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Wat zijn inflammatoire darmziekten?

Colitis ulcerosa Ziekte van Crohn

“Auto-immuunziekte” van de
darm

Colitis ulcerosa > ziekte van
Crohn

Alle leeftijden: piek 15 - 40 jaar

1/200 mensen in Nederland
(90.000)

Richtlijn Inflammatoire darmziekten volwassenen - richtlijnen database Federatie Medisch Specialisten 2012-2024, initiatief van NVMDL
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Welke klachten horen erbij?
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Hoe stel je het vast?

Coloscopie

coloscoop
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Hoe kom je er aan?
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Schade aan dedarm
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Wat is het beloop van de ziekte van Crohn?

/

dunne darm

operatie

/
| ' abcessen, fistels

vernauwing

Woeo R

Begin van ziekte Diagnose

A vernauwing A

s >

H8}IAIES3URISIQ



)
Extra-intestinale manifestaties

» Oogziekten
» Gewrichtsproblemen
» Huidziekten

Uveitis

» Leverziekten
« Galstenen

» Nierstenen

» Trombose

» Bloedarmoede

Pyoderma gangrenosum

Erythema nodosum

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



» 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

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



W

PROMs voor IBD in Amsterdam UMC (2017)

Colitis activiteit index (SCCAIl) & Harvey-Bradshaw
index (HBI)

Meetpretentie

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)
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Programma
Uitkomstgerichte
Zorg

« 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)

Oude Voshaar et al., QOLR 2023
Adviesrapport Generieke PROMs
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https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205
https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205
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Uitkomstgerichte
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Oude Voshaar et al., QOLR 2023
Adviesrapport Generieke PROMs

Federatie ;
Medisch &é Forginstiut Nederland
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Generieke PROMs

Type PRO PRO(s) Generieke PROM(s) met kortste versies van de PROMIS short forms

Kwaliteit van leven PROMIS® Global02 1
Overkoepelend -
Ervaren gezondheid PROMIS® Global01l 1
ﬁ:g;?Fgafgigctloneren / PROMIS® Vermogen om een aandeel te hebben in sociale rollen en activiteiten short forms [4a] 4
Functioneren Fysiek functioneren PROMIS® Lichamelijk functioneren short forms [8b] 8
Mentaal Angst PROMIS® v1.0 Anxiety short form [4a] 4
functioneren | pepressie PROMIS® v1.0 Depressie short form [4a] 4
Vermoeidheid PROMIS® Vermoeidheid short farms [4a] 4
Symptomen » , ) - .
Pijn PROMIS®™ Numerieke becordelingsschaal pijnintensiteit 1
Totaal aantal items 27

Weelad 1 e Spre
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samen de zorg beter maken
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https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205
https://platformuitkomstgerichtezorg.nl/aan+de+slag/documenten/handlerdownloadfiles.ashx?idnv=2148205

Ingebouwd in 2017 als 1 lange lijst 2 niet patiéntvriendelijk

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



Nieuwe ontwikkelingen: w Eindrapport
Adviesrapport uitkomstinformatie ?fﬂfﬁilﬂﬁiﬁﬂlﬂﬂiEUJE,EH,
IBD werkgroep

programma Uitkomstgerichte Zorg 2023

Tabel 7c. Vastgestelde set van vitkomstinformatie, patiént gerapporteerde vitkomstmaten

Controle aver

Alle volwassen patiénten to IBD Control-8 Programma
All I tig&nt B Uitkomstgerichte
el PROMIS Short Form v2.0- Ability to Participate in Social Zorg

conditioneel op vraag 3a Sociaal functioneren
{IBD Control-8)*
Alle volwassen patiénten,

conditionaal op vraag 3c Pijn en ongemak Mumerieke beocordelingsschaal™ - Pijn
(IBD Control-8)*

Roles and Activities SFda

MNumerieks beuurdeling55chaa|'" — Vermoeidheid ¥=™=ur

L PROMIS Short Form w1.0 — Fatigue 4a
Alle volwassen patiénten,

conditionsal op vraag 3d Vermosidhseid PROMIS Short Form v1.0 - Fatigue 8a

(IED Control-8)° SF-36 Vitality Scale

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy -
Fatigue [FACIT-F)

e |
General Anxiety Disorder — 7 {GAD-7) lchte voorkeur

PROMIS Short Form v1.0 - Anxiety 4a

Angst PROMIS Short Form v1.0 - Anxiety 8a
SF-36 / RAND-36 mental health
Alle volwassen patiénten, Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) - Anxiety
conditioneel op vraag 3e Patient Health Questionnaire (PHQ-9) "chte voorkeur
(IBD Control-8)7 PROMIS Short Form v1.0 — Depression 4a
comberheid PROMIS Short Form v1.0 - Depression 8a

S5F-36 / RAND Mental Health

Uitkomstenset - IBD | uitkomstgerichtezorg Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) -
Depression scale



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

IBD controle, screenen op sociaal functioneren, pijn en

IBD Control-8 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




Ontlasting, ‘s nachts, controleren, bloed, welbevinden, gewrichten,

Colitis activiteit index (SCCAI) erythema, pyoderma, uveitis

Lengte, gewicht, diarree, buikpijn, welbevinden, gewrichten,

Harvey-Bradshaw index (HBI) Crohn erythema, pyoderma, uveitis, aften, anale pijn, fistel, abces

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

Vochtverlies uit fistel, pijn en beperking activiteiten, seksuele

Perianale Disease Activity Index (PDAI) .
activiteiten

PSC Jeuk, pijn bovenbuik, lichaamsgewicht, conditie

Afhankelijk van type IBD
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Factsheet PROMs IBD

Algemene tips bij het bespreken van PROMs

*  De vragenlijsten zijn bedoeld om klachten en functioneren te monitoren en verschillende onderwerpen systematisch te

bespreken

*  Benocem altijd dat u de ingevulde lijsten gezien heeft
*  Bespreek zichtbare verandering over tijd en benoem ock positieve ontwikkelingen
*  Bijveel problemen: “Wat is voor u nu het meest belastend?”
*  Vraag of er momenteel behoefte is aan ondersteuning

Factsheet met

interpretatie van de
PROMs voor IBD

Work Productivity &
Activity Impairment
General Health
(WPAI-GH)

Colitis activiteit
index (SCCAI)

Harvey-Bradshaw
index (HBI) Crehn

Invloed van aandoening op werk
en dagelijkse bezigheden

Ontlasting, ‘s nachts,

controleren, bloed,

welbevinden, gewrichten,
erythema, pyoderma, uveitis

Lengte, gewicht, diarree,
buikpijn, welbevinden,
gewrichten, erythema,
pyoderma, uveitis, aften, anale

pijn, fistel, abces

13

Diverse percentages

Range 0-19, lager = beter

Range 0-20 (som vraag 3-13). lager = beter

Naam PROM Meetpretentie Aantal vragen Betekenis score
IBD control-8 IBD controle, screenen op 8 Range 0-16, hoger = beter. Score vanaf 14
sociaal functioneren, pijn en geeft patiénten met inactieve ziekte aan.
ongemak, vermoeidheid en
angst/somberheid
PROMIS Vermoeidheid CAT (4-7) Hoger = meer vermoeidheid (slechter)
Vermoeidheid T-score 10-90, gemiddeld 50
70-90 = ernstig, 60-70 = matig, 55-60 =
PROMIS Vermogen Vermogen om aandeel te hebben  CAT (4-7) Hoger = meer vermogen (beter)
aandeel sociale in sociale rollen en activiteiten T-score 10-90, gemiddeld 50
rollen 10-30 = ernstig, 30-40 = matig, 40-45 =
PROMIS Angst Angst CAT (4-7) Hoger = meer angst (slechter)
T-score 10-90, gemiddeld 30
70-90 = ernstig, 60-70 = matig, 53-60 =
PROMIS Depressie Depressie CAT (4-7) Hoger = meer depressie (slechter)

T-score 10-90, gemiddeld 50
70-90 = ernstig, 60-70 = matig, 53-60 =

Pouch ziekte
activiteit index
(mPDAI)

| Perianale Disease

Activity Index
(PDAI)

| PSC

Open vraag

Ontlasting, bloed, controleren,

koorts

Vochtverlies uit fistel, pijn en
beperking activiteiten, seksuele

activiteiten

Jeuk, pijn bovenbuik,
lichaamsgewicht, conditie

Bespreken met zorgverlener

Range 0-6, lager = beter

Range 0-12, lager = beter

Lager = beter

Geen score, open antwoord

16
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Versturen PROMs: MDLZ2002

MDLZ Controle patiént VUMC v Accepteren | X Annuleren
@ Status: Normaal Uitstaand
Datum verwacht: (! ] Vandaag Morgen 1week 2weken 3weken 1maand 6 weken H

3 maanden 4 maanden & maanden & maanden 1 jaar

Vervalt op: 27-11-2026

Prioriteit: CITO

Welk aandachtsgebied?

HPB CRC Algemeen Hepatologie Woeding Dunnedarm-Coeliakie SOT glib | Motiliteit FDT GP PS3C PEGvpk

O Bij wie? Stafarts AIOS  Verpleegkundig specialist  1BD-chirurg  Combi met chirurg  Multi IBD

Vragenlijst? Colitis ulcerosa Pouch

@ Ma aanvullend onderzoek?

[]Lab [] Radiologie [] Endoscopie [ ] N.wvt

Opmerkingen: ok Opmerkingen toevoegen

@ voigens verpicht o | - ccptern [ X Annueren

17
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Zijn vragenlijsten ingevuld?

Zie kolom ‘Vragenlijst afgerond?’
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e Menu ) Afspraken en Bezoeken [ Berichten & Uitslagen @ Medicijnen
PROMIS Lichamelijk functione-

Afspraak voorbereiden

ren
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C . o Voor een aankomende afspraak met AS. Amin
Persoonlijke  Contactperson  Vragenlijsten Allergiegn Te tekenen op 15-5-2025

info en documenten

P RO M | S V . d h . d Wordt u door uw gezondheid op dit moment
ermoel el beperkt in het verrichten van twee uur

Voor een aankomende afspraak met J.R. Oddens, uroloog - volwassenen op 8-3-2023 lichamelijke arbeid?

Geef a.u.b. antwoord voor de afgelopen 7 dagen.

o . ) . lemaal ni
Hoe vaak was het, vanwege uw vermoeidheid, nodig uzelf aan te sparen om dingen af te krijgen? Helemaal niet

looit Heel weinig
Zelden
Soms Enigszins
Vaak
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Altijd
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Terugkoppeling scores naar zorgverlener

PROMIS Lichamelijk functioneren T-Score

Laatste 9 antwoorden (van 9)

o
Hoger is beter
90
Synopsis ||E| 1 PROMS Cardiothoracale chirurgie | [F] 2 Gezondheidsvrageniijst [§ 3 Device follow up Pacemaker |5 4 Device follow up ICD [ 5 Device follow up ILR  [F] 5 CHADSVASC [H 7 Ergometrie [F 8 Algemeen basis Meer ~ ( & OB X
50 56 Grafiek verbergen |3 4 Grafiek uilvouwen 2024 2025
Oﬁ ® oe e 13-5 1-6 1-7 1-8 1-9 1-10 1-1 1-12 11 1-2 1-3 1-4 1-5
PROMIS Lichamelik . |~ |
10 PROMIS Vermoeidheid... | [
PROMIS Vermogen o I K3
7-4-22 10-4-22 PROMIS Depressie T-... |~ [ fi= n<\x eZd
64— -64
PROMIS Angst T-score 12 [E 60— \ -60
54- . 54
49- -49
. 44- -44
Laatste antwoord bekijken 7. 37
R ]
Alle rij s
[41Alle rfen Citm geleden A 2024 « 2025
@ & ecents| 17-5-24  » 24-5:24 - (3-6-24 . 19-9-24 » 17-425
12 maanden 13:52
PROMIS A -
PROMIS Lichamelijk fu... |+ 17-04-25 39 35 44 39 44 39
PROMIS Vermeeidheid ... | 17-04-25 59 64 59 37 59
PROMIS Vermogen om ... |# 19-09-24 49 33 49 49 49
PROMIS Depressie T-S... | 03-06-24 54 69 65 54 il
PROMIS Angst T-score 4 03-06-24 60 68 7 60 4
PROMIS2, NRS, DELIE... % U bekijkt alle beschikbare gefilterde gegevens
Hoe vindt u over het alg.... 03-06-24 Goed Goed Goed Goed uit uitgevouwen secties.
Hoe vindt u over het alg. - 03-06-24 Goed Goed Uitstekend Goed Alle gegevens tonen
-
L) 4 » M

| Tidfilter: 12 maanden¥ |
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Terugkoppeling antwoorden naar zorgverlener

#~ Promis Cat V1.0 (Nederlands-Vlaams) - Depressie
13-9-2023 16:13 CEST - Opgeslagen door

Vraag Patiént

Ik voelde me depressief Zelden

lkk voelde me een mislukksling Moot

Ik voelde me ongelukkig WVaak

lk voelde me alsof ik niets waard was Zelden

PROMIS Depressie T-Score (spreidingsbreedte: 10 - 90) 55 (binnen normale grenzen)

#~ Promis Cat V1.0 (Nederlands-Vlaams) - Angst
13-9-2023 16:13 CEST - Opgeslagen door

Vraag Patignt
Ik voelde me slecht op mijn gemak Soms
Ik vond het moeilijk em me op iets anders dan mijn angst en bezorgdheid te concentreren Vaak
Mijn zorgen waren me te veel Zelden
Ik had het gevoel dat ik hulp nodig had voor mijn angst en bezorgdheid Soms

PROMIS Angst T-score (spreidingsbreedte: 10 - 90) 63 (matig)




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

ICA

IBD Center Amsterdam
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