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Inleiding en onderzoeksvraag

Patiéntgerapporteerde uitkomsten (Patient Reported Outcomes - PROs) zijn aspecten van de
gezondheidsstatus van een patiént die direct gerapporteerd worden door de patiént, zonder
tussenkomst of interpretatie van een zorgverlener. PROs kunnen worden gemeten met Patient
Reported Outcome Measures (PROMs), vragenlijsten die bestaan uit één of meerdere vragen. In de
dagelijkse zorg worden PROMs in toenemende mate voor individuele patiénten gebruikt, om te
screenen op problemen en om fysieke, mentale en sociale uitkomsten te monitoren en vervolgens te
bespreken. Het ultieme doel is om samen beslissen en persoonsgerichte zorg te faciliteren. Alhoewel
er verwachte voordelen zijn van het gebruik van PROMs in de dagelijkse zorg, is er nog steeds
onzekerheid over hun effectiviteit.

Er zijn door de jaren heen verschillende systematische reviews uitgevoerd naar het effect van PROMs
in de dagelijkse zorg. Voorbeelden zijn: Valderas et al. 2008!, Boyce et al. 2013", Kotronoulas et al.
2014 Kendrick et al. 2016", Ishaque et al. 2019, en Bele et al. 2020". De resultaten van deze reviews
zijn echter niet eenduidig.

Er is daarom een uitgebreide Cochrane review uitgevoerd, inclusief meta-analyse, die keek naar het
effect van het routinematig gebruik van PROMs in de dagelijkse zorg op processen van zorg (bijv.
verbeterde patiént-zorgverlener communicatie, gerichtere doorverwijzing), uitkomsten van zorg (bijv.
betere kwaliteit van leven) en ervaringen met zorg (bijv. patiénttevredenheid).”! De resultaten laten
een positief effect van PROMs zien op de processen van zorg (verbeterde patiént-zorgverlener
communicatie) en kleine verbeteringen in uitkomsten van zorg (verbeterde kwaliteit van leven).
Gezien de toenemende interesse in effecten van PROM gebruik in de dagelijkse zorg, is ook de
interesse toegenomen in eventuele onderliggende mechanismen van hoe en wanneer PROM-gebruik
effectief is. Wanneer en bij wie werkt het wel en wanneer niet, wat zijn de onderliggende
mechanismen van impact van het gebruik van PROMSs? Parallel aan de uitvoering van de Cochrane
review, gebruikmakend van hun zoekstrategie en een selectie van hun artikelen, voeren wij daarom
een systematische review uit om onderliggende mechanismen te evalueren van de geincludeerde
studies in de Cochrane review. We houden hierbij de resultaten van een eerder uitgevoerde ‘realist
review’ van Greenhalgh et al. 2017"" & 2018% in ons achterhoofd die gericht was op het evalueren van
omstandigheden waarin en processen waardoor PROMs de patiéntenzorg verbeteren. Daarnaast zal
een Nederlandse literatuurstudie over het gebruik van PROMs als basis worden gebruikt.*

Onze onderzoeksvraag luidt: Welke mechanismen/factoren spelen een rol in het effect van het gebruik
van PROMs in de dagelijkse praktijk op processen, uitkomsten en ervaringen van de zorg?
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Zoekstrategie

Voor onze review gebruiken wij de geincludeerde studies in de Cochrane review voor een grondige
analyse van de PROM interventies. Onze zoekstrategie is dus dezelfde als die van de Cochrane groep.
Kort samengevat werd gezocht in de volgende databases (zonder taalrestricties, tijdsspanne: tot
september 2018): MEDLINE, EMBASE, PsychINFO, CINAHL, de Cochrane Effective Practice and
Organisation of Care Group specialised register, de Cochrane Central Register of Controlled Trials
(CENTRAL), de Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR), en de Database of Abstracts of
Reviews of Effects (DARE). Hierbij werd gebruik gemaakt van een breed scala aan termen, zoals ‘Patient
Reported Outcome Measure’, ‘Outcome assessment’, ‘self-report’, ‘Randomized controlled trial’,
'Quality of Life’, ‘Well-being’, ‘Feedback’, ‘Appointment’, ‘Monitoring’, etc. Zie voor een uitgebreide
beschrijving van de zoekstrategie het onderzoeksprotocol van de Cochrane review.”

Voor het selecteren van de studies in de Cochrane review zijn de volgende inclusiecriteria gehanteerd:

1) Randomized controlled trials (RCTs) met een interventiegroep (PROM terugkoppeling) en
controlegroep (geen PROM terugkoppeling). 2) Studies waarbij deelnemers zijn geincludeerd uit de
primaire/secundaire/tertiaire zorgsetting. 3) PROMs worden ingevuld door patiénten en uitkomsten
worden vervolgens aan de zorgverlener, patiént of beiden teruggekoppeld. 4) PROMs mogen worden
ingezet tijdens een specifieke medische interventie of in de dagelijkse zorg. 5) Controleconditie bestaat
uit normale zorg (waarbij soms wel de PROM wordt ingevuld) zonder feedback van PROM-informatie
aan zorgverleners.

Hier hebben wij de volgende strengere inclusiecriteria aan toegevoegd, om alleen studies te includeren
die PROMs in de dagelijkse zorg gebruiken:

1) PROM terugkoppeling naar zorgverlener is verplicht, alleen aan de patiént is niet voldoende. 2)
PROM moet meerdere malen zijn ingevuld door de patiént (monitoring doel) en niet slechts voor
(eenmalige) screening worden gebruikt. 3) PROM moet 6f gekoppeld zijn aan een afspraak met een
zorgverlener en worden gebruikt tijdens de afspraak 6f worden ingezet om (mogelijk) een afspraak te
plannen. 4) In de controlegroep vindt geen PROM terugkoppeling plaats aan zorgverleners of
patiénten.

Wij zullen vervolgens kijken naar factoren van de interventie die positief of negatief bijdragen aan de
effectiviteit van de PROM interventie. Hierbij kan bijvoorbeeld gedacht worden aan de volgende
factoren: Hoe worden PROMs ingevuld (digitaal, pen-papier, telefonisch)? Waar worden PROMs
ingevuld (thuis, in de wachtkamer, tijdens de afspraak)? Hoe worden PROM uitkomsten
teruggekoppeld (individuele scores, grafiek, tabel, staafdiagram)? Worden patiénten/zorgverleners
getraind in het gebruik van PROMs (ja/nee)?

Analyses

De volgende analyses zullen worden uitgevoerd:
1. Meta-analyse per gemeten uitkomst (bijv. patiént-zorgverlener communicatie, mentaal
functioneren, patiénttevredenheid)
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e Vinden wij andere effecten van PROMs op processen van zorg, uitkomsten van zorg

en ervaringen met zorg in vergelijking met de Cochrane review op basis van onze
striktere inclusiecriteria?
2. Subgroep-analyses met werkingsmechanismen/factoren
o Hebben verschillende PROM interventiekenmerken (bijvoorbeeld training aan
zorgverleners ja versus nee, of type PROM terugkoppeling grafisch versus niet
grafisch) een invloed op het effect van PROMs op processen, uitkomsten en
ervaringen met zorg?
3. Kwalitatieve beschrijving van een aantal werkingsmechanismen/factoren
o Uitdiepen en beschrijven van een aantal belangrijke werkingsmechanismen: hoe
worden deze werkingsmechanismen toegepast in verschillende studies?

Voorbeelden

Over het algemeen valt op in de door ons geincludeerde studies dat deze grofweg zijn in te delen in
drie settings: geestelijke gezondheidszorg, oncologie en andere settings in de zorg. Hieronder volgen
een aantal voorbeelden van geincludeerde artikelen die de moeite waard zijn om te lezen,
onderverdeeld in de genoemde settings. Hierbij zal telkens kort worden aangegeven welke eventuele
werkingsmechanismen/factoren naar voren kwamen:

GEESTELIJKE GEZONDHEIDSZORG

De Jong et al. 2012% -
Doel: Het effect van PROM terugkoppeling aan therapeuten onderzoeken op vooruitgang in mentaal

functioneren en kijken of dit effect gemodereerd wordt door therapeutkarakteristieken.

Methode: Patiénten met psychiatrische aandoeningen werden random verdeeld over 2 groepen: 1)
mentaal functioneren PROM invullen zonder terugkoppeling naar zorgverlener, 2) mentaal
functioneren PROM mét terugkoppeling naar zorgverlener.

Uitkomsten/conclusie: Er werd geen significant effect gevonden van PROM terugkoppeling op
vooruitgang in mentaal functioneren. Echter, PROM terugkoppeling was effectief voor patiénten
waarmee het in eerste instantie slechter ging. Een aantal therapeut karakteristieken modereerden het
effect, zoals of de feedback gebruikt werd en of ze zichzelf ervaren voelden met het gebruik van PROM
uitkomsten.

-2 Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: mentaal functioneren, 2) Hoe PROM afgenomen:
digitaal, 3) PROM afname plaats: in de wachtkamer, 4) PROM terugkoppeling: aan therapeut
(zorgverlener), niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: grafiek en tabel, 6) Instructies bij
PROM terugkoppeling: nee, 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8) Training: ja, aan
therapeut.

Probst et al. 2013
Doel: Het effect van PROM terugkoppeling (patiént vooruitgang en “clinical support tools”) aan

therapeuten onderzoeken op patiént uitkomsten.
Methode: Patiénten die opgenomen zijn voor een behandeling voor hun psychosomatische
aandoening die at risk zijn voor therapie uitval werden random verdeeld over de experimentele
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(mentaal functioneren PROM invullen en terugkoppeling naar therapeut) of treatment-as-usual groep

(mentaal functioneren PROM invullen zonder terugkoppeling).

Uitkomsten/conclusie: Patiénten in de interventiegroep lieten een verbeterde uitkomst zien op
mentaal functioneren in vergelijking met de controle groep. Dus het geven van PROM terugkoppeling
aan therapeuten zorgt voor verbeterde uitkomsten bij patiénten die zijn opgenomen voor een
behandeling van hun psychosomatische aandoening.

-2 Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: mentaal functioneren, 2) Hoe PROM afgenomen:
pen-papier, 3) PROM afname plaats: in de kliniek, 4) PROM terugkoppeling: aan therapeut
(zorgverlener), niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: grafiek, 6) Instructies bij PROM
terugkoppeling: ja, 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8) Training: ja aan therapeut.

ONCOLOGIE

Velikova et al. 2004
Doel: Het effect van routinematig gebruik van kwaliteit van leven data in de oncologische praktijk

onderzoeken op processen van zorg (patiént-zorgverlener communicatie en behandeling) en welzijn
(kwaliteit van leven) van de patiént.

Methode: Patiénten met kanker werden random verdeeld over de interventie (kwaliteit van leven en
Angst/depressie PROMs invullen met terugkoppeling naar zorgverlener), attention-control (PROMs
invullen zonder terugkoppeling) of controle groep (geen PROM invullen).

Uitkomsten/conclusie: Patiénten in de interventie en attention-control groepen ervaarden een
significant betere kwaliteit van leven in vergelijking met de controle groep, maar er was geen verschil
tussen de interventie en attention-control groep. Er werd daarnaast significant frequenter gesproken
over chronische symptomen in de interventiegroep, zonder de consultduur te verlengen. Er werden
geen verschillen gevonden op veranderingen in behandeling.

-2 Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: kwaliteit van leven en mentaal functioneren, 2)
Hoe PROM afgenomen: digitaal, 3) PROM afname plaats: in de wachtkamer, 4) PROM terugkoppeling:
aan arts (zorgverlener), niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: grafiek, 6) Instructies bij
PROM terugkoppeling: nee, 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8) Training: ja, aan
arts.

Basch et al. 2017%
Doel: Onderzoeken van de impact van symptoom monitoring middels PROMs op klinische uitkomsten.

Methode: Patiénten die chemotherapie ontvingen werden random verdeeld over de interventie
(symptoom PROM invullen met terugkoppeling naar zorgverlener) of controle groep (geen PROM
invullen).

Uitkomsten/conclusie: De kwaliteit van leven van patiénten verbeterde significant meer in de
interventiegroep in vergelijking met de controlegroep en interventiegroep patiénten werden minder
vaak opgenomen in het ziekenhuis. Tot slot hadden patiénten uit de interventiegroep een significant
langere overleving.

> Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: symptomen, 2) Hoe PROM afgenomen: digitaal,
3) PROM afname plaats: thuis en in de wachtkamer, 4) PROM terugkoppeling: aan arts en
verpleegkundige (zorgverlener), niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: individuele scores,
6) Instructies bij PROM terugkoppeling: nee, 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8)
Training: nee.
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Lugtenberg et al. 2020

Doel: Onderzoeken van het effect van het gebruik van kwaliteit van leven PROMs met terugkoppeling
naar de zorgverlener op het identificeren en bespreken van kwaliteit van leven onderwerpen.
Methode: Patiénten met fase I-1lIB borstkanker die behandeld worden met chemotherapie werden
verdeeld over de interventie (kwaliteit van leven PROM invullen voor elke chemotherapie behandeling
met terugkoppeling naar zorgverlener) of controle groep (usual care).

Uitkomsten/conclusie: In de interventiegroep werd een significant hogere communicatie score
gevonden dan in de controle groep, waarbij meer ziekte-specifieke en psychosociale issues werden
besproken. Er werd geen effect gevonden op patiént management, kwaliteit van leven,
ziektepercepties of distress. Wel werd er een significant hogere score voor tevredenheid over de
communicatie gevonden in de interventiegroep.

- Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: kwaliteit van leven, 2) Hoe PROM afgenomen:
digitaal of pen/papier, 3) PROM afname plaats: thuis, 4) PROM terugkoppeling: aan oncoloog en
verpleegkundige, niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: niet gerapporteerd, 6) Instructies
bij PROM terugkoppeling: nee, 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8) Training: Ja.

ANDERE SETTINGS IN DE ZORG

Santana et al. 2010
Doel: Onderzoeken van effect van PROM gebruik in dagelijkse zorg voor patiénten die long

transplantatie ondergaan op patiént-zorgverlener communicatie, behandeling van de patiént, en
kwaliteit van leven van patiént.

Methode: Patiénten werden random verdeeld over de interventie (kwaliteit van leven PROM invullen
met terugkoppeling naar zorgverlener) en controle groep (kwaliteit van leven PROM invullen zonder
terugkoppeling).

Uitkomsten/resultaten: PROM terugkoppeling naar zorgverleners zorgde voor heel kleine positieve
effecten op patiént-zorgverlener communicatie en kleine effecten op verandering in behandeling van
de patiént. Er werden geen verschillen in kwaliteit van leven gevonden tussen beide groepen.

= Werkingsmechanismen/factoren: 1) Type PROM: kwaliteit van leven, 2) Hoe PROM afgenomen:
digitaal, 3) PROM afname plaats: in de wachtkamer, 4) PROM terugkoppeling: aan arts (zorgverlener),
niet aan patiént, 5) Welke PROM terugkoppeling: individuele scores en tabel, 6) Instructies bij PROM
terugkoppeling: nee 7) Wanneer PROM terugkoppeling: voor de afspraak, 8) Training: ja, aan arts.

Voorlopige resultaten en conclusies

o Uiteindelijk hebben we op basis van onze strengere inclusiecriteria 59 studies geincludeerd
voor onze review. Dit is ongeveer de helft van het aantal geincludeerde studies in de Cochrane
review (116 studies). Meest voorkomende redenen voor exclusie van studies in onze review
waren: 1) PROM maar eenmalig ingevuld, 2) PROM alleen gebruikt voor screening, 3) Geen
terugkoppeling naar zorgverlener, alleen naar patiént.

e De uitgevoerde meta-analyses waarin de effecten van de verschillende studies zijn
samengevoegd laten dezelfde uitkomsten zien als de grotere Cochrane review: het gebruik van
PROMs in de dagelijkse zorg zorgt voor een betere patiént-zorgverlener communicatie en
resulteert in kleine verbeteringen van kwaliteit van leven en mentaal functioneren van de
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patiént. Er werd net als in de Cochrane review ook geen effect gevonden op

patiénttevredenheid.

Factoren als het geven van een training aan zorgverleners in PROM gebruik, de manier waarop
PROM uitkomsten worden teruggekoppeld, of er instructies worden gegeven hoe te handelen
op basis van de PROM scores, en of de patiént de PROM uitkomsten krijgt teruggekoppeld
lijken uit de subgroep analyses mogelijk belangrijke aspecten van de PROM interventie,
hoewel we geen statistische verschillen vonden.

Onze kwalitatieve beschrijving en uitdieping zal dan ook gericht zijn op bovengenoemde
factoren, waarbij ook aandacht zal worden besteed of de patiént is betrokken bij het
selecteren van PROs en bijbehorende PROMs. Deze kwalitatieve beschrijving kan vervolgens
als handvat dienen voor geinteresseerden die willen starten met het gebruik van PROMs in de
dagelijkse praktijk.

AANBEVELINGEN VOOR DE PRAKTIK

Betrek vanaf het begin de gebruikers, de patiént/cliént en zorgverlener, en train ze in het
gebruik en interpreteren van PROM data.

Om een effect van PROMs te zien, moeten de PROM-uitkomsten wel besproken worden door
de zorgverlener met de patiént, anders verdwijnt het draagvlak bij pati€énten om PROMs in te
vullen snel.

Een heldere terugkoppeling van PROM data naar de zorgverlener, welke gemakkelijk te
interpreteren is door de zorgverlener is van belang.

Gebruik waar mogelijk generieke PROMs (uit de generieke PROM  set,
www.uitkomstgerichtezorg.nl), om de belasting van patiénten en zorgverleners te beperken,
de interpretatie te vergemakkelijken, en om uitkomsten te kunnen vergelijken over

aandoeningen heen. Dit faciliteert de implementatie van PROMs en het gebruik en effect ervan
in de dagelijkse zorg.

AANBEVELINGEN VOOR VERVOLGONDERZOEK

Includeer ook andere studies dan alleen RCTs in de systematische review (zoals bijvoorbeeld
quasi experimentele designs). Anders worden veel PROM studies gemist.

Onderzoek ook de werkingsmechanismen bij PROM studies in de pediatrische populatie.
Mogelijk spelen andere factoren hierbij een rol.

Op dit moment zijn er grote verschillen tussen studies in wat zij rapporteren over de PROM
interventie. Het ontwikkelen van een rapport/checklist die studies moeten langslopen om
een complete rapportage te doen over de PROM interventie is dus wenselijk.
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