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Wat doet IKNL?



Balanceren van PROMs

in oncologische en 
palliatieve zorg Gebruik in 

dagelijkse 

praktijk

Regie in doel-

architectuur

Landelijke afspraken

Lokale 

belangen

Snelheid

…

…

Generiek

Toekomstbestendig

Context-specifiek



Brede definitie van PROMs

Financiering voor o.a.:

Symptoommonitoring 

palliatieve zorg

Symptoommonitoring 

borstkanker (PROMs en 

Fitbit)

Bijwerkingen longkanker



OPTIMISM: OPTIMIzation of 
symptom management through

implementation of structural
Symptom Monitoring

https://www.kwf.nl/onderzoek/onderzoeksdatabase/ontwikkeling-en-implementatie-van-structurele-symptoom-monitoring-voor

https://www.kwf.nl/onderzoek/onderzoeksdatabase/ontwikkeling-en-implementatie-van-structurele-symptoom-monitoring-voor


Balanceren in de palliatieve zorg

Dagen aan het 

leven 

toevoegen

Leven aan de 

dagen 

toevoegen



Palliatieve zorg is zorg die de kwaliteit van het leven verbetert van 

patiënten en hun naasten die te maken hebben met een 

levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid, door het voorkomen 

en verlichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en 

zorgvuldige beoordeling en behandeling van problemen van fysieke, 

psychische, sociale en spirituele aard.

“
”

Definitie Kwaliteitskader Palliatieve Zorg Nederland:

Palliatieve Zorg



Hoe lang kan de palliatieve fase duren?

Uren - dagen

Dagen – weken

Weken – 3 maanden

3 maanden – 1 jaar

Langer dan 1 jaar

Stemmen met post-its

Surprise 

question



Palliatieve zorg

Kanker

41%

Orgaanfalen

32%

Dementie

16%

Overig

11%

Doodsoorzaak in Nederland* 
(2022)

* bron: CBS data 
https://palliaweb.nl/publicaties/kerncijfers-behoefte-aan-palliatieve-zorg

Aantal overledenen 
in 2022

Totaal overledenen 169.075

Acuut overleden 57.612

Behoefte aan palliatieve zorg 111.463

https://palliaweb.nl/publicaties/kerncijfers-behoefte-aan-palliatieve-zorg


Palliatieve zorg – 4 dimensies



Symptoommonitoring in palliatieve zorg

Einde levensfase

gemiddeld

6 symptomen tegelijk 

waarvan

4 klinisch relevant

Pijn Vermoeid Kortademig

Gebrek 

aan eetlust

Angst Neerslachtig

Meest gerapporteerde symptomen:
Inconsistente evaluatie 

(onderschatten van 

ernst & impact)

+
Gebaseerd op 

herinnering van patiënt →

onnauwkeurig & hiaten

=
Belemmert tijdige en

effectieve interventies



Effect symptoommonitoring

Kwaliteit van 
leven ↑

Opnames ↓Overleving ↑

SEH-bezoek ↓

n=766
Gevorderd stadium
Solide tumoren
Tijdens behandeling

Zorggebruik ↓

Basch et al. JCO 2015
Patt et al. JCO Clin Cancer Inform 2023

Symptoom-
monitoring



OPTIMISM doelstelling

OPTIMIzation of symptom management through implementation of structural

Symptom Monitoring

(1) Ontwikkeling en implementatie van (systeem voor) 

symptoommonitoring ter verbetering kwaliteit van leven

patiënten met ongeneeslijke kanker

(2) Faciliteren onderzoek

Beoogde toepasbaarheid ook buiten oncologie en palliatieve zorg

UMC’s (via Academische Expertisecentra Palliatieve Zorg) + IKNL + 
CENTERDATA + NFK + ELSA Lab Noord Nederland

Projectduur: 60 maanden
Budget: € 3.957.790,-



USD-4D



Symptoommonitoring systeem

Zorgverlener
(ZV) 

Patiënt registratie
Patientnaam, leeftijd, primaire 
diagnose, performance score, 
ZV contactgegevens

PROMs registratie
2a. Informed consent
2b. USD-4D PROMs registratie
2c. Aanvullende PROMs questionnairesPatiënt

Symptom tracking
3a. Voor patiënt
3b. Voor zorgverlener

Zorgverlener

Populatie vergelijken
Binnen en buiten muren van eigen 
organisatie

Zkh A Zkh B [Instelling X]

Primair gebruik
Research 
data hub

LBZ NKR CBS …

Secondair 
gebruik

Onderzoeker
Research data hub

5a. Pseudonymiseerde dataverzameling
5b. Koppeling databronnen (NKR, LBZ, …)



Hoeveel PROMs applicaties in jullie instellingen?

0

1

2

3

3+

Stemmen met post-its



Welke PROMs leveranciers zijn 
actief in jullie instellingen?

Open vraag



Complexiteit van organisatie palliatieve zorg

Thuis

39%

Ziekenhuis

19%

Verpleeghuis

27%

Verzorgingsthuis

6%

Anders

9%

Locatie van overlijden*
(2022)

* bron: CBS data 
https://palliaweb.nl/publicaties/kerncijfers
-behoefte-aan-palliatieve-zorg

Thuis
Ziekenhuis

GGZ
Verpleeg/

verzorgingsthuis Hospice

Betrokkenen, o.a.:

• Naasten

• Huisarts

• Wijkverpleging

• Medisch specialist

• Verpleegkundig specialist

• Verzorgenden

• Diëtist

• Fysiotherapeut

• Geestelijk verzorger

• Team palliatieve zorg

• …

Locaties van zorg

Patiënt
Frequente bewegingen tussen 

zorgsettingen;

Overdracht, samenwerking én 

consultatie;

Divers IT-speelveld

Complexe netwerkzorg

=
Extra uitdaging 

bij implementatie 

symptoommonitoring!

https://palliaweb.nl/publicaties/kerncijfers-behoefte-aan-palliatieve-zorg
https://palliaweb.nl/publicaties/kerncijfers-behoefte-aan-palliatieve-zorg


Balanceren use cases

Netwerkzorg

Lokale 

oplossing

Zijn er PROMs ervaringen binnen netwerkzorg? 
Welke leveranciers kunnen dit ondersteunen?



Aanpak OPTIMISM

Vertrekpunt:
Verzamel USD-4D data via 

web-based applicatie

Toekomst: 

Integratie in dagelijkse 
praktijk en EPD volgens 

doelarchitectuur



Profiel
Centerdata

Patiënten
PROMs vragenlijsten

Luscii Sananet Patient
Journey

App

Synapzz EHR

Research & 
benchmarking Doelarchitectuur scenario’s?



Profiel
Centerdata

Research

Patiënten
PROMs vragenlijsten

Luscii Sananet Patient
Journey

App

Synapzz EHR

• Portabiliteit

• FAIR principes

• Data blijft bij de bron

• Gelijk speelveld voor leveranciers

• Federatieve samenwerking

• Leunt zwaar op afspraken en vertrouwen

• Onderzoekers kunnen data niet zelf zien

• Geen voorkeursscenario landelijk dekkend netwerk VWS

• Centrale regie nodig, onvoldoende duidelijkheid op 
stelselniveau over generieke functies

• Hoge implementatiekosten / specifieke expertise

Research & 
benchmarking



Profiel
Centerdata

Patiënten
PROMs vragenlijsten

Luscii Sananet Patient
Journey

App

Synapzz EHR

Research

• Portabiliteit

• FAIR principes

• Data blijft bij de bron

• Gelijk speelveld voor leveranciers

• Federatieve samenwerking

• Voorkeursscenario landelijk dekkend netwerk VWS

• Centraal/federatief hybride mogelijk

• Centrale regie nodig, onvoldoende duidelijkheid op 
stelselniveau over generieke functies

• Onduidelijke tijdlijnen

Research & 
benchmarking



Profiel
Centerdata

Patiënten
PROMs vragenlijsten

Luscii Sananet Patient
Journey

App

Synapzz EHR

Research

• Portabiliteit

• FAIR principes

• Data blijft bij de bron

• Gelijk speelveld voor leveranciers?

• Federatieve samenwerking

• Kunnen we direct mee starten

• FHIR op stelselniveau verplicht, doorgroei naar 
Cumuluz en/of federatief mogelijk

API

Research & 
benchmarking



Nu gaan we zelf apenstreken uithalen… 

Inventarisatie relevante 
initiatieven en ontwikkelingen



Speelveldmodel: knelpuntenanalyse



Balanceren van PROMs

in oncologische en 
palliatieve zorg Gebruik in 

dagelijkse 

praktijk

Regie in doel-

architectuur

Landelijke afspraken

Lokale 

belangen
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…

…

Generiek

Toekomstbestendig

Context-specifiek



Wie wil meedenken?

Geef je naam door via een laatste 

prop papier, mooi vliegtuigje of 

andere origami-creatie!

Of meldt je even op:

m.dermois@iknl.nl

Bedankt voor jullie 

aandacht en input!

mailto:m.dermois@iknl.nl


twitter.com/iknl

www.linkedin.com/company/iknl

www.iknl.nl
m.dermois@iknl.nl
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