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Inflammatory Bowel Disease (IBD)

• Chronische ontstekingsziekten van de darm
– Ziekte van Crohn
– Colitis Ulcerosa

• NL: 90.000 patiënten (1:200)
• Veelal diagnose rond 20e-40e levensjaar 

• Ontstekingsreactie door darmflora en immuunsysteem 
• Symptomen afhankelijk van aangedane deel van maag-

darmstelsel

• Impact op dagelijkse en werkende leven 
– Ziekenhuisbezoek & opnames
– Operaties
– Werkloosheid: 14%



Behandeling
• Geen genezing beschikbaar 

• Behandeling: Onderdrukken immuunsysteem
– Aanvalsbehandeling 
– Onderhoudsbehandeling

• Prednison – stootkuur, echter veel bijwerkingen

• 1998: registratie 1e biological: Infliximab
• 2019: 5 biologicals, 1 JAK-Remmer

• 14-25% Patiënten gebruikt biologicals
• Echter dure medicatie, 5k tot 30k /patiënt/jaar



Behandeling



Kortom

• IBD komt veel voor, en aantal neemt alleen maar toe

• Jonge patiënten groep – veel impact op sociale/werkende 
leven

• Chronische en invaliderende ziekte 

• Tot 25% heeft biological behandeling nodig

• Doel: patiënten meer grip laten krijgen op de ziekte
• Doel: Verbeteren nationale IBD zorg
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Doelen IBDREAM

Primair doel: Verbeteren nationale IBD zorg

1) Patiënt
Begrijpelijke en relevante informatie 
Vragenlijst – Patiënt beleving 
Communicatie laagdrempelig via IBDREAM

2) Zorgverlener
Overzicht ziektebeloop en behandeling 
PROMs – Poli voorbereiding
Communicatie patiënt

3) Database: benchmarking, waarde-gedreven zorg, wetenschap



IBDREAM bevat medische- en 
belevingsinformatie

Vragenlijsten Info uit EPD



Patiënt heeft inzage in eigen IBDREAM dossier 





Vragenlijsten 



Reminder vragenlijst

• Poliklinische afspraak in IBDREAM invoeren
• Dag 2 & 7 voorafgaand aan poli bezoek bericht



Communicatie binnen IBDREAM



Beter overzicht voor zorgverlener



Tijdsbeloop medicatie en Calprotectine



Tijdsbeloop medicatie en vragenlijsten



Opbrengsten en gebruik IBDREAM
• Gebruik tijdens IBD bespreking – overzichtelijker dan EPD 

• Je vangt klachten die normaal niet aan de orde komen 
(vragenlijsten)

• Aandacht voor fysiek en psychisch lijden

• Kwaliteit van zorg verbetert door meer aandacht aan totale 
patiënt te geven

• Patiënten voelen zich meer serieus genomen

• Veilige omgeving om te communiceren met patiënten

• Zelfmanagement patiënt wordt gestimuleerd 

• Onderzoek



Benchmarking

• Direct inzichtelijk
– Geleverde zorg 
– Uitkomsten zorg 
– Patiënten populatie
– Zorg ten opzichte van andere centra



Benchmarking (I)



Benchmarking (II)





Belang van koppeling

• 2016 Generale implementatie IBDREAM

• Gegevens vanuit EPD overzetten naar IBDREAM

• Dubbele invoer 
– Gevoelig voor fouten
– Extra lasten

• Momenteel groot aantal patiënten (n>2200)

• Dat moet anders en efficiënter kunnen



Koppeling

• Huidige tijdperk – alles automatisch en digitaal

• Mogelijkheid automatische koppeling gegevens EPD en 
IBDREAM

• Wat kan dan gekoppeld worden?
– In principe alles



Koppeling tot stand brengen

• Bij ontwikkeling IBDREAM reeds plan tot opzet 
met koppeling EPD

• Benodigdheden:
– ICT EPD 
– ICT IBDREAM (Transparency in Healthcare)
– Gewenste informatie

• Simpel toch? 







Drempels

• Algemene Verordening Gegevensbescherming 
– Aanscherpen privacy regelgeving - Juristen
– Veilige uitwisseling van gegevens

• Raad van Bestuur 
– Vertraging

• ICT EPD Lokaal
– Andere prioriteiten 
– Nieuw EPD

https://soofos.nl/cursus/avg-privacywet-basistraining/



Dan toch gerealiseerd

• 2016 inventarisatie koppeling, 2 jaar stil gelegen, 
daarna in 2 maanden gerealiseerd

• 2018: 1e koppeling register EPIC – IBDREAM 

• Hoe werkt het? 
– Radboud gesloten systeem – via https naar ander 

systeem 
– Per etmaal nieuwe data overgezet
– HL7 FHIR – uniforme wijze van aanlevering informatie
– Bouwblokken / Zorg Informatie Bouwstenen



Opbrengsten koppeling

• Real-time up-to-date data voor patiënt en 
zorgverlener 
– Overzicht in IBDREAM
– Klinische data relateren aan PROMs

• Registratie aan de bron
– Eenduidige data invoer (ZIB)
– Eenmalige invoer
– Meervoudig gebruik
– Geen fouten bij data overdracht

• Benchmarking
• Onderzoek



Toekomstperspectieven - koppeling 

• Zorg op afstand
– PROMs + thuismeting calprotectine
– Communicatie via IBDREAM 

• Benchmarking – real-time inzicht in patiëntenpopulatie 
en zorg

• Sturen op uitkomsten

• Grote prospectieve database met gekoppelde informatie
– Onderzoeksmogelijkheden
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