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VOORWOORD

Via een korte serie whitepapers willen wij u graag
kennis laten maken met zelfmanagement en thuis-
monitoring bij inflammatoire darmziekten (inflam-
matory bowel diseases, IBD). Wat zijn nou redenen
om dit te willen implementeren in het IBD-zorgpad
en heeft het nut om kleine stappen, die hierin
mogelijk al gezet zijn, verder uit te bouwen? In drie

whitepapers gaan we op deze vragen in.

Inmiddels heeft bijna 60% van de volwassenen in
Nederland minstens één chronische aandoening.!
Chronische ziekten, waaronder ook IBD, worden in
meer of mindere mate beinvloed door psychosociale
en leefstijlfactoren als stress, roken, slechte voeding,
weinig bewegen, het drinken van alcohol, een gebrek
aan sociale steun en therapieontrouw. Bij de behan-
deling van chronische aandoeningen ligt de focus op
het behalen van klinische eindpunten. Bij IBD zijn we
lange tijd vooral gefocust geweest op het behande-
len van de slijmvliesontsteking en het bereiken van
endoscopische remissie. Daardoor zijn we misschien
een beetje uit het oog verloren dat endoscopische
remissie niet altijd het belangrijkste behandeldoel is
voor patiénten. Er is een perceptiekloof ontstaan tus-
sen hoe zorgverleners vinden dat het met een patiént
gaat en hoe de patiént zelf vindt dat het gaat. Hoe
kunnen we ons bewust worden van deze perceptie-
kloof en - belangrijker - daar ook iets aan doen?

Volgens mij is de oplossing gelegen in zelfmanage-
ment en thuismonitoring, waarbij niet alleen de
zorgverlener regie heeft over de behandeling. Ook
de patiént kan meer eigen regie en verantwoordelijk-
heid nemen voor zijn eigen ziekte en behandeling, en
daarbij alert zijn op de invloed die psychosociale en
leefstijlfactoren kunnen hebben op zijn ziekte.

In het eerste whitepaper zullen we vooral ingaan op
wat zelfmanagement en thuismonitoring inhoudt en
wat het nut, de voor- en nadelen zijn. In whitepaper
2 en 3 maken we vervolgens de stap naar de imple-

mentatie van zelfmanagement en thuismonitoring.

Ik wens u veel leesplezier.

Mede namens

mijn co-auteurs,

Dr. Marieke Pierik
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INLEIDING

De inflammatoire darmziekten (inflammatory bowel
diseases, IBD), waar de ziekte van Crohn en colitis
ulcerosa onder vallen, worden gekarakteriseerd

door terugkerende mucosale ontsteking van het
maag-darmkanaal. Het natuurlijke beloop van de
ziekte kent periodes met opvlammingen en periodes
met remissie. Strikte controle van de ziekteactiviteit
(tight control) en het vroeg inzetten of aanpassen van
de behandeling bij een opvlamming van de mucosa-
le ontstekingsactiviteit, kan de duur van de opvlam-

ming beperken en complicaties voorkomen.?

Traditioneel wordt de behandeling en monitoring
van IBD gedaan door middel van afspraken met

de patiént op de polikliniek. Opvlammingen zijn
echter vaak onvoorspelbaar. Om patiénten dan ook
gedurende langere periodes in remissie te houden,
is een continue en gepersonaliseerde follow-up
noodzakelijk. Idealiter worden daarbij, naast de
ziekteactiviteit, ook andere aspecten die een invloed

kunnen hebben op klachten en de ziekteactiviteit

(leefstijlfactoren zoals stress, roken en voedingssta-
tus) gemonitord, aangezien het interveniéren op
deze aspecten een positieve impact kan hebben op

de langetermijnuitkomsten van IBD.>*

Het monitoren en eventueel aanpassen van leefstijl-
factoren wordt echter niet standaard meegenomen
in de IBD-zorg en kan, samen met de toenemende
incidentie van IBD,>¢ de druk op de IBD-zorg ver-

der verhogen. Een ander dilemma bij de zorg voor
patiénten met een chronische ziekte als IBD is dat
aan de ene kant patiénten graag meer autonomie
willen, minder afhankelijk willen zijn van medicijnen
en op zoek willen of op zoek gaan naar alternatieven.
Aan de andere kant willen zorgverleners de controle
over hun patiénten niet verliezen.” Dit heeft mede
geleid tot het inzicht dat zelfmanagement en thuis-
monitoring nut kunnen hebben bij de behandeling
van een chronische ziekte als IBD.2 Maar is het ook

noodzakelijk?
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HIATEN BIJ

DE BEHANDELING VAN IBD

Eris geen curatieve behandeling voor IBD. De zorg
van IBD-patiénten is daarom vooral gericht op het

behandelen van de mucosale inflammatie en het

i
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bereiken van endoscopische remissie. Er zijn ver-
schillende effectieve therapieén voor IBD die de
chronische ontsteking voldoende onderdrukken om
endoscopische remissie te bereiken, maar zelfs dan
is de subjectieve gezondheid en kwaliteit van leven
van IBD-patiénten vaak verminderd in vergelijking
met de algemene populatie.® Bovendien is volledige
remissie voor een deel van de patiénten niet haal-
baar en hebben patiénten in meer of mindere mate

last van bijwerkingen van de medicatie.

Het wordt hierbij ook steeds duidelijker dat er bij

de behandeling van IBD een perceptiekloof kan
ontstaan tussen zorgverlener en patiént. Dit bete-
kent dat zorgverleners tevreden kunnen zijn over de
behandeling van de patiént, omdat deze endosco-
pische remissie heeft bereikt. De patiént is echter
niet tevreden, omdat hij nog klachten heeft die een
behoorlijke impact op zijn kwaliteit van leven heb-
ben (zoals vermoeidheid, psychosociale klachten,
minder kunnen werken, studievertraging oplopen).
Maar andersom kan ook. Wanneer een patiént geen
endoscopische remissie bereikt heeft, kan de zorg-
verlener ontevreden zijn, omdat de huidige behan-
deling in zijn ogen niet effectief genoeg is. De patiént
voelt zich echter prima en heeft geen klachten. Dus:
naast de strikte controle van mucosale inflammatie
moet er ook aandacht zijn voor uitkomsten die voor
patiénten belangrijk zijn.

Met de bewustwording van het bestaan van de per-

ceptiekloof bij IBD en de significante kosten die ge-
associeerd zijn met de behandeling van IBD, vindt er
een verschuiving plaats van de traditionele zorg naar
waardegedreven zorg (value-based healthcare).”® Het
doel van waardegedreven zorg is het maximaliseren
van de waarde van de zorg, zoals patiénten deze
ervaren (de beste uitkomsten voor patiénten) tegen
redelijke kosten. Het toepassen van waardegedreven
zorg wordt dan ook gezien als een manier om de
kosten onder controle te houden en tegelijkertijd de

kwaliteit van zorg te verbeteren.!!

Om waardegedreven zorg te kunnen toepassen, is
inzicht, in uitkomsten die voor patiénten belangrijk
zijn, essentieel. Om dit inzicht te verkrijgen kan
gebruik gemaakt worden van patiéntgerapporteerde
uitkomstmaten (patient-reported outcome measu-

res, PROM’s). PROM’s kunnen worden omschreven

als een rapportage van de gezondheidsstatus van
een patiént, die direct van de patiént komt en

zou moeten meten wat het belangrijkst is voor de
patiént.’? Dit betekent dat naast de klinische uit-
komstmaten ook PROM’s geregeld gemeten moeten

worden bij het monitoren van patiénten met IBD.

Bij deze patiént-gecentreerde aanpak worden pati-
enten steeds zelfstandiger en kunnen zij bepaalde
gezondheidsonderwerpen zelf managen. Het idee is
dat een team van goed getrainde zorgverleners en
een geinformeerde en geactiveerde IBD-patiént leidt
tot betere uitkomsten.®* Een essentieel onderdeel
hierbij is het optimaal informeren van patiénten,
zodat zij kennis en vaardigheden hebben voor zelf-
management met activiteiten als zelfmonitoring en
-behandeling, het codrdineren van de eigen zorg en
een goede communicatie en verstandhouding met

zorgverleners.
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ZELFMANAGEMENT EN
THUISMONITORING

ZELFMANAGEMENT

Zelfmanagement speelt dus een belangrijke rol bij
waardegedreven zorg. Over het algemeen focust
zelfmanagement op educatie van patiénten om hun
klachten en symptomen te monitoren en te mana-
gen, therapietrouw te blijven en indien nodig de
behandeling aan te passen om zo de impact van hun
ziekte op het dagelijks functioneren te beinvloeden.
Het wordt door zorgverleners vaak omschreven als
het thuis toepassen van een medische handeling en
het aanpassen van de leefstijl. Patiénten delen infor-
matie over hun gezondheidsstatus, op basis waarvan
zij weer aanbevelingen krijgen voor de behandeling.
Zij kunnen vervolgens zelf hun therapie aanpassen,

op basis van eerder gemaakte afspraken met hun
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zorgverlener, en weten wanneer zij hulp van een
zorgverlener moeten inschakelen.*
Zelfmanagement kan verder zorgen voor een verbe-
tering van symptomen, psychosociaal welbevinden

en beter gebruik van de gezondheidszorg.®s

Vanwege het belang dat goed zelfmanagement heeft
bij het optimaliseren van ziekte-uitkomsten, is er
veel onderzoek gedaan naar interventies die zelfma-
nagement bij patiénten bevorderen. Voorbeelden
zijn educatieve programma’s ter bevordering van
gezondheidsvaardigheden, interventies die ge-
dragsverandering proberen te bewerkstelligen om

zo leefstijlkeuzes te verbeteren, en het ontwikkelen

van ziektespecifieke vaardigheden. Bij dit laatste kan
gedacht worden aan het herkennen van klachten
die horen bij een opvlamming van ziekteactiviteit en
hoe daarbij gehandeld moet worden, maar ook aan
het informeren van patiénten over hoe en wanneer
zij contact moeten opnemen met een zorgverlener.*
Voor goed zelfmanagement is het van belang dat pa-
tiénten zich bewust zijn van de rol die psychosociale
en leefstijlfactoren als voeding, beweging, roken en

stress hebben op klachten en de ziekteactiviteit.'

THUISMONITORING

Zelfmanagement is wel iets wat veel patiénten zullen
moeten leren. Meer verantwoordelijkheid nemen
over de eigen ziekte is een grote stap, waar misschien
niet iedere patiént zich even comfortabel bij voelt.
Voorwaarden hiervoor zijn dat patiénten voldoen-

de kennis van hun ziekte hebben, digitaal vaardig

en geletterd zijn , therapietrouw zijn, een actieve
copingstijl hebben (intuitief hun eigen verantwoor-
delijkheid nemen) en geen relevant psychotrauma,

angst of depressieve stoornis hebben.

Thuismonitoring kan een belangrijk onderdeel zijn van zelfmanagement en kan op

verschillende manieren plaatsvinden. Enkele voorbeelden zijn:

De fecaal calprotectine-thuistest; het meten

van fecaal calprotectine is de meest gebruikte
non-invasieve methode voor het bepalen van de
ontstekingsactiviteit bij IBD en hier zijn verschil-
lende thuistests voor beschikbaar.'’

Toepassingen voor een gezondere levensstijl, als
een stappenteller of een leefstijlprogramma met
behulp van een digitale coach of app.

Het thuis meten van CRP (dit wordt nog niet
toegepast in de praktijk).

Diverse vragenlijsten die de ziekteactiviteit
monitoren, zoals de Monitor IBD At Home
(MIAH)-vragenlijst,*® of vragenlijsten die de sub-
jectieve gezondheid en het functioneren meten
(vermoeidheid, werk, kwaliteit van leven) en
vragenlijsten die factoren registreren en inzicht
geven in aspecten die de ziekteactiviteit en sub-
jectieve gezondheid kunnen beinvloeden zoals
roken, therapietrouw, stress, angst en depressie,
et cetera.

Dankzij thuismonitoring is het mogelijk patiénten feedback te geven op hun ziekteactiviteit,

en kunnen zij leren hun eigen klachten te interpreteren en relateren aan ontstekingsactiviteit

en/of leefstijlfactoren. Het is hierbij belangrijk te realiseren dat klachten, leefstijl en

ontstekingsactiviteit allen invloed op elkaar hebben.

! Beperkte gezondheidsvaardigheden: Ongeveer één op de drie mensen heeft moeite met het verkrijgen, begrijpen en

toepassen van informatie over gezondheid. Een deel van de groep is laaggeletterd.

www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/1003631.pdf
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ZELFMANAGEMENT-

TOEPASSINGEN

Om ervoor te zorgen dat het thuis monitoren van uit-
komstmaten niet gepaard gaat met extra tijdsinves-
tering en administratieve last, kan thuismonitoring
gecombineerd worden met verschillende zelfma-
nagementtools. Hierbij kan gedacht worden aan
online patiéntenplatforms, educatie- en zelfmanage-
mentplannen, het laten invullen van vragenlijsten,
contact via sms-berichten of e-mails, of een combi-
natie van deze toepassingen. In de wetenschappelij-
ke literatuur zijn er verschillende toepassingen voor

zelfmanagement beschreven.”19-2

Zo werden er positieve effecten gezien van een op
patiénten gerichte benadering voor zelfmanagement
met behulp van een informatiegids waar een zelfge-
schreven zelfmanagementplan aan toegevoegd was.”
Daar konden patiénten op terugvallen wanneer zij
beslissingen moesten nemen over hun behandeling
en wanneer zij contact wilden met hun zorgverlener.
Ook een interventie waarbij gebruik gemaakt werd
van een calprotectine-thuistest in combinatie met
een symptoomvragenlijst, waarbij de rapportage

via e-mail verliep, liet een positief effect zien op het

aantal bezoeken aan de polikliniek.*®

In veel van de gepubliceerde zelfmanagementinter-
venties is gebruik gemaakt van een vorm van teleme-
dicine. Telemedicine maakt gebruik van elektroni-

sche communicatie tussen patiént en zorgverleners,
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of tussen zorgverleners onderling om patiéntenzorg
te verbeteren.? Het toepassen van telemedicine

kan zorgpaden ondersteunen wanneer er behoefte
bestaat patiénten beter te informeren, efficiénter te
communiceren, op afstand te monitoren of bepaalde
thuismetingen te doen en door te geven. Voorbeel-
den van telemedicine bij IBD zijn communicatie en
rapportage via onder andere web-based patiént-
portalen, waar mijnIBDCoach een voorbeeld van
i5.202L23.24 Maar er zijn ook speciale apps ontwikkeld,
zoals de Gl Buddy, waarmee patiénten met IBD ver-
schillende aspecten van hun dagelijkse ervaringen
met de ziekte kunnen rapporteren.?? Enkele belang-
rijke voorbeelden van zelfmanagementtoepassingen

bij IBD zijn samengevat in tabel 1.

Door gebruik te maken van telemedicine bij IBD is
het mogelijk het klinische behandeldoel (endosco-
pische remissie) goed te monitoren zonder dat een
patiént daar per se voor naar het ziekenhuis hoeft
te komen. Tegelijkertijd krijgt de patiént zelf be-
terinzicht in de ziekteactiviteit en kunnen andere
aspecten die van belang zijn bij een chronische
aandoening, waaronder verschillende PROM’s, op
deze manier gemeten worden. Het is hierbij wel be-
langrijk dat patiénten voldoende kennis hebben over
hun eigen ziekte. Dit kan gefaciliteerd worden door
bijvoorbeeld kennismodules over IBD aan te bieden

via de digitale zorgtoepassingen.

Onderdelen

Initiatief

At-home detection of fecal calprotectin (Heida, et al)?*
Telepathology (Odze, et al)*®

Project Sonar (Kosinski, et al)?’

Gl Buddy (Ehrlich, et al)?

HealthPROMISE (Atreja, et al)?®

Laptop and electronic scale, UC HAT (Cross, et al)?**
Constant Care (Elkjaer, et al)®

TELE-IBD study (Cross, et al)*

mylBDcoach (de Jong, et al)*

VA study (Krier, et al)*

IBD Live (Regueiro, et al)*

Dartmouth-Hitchcock Medical Center (Li, et al)**

IBDream*

Tabel 1 - Belangrijke zelfmanagementtoepassingen bij IBD.

VOORDELEN VAN EN BARRIERES
BlJ ZELFMANAGEMENT- EN
THUISMONITORINGS-
TOEPASSINGEN

Het inzetten van zelfmanagement en thuismo-
nitoring is haalbaar gebleken en wordt over het
algemeen goed geaccepteerd door patiénten.?*
Het gebruik van tools voor het faciliteren van
zelfmanagement en thuismonitoring kent wel ver-

schillende voordelen en barriéres.

Een van de voordelen van de interventies die in de
literatuur beschreven worden, al dan niet gebruik-
makend van telemedicine, is dat zij veelal leiden tot
minder bezoeken aan de polikliniek.”*%-* Ook kun-
nen deze interventies zorgen voor een vergelijkbare
of zelfs betere kwaliteit van leven en een verkorting
van de duur van opvlammingen.”* Door het aan-
bieden van kennismodules binnen de zelfmanage-

menttoepassing kunnen patiénten meer inzicht krijgt
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Calpro: fecaal calprotectine-thuistest.

in hun eigen ziekte.”?! Dit kan weer leiden tot beter
geinformeerde patiénten en mogelijk een betere
therapietrouw.”® Daarbij is het met telemedicine
mogelijk een toename van klachten eerder te signa-
leren en zo complicaties te verminderen. Wanneer
patiénten minder vaak naar de polikliniek hoeven te
komen en minder complicaties hebben, blijft de ar-
beidsparticipatie hoger. Ook zorgt zelfmanagement
en thuismonitoring, al dan niet in combinatie met
telemedicine, voor minder polikliniekbezoeken en/
of minder ziekenhuisopnames in vergelijking met de

standaard zorg.™19-21.2431
Het inzetten van telemedicine voor het faciliteren

van zelfmanagement van patiénten kan voor zorg-

verleners zorgen voor een zinvolle besteding van het
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spreekuur. Tevens is het beantwoorden van vragen
van patiénten daardoor beter in te plannen. Daar-
naast geeft het van tevoren invullen van vragenlijsten
door patiénten de afspraak met de zorgverlener ook
een duidelijke richting, en kan telemedicine zorgen
voor minder praktijkvariatie. Ook de wetenschap

kan gebaat zijn met telemedicine doordat multicen-
teronderzoek mogelijk wordt en medicatiegegevens,
medische uitkomsten en PROM’s gecombineerd
kunnen worden. De kwaliteit van zorg kan hiermee

verder verbeterd worden.

Barriéres voor het toepassen van telemedicine bij
zelfmanagement en thuismonitoring zijn weerge-

geven in tabel 2.

Het is wel van belang te realiseren dat zelfmanage-
ment en thuismonitoring geen doelen op zich zijn,
evenals het inzetten van digitale zorgtoepassingen.
Een goede balans tussen fysiek en online contact is
uitermate belangrijk. Bij twijfel, zowel bij de patiént
als de zorgverlener, moet persoonlijk contact moge-
lijk zijn. Ook dient nog onderzocht te worden welke
subgroepen van patiénten vooral baat zullen hebben
van zelfmanagement en thuismonitoring, en of de
gevonden voordelen ook van toepassing zijn op pa-

tiénten met meer complexe ziekte. Daarnaast is nog

Vergoeding/kosten

Klinische barrieres

Juridische barriéres

Sociale barrieres

Barriéres bij de ontwikkeling

Tabel 2 - Barriéres voor een goede implementatie van telemedicine.
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niet duidelijk of strategieén, waarbij gebruik gemaakt
wordt van digitale zorgtoepassingen, een invloed
hebben op de ziekteactiviteit en het ziektebeloop op

lange termijn.**2!

Zelfmanagement en thuismonitoring is niet wegge-
legd voor alle patiénten. Zoals eerder aangegeven
lijkt het het meest geschikt voor patiénten die de ge-
boden informatie kunnen gebruiken en ook kunnen
toepassen op hun eigen situatie, voldoende kennis
hebben van hun ziekte, digitaal vaardig en gelet-
terd zijn, therapietrouw zijn, een actieve copingstijl
hebben en bij wie geen sprake is van een relevant
psychotrauma, angst of depressieve stoornis. Patién-
ten die op een of meer van deze vlakken problemen
ervaren, zijn wellicht gebaat bij intensiever per-
soonlijk contact. Vanwege de relatief jonge leeftijd
van veel IBD-patiénten, is het waarschijnlijk dat

het grootste deel van hen geen beperking kent wat
betreft digitale geletterdheid, wat de toepassing van
zelfmanagement via telemedicine vergemakkelijkt.*
Het is bij de jongere IBD-patiént (tieners) wel belang-
rijk te realiseren dat zij zich mogelijk kwetsbaarder
kunnen voelen wanneer zij door het gebruik van tele-
medicine (bijvoorbeeld via een app op hun telefoon)

vaker geconfronteerd worden met hun ziekte.*”

® Geen gestructureerde vergoeding door zorgverzekeraars
® Angst voor overgebruik van telemedicine

® Kwaliteit van zorgverlener-patiéntrelatie neemt af
® Fragmentatie van zorg over meerdere zorgverleners

® Onduidelijkheid over databescherming
® Onduidelijkheid over data-eigenaarschap

® \Verminderde toegang tot telecommunicatie voor specifieke
patiéntgroepen (sociaaleconomische of taalbarrieres)

® Misverstanden tussen gebruikers en ontwikkelaars

Bron: Dorsey ER, et al. N Engl J Med 2016;375:154-61.%°

PATIENTPERSPECTIEF

Zelfmanagement van patiénten met behulp van
telemedicine wordt al langer succesvol toegepast bij
aandoeningen als astma, diabetes mellitus, hartfa-
len, COPD en stollingsstoornissen en wordt bij deze
aandoeningen goed geaccepteerd door patiénten.®
Ook IBD-patiénten staan over het algemeen vrij posi-

tief tegenover het gebruik van telemedicine.?%3#

Een van de belangrijkste drivers voor kwaliteit van
zorg voor patiénten is communicatie met de zorg-
verlener, waarbij ook de snelheid van advies in het
geval van een opvlamming erg belangrijk is.* Teleme-
dicine biedt deze mogelijkheden. Daarbij is het voor
patiénten met name belangrijk dat de tools makke-
lijk in gebruik zijn en eenvoudig toegang geven tot
de zorgverlener. De interface dient begrijpelijk en
gebruikersvriendelijk te zijn, waarbij de vragen aan
patiénten helder moeten zijn. Ook de terugkoppeling
van zorgverlener naar patiént moet op orde zijn,
waarbij het voor patiénten duidelijk moet zijn op
welke termijn zij reactie mogen verwachten van een
zorgverlener. Wel dient de zorgverlener een inschat-
ting te maken of een patiént goed met een dergelijke

tool om kan gaan.

Onderzoek naar het perspectief van patiénten bij
het gebruik van telemedicine heeft laten zien dat het
grootste deel van de patiénten enthousiast was over

het gebruik van de toepassing om zelfmanagement

te bevorderen. De voordelen die patiénten zien, zijn
een beter begrip van hun ziekteproces, en flexibele
en gepersonaliseerde follow-up, waarbij informatie
aangeboden kan worden die afgestemd is op de
behoefte van de patiént.?***° Een ander belangrijk
voordeel is de mogelijkheid van tweerichtingsver-
keer, waarbij zowel de patiént bij vragen contact kan
zoeken met de zorgverlener, en omgekeerd de zorg-
verlener contact kan zoeken met de patiént wanneer

er signalen zijn die reden geven tot zorg.*

Patiénten hadden echter ook enkele kritische kant-
tekeningen. In de onderzochte toepassing vonden
deelnemers dat veel vragen te vaak terugkwamen
(repetitief waren), vooral voor patiénten die geen
opvlammingen ervaarden.** Ook vonden zij sommige
vragen te generiek, niet genoeg toegespitst op de
individuele patiént. Daarnaast gaven patiénten aan
dat het herhaaldelijk stellen van vragen opgevat kon
worden als een onaangename herinnering aan een

ziekte die op dat moment niet actief was.

Patiénten hadden een wisselende mening over het
idee dat telemedicine de noodzaak tot controles bij
zorgverleners wegneemt. Sommigen konden prima
zonder persoonlijk contact wanneer zij geen klach-
ten hadden, anderen wilden hun zorgverlener op

geregelde momenten toch graag zien.>**
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KOSTENEFFECTIVITEIT

Het behandeldoel voor patiénten met een chroni-
sche ziekte is het optimaliseren van de uitkomsten
op lange termijn, zowel de klassieke uitkomstmaten

- zoals endoscopische remissie bij IBD - als PROM’s.

Daaraan verbonden doelen zijn het bewaken van de
kwaliteit van zorg en het beheersen van de zorg-
kosten (waardegedreven zorg). Vandaag de dag
worden de directe zorgkosten bij IBD, vanwege het
chronische karakter van de ziekte en het relapsing/
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remitting-ziektebeloop, met name gedreven door
medicatiekosten, ziekenhuisopnames en polikliniek-
bezoeken. Diagnostiek en chirurgie omvatten een
relatief klein deel van de zorgkosten.**> Daarbij kan
het verlies van productiviteit, als gevolg van ziekmel-
dingen en arbeidsongeschiktheid, tot wel 50% van de
totale ziektekosten bij IBD uitmaken.* Hierbij is het
aannemelijk dat de zorgkosten bij IBD verder zullen
toenemen, mede door het feit dat IBD een chroni-
sche ziekte is die vaak jonge mensen treft en het feit
dat de incidentie van IBD verder toeneemt. Maar ook
het toepassen van nieuwe behandelstrategieén als
tight control hebben invloed op de zorgkosten. De
meeste studies naar tight control zijn gedaan op ba-
sis van controles bij de zorgverlener en met inzet van
biologicals. Hoewel het toepassen van tight control
hierdoor kan leiden tot een toename van kosten in
de IBD-zorg, kunnen de kosten voor de samenleving
afnemen, omdat patiénten die een betere ziekte-
controle hebben beter kunnen deelnemen aan de

maatschappij.

Een aantal studies heeft laten zien dat het toepassen
van zelfmanagement - al dan niet via telemedicine

- bij IBD een (vermoedelijke) reductie in zorgkosten
kan bewerkstelligen door een verminderd aantal
bezoeken aan de polikliniek, een verminderd aantal
ziekenhuisopnames of verminderde medicatie-
kosten.20213143 Het is wel belangrijk te vermelden dat

het daarbij ging om een reductie in de directe kosten
en dat de indirecte kosten van de digitale zorgtoe-
passingen, zoals implementatiekosten, onderhouds-
kosten en kosten voor kwaliteitsverbeteringen van
de eHealth-interventie, hier niet in meegenomen

waren.*

Een eerste complete economische evaluatie bij

een grote ongeselecteerde, heterogene groep
IBD-patiénten, waarin ook de indirecte kosten zijn
meegenomen (ofwel berekend, ofwel gecompen-
seerd), liet zien dat het toepassen van telemedicine
mogelijk kosteneffectief is en leidt tot een kosten-
besparing van € 547 per patiént per jaar door een
vermindering in het aantal polikliniekbezoeken en

minder ziekenhuisopnames.*

De kosteneffectiviteit van actief zelfmanagement met
interventies op leefstijl is nog niet onderzocht, maar
kan mogelijk ook kosten besparen met weinig dure
investeringen van zorgverleners. Thuismonitoring
met een snelle inzet van goedkope middelen is even-
eens niet goed onderzocht. Er is verder onderzoek
nodig naar de kosteneffectiviteit van zelfmanage-
menttoepassingen en het identificeren van patiénten
die het meeste baat zullen hebben bij een dergelijke
interventie. Ook de vraag of telemedicine haalbaar is
bij patiénten met ernstige ziekteactiviteit op baseline
is nog niet beantwoord.™ Aan de andere kant kan

het feit dat IBD bij relatief jonge mensen voorkomt,
die lang behandeld moeten worden en nu opgroeien
met verschillende digitale toepassingen, wellicht in

het voordeel werken van dergelijke interventies.

GLOBAL
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CONCLUSIE

Meer dan de helft van de volwassenen in Nederland heeft een chronische aandoening, zoals
IBD. Deze chronische aandoening wordt beinvioed door psychosociale en leefstijlfactoren. Het
wordt dan ook steeds duidelijker dat er bij de behandeling van IBD, naast de klinische eindpun-

ten, ook aandacht moet zijn voor de eindpunten die belangrijk zijn voor patiénten.

Met de bewustwording van het belang van PROM’s en de toenemende zorgkosten bij IBD vindt
er een verschuiving plaats van de traditionele vorm van zorgverlening naar waardegedreven
zorg waarbij zelfmanagement en thuismonitoring een belangrijke rol spelen. Inmiddels zijn

er verschillende zelfmanagementtoepassingen, al dan niet gebruikmakend van telemedicine,
ontwikkeld en onderzocht die zowel de zorgkosten kunnen verminderen, alsook efficiénte zorg
van hoge kwaliteit kunnen bieden en uitkomsten van patiénten kunnen verbeteren. Dit maakt
zelfmanagement niet alleen nuttig, maar op termijn waarschijnlijk ook noodzakelijk.
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