Oncokompas: zelfmanagement-toepassing
voor mensen met en na kanker

In de rubriek wetenschappelijk nieuws staan we stil bij Citrienprogramma e-Health. In dit landelijke programma werken
Nederlandse umc’s samen aan opschaling van bewezen e-health toepassingen. De NFU-visie op e-health vormt hierbij de
leidraad. Er zijn drie telemonitoring-projecten, die bij alle umc’s worden opgeschaald. Daarnaast zijn er partnerprojecten,
die bij één of enkele umc’s worden opgeschaald. UMC’s proberen bij deze initiatieven samen op te trekken met regionale
ziekenhuizen en andere partners. Ditmaal kijken we naar hoe onderzoek en ontwikkeling van digitale zorg volgens een
participatieve ontwerpbenadering helpt om toepassingen te leveren die klaar zijn om te worden gebruikt in de praktijk. Als
voorbeeld beschrijven we onze aanpak van Oncokompas**, een partnerproject in het Citrienprogramma e-Health.
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Oncokompas is ontwikkeld om patiénten met
en na kanker en hun naasten te ondersteunen
bij het monitoren van hun kwaliteit van leven,
kanker-generieke en tumor-specifieke klachten
en leefstijl. Oncokompas is een online zelfma-
nagement-toepassing dat de onderdelen Meten,
Weten en Doen bevat.

Door het gebruik van Oncokompas kan persoons-

gerichte hulp geboden worden aan de gebruiker.
In het onderdeel '‘Meten' vult een gebruiker vra-
genlijsten (patient reported outcome measures

- PROM’s) in voor elk van de door hem of haar
geselecteerde onderwerpen. In het onderdeel
Weten krijgt een gebruiker een overzicht van de
PROM-scores en feedback: groen (geen verhoogde
welzijnsrisico's), oranje (verhoogde welzijnsrisico's)
en rood (ernstig verhoogde welzijnsrisico's). Bij
oranje of rode scores worden ook tips en zelfzorg-
adviezen gegeven.

In het onderdeel Doen krijgt een gebruiker

een persoonlijk overzicht van ondersteunende
zorgopties, afgestemd op zijn of haar welzijnsrisico
en voorkeuren. Als de gebruiker een oranje
score heeft, worden zelfhulp of laag-intensieve
interventies geadviseerd. Contact met een

medisch specialist of huisarts of intensievere
interventies wordt geadviseerd als de gebruiker
een rode score heeft.

Voor het onderdeel Doen is Oncokompas
gekoppeld aan de Verwijsgids Kanker, een

nationale database met zorgopties in de oncologie.

Hieruit volgen opties in de directe omgeving
van de gebruiker. Gebruikers hebben 24 uur per
dag toegang tot Oncokompas. Herhaald gebruik
wordt gestimuleerd door tweemaandelijks
herinneringen per e-mail te sturen.

Oncokompas is ontwikkeld door een stapsgewij-
ze, iteratieve en participatieve ontwerpaanpak.
De onderzoeksgroep werkte samen met teams
van experts, waaronder zorgverleners (medisch
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specialisten, verpleegkundig specialisten en
paramedici), mensen met kanker (vertegen-
woordigers van patiéntenverenigingen en
patiénten van deelnemende medische centra)
en wetenschappers.

De PROM'’s zijn geselecteerd op basis van de
COSMIN-criteria (Consensus-based Standards
for the selection of health Measurement In-
struments - www.cosmin.nl). Er zijn algoritmen
ontwikkeld die de resultaten van de PROM’s
van een gebruiker koppelen aan gepersonali-
seerde informatie en aan adviezen over zelfma-
nagement en professionele zorg. Pilot-studies
onder overlevers van hoofd-halskanker en
borstkanker toonden een adoptiegraad van
respectievelijk 64 procent en 75 procent en een
gemiddelde tevredenheidsscore van 7,3 en 7,6
op een schaal van 10.

Van 2017 tot 2021 zijn drie gerandomiseerde
gecontroleerde onderzoeken (RCT's) uitgevoerd
bij overlevenden van kanker, bij ongeneeslijk
zieke patiénten en bij hun partners. De be-
langrijkste redenen om Oncokompas niet te
bereiken of te gebruiken waren: geen toegang
tot internet, geen klachten, geen behoefte aan
ondersteunende zorg of tijdgebrek. Gebruikers
selecteerden veel verschillende onderwerpen,
wat de toegevoegde waarde van het brede sca-
la aan beschikbare onderwerpen aangeeft.

Oncokompas verbeterde de zelfmanagement-
vaardigheden niet. Onder kankeroverlevers
verbeterde de applicatie wel de kwaliteit van
leven en tumor-specifieke symptomen; ook
was Oncokompas niet duurder dan de gebrui-
kelijke oncologische nazorg. Bij ongeneeslijk
zieke kankerpatiénten en hun partners is op
basis van de RCT'’s, deels uitgevoerd tijdens de
COVID-19 pandemie, geen significant effect
van Oncokompas gevonden.

In 2015 is een pilot uitgevoerd naar de
adoptie en implementatie van Oncokompas,
destijds alleen beschikbaar voor kankerover-
levers. Het onderzoek werd uitgevoerd onder
65 ziekenhuizen in Nederland. Zorgverleners
vulden een vragenlijst in op basis van het
Meetinstrument voor Determinanten van
Innovaties (MIDI). De MIDI omvat 29 determi-
nanten in vier domeinen die het gebruik van
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innovaties voorspellen: de innovatie zelf, de
gebruiker, de organisatie en de sociaal-poli-
tieke context.

In totaal stemden 20 van de 65 in aanmerking
komende ziekenhuizen ermee in om Oncokom-
pas te implementeren: een adoptiegraad van 31
procent. In deze 20 ziekenhuizen gaven 44 van
de 61 responderende zorgverleners aan dat hun
patiénten toegang kregen tot Oncokompas: een
implementatiegraad van 72 procent. Deze im-
plementatie liep echter snel weer terug, onder
andere omdat men de resultaten van de RCT
wilde afwachten.

In het kader van het Citrien-programma
e-Health hebben we de afgelopen twee jaar
intensief gewerkt aan de opschaling van
Oncokompas. Momenteel is Oncokompas toe-
gepast in Amsterdam UMC en Radboudumc.
Hoewel ook andere ziekenhuizen (umc'’s en
niet-umc’s) interesse hebben, zijn er verschil-
lende redenen om de implementatie (nog) niet
te starten: tijdgebrek (implementatieteams
moeten keuzes maken); zorgen over mogelijke
interferentie met andere PROM-systemen;

de kosten; onzekerheid waar zelfmanage-
ment-toepassingen het beste thuishoren.

Recent is een samenwerking gestart met Sana-
net, een e-health provider die Oncokompas in
haar portfolio heeft opgenomen en het gratis
aanbiedt. Verspreiding van Oncokompas wordt
onder meer bevorderd door contacten in zie-
kenhuizen, bekendmaking van resultaten en
producten in digitale nieuwsbrieven en via
sociale media. Daarnaast gaat Oncokompas een
plaats krijgen binnen een platform voor zelf-
managementapps en tools, in samenwerking
met KankerNL.

Het is duidelijk dat het pad van ontwikkeling
tot opschaling van een digitale zorginnovatie
lang is. Met Oncokompas zijn we al ruim 10
jaar onderweg. Dit project heeft ons veel ge-
leerd. Een hybride aanpak van het testen van
zowel effectiviteit en doelmatigheid alsook
implementatie en opschaling is zinvol.

Dit kan wel leiden tot dilemma'’s. Voor Onco-
kompas is er bijvoorbeeld een dilemma of we
het voor ongeneeslijk zieke patiénten en hun
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partners ook zullen implementeren. Immers,
we hebben de (kosten)effectiviteit niet kunnen
aantonen in de RCT. Aan de andere kant is er
wel veel behoefte en waardering voor Onco-
kompas, ook in deze doelgroepen. We hebben
dit dilemma voorgelegd aan enkele patiénten,
naasten, zorgverleners en wetenschappers.
Over het algemeen is het advies dat Oncokom-
pas wel kan worden aangeboden, maar dat de
verspreiding en het gebruik gemonitord moet
worden in een vervolgproject. Daaruit zal
waardevolle informatie komen gebaseerd op
real-world data.m
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