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Aanleiding en achtergrond

• Symptomen vaak ondergerapporteerd

Basch, E (2009). JNCI: Journal of the National Cancer Institute, 101(23), 1624-1632.



Aanleiding en achtergrond
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Adjusted from: Ethan Basch at 2017 ASCO Annual Meeting

Trend richting PROMS

Alert!



RCT (VS)

• 766 patiënten:  standaard zorg vs PROM 

• 73% compliance 

• >84k symptomen gerapporteerd!

• Slechts 1.7% alerts > graad 3 of 4

• 77% alerts:  opgelost door telefonisch consult

• Overige alerts : medicatie, EH, dosis aanpassingen

Aanleiding en achtergrond

Basch E, Deal AM, Kris MG, et al. J Clin Oncol. 2016;34(6):557-565.



Aanleiding en achtergrond

OverlevingKwaliteit van leven 

31% verbeterde QoL Na 1 jaar:  5 maanden verschil in OS:  6%  (p=0.002)

Basch, E., et al . (2017) Jama, 318(2), 197-198.



De PRO-CTCAE
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PRO-CTCAE : VERTALING
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PRO-CTCAE™ term symptoom: Hoofdpijn

Hoe VAAK hebt u HOOFDPIJN gehad in de afgelopen 7 dagen?

Nooit Zelden Soms Vaak Bijna voortdurend

Hoe ERG was uw HOOFDPIJN op het SLECHTSTE MOMENT in de afgelopen 7 dagen?

Geen Licht Matig Erg Zeer erg

In welke mate heeft uw HOOFDPIJN uw gebruikelijke of dagelijkse activiteiten BELEMMERD in de afgelopen 7 dagen?

Helemaal niet Een beetje Enigszins Redelijk wat Zeer veel

Complete PRO-CTCAE vertaald en gevalideerdGoal

Nu gepubliceerd door NCI op:

https://healthcaredelivery.cancer.gov/pro-ctcae/
Methods

Veldhuijzen E, Walraven I, Mitchell SA, Moore EY, McKown SM, Lauritzen M, Kim KJ, Belderbos JSA, Aaronson NK.

J Patient Rep Outcomes. 2020 Oct 6;4(1):81. doi: 10.1186/s41687-020-00249-y.PMID: 33025309

https://healthcaredelivery.cancer.gov/pro-ctcae/


PRO-CTCAE : LINGUISTISCHE VALIDATIE

Goal

Methods

Begrip 78 items

Cognitieve interviews 

‘Welke woorden vind u lastig

te begrijpen?’ 

Wat betekent het 

woord

‘BELEMMERD’  in 

deze vraag? 

Hoe zou u deze vraag gesteld

hebben? 

Veldhuijzen E, Walraven I, Mitchell SA, Moore EY, McKown SM, Lauritzen M, Kim KJ, Belderbos JSA, Aaronson NK.
J Patient Rep Outcomes. 2020 Oct 6;4(1):81. doi: 10.1186/s41687-020-00249-y.PMID: 33025309



PRO-CTCAE : LINGUISTIC AND CONTENT VALIDATION

https://healthcaredelivery.cancer.gov/pro-ctcae/instrument.html



SUBSET VOOR LONGKANKER

Goal

Method

PRO-CTCAE subset voor longkanker patienten

EORTC richtlijnen

• Literatuur review 

• Patient interviews (n=25)  

• Expert interviews (n=15)

Veldhuijzen E, Walraven I, Belderbos J

JMIR Cancer. 2021 Sep 14;7(3):e26574. doi: 10.2196/26574.



 Verminderde eetlust

 Hoesten (en bloed ophoesten)

 Kortademigheid

 Vermoeidheid

 Obstipatie

 Diarree

 Misselijkheid

 Droevig

 Pijn

 Lichaamstemperatuur

 Gewicht

 Open vraag

SUBSET LUNG CANCER



SYMPRO-LUNG
SYMptom monitoring with Patient-Reported Outcomes

using a web application among LUNG cancer patients in

the Netherlands

Billingy NE et al BMJ Open. 2021 Sep 13;11(9):e052494. doi: 

10.1136/bmjopen-2021-052494.PMID: 34518276 



SYMPRO

Implementatie in 13 deelnemende ziekenhuizen van PRO-CTCAE in de klinische 

praktijk en het effect op kwaliteit van leven bij longkanker patiënten



SYMPRO: gebruik PRO-CTCAE

• Wekelijkse een symptomenlijst (PRO-CTCAE)  in via 

smartphone/tablet/computer/laptop

• Zorgverlener kan antwoorden direct online inzien.

• Alert bij;

• Graad 3 of hoger

• Verslechtering van 2 graden of meer

• Koorts

• Bloed ophoesten

• Meer dan 3kg gewichtsverlies in 1-2 weken



SYMPRO : Actieve versus reactieve monitoring

Actief

• Zorgverlener krijgt een alert 

• Binnen 24 uur contact opnemen met patiënt 

(op werkdagen).

Reactief

• Patiënt krijgt een alert 

• Advies om binnen 24 uur contact op te nemen 

met het ziekenhuis.



SYMPRO : Actieve versus reactieve monitoring

Submitted Billing N et al



SYMPRO : Actieve versus reactieve monitoring

• Conclusie: PRO CTCAE symptoom monitoring verbeterde de HRQOL in longkanker

patienten. 

• De reactieve benadering was even effectief als de standard actieve benadering. 

• De logistiek minder intensieve, reactieve benadering wordt als efficienter beschouwd

voor implementatie in real-world clinical practice. 

Submitted Billing N et al





PRO-CTCAE TIJDENS CONSULT 

‘Ik zie dat u de afgelopen 

weken vooral veel last heeft 

gehad van kortademigheid’

• Vooraf aan consult inzicht

• Ondersteuning van het gesprek

• Focus op de klachten die aandacht
behoeven

• Inzicht in verslechtering/verbetering
van klachten over de tijd

Bennett, A. V., Jensen, R. E., & Basch, E. (2012).. CA: a cancer journal 

for clinicians, 62(5), 336-347.



Draagbare sensoren worden gebruikt worden om bijwerkingen van de behandeling op te merken.

PRO-CTCAE



Meerdere aanbieders voor PRO-CTCAE Apps

• 1) Kaiku app (ELEKTA)

• 2) PROFILES IKNL database

• Doel is om PROMs in DLCA-R in te bouwen in aantal pilot ziekenhuizen

• Belangrijkste is om zelfde PROMs informative te verzamelen


