beslissen mogelijk ondersteunen3. De huidige PROMs zijn hiervoor niet ontwikkeld, maar
kunnen wel als hulpmiddel worden ingezet om het gesprek op gang te brengen.

Zie PROMs-informatie niet als op zichzelf staande informatie, maar als toevoeging op andere verzamelde patiént- en
kwaliteitsdata. Het is de mening van de patiént over zijn of haar behandelresultaat. Voor een goed beeld zijn ook de
anamnese, beeldmateriaal, enz. nodig om patiént en arts/zorgverlener van relevante informatie voor de individuele
patiéntenzorg te voorzien’. Er mag voorafgaand aan de behandeling inspanning van de patiént verwacht worden, zo
niet geéist!®. Het zal immers bijdragen aan behandeling op maat, dus betere en minder onnodige zorg. Passend bij
het inbedden van PROMs uitvraag in het zorgproces is een tijdsinvestering van maximaal 15 a 20 minuten per
meetmoment een acceptabele last. Daarvoor dient er — naast de inhoud en meeteigenschappen van de vragenlijst -
zorgvuldig gekeken te worden uit hoeveel vragen een vragenlijst bestaat. Zo is de belasting voor de patiént te
verantwoorden'®®, Gebruikte vragenlijsten dienen goede meeteigenschappen te hebben om relevante effecten of
veranderingen te detecteren. Alleen dan kunnen we de gevonden resultaten vertrouwen en gebruiken voor
bijvoorbeeld Samen Beslissen® (zie Advies 5C; zie Bijlage 1).

Bespreken van PROMs-informatie tijdens consult

PROMs kunnen van toegevoegde waarde zijn in de spreekkamer. Hiervoor moeten PROMs uitgevraagd worden
voorafgaand aan een consult (zie Advies 5F). Door PROMs véér het consult uit te vragen, kan PROMs-informatie tijd
besparen tijdens het consult doordat de arts/zorgverlener veel gerichter en efficiénter kan doorvragen hoe het met
de patiént gaat. PROMs-informatie lijkt minder effect op zelfredzaamheid, tevredenheid en de patiént-dokter-relatie
te hebben wanneer deze slechts eenmalig besproken wordt. Dit wijst erop dat PROMs-informatie gedurende het
gehele zorgproces zou moeten worden meegenomen®’.

Om patiént en zorginstelling te ondersteunen bij de besluitvorming over de best passende zorg (Samen Beslissen)

kan uitkomstinformatie gebaseerd op PROMs het gesprek in de

spreekkamer als volgt ondersteunen®: Patiénten geven in de focusgroep aan
1. De individuele PROMs worden door de arts teruggekoppeld aan dat zij, voorafgaand aan de operatie,
deze patiént en worden meegenomen in de gezamenlijke een realistische verwachting willen
besluitvorming rond het zorgproces. hebben van het traject na de operatie
2. Landelijk verzamelde en geaggregeerde uitkomsten worden en de uitkomsten. Zij willen hierover
gebruikt om de patiént te informeren over het effect van een geinformeerd worden door de
behandeling bij vergelijkbare patiénten, wat de patiént kan orthopedisch chirurg.
ondersteunen bij de keuze voor een behandeling (patients like me)

(zie Advies 3B).
De inzet van PROMs in de individuele patiéntenzorg lijkt de betrokkenheid van de patiént te vergroten en bij te
dragen aan gedeelde besluitvorming®*!, Het heeft met name invloed op de mate van betrokkenheid van de patiént
(o.a. begrip, vertrouwen en tevredenheid) en de communicatie tussen de zorgverlener en de patiént. Er zijn echter
nog geen (bewezen) effecten gevonden op gezondheidsuitkomsten en patiéntgedrag®. Ook voor de
arts/zorgverlener is het belangrijk dat de PROM gebruikt kan worden als hulpmiddel om opvallendheden te
bespreken. Het is nog onduidelijk welke rol PROMs precies moeten spelen bij Samen Beslissen. Patiéntenfederatie
Nederland geeft in haar rapport aan dat de patiént samen wil beslissen met de arts/zorgverlener®. De Federatie
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Medisch Specialisten (FMS) heeft ook een onderzoek gedaan en kan deze uitkomst niet bevestigen®. Wat de rol van
PROM:s is of zou moeten zijn bij Samen Beslissen dient dan ook verder onderzocht te worden.

Verminderde taal- en leesvaardigheid

In Nederland zijn ruim 1,9 miljoen mensen van 16 jaar of ouder die moeite hebben met taal*®. Bij de interpretatie
van de PROMs is het belangrijk dat je rekening houdt met de leesvaardigheid en taalvaardigheid van de patiént
aangezien dit de betrouwbaarheid beinvloedt. Als de vraag verkeerd geinterpreteerd wordt, zal het antwoord ook
minder betrouwbaar zijn. Daarnaast kan het niveau van taal- en leesvaardigheid ook de registratielast voor de
patiént beinvloeden. Het is echter nog onbekend hoe hiermee om moet worden gegaan.

3. Verbeter de terugkoppeling naar patiént en arts

A. Verbeter de terugkoppeling van resultaten op individueel niveau naar de patiént en arts

B. Definieer patiéntgroepen en maak benchmark mogelijk

C. Maak vergelijking tussen arts/zorginstelling, diversiteit in behandeling (bijv. achterste benadering versus
voorste benadering bij heup prothese) en binnen patiéntengroepen (bijv. mannen versus vrouwen) en
benchmark mogelijk

D. Gebruik PROMs-informatie naast andere kwaliteitsinformatie (complicaties, survival etc.) voor een compleet
beeld van de kwaliteit van zorg

E. Ondersteun de arts bij de interpretatie van resultaten

F. Stimuleer wetenschappelijk onderzoek naar klinische relevante verbetering (MCIDs) van huidige PROMs-
vragenlijsten, zodat PROMs ook kunnen worden ingezet als signaleringsfunctie

Terugkoppeling van resultaten

Belonen van patiénten na het invullen van de vragenlijst wordt vaak benoemd in de wandelgangen. Het is de vraag
wat bedoeld wordt met belonen. De meest voor de hand liggende beloning is in dit geval optimalisatie van de
kwaliteit van zorg, door bijvoorbeeld inzet in de spreekkamer en transparantie van uitkomsten (doel 1 en doel 2).

Op dit moment wordt PROMs-informatie over het algemeen onvoldoende teruggekoppeld naar patiént en arts. Als
basis om PROMs te gebruiken, dient er een digitaal verzamelsysteem te zijn. Antwoorden en scores dienen real-time
zichtbaar te zijn op groepsniveau en op patiéntniveau®®. Diverse PROMs-softwareaanbieders maken op dit moment
een overzichtelijke terugkoppeling mogelijk. Hoewel de mogelijkheden er dus wel zijn, worden deze onvoldoende
toegepast in de praktijk. Diverse zorginstellingen ervaren er problemen mee om de informatie goed uit het systeem
te krijgen en deze informatie vervolgens op de juiste manier te gebruiken (zie Advies 6D). In het geval van dergelijke
technische problemen dienen als beste alternatief de antwoorden en scores in de tussentijd te worden geéxporteerd
naar bijvoorbeeld een Excel file om deze te combineren met gegevens uit het EPD. Zo kan een compleet beeld
worden gevormd van de patiént of patiéntengroep.

Om de individuele PROMs-informatie toe te kunnen passen in de praktijk moet de informatie ook op een
overzichtelijke wijze worden teruggekoppeld aan de zorgverlener. Hiervan zijn al diverse goede initiatieven bekend.
Daarnaast zijn er goede registratieplatforms op de markt met jarenlange ervaring. De NOV zou de leiding moeten
nemen om relevante partijen samen te brengen en dit nationaal te organiseren (zie Advies 3E en 3F). Daarnaast
adviseert de werkgroep voorbeelden te publiceren (zie Advies 4B en 4C).

Patiénten inzicht even in wat te verwachten van behandeling en revalidatie

Om het mogelijk te maken om de patiént te informeren over het effect van een behandeling bij vergelijkbare
patiénten is benchmarkinformatie nodig. Hiervoor is de inzet van gestandaardiseerde PROMs noodzakelijk.
Patiénten zien het belang van PROMs wanneer zij inzicht krijgen in het te verwachten verloop (zie Advies 5C), of in
de eigen resultaten en deze te vergelijken met vergelijkbare patiénten®®. In de focusgroepen geven patiénten ook
aan graag (meer) te willen weten wat te verwachten van een ingreep. Daarnaast kan met behulp van
uitkomstinformatie aan patiénten duidelijk worden gemaakt wat andere patiénten in een vergelijkbare situatie
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hebben ervaren (patients-like-me)34. Bij electieve behandelingen zoals een prothese-ingreep, lijken patiénten zelfs
met name behoefte te hebben aan verwachtingsmanagement op de korte termijn en de vraag hoe zij ‘presteren’ ten
opzichte van andere patiénten®. Voorbeelden van toepassingen kunnen centraal inzichtelijk worden gemaakt (zie
Advies 4C).

Vergelijking tussen artsen, zorginstellingen, diversiteit in behandeling en binnen patiéntengroepen

Het belang voor het verzamelen en gebruiken van PROMs dient te worden ingezien door zowel arts/zorgverlener,
alle andere medewerkers en patiénten. Om de orthopedisch chirurg, zorginstelling en transparantiekalender van
betrouwbare informatie te voorzien is het belangrijk om de respons te verhogen. Door het terugkoppelen van
resultaten aan patiénten én medewerkers wordt de waarde van de vragenlijsten duidelijk. Dit werkt stimulerend en
motiverend. Tevredenheid moet hierin steeds meegenomen worden, een patiént kan immers bijv. functioneel slecht
scoren ten opzichte van andere patiénten en toch heel tevreden zijn.

Inzicht in het belang kan versterkt worden door het informeren over het doel van de PROMs verzameling en het
gebruik ervan te tonen aan medewerkers. Voorbeelden van toepassingen zijn vergelijking tussen
artsen/zorgverleners, vergelijking van bepaalde patiéntgroepen en vergelijking over de jaren). Deze informatie kan
weer gebruikt worden om het zorgproces te verbeteren. Kennisnemen van de resultaten alleen al draagt hieraan bij.
Voorbeelden van toepassingen kunnen centraal inzichtelijk worden gemaakt (zie Advies 4B).

PROMs als onderdeel van alle kwaliteitsinformatie Patiénten in de focusgroep geven

Zie PROMs-informatie niet als op zichzelf staande informatie, maar als aan dat PROMs-informatie niet
uitgevraagd moet worden voor
andere patiénten, maar zodat de
arts en de zorginstelling de kwaliteit
van zorg kunnen verbeteren.

toevoeging aan andere verzamelde kwaliteitsdata. Ook bijvoorbeeld
informatie over complicatie- en revisiepercentages zijn nodig om een goed
beeld van de totale kwaliteit van de geleverde zorg te krijgen’.

Interpretatie van resultaten

Om de PROMs-informatie toe te kunnen passen in de praktijk moet de informatie op een overzichtelijke wijze
worden teruggekoppeld aan de zorgverlener (zie Advies 3A). De resultaten moeten maar op één en de juiste manier
geinterpreteerd kunnen worden om verkeerde besluiten te voorkomen. Uitleg bij terugkoppeling van PROMs-
resultaten is nodig voor een juiste interpretatie’.

Het kost tijd voordat de effecten van PROMs-verzameling en -toepassing zichtbaar zijn. Een onderzoek naar het NHS
PROMs programma laat zien dat er minimaal impact was op patiéntselectie en uitkomsten in de eerste 3 jaar. Over
de jaren veranderden de kleine verschillen tussen zorginstellingen niet significant, waren kleine verbeteringen in
uitkomsten zichtbaar, en bleven de outlier zorginstellingen gelijk. De redenen die hiervoor worden gegeven zijn: het
ontvangen van feedback middels PROMs startte pas in jaar 3, de kwaliteit waarmee deze feedback werd
gepresenteerd was matig en er wordt al een goede kwaliteit geleverd dus er was weinig ruimte voor verbetering*.
De werkgroep adviseert om meer aandacht te hebben voor de manier waarop resultaten gecommuniceerd worden.
Hierbij is het belangrijk om orthopedisch chirurgen te trainen in de manier waarop zij PROMs uitkomsten op een
begrijpelijke manier kunnen bespreken met een patiént en hoe zij deze uitkomsten kunnen gebruiken als middel om
samen met de patiént te beslissen over een behandeling (zie Advies 4).

Minimaal klinisch relevant verschil

Het is noodzakelijk dat artsen/zorgverleners ondersteund worden bij de interpretatie en geholpen worden met de
normscores en hoeveel punten een klinische verbetering betreft (minimal clinical important difference (MCID)).
Nadeel is dat het MCID onbekend is: hierover is nog geen consensus bereikt voor de huidige PROMs-vragenlijsten.
De klinische relevantie is heel belangrijk voor interpretatie in de praktijk. Dit is echter heel lastig, omdat het anders is
voor verschillende doelgroepen.
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Zo kan het worden gebruikt als signaleringsfunctie. Wanneer een post-PROM slechter blijkt dan verwacht op basis
van resultaten van soortgelijke patiénten in Nederland, kan met deze patiénten contact worden opgenomen.
Daarnaast kunnen bij goede resultaten controlemomenten of monitoringstaken worden overgedragen aan
bijvoorbeeld de verpleegkundig specialist en kunnen het aantal consulten bij arts of verpleegkundige worden
aangepast aan de PROMs-resultaten. Door de PROMs op deze manier te integreren in het zorgproces kunnen ze
bijdragen aan meer efficiénte en kwalitatief betere zorg®®. Voor de signaleringsfunctie moeten PROMs voldoende
sensitief zijn. Dat is bij de huidige PROMSs onvoldoende het geval (zie Bijlage 1). Deze signaleringsfunctie kan daarom
alleen gebruikt worden als gespreksstof, niet om gevolg aan te geven wat betreft de behandeling. Er moet een
advies opgesteld worden tot welke actie welk resultaat mag leiden.

Na signalering moet men wel de mogelijkheid hebben om actie te ondernemen. Hiervoor kan een e-consult op
afstand ingezet worden, eventueel met de verpleegkundig specialist (VS) of physician assistant (PA). In veel klinieken
is de VS of PA verantwoordelijk voor de continuiteit en coérdinatie van de LROI en de PROMs*. Daarnaast is een
financiéle vergoeding voor een e-consult op afstand vanaf 2019 mogelijk*. Op deze wijze worden in deze fase van
het hersteltraject alleen patiénten benaderd die als outlier worden gemarkeerd. NOV kan een bijdrage leveren bij
het concretiseren van afspraken rond dergelijke vergoedingen.

4. Verbeter de kennis van de arts ten aanzien van het belang, verzamelen en gebruiken van PROMs-
informatie

A. Organiseer opleidingsmogelijkheden (NOV-academy, NOV-congres)

B. Publiceer uitdagingen en oplossingen (effectiviteit en kosten) over PROMs-verzameling en verspreid deze via
de NOV-kanalen. Maak hierbij gebruik van bestaande kennis van zorginstellingen en zich bewezen software-
aanbieders

C. Publiceer voorbeelden van de toepassing van PROMs-informatie in de praktijk en verspreid deze via de NOV-
kanalen. Maak hierbij gebruik van bestaande kennis van zorginstellingen en zich bewezen software-
aanbieders

Intrinsieke motivatie en ondersteuning

Het is essentieel dat de arts en andere medewerkers (en vervolgens de patiénten) het belang inzien van de
registratie van PROMs en het gebruik van PROMs-informatie. Hiervoor is het erg belangrijk om hen goed te
informeren en de mogelijkheden van PROMs-informatie zichtbaar te maken. Geadviseerd wordt het belang te
benadrukken in de zorginstelling middels diverse communicatiemiddelen en terugkoppeling van resultaten.
Wanneer de beroepsgroep het belang van PROMs ziet, zullen zij ook de patiént motiveren om PROMs te registreren.
NOV moet orthopedisch chirurgen informeren over de wijze waarop PROMs een bijdrage kunnen leveren in de
dagelijkse praktijk. Zo kan een orthopeed getraind worden in het toepassen van PROMs-informatie in de
communicatie met een patiént tijdens een consult. Dit kan middels trainingen binnen NOV Academy of NOV congres
of voorbeelden te delen middels de nieuwsbrief. Eventueel kunnen zakkaarten ontwikkeld worden. Daarnaast is
beschikbaarheid van deze informatie op de NOV website van belang.

Intrinsieke motivatie voor het meten van PROMs kan verdeeld worden in 3 fasen, namelijk de motivatie om te
starten met het meten van PROMs, het verzamelen met een redelijke responspercentage en om vervolgens de
PROMs gebruiken (bijvoorbeeld in de individuele patiéntenzorg of als interne kwaliteitsinformatie).

Een aanname van de werkgroep is dat de motivatie voor arts/zorgverlener om PROMs te verzamelen op dit moment
met name de externe kwaliteitsinformatie (transparantiekalender) is. Op de transparantiekalender ben je wettelijk
verplicht je uitkomsten van de PROMs voor je zorginstelling openbaar te maken. Om aan deze wettelijke voorwaarde
te voldoen zijn dus veel zorginstellingen gestart met het verzamelen van PROMs. Deze motivatie is niet passend bij
de eerste twee gestelde doelen. De focus en dus motivatie moet gericht worden op de doelen individuele
patiéntenzorg en interne kwaliteitsverbetering.
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Voorbeelden Een rollenspel tussen orthopeed en patiént tijdens een training is een mooie oefening voor het leren
toepassen van PROMs tijdens het consult in de spreekkamer. Ook is het handig om een ‘geheugensteun’
(poster/kaartje) te hebben met hoe je PROMs kan toepassen in het gesprek.

Delen van uitdagingen en oplossingen

Verschillende zorgaanbieders met initiatieven rond de verzameling en toepassing van PROMs-informatie lopen tegen
dezelfde uitdagingen aan. Toch weten zij beperkt van elkaars situatie af. Zij en anderen zouden sterk kunnen leren
van elkaars ervaringen en gezamenlijk tot oplossingen kunnen komen.

PROM:s software en kosten

Als basis om PROMs te verzamelen, dient er een digitaal verzamelsysteem te zijn. Dit systeem kan na registratie zelf
uitnodigingen versturen om de vragenlijst in te vullen evenals herinnering op gewenste momenten, en slaat de
antwoorden van de patiént op in een database. Er zijn erg veel goede softwareaanbieders die zeer gespecialiseerd
zijn in het verzamelen en het gebruik van PROMs (grafische weergave). Door gebruik te maken van deze ervaren
softwareaanbieders zijn vele technische problemen al overwonnen. Alhoewel aanlevering van PROMs aan de LROI
voor veel zorginstellingen geen probleem meer is, kan via deze softwareaanbieders data gegarandeerd aangeleverd
worden naar de LROI.

Er zitten verschillende typen kosten aan het implementeren, verzamelen en gebruiken van PROMs.

Minimale inspanning betreft de PROMs uitvraag middels een automatisch verzamelsysteem (PROMs
softwareaanbieders) en maximale inspanning betreft naast het gebruik van een systeem ook handmatige
handelingen, zoals het versturen van vragenlijsten per post?®. Andere kosten zijn de licentiekosten voor het gebruik
van de vragenlijsten. In het PROM advies uit 2012 staan geen vragenlijsten waarvoor licentiekosten betaald moeten
worden®. Daarnaast moet de arts/zorgverlener/medewerker de gegevens analyseren, hier lering uit trekken en
mogelijk verbetertrajecten doorvoeren in de praktijk. Dit kost tijd en geld, en levert vermoedelijk uiteindelijk tijd en
geld op.

Mate van inspanning door zorginstellingsmedewerker voor deelname

Preoperatieve deelname zorgt voor een 3x grotere kans op deelname op 3 maanden postoperatief en 15x grotere
kans op deelname op 12 maanden postoperatief*’. Een ander onderzoek laat zien dat eenmaal preoperatief
geincludeerd, dit 6-7% extra respons postoperatief oplevert?®. Belangrijk is om te weten met welke inzet welk
responspercentage te behalen valt. Zo kan een bewuste keuze worden gemaakt in het PROMs verzamel proces 2°. Bij
maximale inspanning (gebruik van een digitaal verzamelsysteem en handmatige acties) is de benodigde arbeidsinzet
ongeveer 10 uur per week voor 3900 operatieve patiénten per jaar voor de ‘hoofd’ PROMs beheerder. Verder
besteedt alle zorginstellingsmedewerkers samen gemiddeld 5 minuten per patiént aan de informatieplicht en hulp
tot en met registratie in het digitale verzamelsysteem. Bij minimale inspanning (gebruik van alleen een digitaal
verzamel systeem) met hetzelfde aantal patiénten betreft dit 1 uur per week voor de ‘hoofd’ PROMs beheerder en
daarnaast 5 minuten voor alle zorginstellingsmedewerkers samen. Daar komt het analyseren en bespreken van de
resultaten en eventueel een verbeterplan implementeren en evalueren nog bij.

Ervaren wordt dat het goed werkt als één medewerker in de zorginstelling verantwoordelijk is voor de PROMs
verzameling en daar zelf ook actief mee bezig is. Zo ziet hij/zij snel waar er winst te behalen valt om de PROMs
verzameling te optimaliseren. Geadviseerd wordt om het klinisch werkproces inclusief sleutelpersonen (wie doet
wat) goed in kaart te brengen alvorens te besluiten waar de PROMs verzameling het beste ingebed kan worden.
Hierbij dient rekening gehouden te worden met de informed consent procedure®®.

Meetstation

Voer zo min mogelijk wijzigingen door in het bestaande werkproces voor een beste verloop. Voeg de PROMs in op
een moment dat de patiént moet wachten in het proces, thuis, voorafgaand aan een bezoek, of het begin van een
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bezoek. Praktisch is om het registeren bij een meetstation in te bedden in het zorgproces, dus te koppelen aan een
consultbezoek (moment van indicatiestelling), bezoek aan de opnameplanning en/of preoperatieve screening.
Hiermee wordt een hoge respons behaald op alle voor de ingreep afgenomen vragenlijsten®.

Ervaring van zorginstellingen is ook dat een meetstation/meetplek in een zorginstelling erg goed werkt. Sommige
patiénten hebben moeite om zichzelf goed te registreren; ervaren wordt dat ongeveer 3 op de 10 patiénten een
vraag heeft betreffende zijn/haar registratie. Een meetstation in de zorginstelling bij bijvoorbeeld een receptiebalie
of op de polikliniek helpt omdat de medewerkers dan zo nodig kunnen helpen (t.o.v. thuis invullen). Eenmaal
geregistreerd wordt vanzelf de volgende PROMs vragenlijst verstuurd of ontvangt een medewerker een melding dit
te doen; registratie is dus eenmalig. Door een meetstation gaat het responsepercentage omhoog, de belasting voor
de patiént wordt gereduceerd (door de mogelijkheid tot hulp) en de zorginstelling hoeft de patiénten niet na te
bellen of als nog een e-mail of post te sturen om de PROM in te vullen®>%’,

Het thuis laten invullen van de vragenlijst voor consult kan alleen als de consultafspraak bekend is in het systeem dat
de vragenlijst uitstuurt naar de patiént, of dat de melding stuurt naar een medewerker dat er een vragenlijst per
post naar de patiént gestuurd mag worden. Hiervoor dienen het EPD en de PROMs softwareaanbieder gekoppeld te
worden (zie Advies 6D).

Uitnodigingsbrief of -e-mail

Een hoger responspercentage wordt behaald als de e-mail en/of brief wordt ondertekend door de desbetreffende
arts/zorgverlener. Daarnaast bepaald de titel (interessant en kort) van deze e-mail en/of brief ook het
responspercentage. Het woord ‘enquéte’ of ‘vragenlijst’ zorgt voor een lagere respons. Belangrijk is om in deze e-
mail/brief nogmaals uit te leggen waarom de patiént de vragenlijst ontvangt, hoe deze ingevuld dient te worden,
waar ze voor vragen terecht kunnen en hoeveel vragenlijsten er nog volgen. Een mooie lay-out kan ook
responspercentage verhogend werken®®. In de uitnodigings-e-mail of -brief dient goed verwoord te worden waarom
het belangrijk is dat een patiént alle vragen invult. Er is geen fout antwoord mogelijk; het best passende antwoord
dient gekozen te worden. Het is vaak onbekend hoe om te gaan met vragen die niet ingevuld worden, dus om een zo
goed mogelijk beeld te krijgen wordt verzocht alle vragen in te vullen. Bij een digitale uitvraag kan het daarom
helpen de vragen ICT technisch op verplicht te zetten. Voor papieren uitvraag helpt het nabellen van patiénten met
incomplete vragenlijsten. Patiénten hebben immers al moeite gedaan de vragenlijst in te vullen. Hierin hoeft alleen
gekeken te worden naar de vragenlijsten die nog steeds incompleet blijven als de vragenlijst specifieke handleiding
over hoe om te gaan met missende waarden zijn toegepast. Om patiénten maximaal te faciliteren bij het invullen
van de papieren vragenlijst is bij het uitsturen van een vragenlijst per post naast een uitnodigings-e-mail/-brief ook
een retourenvelop met postzegel of antwoordnummer gewenst. Dit verhoogt het responspercentage’.

Herinnering

Een herinnering sturen is wenselijk'®; een maximaal aantal herinneringen wordt geadviseerd om irritatie te
voorkomen. Een herinnering heeft pas zin na een week om niet als belastend te worden ervaren. Bij papieren
uitvraag is het niet kosteneffectief om de herinnering te snel na de eerste uitnodiging te versturen (ivm levertijd
post). Geadviseerd wordt 2 uitnodigingen (dus 1 herinnering) of maximaal 3 uitnodigingen (dus 2 herinneringen) te
versturen met minimaal een week tussen elke uitnodiging in (indien digitale uitvraag)?®.

Voorbeelden voor toepassing van PROMs-informatie

Het moet duidelijk zijn waarvoor de PROMs gebruikt kunnen worden. Er is behoefte aan voorbeelden van
mogelijkheden met PROMs-informatie, bijv. gebruik in de spreekkamer, waardoor een efficiénter gesprek mogelijk is
met de patiént. Betreffende terugkoppeling voor interne kwaliteitsinformatie: hoe goed doe je het en waar kan het
beter, wat zijn opvallende resultaten? Voorbeelden uit andere beroepsgroepen zijn ook beschikbaar welke als
inspiratie kunnen dienen.

Voorbeelden voor het terugkoppelen van interne kwaliteitsinformatie zijn bijvoorbeeld:
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- Evalueren van nieuwe ingreep of aanpassing aan ingreep;
- Artsen/zorgverlener onderling vergelijken;
- Evalueren nieuwe arts/zorgverlener.

5. Stimuleer onderzoek naar de mate waarin generieke vragenlijsten in combinatie met patiéntspecifieke
(open) vragen aan de gestelde criteria voor individuele patiéntenzorg en interne kwaliteitsinformatie
voldoen
A. Onderzoek of huidige vragenlijsten geschikt zijn voor individuele patiéntenzorg en interne

kwaliteitsinformatie

Onderzoek of bepaalde patiéntengroepen een specifieke informatiebehoefte hebben

Onderzoek de voorspellende waarde van PROMs-informatie

Onderzoek de mogelijkheden van e-health en wearable technology

Onderzoek het minimale responspercentage voor het doen van uitspraken over de patiéntpopulatie

Onderzoek of postoperatieve meetmomenten moeten worden aangepast

mmooO®m

Generieke gestandaardiseerde PROMs en open vragen

Een PROM is generiek (algemeen) of specifiek voor een bepaalde aandoening (ziekte-specifiek). Generiek betekent
toepasbaar voor iedereen, met of zonder (één of meerdere) aandoeningen. Specifiek betekent toepasbaar voor
patiénten met een bepaalde aandoening of problematiek. Daarnaast wordt onderscheid gemaakt tussen
gestandaardiseerde PROMs (vragenlijsten die bestaan uit een vaste set vragen) en geindividualiseerde PROMs met
open vragen (vragenlijsten waarbij patiénten individuele problemen kunnen beschrijven). Open vragen leveren bij
uitstek informatie op voor gesprekken tussen patiént en arts, maar zijn niet geschikt voor monitoring,
kwaliteitsverbetering en transparantie®.

Aanvankelijk werden PROMs ontwikkeld en ingezet voor wetenschappelijk onderzoek. Deze PROMs zijn niet
zondermeer toepasbaar op individueel niveau. Een bekend probleem is dat veel PROMs niet gevoelig genoeg zijn om
op individueel niveau te gebruiken. Deze PROMs voegen niet voldoende toe voor bijvoorbeeld het monitoren van
het resultaat van de behandeling en het ondersteunen van het gesprek in de spreekkamer. Daarmee sluiten deze
niet aan bij doel 1. Om op individueel niveau iets te zeggen over de resultaten van een behandeling zijn
betrouwbaardere PROMs nodig. CATs lijken hiervoor een oplossing te bieden (zie Advies 7). Een combinatie tussen
gestandaardiseerde generieke vragenlijsten en open vragen lijkt het meest geschikt.

Uitkomstdomeinen
Generieke PROMs

De uitkomsten (PROs) die gemeten worden in individuele patiéntenzorg moeten belangrijke uitkomsten zijn voor
patiénten (‘measuring what matters to patients’®). Patiénten moeten daarom betrokken worden bij de selectie van
relevante uitkomstdomeinen. Patiénten hebben in veel gevallen te maken met meerdere aandoeningen. Hierdoor
worden meerdere PROMs uitgevraagd door verschillende disciplines. Relevante PROs zijn voor verschillende
patiénten vaak hetzelfde: patiénten willen in het algemeen geen last hebben van pijn, vermoeidheid, angst,
depressie, slaapproblemen, en willen goed kunnen functioneren, zowel fysiek, mentaal als sociaal, en participeren in
hun sociale rollen. Het zou wenselijk zijn om deze generieke PROs bij alle patiénten met eenzelfde meetinstrument
te meten, waarvan de uitkomstinformatie kan worden uitgewisseld (zie Advies 7). Het Linnean initiatief heeft een
‘menukaart van generieke PROs’ samengesteld. Dit menu bevat 13 PROs die voor (vrijwel) alle patiénten relevant
zijn*.

Binnen het PROMs-advies uit 2012 zijn bepaalde onderdelen van de ICHOM-set voor heup- en knie-artrose niet
bekend, namelijk ‘work status’, ‘readmissions’ en ‘disease control’ (met uitzondering van ‘revision’)*!. De totale
ICHOM-set moet een compleet beeld van de kwaliteit geven. Maatschappelijke participatie zou kunnen worden
uitgevraagd. Veel mensen die een heup- of knieoperatie krijgen hebben betaald werk. Het merendeel van deze
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patiénten keert terug naar hun werk na de operatie®?. Een groot deel van de patiénten gaat minder uren werken,
De verwachtingen die patiénten hebben over verbetering van een aantal dagelijkse activiteiten werden bij een groot
deel van de patiénten overtroffen, maar bij een deel ook niet of niet geheel waargemaakt!’. Tussen 2014 en 2018
zijn er ruim 50.000 heupprothesen en ruim 55.000 knieprothesen geplaatst bij patiént jonger dan 65 jaar.
Arbeidsparticipatie is in deze leeftijdsgroep een belangrijke factor. Het is echter niet wenselijk de registratielast te
vergroten. Voor ‘readmissions’ en het onderdeel ‘disease control’ zou een koppeling met het EPD moeten worden
gerealiseerd. Dit is op dit moment niet haalbaar. Wellicht dat hier in de toekomst mogelijkheden voor gecreéerd
kunnen worden (zie Advies 6D).

Geindividualiseerde PROMs Patiénten in de focusgroep vinden dat de
vragen niet altijd aansluiten op hun situatie.
Zij missen dan de optie ‘Niet van toepassing’
en kunnen niet verder zonder alle vragen te
beantwoorden. De neiging ontstaat dan om
de gehele vragenlijst af te breken.

De vragen die voorkomen in PROMs vragenlijsten zijn niet altijd
relevant voor alle patiénten. Daarnaast ontbreken activiteiten die
voor patiénten wel van belang zijn. Soms wil een patiént nog
informatie kwijt die niet binnen de huidige domeinen valt blijkt uit
focusgroepen met knie- en heuppatiénten (zie Advies 2F). Dit kan

duiden op een gebrek aan inhoudsvaliditeit van de PROM, maar laat

ook zien dat wat relevant is niet voor alle patiénten hetzelfde is. Met name bij jonge patiénten is bekend dat
gevraagde activiteiten niet als relevant worden ervaren*. Om de monitoring van het beloop in de individuele
patiéntenzorg zo optimaal mogelijk in te kunnen zetten kan het van belang zijn om PROMs deels te individualiseren
met open vragen. Voorbeelden hiervan zijn de New Knee Society Score en Goal Attainment Scaling®*°>. Met behulp
van GAS kunnen individuele doelen worden beschreven, waarna in de follow-up het behalen daarvan wordt
gemeten aan de hand van meetschalen. Het voordeel daarvan is dat die gemeten scores (wordt het doel gehaald of
niet) tussen patiénten onderling kunnen worden vergeleken, waardoor GAS inzetbaar is voor zowel individuele
patiéntenzorg als interne kwaliteitsinformatie. Dit vraagt echter een andere werkwijze dan op dit moment
gebruikelijk is®.

Voorspellende waarde

Patiénten zien het belang van PROMs wanneer zij inzicht krijgen in het te verwachten verloop, of in de eigen
resultaten en deze te vergelijken met vergelijkbare patiénten®® (zie Advies 2F). In de focusgroepen geven patiénten
ook aan graag (meer) te willen weten wat te verwachten van een ingreep. Voorspellende informatie over de te
verwachten resultaten van de individuele patiént op basis van vergelijkbare patiénten is op dit moment onbekend.

De eerste ervaringen met PROMs-registratie in de LROI leren dat met de huidige PROMs-vragenlijsten er slechts
beperkt onderscheid kan worden gemaakt tussen verschillende zorginstellingen en klinieken. Eerste onderzoeken in
het kader van een Van Rens Fonds-project naar de voorspellende waarde van PROMs lijken te laten zien dat
preoperatieve PROM-scores wel degelijk voorspellers zijn voor de uitkomsten op langere termijn (Hesseling et al.,
nog niet gepubliceerd; van Egmond et al., nog niet gepubliceerd).

Er zijn initiatieven bekend waarbij PROMs-informatie wordt ingezet om een voorspelling van het resultaat te kunnen
doen. Een voorbeeld van een toepassing van PROMs-informatie is het KomPas voor Samen Beslissen (lopend
project): Door de patiént op basis van relevante kenmerken te vergelijken met vergelijkbare patiénten in de
database kan een individuele voorspelling worden gedaan over het resultaat van de behandeling. De voorspelling
kan artsen en patiénten in samenspraak helpen om te anticiperen op het verloop van herstel, opstellen van een
zorgplan en vervolgens afzetten van het actuele beloop tegen het verwachte beloop, en waar nodig het plan bij te

stellen®”. Onbekend is wat de voorspellende waarde is van de huidige informatie in de LROI, of dat hiervoor
aanvullende informatie nodig is. Wellicht dat de recent aangestelde Hoogleraar Orthopedische registraties hier een
rol bij kan spelen.

Inzet e-health en wearable technology
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De perceptie van patiénten wat betreft de mate van activiteit en het moment waarop ze bepaalde activiteiten weer
kunnen hervatten wijkt vaak af van de realiteit. Wearable technology kan in beeld brengen in welke mate patiénten
werkelijk actief zijn geweest. Deze informatie zou geindividualiseerde PROMs-informatie kunnen ondersteunen. Het
is echter nog onbekend in hoeverre dit valide resultaten geeft en toegepast kan worden in de praktijk>®.

Een meer continue manier van PROMs-verzameling kan worden bereikt met e-health, zoals een app. Deze kan
patiénten op het juiste moment informatie die voor hen van belang is geven en hen vragen PROMs-vragenlijsten in
te vullen. Zo kunnen verwachtingen gemanaged en resultaten getoond worden. Daarnaast kan een
signaleringsfunctie worden geactiveerd voor de arts (zie Advies 3E).

Minimale responspercentage

Het minimale responspercentage is onbekend. De werkgroep adviseert onderzoek te stimuleren naar een minimaal
responspercentage om conclusies te kunnen verbinden aan PROMs-informatie. De ISAR PROMs working group
adviseert een minimaal responspercentage van 60%”.

Het responspercentage in de LROI was bij THP’s voor diagnose artrose (88 van 97 zorginstellingen in 2018)%:
- Preoperatieve PROMs (2018): 61,4%;
- Pre- en 3 maanden postoperatieve PROMs (2018): 42,6%;
- Pre-, 3 en 12 maanden postoperatieve PROMs (2017): 31,9%.

Het responspercentage in de LROI was bij TKP’s voor diagnose artrose (91 van 102 zorginstellingen in 2018)*:
- Preoperatieve PROMs (2018): 57,2%;
- Pre- en 6 maanden postoperatieve PROMs (2018): 38,5%;
- Pre-, 6 en 12 maanden postoperatieve PROMs (2017): 29,5%.

Postoperatieve meetmomenten

Intrinsieke motivatie van de patiént verhoogt de respons en daarmee de betrouwbaarheid van resultaten. Hoe
verder de tijd verstrijkt na de behandeling, hoe minder waarde deze patiénten hechten aan de interactie met de
behandelaar en behandelende instelling en hoe lager de respons wordt®®. Op dit moment lijkt er weinig verschil te
zijn tussen de resultaten na de eerste postoperatieve meting (na 3 maanden bij heupingrepen en na 6 maanden bij
knie-ingrepen) en na de tweede postoperatieve meting (na 12 maanden). Onderzocht moet worden of de
postoperatieve metingen naar voren kunnen worden gehaald voor een eerste beoordeling en een eindbeoordeling
van het resultaat van de behandeling. Dit zou ook beter aansluiten bij Advies 2, namelijk het uitvragen van PROMs-
informatie voorafgaand aan het consult en deze informatie tijdens het consult te bespreken.

Hoe meer meetmomenten, hoe minder de patiént geneigd zal zijn om de vragenlijst in te vullen en loopt het
responspercentage terug. Een extra meetmoment zou aanbevolen kunnen worden, echter dan in
onderzoeksverband. Voor het opvolgen van specifieke patiénten op de langere termijn is het zinvol om een
optionele lange termijnmeting na 5 jaar mogelijk te maken.

6. Stimuleer onderzoek naar de mogelijkheden van het gebruik van dezelfde PROMs-informatie bij alle
orthopedische patiénten
A. Onderzoek de mogelijkheden voor de uitvraag, registratie en toepassing van PROMs-informatie bij

orthopedische patiénten met een conservatieve behandeling

B. Onderzoek de mogelijkheden van het gebruik van dezelfde PROMs binnen de ketenzorg

Onderzoek de mogelijkheden voor uitwisseling van gegevens tussen de eerste en tweede lijnszorg

D. Stimuleer ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), Federatie Medisch Specialisten (FMS) en
Zorgverzekeraars Nederland (ZN) om de complexiteit van ICT binnen en tussen zorginstellingen en
zorggerelateerde instanties aan te pakken

0

PROMs bij alle orthopedische patiénten
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PROMs moeten voeding geven voor het gesprek in de spreekkamer. Vanuit orthopedisch oogpunt wordt gekeken
hoe het gewricht functioneert véér en na de operatie. Hierbij wordt op dit moment met name gekeken naar de
prothese, in plaats van naar de patiént met prothese (en eventuele andere aandoeningen). De (registratie van) zorg
rond prothese-ingrepen is op dit moment zo ingericht. Er is echter een lage correlatie tussen de beoordeling van de
arts van het gewricht en PROMs-uitkomsten. Op dit moment zijn LROI en PROMs registratie zo ingericht dat niet
gedacht wordt vanuit de patiént, maar vanuit de prothese. PROMs worden uitgevraagd bij patiénten met een totale
prothese voor heup- en knieartrose. In het kader van Value Based Health Care (VBHC) zou voor alle orthopedische
aandoeningen met PROMs gewerkt moeten worden. In het kader van efficiéntie en minimale belasting voor
patiénten zou ook onderzocht moeten worden of veelvoorkomende PROs (zoals pijn en functioneren) bij alle
orthopedische patiénten met dezelfde PROMs gemeten zouden kunnen worden.

PROMs binnen ketenzorg

Op dit moment is niet bekend welke orthopedische netwerken er bestaan, dus hoe doorverwijzing tussen medisch
specialist en fysiotherapeut/eerstelijnszorg verloopt. Dit is mogelijk ook van invloed op het behandelresultaat.

Patiénten met meerdere aandoeningen worden vaak ook door andere
zorgverleners verzocht (vergelijkbare) PROMs in te vullen. De voorkeur
gaat uit naar generieke PROMs-vragenlijsten die multidisciplinair, ook
bij conservatieve behandeling en gedurende het gehele zorgpad kunnen
worden toegepast (zie Advies 5A).

Patiénten in de focusgroep geven aan dat
de huisarts inzicht zou moeten hebben in

de PROMs-informatie, om op de hoogte te
zijn van de resultaten van de behandeling.

Uitwisseling van gegevens binnen ketenzorg

Er zijn op dit moment enkele belemmeringen bij het combineren van de PROMs uitvraag tussen bijvoorbeeld
fysiotherapeut en medisch specialist:

e AVG: Veel informatie is lastig te delen tussen zorginstelling en fysiopraktijk. Mag de informatie gedeeld
worden, welke informatie, heeft de patiént toestemming gegeven, etc. In de toekomst kan dit mogelijk
worden ondervangen door PROMs-informatie op te nemen in een Persoonlijke GezondheidsOmgeving (PGO)
van de patiént (zie Advies 6D).

e Technische belemmering: Hoe krijg je de informatie van de patiénten bij de juiste zorgverleners? De patiént
kiest zijn fysiopraktijk, het zal per zorginstelling verschillen of deze informatie in het EPD wordt vastgelegd.
Als je PROMs uitvraag wilt combineren, dan moet je allemaal gebruik maken van dezelfde
softwareaanbieder en ook contact hebben met de fysiopraktijk. Het is denkbaar dat dit bij sommige
zorginstellingen goed werkt, omdat de patiénten vaak uit de buurt van de zorginstelling komen. Bij meer
gespecialiseerde zorginstellingen komen de patiénten van verder en zal er dus geen afspraak met de
bijbehorende fysiotherapeuten zijn om gezamenlijk PROMs te meten. Daarom wordt geopperd dat de NOV
dit 0.a. met KNGF bespreekt om te kijken of hier landelijk efficiéntie in kan worden bereikt.

Er zijn succesvolle initiatieven bekend waar de artsen samen met de eerste lijn PROMs meten, bijvoorbeeld in
Haarlem (Fysioroadmap), Alkmaar en Maastricht. Bij de Noord West Ziekenhuisgroep in Alkmaar werken ze samen
met de eerstelijns fysiotherapie in een netwerk, maar er is nog geen PROMs gegevens uitwisseling. Zij denken hier
wel over na en zijn in overleg met Interactive Studios (OnlinePROMS), ook om te kijken of performance-based testen
vastgelegd kunnen worden in het systeem. Er wordt wel gebruik gemaakt van een App voor patiénten waarin zij 0.a.
pijnscores invullen. Deze zijn echter alleen in te zien door de zorginstelling en niet door de eerstelijns
fysiotherapeuten. Het Zuyderland ziekenhuis in Sittard heeft een samenwerkingsverband met eerstelijns
fysiotherapeuten op het gebied van het organiseren van de zorg, maar heeft nog geen PROMs uitwisseling tussen
eerste en tweede lijn.

Complexiteit van ICT

Om een goede terugkoppeling naar de patiént mogelijk te maken is een koppeling met het EPD zeer gewenst. Het

registreren van een patiént voorafgaand aan de ingreep is daarnaast niet meer nodig als de PROMs

softwareaanbieder gekoppeld is aan het EPD, waardoor de belasting voor de patiént en de medewerkers

gereduceerd wordt. Dit loopt echter vaak tegen technische problemen aan. EPD leveranciers zijn vaak niet bereid om
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hierin te helpen en om met PROMs softwareaanbieders te koppelen. Sommige PROMs softwareaanbieders hebben
goede work-arounds bedacht om toch te kunnen koppelen; voorbeelden hiervan zijn Brightfish en OnlinePROMs. De
AVG is een veelgenoemde reden waarom koppelingen tussen EPD en PROMs softwareaanbieders moeilijk te maken
zijn.

In de toekomst wordt het waarschijnlijk mogelijk om PROMs-informatie mee te nemen in de Persoonlijke
GezondheidsOmgeving (PGO) van de patiént. Dan is geen toestemming meer nodig. Het Programma
Uitkomstgerichte Zorg wordt onder andere hiervoor opgezet door het ministerie VWS, gesteund door FMS,
Patiéntenfederatie Nederland en Zorgverzekeraars Nederland. Dit heeft onder andere als doel het verbeteren van de
toegang tot relevante en actuele uitkomstinformatie. Standaarden voor uitkomstdefinities en het delen van
uitkomstinformatie is nog niet landelijk georganiseerd. Het kunnen uitwisselen van uitkomstinformatie om van te
leren is dan ook nog zeer beperkt. Hier wil men verandering in aanbrengen. Voorbeelden van de acties die dit moet
voortbrengen is het borgen van de eigen regie over gezondheidsdata door de patiént (project MedMij) en
implementatie van uniforme zorgdocumentatie (project Registratie aan de Bron)®. Minister Bruins van VWS wil eind
2020 met een wetsvoorstel komen om data-uitwisseling juridisch te kaderen en elektronische data-uitwisseling
verplicht te stellen®.

7. Stimuleer onderzoek naar de mogelijkheden van CAT/PROMIS

Onderzoek welke domeinen relevant zijn voor de orthopedische patiént

Organiseer een haalbaarheidsstudie naar het gebruik van PROMIS in de Nederlandse orthopedische praktijk
Onderzoek cross-walks tussen huidige PROMs-vragenlijsten en PROMIS

Stimuleer onderzoek naar MCID’s van PROMIS-domeinen

Stimuleer verdere validatie van PROMIS voor de Nederlandse situatie

mooOw>»

Argumenten voor CAT/PROMIS

PROMIS geldt als de grote belofte voor het gebruik van PROMs-informatie wereldwijd omdat het gebruik maakt van
efficiénte technologie (CAT) waardoor betrouwbaardere scores kunnen worden verkregen met weinig vragen. Er zijn
barriéres voor de implementatie van PROMIS en er is nog veel onduidelijk, maar er wordt internationaal veel
onderzoek gedaan om dit gat aan kennis te dichten®. In Amerika worden PROMIS CATs al standaard toegepast in de
orthopedie®?%* en het gebruik wordt daar ondersteund door orthopedische verenigingen®.

Met CAT selecteert de computer na een startvraag steeds de volgende (moeilijkere of makkelijkere) vraag op basis
van het antwoord van de patiént. Hierdoor krijgt de patiént relevantere vragen en door de slimme manier van meten
hoeven patiénten maar 3-7 vragen in te vullen voor een betrouwbare score. Bij het gebruik van CAT vullen
verschillende respondenten verschillende vragen in. Omdat alle vragen op dezelfde schaal gecalibreerd zijn, kunnen
de scores toch onderling worden vergeleken®8, Doordat slechts een beperkt aantal vragen beantwoord hoeven
worden voor krijgen van een betrouwbare score is de registratielast van PROMIS laag.

De theoretische voordelen van PROMIS zijn (zie Bijlage 2):

Ze zijn makkelijk in te vullen: hoge response rates

Ze zijn universeel / generiek, dus niet voor elke patiéntengroep en andere vragenlijst

Ze zijn breed toepasbaar: van gezonde patiénten tot patiénten met ernstige gezondheidsproblemen

Ze zijn in diverse talen beschikbaar: binnenkort ook in het Engels en Spaans aangeboden in Nederland

Ze meten zeer precies waardoor ze ook bruikbaar zijn om beslissingen te ondersteunen in de zorg voor

individuele patiénten

6. De scores zijn eenvoudig te interpreteren: er is één manier van interpreteren, genormeerd t.o.v. de algemene
populatie

7. Geen kosten die samenhangen met het versturen, retourneren en verwerken van papieren vragenlijsten

conform digitale PROMs (wel kosten voor gebruik van CAT)

ik wnN e

Relevante uitkomstdomeinen
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Net als voor de huidige PROMs-vragenlijsten is voor PROMIS nog niet duidelijk welke uitkomstdomeinen voldoen
voor gebruik in de individuele patiéntenzorg van orthopedische patiénten (zie Advies 5A en 5B). Wel lijkt het voor dit
doel beter te zullen voldoen dan de huidige PROMs-vragenlijsten.

Haalbaarheid

Binnen de afdeling Reumatologie in Reade, Amsterdam wordt gebruik gemaakt van PROMS (RAPIT 3 vragenlijst).
Deze wordt voorafgaand aan het polibezoek aan de reumatoloog ingevuld. Dit kan thuis (via patiént portal) of in
Reade. Tijdens het polibezoek heeft de reumatoloog zicht op de ingevulde vragenlijst in HIX (chipsoft) en bespreekt
de resultaten direct met de patiént. Binnen het artritisteam (multidisciplinaire revalidatieteam van Reade) worden
metingen gedaan met PROMIS vragenlijsten (CAT versie) voorafgaand aan de intake bij de verschillende
behandelaren en de teamvergadering. Scores op de PROMIS vragenlijsten zijn zichtbaar in HIX (ook visueel) en
worden besproken met de patiént. Het streven is om deze PROMIS scores ook te gebruiken tijdens het poli bezoek
van de reumatoloog. Bekend is dat CAT/PROMIS in eerste instantie vaak gezien wordt als lastig te interpreteren
omdat steeds een andere vraag gesteld wordt. Goede ondersteuning bij de interpretatie is daarom noodzakelijk (zie
Advies 3E).

PROMIIS short forms zijn gratis. Deze zijn echter minder betrouwbaar dan PROMIS CATs. De minimale kosten van
PROMIS CATs zijn vrij hoog ten opzichte van de huidige PROMs-vragenlijsten? (zie Bijlage 2). In de regel stelt
PROMIS de CATs beschikbaar via intermediairs: EPD- of PROM-softwarebedrijven. De kosten voor PROMIS zijn
tweeledig. Ten eerste zijn er structurele kosten verbonden aan het berekenen van de CAT-scores. Deze kosten
bedragen €0,12-€0,24 per afgeronde CAT, afhankelijk van het aantal CAT’s per kalenderjaar van het EPD- of PROM-
softwarebedrijf (dit kunnen meerdere zorginstellingen zijn). Voor zorginstellingen zijn er naast deze structurele
kosten ook de kosten voor het inbouwen van dit systeem bij een EPD- of PROM-softwarebedrijf. Onderzocht moet
worden in hoeverre deze kosten zich verhouden tot de baten, op basis van de criteria die gesteld zijn.

Behoud van historische data

De werkgroep vindt het van belang om historische data niet verloren laten gaan. Onderzoek naar de validiteit van
cross-walks (omrekentabellen) tussen NRS, HOOS-PS/KOOS-PS en PROMIS worden op dit moment uitgevoerd®. Van
de andere PROMs-vragenlijsten uit NOV PROMs-advies 2012 zijn geen cross-walkstudies met PROMIS bekend.

Correlaties tussen PROMIS en HOOS en KOOS zijn hoog’® 6. Responsiviteit van PROMIS is vergelijkbaar of soms iets
lager dan HOOS en KOOS’%>7>77, PROMIS heeft geen floor en ceiling effecten, HOOS en KOOS soms wel’%747¢, Met
PROMIS CATs hoeven minder items (gemiddeld 4) ingevuld te worden’®. PROMIS lijkt dus een hogere
methodologische kwaliteit te hebben dan de huidige PROMs-vragenlijsten.

Minimaal klinisch relevant verschil

Net als voor de huidige PROMs-vragenlijsten is voor PROMIS nog geen consensus bereikt over de minimal clinical
important difference (MCID) (zie Advies 3F).

Validatie PROMIS

De validatie van een deel van de generieke PROMIS itembanken voor de Nederlandse situatie wordt op dit moment
uitgevoerd door verschillende onderzoeksgroepen. De PROMIS instrumenten voor de domeinen pijn’®8! en fysiek
functioneren® zijn al in diverse Nederlandse populaties gevalideerd. De CATs zijn nog niet gevalideerd voor
patiénten met een orthopedische prothese-ingreep. De ISAR PROMs working group adviseert hierop te wachten met
het gebruik van CAT door kwaliteitsregisters als de LROI, alsmede het vergelijken van resultaten van huidige PROMs
met resultaten uit CAT".

Validatie in de algemene Nederlands-Vlaamse bevolking is nodig omdat de scores op PROMIS instrumenten
gebaseerd zijn op het gemiddelde van de algemene bevolking. Het is van belang Nederlands-Vlaamse normscores te
hebben, zodat de scores niet gebaseerd worden op het gemiddelde van de Amerikaanse bevolking. Daarnaast
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kunnen de item parameters van Nederlands-Vlaamse PROMIS items waarop CAT software gebaseerd is door de
vertaling en door culturele verschillen afwijken van Amerikaanse PROMIS items®.
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Bijlage 1: Methodologische kwaliteit van huidige PROMs

Auteur: Caroline Terwee
Aangevuld door: Babette van der Zwaard

NRS pijn (niet gespecificeerd als pijn in rust of tijdens activiteit)
Geen reviews kunnen vinden.
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Source | Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity | validity | consistency error validity
studies

Alghadir 1 + MDC 1.33

2018

(knee

OA)

NRS heeft een hoge face validity. Wordt veel gebruikt, echter weinig gevalideerd. De betrouwbaarheid lijkt goed.

Advies: behouden.

EQ-5D-3L
Source | Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity validity consistency error validity
studies
Alviar 2 ? ? ? ?
2011

De EQ-5D wordt eigenlijk alleen geadviseerd om te gebruiken als utiliteitsmaat voor economische evaluaties. Hij is niet ontwikkeld om als uitkomstmaat te gebruiken. De

responsiviteit is vaak slecht (geen studies in osteoarthritis kunnen vinden). Omdat het maar 5 losse vragen zijn met 3 antwoordopties is er nauwelijks ruimte om te kunnen
verbeteren. De content validity is niet goed omdat er over elk domein maar 1 vraag gesteld wordt.

Advies: Alleen voor economische evaluaties gebruiken, niet in de spreekkamer gebruiken.

HOOS-PS

Source Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity | validity | consistency error validity
studies
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Gagnier
JBJS
Reviews
2018

++

?

Braaksma
2019
(manuscript
review)

13

+++

+++

++

Braaksma
2019
(manuscript
content
validity
study)

De HOOS-PS lijkt een unidimensionele schaal met een goede betrouwbaarheid. Er zijn echter problemen met de validiteit van de HOOS-PS. Braaksma et al. hebben

recentelijk de content validity (inhoudsvaliditeit) van de HOOS-PS onderzocht volgens de state of the art COSMIN methodologie (manuscript submitted). Volgens 25 experts

(orthopeden, fysiotherapeuten) meet slechts 1 van de 5 vragen het beoogde construct fysiek functioneren. Drie van de 5 vragen werden door een meerderheid van 51

patiénten als niet relevant beschouwd (de response opties en terugvraag periode zijn wel relevant). Volgens 49-83% van de experts en patiénten meet de HOOS-PS niet alle
relevante aspecten van fysiek functioneren. Sommige vragen werden niet goed begrepen of zijn niet goed geformuleerd (twee vragen in één). Ten aanzien van de construct
validity spreken de reviews elkaar tegen. Er zijn geen goede studies naar responsiviteit gedaan.

Advies: Vervangen door een beter instrument, bijv. PROMIS.

KOOS-PS
Source Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity | wvalidity | consistency error validity
studies
Braaksma 18 ? ? ? ++ ? - -
2019
(manuscript)
Mabhler 2016 1 -

Over de KOOS-PS is weinig bekend. De validiteit en responsiviteit lijken echter niet goed.
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Advies: Vervangen door een beter instrument, bijv. PROMIS

s
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OHS
Source Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity validity | consistency error validity
studies
Gagnier 20 + 0 ? +++ ? +++ - ?
JBJS
Reviews
2018
Alviar 8 ? + ? + ? ? +
2011
Wylde 1 -
2005

In de Oxford Hip Score worden vragen voor pijn en functie bij elkaar opgeteld tot 1 score. Dit is niet heel handig voor gebruik in de spreekkamer. Sommige vragen worden

niet goed begrepen of zijn niet goed geformuleerd (twee vragen in één).

OKS

Source | Number | Content | Structural Internal Reliability | Measurement | Construct | Responsiveness | Interpretability
of validity validity consistency error validity
studies

Alviar 10 + - ? + + + ? +

2011

Van 1 +/-

Hove

2016

In de Oxford Knee Score worden vragen voor pijn en functie bij elkaar opgeteld tot 1 score. Dit is niet heel handig voor gebruik in de spreekkamer. Sommige patiénten

schijnen de antwoord optie “not at all” verkeerd te gebruiken waardoor de vragen verkeerd beantwoord worden. De vragenlijst heeft een hoge correlatie met VAS pijn en

III

een matige correlatie met een performance based functie (gemeten met de Dynaport knee score).
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Wij draaien de Dutch-Flemish PROMIS CATs op een eigen server. Om deze CATs te kunnen gebruiken zijn er
meerdere kostenposten.

Bijlage 2: Structuur en kosten PROMIS
Auteur: Leo Roorda

Kosten om PROMIS aan te kunnen bieden

In de regel stellen wij deze CATs beschikbaar via intermediairs: EPD- en PROM-leveranciers. De EPD- en PROM-
leveranciers hebben elk hun eigen business model om hun software beschikbaar te stellen aan derden (lees:
zorgprofessionals en hun instellingen). De kosten zullen dus afhangen van de leverancier dit je kiest.

Indien een leverancier al op onze server gekoppeld is, dan zijn er wat betreft deze kostenpost geen verschillen
tussen digitale PROMs en PROMIS .

Mochten er ZBCs of afdelingen orthopedie zijn die hun eigen software hebben, dan zullen ze eenmalige kosten
hebben om via een zogeheten API te koppelen op onze server.

Kosten om PROMs en PROMIS goed geintegreerd te krijgen in het zorgproces
Het gaat hierbij om kosten om vragenlijsten thuis en in de wachtkamer in te kunnen vullen, totaal scores

automatisch laten uitrekenen, interpreteren en visualiseren, scores ‘terugschieten’ in het EPD etc. In regel zijn er wat
deze kosten betreft geen verschillen tussen digitale PROMs en PROMIS.

De kosten van Dutch-Flemish PROMIS CATs

Aantal CATs Kosten

per kalenderjaar exclusief BTW

1 tot 100 €0,24 per afgeronde CAT
101 tot 1.000 €0,21 per afgeronde CAT
1.001 tot 10.000 €0,18 per afgeronde CAT
10.001 tot 100.000 €0,15 per afgeronde CAT
100.001 tot 1.000.000 €0,12 per afgeronde CAT
Opmerkingen

- Het eerste kalenderjaar loopt tot en met 31 dec. 2020

- De prijzen worden jaarlijks geindexeerd

De EPD- en PROM-leveranciers zijn onze klanten. Als de leverancier meerdere zorginstellingen bedient zit je al heel
snel op de prijs van >100.00 CATSs.

De besparingen met PROMIS CATs

e Ze zijn makkelijk in te vullen (“klantvriendelijk”): hoge response rates

e Ze zijn breed toepasbaar (“breed toepasbaar — 1”), universeel / generiek: niet voor elke patiéntengroep een
andere vragenlijst

e Ze zijn breed toepasbaar (“breed toepasbaar —2 ”), gezond t/m ernstige gezondheidsproblemen: je kan
samenwerken “over de lijnen” in de zorg en waarde creéren in het netwerk

e Zezijn breed toepasbaar (“breed toepasbaar — 3 "), veel vertaling: kunnen binnenkort ook in het Engels en
Spaans worden aangeboden

e Ze meten zeer precies (“topkwaliteit meetresultaten”): ook bruikbaar om beslissingen te ondersteunen in de
zorg voor individuele patiénten

e De scores zijn eenvoudige te interpreteren (“topkwaliteit meetresultaten”): één manier van interpreteren
die genormeerd is t.o.v. gezonden

e Geen kosten die samenhangen met het versturen, retourneren en verwerken van papier vragenlijsten
conform digitale PROMs
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