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Op 24 maart 2016 promoveerde Oda van
Cranenburgh aan de Universiteit van Amsterdam op
haar proefschrift getiteld Patiént reported outcomes in
chronic skin diseases: eHealth applications for clinical
practice.” Haar promotoren vanuit de AMC afdelin-
gen Dermatologie en Medische Psychologie waren
prof. dr. M.A. de Rie en prof. dr. M.A.G. Sprangers,
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haar copromotoren dr. J. de Korte en prof. dr. EM.A.
Smets. Het overkoepelende doel van dit proefschrift
was het onderzoeken en integreren van patiéntgerap-
porteerde uitkomsten in de dermatologische zorg.

PATIENTGERAPPORTEERDE UITKOMSTEN
BlJ CHRONISCHE HUIDAANDOENINGEN

Patiént-gerapporteerde uitkomsten (patient reported
outcomes, PROs) worden gedefinieerd als “assess-
ments of any aspect of a patient’s health status and/

or treatment impact that are directly expressed by

the patient, i.e. without the interpretation of others”.?
Voorbeelden van PROs zijn: symptomen, (gezond-
heidsgerelateerde) kwaliteit van leven (KvL), de door
de patiént ervaren ziekte-ernst, adherentie en tevre-
denheid met de behandeling. PROs worden meestal
gemeten met behulp van gestandaardiseerde, zelf-
rapportage vragenlijsten: patiéntgerapporteerde uit-
komstmaten (patient reported outcomes measures,
PROMs). In de gezondheidszorg wordt het belang
van PROMs in toenemende mate erkend.s

In Deel I van het proefschrift onderzochten we drie
PROs bij patiénten met chronische huidaandoenin-
gen: gezondheidsgerelateerde KvL, tevredenheid
met de behandeling en ervaringen van patiénten
met de dermatologische zorg. In de eerste studie
brachten we de tevredenheid van 1.200 psoriasis-
patiénten met verschillende typen behandeling in
kaart.® Over het geheel genomen, waren patiénten
matig tevreden met hun huidige behandeling.
Patiénten die een lokale behandeling kregen, waren
het minst tevreden; patiénten die werden behandeld
met biologicals toonden zich het meest tevreden.

In twee andere studies onderzochten we de tevre-
denheid met de behandeling en KvL van patiénten
met lichen sclerosus en lichen planus.”8 In beide
groepen bleken patiénten matig tevreden met hun
behandeling. Ernstigere vermindering van KvL op
het domein ‘emoties’ en een hogere ziekte-ernst
waren geassocieerd met lagere tevredenheid met de
behandeling. Ongeveer een derde van de patiénten
(33,3%-38,9%) rapporteerde een ernstige verminde-
ring van KvL.

Om ervaringen van patiénten met de zorg voor
chronische huidaandoeningen te meten, ontwikkel-
den we een nieuwe vragenlijst. Vervolgens evalueer-
den we de psychometrische eigenschappen van deze
Consumer Quality Index Chronische Huidaandoening
(CQI-CSD).9 In een crosssectionele studie werd de
vragenlijst beantwoord door 1.160 willekeurig gese-
lecteerde, volwassen patiénten in 20 ziekenhuizen,
die in de afgelopen 12 maanden dermatologische
zorg hadden gekregen. De CQI-CSD bestond uit 7
schalen met hoge interne consistentie (Cronbach’s
o 0,74 — 0,92). Het discriminerend vermogen van
de vragenlijst was echter beperkt. Uit exploratieve
analyses bleek dat patiénten positief waren over de
zorg door verpleegkundigen en artsen, maar dat

de informatievoorziening door zorgverleners, de
toegankelijkheid van de zorg en de inspraak van de
patiént voor verbetering vatbaar was.
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Cover van het proefschrift.

E-HEALTH

E-health betreft het gebruik van nieuwe informa-
tie- en communicatietechnologieén, in het bijzon-
der internettechnologie, om gezondheid en de
gezondheidszorg te ondersteunen of verbeteren.'®
Voorbeelden van e-health zijn: teleconsulten, tele-
monitoring, online vragenlijsten en online zelfma-
nagementprogramma’s. In Nederland hebben bijna
alle zorggebruikers (93%) toegang tot internet.™
E-healthtoepassingen kunnen dan ook in potentie
een grote groep patiénten en zorgverleners berei-
ken. Bovendien is e-health een belangrijk middel
om de zelfredzaambheid, zelfregie en zelfzorg (adhe-
rentie) van patiénten te bevorderen.” Daarnaast
wordt verondersteld dat e-health kan bijdragen aan
kwaliteit, kosteneffectiviteit, doelmatigheid en toe-
gankelijkheid van de zorg.”

In Deel II van het proefschrift was ons doel om
PROs te integreren in de dagelijkse dermatolo-
gische praktijk, door twee e-health applicaties te
ontwikkelen en uit te testen: het Vragenlijstenportaal
Dermatologie en het E-learning programma Kwaliteit
van Leven.

ELEKTRONISCH PROS METEN

In verschillende specialismen in de gezondheids-
zorg, zoals de oncologie, worden PROMs in toene-
mende mate afgenomen via computers, smartpho-
nes of tablets. In vergelijking tot papieren vragen-
lijsten heeft elektronische afhame veel voordelen,
zoals een kortere invultijd'4, minder ontbrekende
antwoorden®, directe en automatische berekening
van scores waardoor een grafische feedback en/of
automatische waarschuwingen mogelijk zijn'®, en
de mogelijkheid om resultaten te koppelen aan een
elektronisch patiéntendossier of op te slaan in een
database.' Elektronisch meten heeft echter ook
mogelijke nadelen, zoals technische problemen, de
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benodigde beschikbaarheid van personeel en materi-
eel en de vereiste dat de patiént beschikt over basale
computervaardigheden. Ondanks deze mogelijke
nadelen kan het elektronisch afnemen van PROMs
een veelbelovende en efficiénte manier zijn om
PROs te integreren in de dermatologische praktijk.

Het elektronisch afnemen van de Skindex-29, een
dermatologiespecifieke KvL-vragenlijst, gaven we als
voorbeeld om te illustreren hoe KvL-metingen in de
dagelijkse praktijk geimplementeerd kunnen wor-
den. Het meten van KvL in de dermatologie kan ver-
schillende doelen hebben: 1) het vergroten van zelf-
bewustzijn en empowerment van de patiént, 2) het
vergroten van patiéntgerichtheid in de zorg, 3) het
maken van een optimale keuze voor behandeling, 4)
het monitoren van de behandeling in de loop van de
tijd en het bepalen van effectiviteit van de behande-
ling, en 5) het verbeteren van de uitkomsten van de
behandeling. 7

We ontwikkelden een internetapplicatie om elektro-
nisch PROs te meten in de dermatologische prak-
tijk: het Vragenlijstenportaal Dermatologie. We onder-
zochten de relevantie en haalbaarheid van imple-
mentatie van deze applicatie in de dermatologie.™
Zowel zorgverleners als patiénten onderschreven de
relevantie van het Vragenlijstenportaal Dermatologie.
Patiénten beantwoordden de PROMs in enkele
minuten en er waren weinig technische proble-
men. Het portaal was daarnaast gebruiksvriende-
lijk volgens de zorgverleners en patiénten. Echter,
implementatie in de dermatologische praktijk bleek
maar matig haalbaar, omdat zorgverleners het las-
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Figuur 2. Philip Greggers-Peusch (paranimf), Oda van Cranenburgh, Pieternel Boer (paranimf).

tig vonden om PRO-metingen te combineren met
hun dagelijkse routine. Ook werden PRO-resultaten
slechts bij een derde van de patiénten besproken.
We concludeerden dat het meten van PROs in de
dagelijkse praktijk niet vanzelfsprekend is.

PATIENTENEDUCATIE VIA INTERNET

Een effectieve manier om bij patiénten met chro-
nische huidaandoeningen de KvL te verbeteren en
ziekte-ernst te verminderen is patiénteneducatie.’
Patiénteneducatie via internet heeft veel voordelen,
bijvoorbeeld de mogelijkheid om informatie visueel
en auditief aan te bieden waardoor ook laaggelet-
terden kunnen deelnemen. Een ander voordeel is
dat patiénten in hun eigen tempo kunnen werken,
waarbij de tijd die het de zorgverlener kost mini-
maal is.2° Mogelijke nadelen van interneteducatie
zijn dat patiénten basale computervaardigheden
dienen te hebben, dat er gebrek is aan face-to-face-
contact met een zorgverlener en dat uitvalpercen-
tages vaak hoog zijn bij dit type interventies.>* Uit
een review naar e-healthinterventies gericht op ver-
betering van zelfmanagement van chronisch zieken,
bleek dat betere klinische uitkomsten werden gevon-
den wanneer deze interventies werden aangeboden
in plaats van, of in aanvulling op, gebruikelijke face-
to-facezorg.®

We ontwikkelden een educatieve, KvL-
internetinterventie voor patiénten met een chro-
nische huidaandoening, het E-learning programma
Kwaliteit van Leven. Vervolgens onderzochten we de
haalbaarheid en acceptatie van implementatie in de

s aa®

-



430

NEDERLANDS TIJDSCHRIFT VOOR DERMATOLOGIE EN VENEREOLOGIE | | |

klinische praktijk en in het dagelijks leven van pati-
enten.” Volgens zorgverleners was implementatie
van het E-learning programma Kwaliteit van Leven in
de dagelijkse praktijk haalbaar en acceptabel. Echter,
implementatie in het dagelijks leven van de patiént
bleek niet goed haalbaar. Op basis van dit onderzoek
pasten we de interventie aan en deden een tweede
pilotstudie.>+ Ondanks positieve evaluaties van de
inhoud, het gebruiksgemak en de attractiviteit van
de interventie, beoordeelden patiénten de relevantie
en haalbaarheid nog steeds als laag. We concludeer-
den dat de implementatie van het E-learning pro-
gramma Kwaliteit van Leven niet gemakkelijk is.

EEN STEPPED-CAREMODEL

In de discussiesectie van het proefschrift introdu-
ceerden we een stepped-caremodel (figuur 3) om
PROs te integreren in de klinische dermatologi-
sche praktijk en patiéntenpassende zorg te bieden.
Stepped care houdt in dat de zorg op getrapte wijze
wordt verleend volgens stappen van steeds inten-
sievere vormen van zorg. Het is hierbij niet de
bedoeling dat een individuele patiént alle stappen
doorloopt, maar dat resultaat wordt geboekt met

zo min mogelijk stappen. Een volgende stap wordt
alleen gekozen wanneer de eerste stap niet pas-
send is gebleken, niet toereikend is of niet werkt.>
Om te evalueren of behandeldoelen zijn bereikt of
wanneer een volgende stap wenselijk is, worden
uitkomsten (PROMs) met vaste regelmaat geme-
ten. Stepped care is een veelgebruikte methode in
de geestelijke gezondheidszorg en wordt gezien als
een kosteneffectieve, efficiénte en patiéntgerichte
vorm van zorg.>® In dit tijdschrift verscheen eerder
een artikel waarin het stepped-caremodel voor chro-
nische huidaandoeningen werd geintroduceerd en
toegelicht.”

CONCLUSIES

In dit proefschrift verkregen we meer inzicht in de
invloed van chronische huidaandoeningen op de
KvL van patiénten, de tevredenheid van patiénten
met hun behandeling en de ervaringen van patién-
ten met de dermatologische zorg. Hoewel e-health-
applicaties relevant werden gevonden, bleek de
implementatie in de klinische praktijk niet eenvou-
dig. Desondanks denken we dat e-health een veel-
belovende en efficiénte manier is om aanvullende
zorg te bieden, mits rekening wordt gehouden met
de behoeften van alle betrokkenen. Om de imple-
mentatie te verbeteren, adviseren we een implemen-
tatieproces waarbij gebruik wordt gemaakt van een
plan-do-study-act-aanpak.?® We stelden een stepped-
caremodel voor om PROs in de klinische dermatolo-
gische praktijk te integreren en patiénten passende
zorg te bieden. Hopelijk draagt dit proefschrift bij
aan de integratie van PROs in de dermatologische
praktijk en daarmee aan verbetering van patiéntge-
richte en gepersonaliseerde zorg.
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Stap 3
Derm. beh. & (online) psychosoc. behandeling
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Figuur 3. Een stepped-caremodel voor chronische huidaandoeningen.
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