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Wat zijn inflammatoire darmziekten?
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• “Auto-immuunziekte” van de 
darm 

• Colitis ulcerosa > ziekte van 
Crohn

• Alle leeftijden: piek 15 - 40 jaar
• 1/200 mensen in Nederland 

(90.000)

Ziekte van CrohnColitis ulcerosa

Richtlijn Inflammatoire darmziekten volwassenen – richtlijnen database Federatie Medisch Specialisten 2012-2024, initiatief van NVMDL



Welke klachten horen erbij? 
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• Buikpijn

• Bloed bij de ontlasting

• Diarree

• Vermoeidheid

• Gewichtsverlies

• Koorts 



Hoe stel je het vast?
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Hoe kom je er aan?
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• Erfelijkheid

• Darmbacteriën

• Leefstijl / omgeving

• Afweer 



Wat is het beloop van de ziekte van Crohn?

6DiagnoseBegin van ziekte
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Extra-intestinale manifestaties

• Oogziekten
• Gewrichtsproblemen
• Huidziekten

• Leverziekten
• Galstenen
• Nierstenen
• Trombose
• Bloedarmoede
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Afgeleid van: Richtlijn Inflammatoire darmziekten volwassenen – richtlijnen database Federatie Medisch Specialisten 2012-2024, initiatief van NVMDL
Greuter et al Emerging treatment options for extraintestinal manifestations in IBD Gut ,2020



Klassieke behandeldoelen

• Opstartfase (inductie)
• Actieve ziekte wordt in remissie gebracht, bij voorkeur medicamenteus
• Behandeldoel: 

• herstel ontlastingspatroon 
• Verdwijnen rectaal bloedverlies

• Tot 8-12 weken na start behandeling

• Onderhoudsbehandeling (maintenance)
• Er wordt getracht remissie te behouden, meestal medicamenteus

8Richtlijn Inflammatoire darmziekten volwassenen – richtlijnen database Federatie Medisch Specialisten 2012-2024, initiatief van NVMDL



PROMs voor IBD in Amsterdam UMC (2017)
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PROM Meetpretentie
Colitis activiteit index (SCCAI) & Harvey-Bradshaw 
index (HBI) Ernst van aandoening

Pain Catastrophizing Scale (PSC) Mate van pijn catastroferen

EQ-5D-3L Gezondheidsniveaus

Angst en depressie (?) Angst en depressie 
Work Productivity & Activity Impairment, General 
Health (WPAI-GH)

Invloed van aandoening op werk en dagelijkse  
bezigheden

Verkorte vermoeidheidsvragenlijst Vermoeidheid

Pouch ziekte activiteit index (mPDAI) Klachten gerelateerd aan pouchitis (ontsteking van  
het reservoir)

Perianale fistel-index (PDAI)



Landelijk advies

• Hoofdlijnenakkoord (HLA) Medisch specialistische zorg

• Doelen: 
• Samen beslissen tussen zorgverlener en patient
• Leren en verbeteren door de zorgverlener obv uitkomstinformatie te bevorderen

• Meer inzicht in uitkomsten voor 59 aandoeningen (waaronder IBD!)
• Klinische uitkomsten
• Patient reported outcome measures (PROMS)
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Oude Voshaar et al., QOLR 2023
Adviesrapport Generieke PROMs

https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205
https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205


Generieke PROMs

Oude Voshaar et al., QOLR 2023
Adviesrapport Generieke PROMs

11

https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205
https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205


Proces verbetering PROMs
• Ingebouwd in 2017 als 1 lange lijst  niet patiëntvriendelijk

• Fusie met Vumc in 2024, orderproces anders inrichten in Epic

• Overstappen naar andere PROMs om hierbij aan te sluiten

• Betere meetinstrumenten beschikbaar om de gewenste PROs uit te vragen (PROMIS)

• PROM Expertisepunt meets IBD Amsterdam UMC  
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Nieuwe ontwikkelingen:
Adviesrapport uitkomstinformatie 
IBD werkgroep 
programma Uitkomstgerichte Zorg 2023

Uitkomstenset - IBD | uitkomstgerichtezorg

https://www.uitkomstgerichtezorg.nl/documenten/2023/03/09/uitkomstenset---ibd
https://www.uitkomstgerichtezorg.nl/documenten/2023/03/09/uitkomstenset---ibd
https://www.uitkomstgerichtezorg.nl/documenten/2023/03/09/uitkomstenset---ibd


Nieuwe PROMs voor IBD - basis
PROM Meetpretentie

IBD Control-8 IBD controle, screenen op sociaal functioneren, pijn en 
ongemak, vermoeidheid en angst/somberheid

PROMIS CAT Vermoeidheid Vermoeidheid

PROMIS CAT Vermogen aandeel sociale rollen Vermogen om aandeel te hebben in sociale rollen en activiteiten

PROMIS CAT Angst Angst

PROMIS CAT Depressie Depressie

Work Productivity & Activity Impairment 
General Health (WPAI-GH) Invloed van aandoening op werk en dagelijkse bezigheden

Open vraag Bespreken met zorgverlener

• Invultijd 1 CAT = 1-2 min
• Totale invultijd basisset: ongeveer 7-10 min
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PROMs voor IBD - subgroepen
PROM Meetpretentie

Colitis activiteit index (SCCAI) Ontlasting, ‘s nachts, controleren, bloed, welbevinden, gewrichten, 
erythema, pyoderma, uveitis 

Harvey-Bradshaw index (HBI) Crohn Lengte, gewicht, diarree, buikpijn, welbevinden, gewrichten, 
erythema, pyoderma, uveitis, aften, anale pijn, fistel, abces

Pouch ziekte activiteit index (mPDAI) Ontlasting, bloed, controleren, koorts

Perianale Disease Activity Index (PDAI) Vochtverlies uit fistel, pijn en beperking activiteiten, seksuele 
activiteiten

PSC Jeuk, pijn bovenbuik, lichaamsgewicht, conditie
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Afhankelijk van type IBD



Factsheet met 
interpretatie van de 
PROMs voor IBD
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Versturen PROMs: MDLZ2002
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Zie kolom 'Vragenlijst afgerond?'

Zijn vragenlijsten ingevuld?



PROMIS CATs vanuit patiënt



Terugkoppeling scores naar zorgverlener
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Terugkoppeling antwoorden naar zorgverlener



Take Home Messages
• Inflammatoire darmziekten beperken zich niet tot de darmen

• Patienten willen meebeslissen over hun behandeling en controle hebben 

• Steeds meer zorg op afstand

• PROMS helpen de zorg voor patienten met IBD te verbeteren
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