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LONGFIBROSE; progressieve littekenvorming; vele vormen

Wijsenbeek MS et al N EnglJ Med 2020:383:958-68



IDIOPATHISCHE LONGFIBROSE (IPF)
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1 op de 100 overlijdens door een vorm van longfibrose

IPF pocketdokter 2015, Vancheri et al. 2013 Eur Respir J, Navaratnam et al Am J Respir Crit Care Med 2019



(DURE) MEDICATIE REMT ACHTERUITGANG LONGFUNCTIE BlJ IPF
EN ANDERE VORMEN PROGRESSIEVE LONFIBROSE
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Long inhoud

* 50% verschil

Tijd
— Met medicatie King TE et al. N Engl J Med 2014:370:2083-2092
—— Zonder medicatie Richeldi L et al. N Engl J Med 2014;370:2071-2082

Flaherty KR etl al N Engl J Med 2019;381: 1718-27
Maher TM et al Lancet Respir Med 2020:147-57
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Fibroseremmers
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.'.'E.‘ WILLEN PATIENTEN THUIS HUN ZIEKTE MONITOREN?

Zou u graag uw eigen gezondheidsgegevens op het internet
kunnen inzien en bijhouden?

mJa = Nee Misschien

67 patienten

Moor et a Eur Respir J. 2018
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Nos Nieuws Sport Uitzendingen

‘Van de 350.000
gezondheidsapps is maar een
deel betrouwbaar’




IPF-ONLINE: THUISMONITORING APP

]
IPF-online Wekelijkse vragenlijst
eConsult Uw score op invloed van de longziekte
Hoe noger de score, hoe m 'jE' nvioed
1. Hoe was uw hOESt de afgelopen en op de borst Invioed op benauwdheid -8 Invloed mentaal =+ Invioed totaa W Toon alles
Vandaag bijwerken week?
geen ernstige Zoom 6m I
Voort hoest hoest
oortgang .

Infotheek

Privé notities

Mijn gegevens

Moor et al Eur Respir J. 2018; Moor et al Respir Res. 2018



Bijwerkingen?

Heeft u bijwerkinge

OJa

O Nee <
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IPF-ONLINE: MEDICATIE EN BLUWERKINGEN
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MEERDERE TESTPERIODES MET PATIENTEN

Extra informatie

Hier vindt u uitgebreidere informatie over IPF, bijvoorbeeld hoe de diagnose wordt gesteld,

wat de symptomen zijn, gebruik van zuurstof thuis en wat er wordt gemeten tijdens een
longfunctieonderzoek.

Links

= Wat vinden patienten van IPF-online?
LT

= Lukt het om online vragenlijsten in te vullen? Niewws en artikeler

1 Hier vindt u verschillende artikelen over IPF en informatie over lopende en toekomstig

_:Q\- onderzoek.
= Hoe kan IPF-online worden verbeterd? Filmpjes

Hier vindt u verschillende filmpjes met extra uitleg over IPF en longfunctieonderzoek.

medicatiecoach

U kunt hier extra informatie vinden over het gebruik en de bijwerkingen van de medicijnen
voor IPF

Moor et al Eur Respir J. 2018; Moor et al Respir Res. 2018; Moor et al ERJ Open Res. 2020



% KAN EEN THUISMONITORING PROGRAMMA KWALITEIT VAN LEVEN
= EN MEDICATIEGEBRUIK VERBETEREN?

= 90 IPF patienten die starten met medicatie

Standaardzorg +
thuismonitoring

Standaardzorg

N

= Duur: 24 weken

Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401



STUDIE DESIGN EN PROCEDURES

N Dagelijks thuis spirometrie
\ - Reminders
\ - Alerts bij achteruitgang

Wekelijkse vragenlijst
- Symptomen
- Bijwerkingen

Studie

IPF-Online

- Alerts bij hinderlijke bijwerkingen

/ - Kwaliteit van leven
S/ - Ervaringen met medicatie
e - Symptomen

Vragenlijst bij start, 12 en 24 weken

J=
=
J=
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Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401
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STUDIE FLOW CHART

| Assessed for eligibility (n=113)

Excluded (n=23)
*Not meeting inclusion criteria (n=8)

A 4

*Declined to participate (n= 15)

I Randomized (n= 90) I

A

y

A 4

46 were assigned to the home monitoring
group

45 started the intervention (1 withdrew before
start due to technical difficulties)

3 discontinued use of the home monitoring
program

1 physician’s decision
1 could not complete measurements due to
cough
1 technical difficulties
4 did not complete K-BILD questionnaire at

baseline or 24 weeks

38 completed primary endpoint

\4

44 were assigned to standard care

2 died
2 discontinued study
1 not interested
1 notime
1 did not complete K-BILD questionnaire at
baseline or 24 weeks

.

39 completed primary endpoint




(& GELUKE BASELINE KARAKTERISTIEKEN

Baseline characteristics of study patients (n=90)
Home monitoring Standard care (n=44)
(n=46)
Age, years (range) 10 (53-83) 12 (58-84)
Male sex — no. (%) 39 (89) 43 (98)
Antifibrotic medication — no. (%)
Nintedanib 20 (44) 19 (43)
Pirfenidone 26 (57) 25 (97)
Pulmonary function
FVC % predicted 82111 18 +16.0
FVC (L) 31:08 31:07
DLCOc % predicted 48 :13.8 49 :13.0

Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401
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Slechter

THUISMONITORING LUJKT PSYCHOLOGISCH WELZIIN TE
VERBETEREN

B Thuis monitoring groep

Kwaliteit van leven: totaalscore

Psychologisch welzijn

W Standaardzorg

Kortademigheid

Klachten op de borst

Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401



MEER AANPASSINGEN MEDICATIE

= Medicatie beter aangepast aan de individuele patient
= Gemiddeld 1 versus 0,3 wijzigingen per patient gedurende de studies (p=0.027)

= Vaak switch van het ene naar het andere medicijn of tijdelijk staken door bijwerkingen

| Esbriet®

Ofeve ‘ Hard capsules ! J
omg TR

r— 267mg

nintedanib I Eshriet®

Oral use Hard capsules

rfenidone
60x 1 soft capsules 270 capsules
d
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Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401



POSITIEVE ERVARINGEN PATIENTEN

= (3een toename van angst en somberheid

PATIENTEN ERVARINGEN MET THUISMONITORING

- - - :f]
95% 89% 88% 81%

Zou het anderen aanraden Beter inzicht in ziekteproces Voelt zich zekerder Laagdrempeligere communicatie

wat betreft longziekte ziekenhuis
Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401




BETROUWBARE RESULTATEN LONGFUNCTIE THUIS
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Moor et al Am J Respir Crit Care Med. 2020 Aug 1;202(3):393-401



£ Conclusie ZonMw project

Thuismonitoring lijkt psychologisch welzijn te verbeteren

Medicatie beter aangepast aan de individuele patient

Patienten ervaringen zeer positief

Longfunctie kan betrouwbaar thuis gemeten worden



0@ Van onderzoek naar praktijk
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"E‘ Thuismonitoring ingezet tijden COVID-19

= Waarborgen continuiteit van zorg voor kwetsbare patientengroep
= Uitbreiding naar alle vormen van longfibrose
= (Gemiddelde tevredenheidsscore 8.13 (score 0-10)

= 98.3% wil de app blijven gebruiken

Met toestemming patient
Nakshbandi G et al Lancet Respir Med. 2020 Dec;8(12):1172-1174
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BELANG VAN THUISMONITORING IN DE PRAKTIJK
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0.-, Thuismonitoring als safety monitoring in Longfonds project
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ClinicalTrials.gov Identifier: NCT04314193



’@ Hoe nu verder?
= Contact zorgverzekeraars en Zorginstituut voor structurele vergoeding
= Stakeholders bijeenkomsten
= |[mplementatieproject (incl. kosteneffectiviteit en zorgpad)

= Beschikbaar maken voor andere chronische (long)ziekten
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Alle patiént experts De samenwerkend ziekenhuizen De subsidiegevers



STELLINGEN

= Het beinvloeden van het gedrag van de professionals die met thuis monitoring moeten
werken is belangrijker dan verder investeren in monitoring systemen

= Het gebruik van thuismonitoring levert tijd op voor de zorgverlener

= De kosten van de hardware/het systeem voor thuismonitoren moeten door het ziekenhuis
gedragen worden



