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In 2018 is op instignatie van de Nederlandse Vereniging van Artsen voor Long-
ziekten en Tuberculose (NVALT) tijdens haar najaarsvergadering een start ge-
maakt met het ontwikkelen van een agenda zorgevaluatie. Dit in samenwerking
met de Netherlands Respiratory Society (NRS), die al een wetenschapsagenda
beheerde. Complementair hieraan is in gezamenlijkheid gewerkt aan het ontwik-
kelen van een agenda zorgevaluatie op het gebied van de longgeneeskunde.

In dit project wordt geinventariseerd waar in de bestaande longgeneeskundige
patiéntenzorg gebrek is aan wetenschappelijke onderbouwing. Dit om antwoord
te kunnen krijgen op de vraag welke kennishiaten binnen de longgeneeskundige
zorg in Nederland in aanmerking komen voor zorgevaluatie.

Zorgevaluatie (klinisch evaluatieonderzoek naar de effectiviteit van bestaande
zorg) is een essentieel onderdeel van het medisch-specialistisch kwaliteitsbe-
leid. De beste zorg voor patiénten wordt immers bereikt door continue evaluatie
van het eigen medisch-specialistisch handelen. Longartsen streven ernaar altijd
evidence-based te handelen. Echter, zoals in elk discipline, zijn er kennishiaten.
Bij ongeveer de helft van de medische behandelingen is de uitkomst niet weten-
schappelijk onderzocht en/of de gezondheidswinst onvoldoende of niet aange-
toond. Deze zogenaamde kennishiaten leiden tot onder andere verschillende
diagnostische- en behandeltrajecten bij dezelfde aandoening. Om de kwaliteit van
onze zorg te waarborgen, is het van belang dat er inzichtelijk wordt gemaakt wat
de belangrijkste kennishiaten zijn en op welke terreinen dringend onderzoeksvra-
gen moeten worden beantwoord. Zo kan de NVALT als beroepsgroep invlioed
uitoefenen op het wetenschappelijk onderzoek binnen het veld van de longziek-
ten en de longgeneeskunde.

Wetenschappelijk onderzoek door het Nederlandse longenveld versterkt daaren-
boven de positie van de Nederlandse longarts op die gebieden waar het ziekte-
beeld tot het aandachtsgebied van meerdere specialismen wordt gerekend en
profileert nadrukkelijk het vakgebied en expertise van de longarts.

Het doel van dit project is te komen tot een zorgevaluatie agenda, met een
beschrijving van de belangrijkste en meest urgente kennishiaten binnen de
longgeneeskundige zorg en een plan van aanpak door deze kennishiaten om

te zetten in onderzoeksvragen. Hiermee wordt ingezet op het versterken van de
wetenschappelijke basis van de longgeneeskunde en daardoor op effectieve,
doelmatige en veilige zorg voor patiénten. Om deze reden hebben geagendeerde
onderwerpen ook speciale aandacht van subsidieverstrekkers.

De werkgroep heeft als leidraad bij het samenstellen van de hoogste gepriori-
teerde kennishiaten en de daarbij behorende onderzoeksvragen, de nadruk gelegd
op zorgevaluatievragen die echt een antwoord gaan geven op een klinisch rele-
vant probleem. Cruciaal hierbij zijn zaken, zoals een eenduidige onderzoeksvraag,
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homogene onderzoekspopulatie, gevalideerd en geaccepteerd primair eindpunt
en haalbaarheid.

Uiteindelijk zijn er 13 kennishiaten geprioriteerd en deze zijn uitgemond in 10
onderzoeksvragen.

De werkgroep heeft tot slot gemeend om binnen de zogenaamde top 10 onder-
zoeksvragen geen verdere prioritering aan te brengen, mede omdat het moeilijk
is het ene ziektebeeld belangrijker te vinden dan het andere, bijvoorbeeld COPD
ten opzichte van longkanker of longfibrose. Het bleek lastig om de geprioriteerde
kennishiaten om te zetten in goed gefundeerde onderzoeksvragen. De onder-
zoeksvragen dienen dan ook vooral om richting te geven aan de NVALT-secties
en de onderzoekers om naar hun inzicht de onderzoeksvragen verder vorm te
geven.

Tot slot, de werkgroep draagt na presentatie van dit rapport haar werkzaamheden
over aan de nieuwe commissie Wetenschap en Innovatie. Deze commissie zal
het proces bewaken en zorg dragen voor een update.

De presentatie van deze agenda zorgevaluatie longgeneeskunde tijdens de week
van de longen in april 2019 is niet geheel toevallig. Het valt samen met de pre-
sentatie van het “Vrij Ademen Akkoord”, een ambitieus samenwerkingsproject c.q.
netwerk van alle partijen binnen het longveld, te weten NVALT, Longfonds, NRS
en Long Alliantie Nederland (LAN). Dit geeft het belang aan van samenwerking,
ook voor het slagen van de agenda zorgevaluatie.

De agenda zorgevaluatie beoogt een onderdeel te zijn van een integraal kwalite-
itsbeleid, waarbij de verschillende instrumenten in samenhang ontwikkeld, toege-
past, geévalueerd en verbeterd worden. Het integraal kwaliteitsbeleid kan grafisch
worden weergegeven in de zogenoemde ‘kwaliteitscirkel’ (figuur 1, Federatie Me-
disch Specialisten, 2016). Deze kwaliteitscirkel geeft een aantal stappen of stadia
weer:

1. Het beschrijven van goede zorg in richtlijnen voor het medisch handelen
en deze op regelmatige basis bijstellen aan de hand van nieuwe inzicht-
en en studies.

2. Hetimplementeren van deze richtlijnen door aanpassingen en vernieu-
wingen door te voeren in de dagelijkse zorg.

3. Het evalueren van de implementatie. Met andere woorden: het meten of
de aanpassingen en vernieuwingen ook daadwerkelijk worden uitgevo-
erd in de praktijk en of hierdoor de kwaliteit van zorg verbetert of dat er
nog aanpassingen nodig zijn.

Op basis van deze evaluatie kan de implementatie verbeterd worden en/of ge-
constateerd worden dat er kennishiaten zijn en dat er nieuwe kennis nodig is
om richtlijnen aan te passen. Hierna zijn we weer terug bij de eerste stap van de
cirkel.

Beschrijven goede zorg

Innovatie
\ Opleiding
Zorgevaluatie
~
Meten en .’ Implementeren
evalueren ®

V

Figuur 1: Kwaliteitscirkel (Federatie Medisch Specialisten, 2016)
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Leeswijzer

Hoofdstuk 2 beschrijft de methode die is toegepast. De resultaten van het project
worden beschreven in hoofdstuk 3. Hoofdstuk 4 gaat in op de stappen die nodig
zijn voor de implementatie en praktische realisatie van de agenda zorgevaluatie.




2. Methode

De agenda zorgevaluatie bestaat uit twee delen:

1. Inventariseren van de kennishiaten binnen de longgeneeskunde
2. Opstellen van een lijst met geprioriteerde kennishiaten die de komende
jaren de agenda zorgevaluatie van de longgeneeskunde bepalen.

2.1. Inventarisatie kennishiaten

De inventarisatie van kennishiaten en de wetenschappelijke onderbouwing van
de longgeneeskundige zorg heeft plaatsgevonden middels een analyse van richt-
lijnen, alsmede door een enquéte onder leden van de NVALT, NVALT-secties en
overige belanghebbenden, zoals patiéntenverenigingen en zorgverzekeraars.

21.1. Identificatie kennishiaten in richtlijnen

De richtlijnen waarvan de NVALT initiatiefnemer is en die vanaf 2013 zijn uit-
gekomen (inclusief de richtlijn mesothelioom uit 2011 en COPD uit 2010), zijn
meegenomen in de inventarisatie op kennishiaten. Voorwaarde was dat de con-
clusies waren gegradeerd en het niveau van de bewijskracht duidelijk was. Zest-
ien richtlijnen kwamen hiervoor in aanmerking. Negen andere multidisciplinaire
richtlijnen, waar de NVALT bij betrokken is geweest, werden door de werkgroep
ook relevant geacht (bijlage 2). Uit de in totaal 25 richtlijnen werden de conclusies
met een laag niveau van bewijskracht (niveau 3 en 4 of ‘laag’ en ‘zeer laag’) en
aanbevelingen voor verder onderzoek geinventariseerd. In sommige richtlijnen
werden de kennishiaten apart benoemd en ook deze zijn meegenomen in het
proces.

2.1.2. Identificatie van kennishiaten genoemd door NVALT-leden en sec-
ties

Alle leden en secties van de NVALT (bijlage 3) zijn door middel van een online en-
quéte gevraagd kennishiaten te benoemen met betrekking tot de uitoefening van
het vak in de dagelijkse praktijk en die van invloed zijn op een substantieel deel
van de longgeneeskundige zorg. Het verzoek was om de kennishiaten in de vorm
van een onderzoeksvraag te formuleren en hierbij een korte motivatie te geven.
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21.3. Identificatie van kennishiaten door patiéntenverenigingen en
overige belanghebbenden

De patiéntenverenigingen (bijlage 3) kregen via e-mail een vragenlijst toegestu-
urd met ook aan hen het verzoek om kennishiaten aan te geven. Aan hen werd
verzocht om de voor de patiént belangrijke thema'’s aan te dragen.

De overige belanghebbenden, zoals de huisartsen, zorgverzekeraars en long-
centra Nederland (bijlage 3) kregen via e-mail een vragenlijst toegestuurd met
het verzoek om kennishiaten aan te geven. Aan hen werd eveneens verzocht om
deze in de vorm van een onderzoeksvraag te formuleren, met een korte toelicht-

ing.
2.1.4. Totaal geidentificeerde kennishiaten

In totaal zijn er 722 kennishiaten geidentificeerd en onderverdeeld naar de volgen-
de deelgebieden:

» astma en Allergie

- COPD

* ademhalingsstoornissen tijdens de slaap

* interstitiéle longaandoeningen

» infectieziekten (inclusief tuberculose en Cystic Fibrosis)
* oncologie (inclusief mesothelioom)

*  pulmonale hypertensie en vasculaire longziekten

* interventies

» algemeen (deelgebied overstijgend)

Deze lijst is door de werkgroep gereduceerd tot 133 kennishiaten. De volgende
kennishiaten werden uit de lijst verwijderd of samengevoegd:

*  kennishiaten die vaker dan één keer zijn ingebracht;

*  kennishiaten waarbij de kennis al wel aanwezig is en waarvoor een
aanbeveling wordt gedaan in een richtlijn, maar die (nog) niet is geim-
plementeerd;

»  kennishiaten waar al onderzoek naar wordt verricht;

*  kennishiaten die niet over longgeneeskundige zorg gaan;

*  kennishiaten die zeer moeilijk te onderzoeken zijn of waar geen onder-
zoekbare onderzoeksvraag bij kan worden geformuleerd;

»  kennishiaten die geen zorgevaluatie vraag zijn.
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De thema'’s die zijn ingebracht door de patiéntenverenigingen zijn meegenomen
als criterium tijdens de prioriteringsbijeenkomst:

*  kwaliteit van leven

» effecten van bewegen (fysiotherapie)
e personalized medicine

*  zelfmanagement

*  psychosociale aspecten

De lijst met 133 kennishiaten is te uitgebreid voor opname in dit rapport en is daar-
om als PDF bij het rapport opgenomen op www.nvalt.nl.

2.2. Prioritering en opstellen agenda zorgevaluatie

2.21 Prioriteringsbijeenkomst

Op 6 september 2018 is een prioriteringsbijeenkomst georganiseerd om de ken-
nishiaten te bespreken en te prioriteren. Aanwezig waren 70 longartsen, 5 patién-
tenvertegenwoordigers en 6 vertegenwoordigers van overige organisaties (bijlage
3).

De kennishiaten werden per deelgebied besproken in subgroepen van aanwezi-
gen. Dit gebeurde in twee rondes. In de eerste ronde werd de discussie gevoerd
in subgroepen met een willekeurige samenstelling, waarbij deelnemers niet in
hun eigen expertisegebied waren ingedeeld. Dit werd gedaan om te voorkomen
dat de discussie te veel zou gaan over de persoonlijke aandachtsgebieden van
de aanwezigen.

Aan het einde van de eerste ronde werd er door de subgroepen per deelgebied
een lijst opgesteld met maximaal 10 belangrijkste kennishiaten. Vervolgens werd
in de tweede ronde door de experts gediscussieerd over deze top 10. Zo nodig
werd de formulering aangepast. Het resultaat was een top 5 en één keer een top
6 per deelgebied. Alleen wanneer in de tweede ronde alle leden van de subgroep
het erover eens waren, kon een kennishiaat van buiten de in de eerste ronde
samengestelde top 10 nog worden toegevoegd. De prioritering vond in beide
rondes plaats op basis van de volgende criteria:

* relevantie: impact voor individuele patiénten, prevalentie en kosten
e urgentie

» onderzoekbaarheid en haalbaarheid

» impact op het vakgebied en de maatschappij

e aansluiting bij patiénteninbreng

Op basis van deze twee rondes werden 31 kennishiaten als meest belangrijk
aangemerkt. Aan het einde van de prioriteringsbijeenkomst werden alle aanwezi-
gen in de gelegenheid gesteld om in deze 31 kennishiaten een overkoepelende
prioritering aan te brengen. Dit deden zij door stickers te plakken bij de kennishi-
aten waaraan de meeste prioriteit werd toegekend. Hiervoor kregen alle aanwezi-
gen vijf stickers per persoon. Longartsen, patiéntvertegenwoordigers en overige
stakeholders kregen daarbij ieder een eigen kleur, zodat achteraf duidelijk zou
zijn welke kennishiaten door welke groep belangrijk werden gevonden (bijlage 4).

2.2.2 Methodiek opstellen definitieve agenda zorgevaluatie

In elk vakgebied is er een veelheid aan kennishiaten die in wetenschappelijk onder-
zoek kunnen worden onderzocht. Het is belangrijk dat de kennishiaten die onder-
zocht gaan worden ook met grote waarschijnlijkheid opgelost kunnen worden. De
werkgroep heeft daarom een verdere selectie van de geprioriteerde kennishiaten
uitgevoerd op basis van de volgende weegfactoren:

» De frequentie van prioritering. Het kennishiaat heeft minimaal tien stem-
men gekregen tijdens de prioriteringsbijeenkomst (dertien stuks).

* De onderzoekbaarheid. Het opzetten van wetenschappelijk onderzoek is
kostbaar en vergt veel tijd. Het benodigde onderzoek moet haalbaar zijn
met een grote kans op succes. Hierbij is er bij voorkeur aansluiting bij
al bestaande onderzoekslijnen op het gebied van de specifieke onder-
zoeksvraag.

. De relevantie van de onderzoeksvragen voor andere stakeholders, zoals
patiéntenorganisaties, zorgverzekeraars en overheid.

*  Erloopt al onderzoek. Een oriénterende literatuursearch is verricht om
te verifiéren of de geselecteerde onderzoeksvragen niet al onderwerp

zijn van lopend wetenschappelijk onderzoek.

Drie van de dertien items zijn op basis van bovenstaande argumenten niet in de
top 10 opgenomen. De argumentatie hiervoor volgt in sectie 3.2.




3. Resultaten
Dit hoofdstuk beschrijft het resultaat van de geprioriteerde zorgevaluatie vragen.
31 Top 10 zorgevaluatie vragen

De top 10 die op basis van de prioriteringsbijeenkomst en discussie binnen de
werkgroep is samengesteld ziet er, in willekeurige volgorde, als volgt uit:

Astma en zwangerschap Leidt een maandelijkse follow-up van zwangere astma patiénten tot een
afname aan longaanvalfrequentie en minder neonatale en maternale
complicaties in vergelijking met minder frequente of symptoom geleide

follow-up?
Astma en exacerbaties. Kennis over Wat is de optimale behandeling van een longaanval bij astma; treatable traits
exacerbaties en behandelduur versus standard care?
COPD exacerbatie behandelplan Wat is de waarde van corticosteroiden en/of antibiotica bij de behandeling

van een longaanval bij COPD en hebben biomarkers een plaats in de
diagnostiek van een acute longaanval, waarop de therapie kan worden

aangepast?
Welke behandeling (nachtelijke Wat is de effectiviteit van nachtelijke zuurstofsuppletie bij patiénten met
zuurstofsuppletie, CPAP, Diamox) is CSAS als gevolg van cardiaal lijden?
het meest effectief bij patiénten met
CSAS a.g.v. cardiaal lijden?
Methotrexaat vs. steroiden voor Wat is de beste eerstelijnsbehandeling voor pulmonale sarcoidose;
eerstelijnsbehandeling pulmonale prednison of methotrexaat?
sarcoidose + voorspellers respons
Pleuraempyeem VATS vs. drain Leidt een VATS procedure 1-2 dagen na vaststelling van een empyeem tot

een kortere opnameduur in vergelijking met thoraxdrainage en
fibrinolyticatoediening?

Wat is effect HT zout bronchiéctasieén? Heeft vernevelen van hypertoon zout bij non-CF bronchiéctasieén
meerwaarde ten opzichte van mucolytica en/of isotoon zout op kwaliteit van
leven en/of longaanvalfrequentie?

1e pseudomonas — beste therapie bij Wat is de optimale behandeling om Pseudomonas eradicatie te bereiken bij
COPD/non-CF? pati€nten met bronchiéctasieén, oraal ciprofloxacin of een alternatieve
behandeling met inhalatie antibiotica?

Optimale follow-up bij radicaal Heeft het inzetten van een CT-scan in de follow-up van een radicaal
behandeld longcarcinoom, hoe vaak en  behandeld longcarcinoom stadium 2 en 3 een meerwaarde ten opzichte van
welke techniek? een gewone X-thorax op de mortaliteit?

Opname intermediate-high risk Levert het bewaken van patiénten met een intermediate high risk op een
longembolie. Bewaakt of afdeling etc. bewaakte afdeling een overlevingsvoordeel of complicaties van de ingezette

behandeling op t.o.v. een niet bewaakte afdeling?
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Geprioriteerde vragen buiten top 10

Wat is de beste rookstop interventie in de Thema stoppen met roken
ziekenhuissetting?

Online vs. realtime (gedragstherapie)interventie bij Thema moeheid
moeheid bij chronische longziekten

CT versus thoraxfoto bij eerste consult COPD Heeft het zin om een lage dosis CT-thorax te
verrichten bij patiénten die voor de eerste keer
bij de longarts komen voor COPD?

3.1.1. Toelichting bij top 10 zorgevaluatie vragen

De kennishiaten zijn tijdens de prioriteringsbijeenkomst te breed geformuleerd, van-
daar dat de werkgroep deze heeft geherformuleerd tot onderzoekbare vragen. De
vragen die minder dan 10 stemmen hebben gekregen, zijn te vinden in bijlage 4.

¢ Leidt een maandelijkse follow-up van zwangere astma patiénten tot een
afname aan longaanvalfrequentie en minder neonatale en maternale
complicaties in vergelijking met minder frequente of symptoom geleide
follow-up?

16x geprioriteerd (13x NVALT-lid, 1x stakeholder, 2x
patiéntvertegenwoordiger)

Astma is de meest voorkomende chronische longziekte tijdens de zwanger-
schap. De geschatte prevalentie is 10% (Murphy et al., 2017). Op de
175.000 zwangerschappen per jaar in Nederland, zullen er dus circa 10.000
zwangere vrouwen per jaar in Nederland zijn die tijdens de zwangerschap te
maken hebben met astma. Bij ongeveer een derde van de patiénten treedt
verslechtering van astma controle op tijdens de zwangerschap (Gluck, 2004).
Uit grote retrospectieve database studies is gebleken dat niet goed gecon-
troleerd astma en longaanvallen bij astma tijdens de zwangerschap geasso-
cieerd zijn met neonatale en maternale complicaties (Bonham et al., 2018),
zoals bijvoorbeeld laag geboortegewicht, vroeggeboorte, perinatale mor-
taliteit, pre-eclampsie en spoedsectio (Mendola, 2013; Murphy et al., 2011;
Kemppainen et al., 2018; Robijn et al., 2019). Precieze data aangaande de
Nederlandse situatie ontbreken. Door astmacontrole tijdens de zwanger-
schap te optimaliseren zouden de risico’s op complicaties mogelijk worden
gereduceerd (Robijn et al., 2019). Er is weinig literatuur over wat de precieze
invulling en frequentie van astma monitoring van de zwangere astmapatiént
zou moeten zijn en de gangbare astma richtlijnen zijn hier dan ook niet een-
duidig over. Een aantal astma richtlijnen, waaronder GINA, adviseren een
maandelijkse controle van de zwangere astmapatiént op basis van expert

opinion (McLaughlin et al., 2018; NAEPP, 2004). Het is echter de vraag of
een maandelijkse follow-up tijdens de zwangerschap ook daadwerkelijk leidt
tot betere astma controle en een afname aan complicaties bij moeder en kind
ten opzichte van minder frequente of symptoom geleide astma follow-up. Mo-
gelijk is het zinvol om bepaalde risicogroepen frequenter te vervolgen. Nader
onderzoek zal dit moeten uitwijzen.

Wat is de optimale behandeling van een longaanval bij astma; treatable
traits versus standard care?

15x geprioriteerd (11x NVALT-lid, 3% stakeholder, 1x
patiéntvertegenwoordiger)

Astma is een heterogene ziekte waarbij de (poliklinische) behandeling
steeds meer gericht is op de kenmerken van de individuele patiént. Dit wordt
bepaald op basis van genetica, biomarkers, fenotypes en psychosociale
kenmerken. Het doel van het integreren van deze kenmerken is om de
klinische uitkomst te verbeteren met minimale bijwerkingen op een bepaal-
de behandeling (Jameson en Longo, 2015). In de afgelopen jaren, en nog
steeds, is het herkennen van deze kenmerken een belangrijk onderwerp voor
wetenschappelijk onderzoek. Ook in de dagelijkse behandeling van astma
wordt dit principe al veelvuldig toegepast (Woodruff et al., 2015). Tevens
heeft educatie en ‘zelfmanagement’ in astma geleid tot meer controle (Pow-
ell en Gibson, 2003). Ondanks deze nieuwe managementstrategieén heeft
een substantieel deel van de patiénten nog steeds longaanvallen (Haldar en
Brightling, 2009).

Zo’n longaanval wordt gekenmerkt door toename van klachten waarvoor ora-
le corticosteroiden, antibiotica of beide nodig zijn om de astma weer onder
controle te krijgen.

Het gevolg van deze longaanvallen zijn verminderde kwaliteit van leven,
hogere morbiditeit en mortaliteit en ziektekosten (Bleecker et al., 2018;
Nunes et al., 2017). Deze episodes van verslechtering worden steeds meer
gezien als het gevolg van de biologische kenmerken van de ziekte (en-
dotypes) (Agusti et al., 2016; Lotvall et al., 2011), echter zonder gerichte
behandeling, of kennis over de optimale behandelduur. Dit komt doordat er
nog weinig bekend is over de specifieke en overeenkomstige kenmerken in
longaanvallen bij astma. Om longaanvallen in de toekomst te kunnen behan-
delen volgens een personaliseerde behandelingsstrategie en hopelijk zelfs
te kunnen voorkomen, is meer kennis nodig over de klinische en biologische
kenmerken van een longaanval.
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Wat is de waarde van corticosteroiden en/of antibiotica bij de behan-
deling van een longaanval bij COPD en hebben biomarkers een plaats
in de diagnostiek van een acute longaanval, waarop de therapie kan
worden aangepast?

17x geprioriteerd (15x NVALT-lid, 1x stakeholder, 1%
patiéntvertegenwoordiger)

In Nederland bedraagt het aantal COPD-patiénten ruim een half miljoen
personen (Vestbo et al., 2013). De frequent optredende acute longaanval

of acute longaanval bij COPD is verantwoordelijk voor een groot deel van
morbiditeit, mortaliteit, ziekenhuisopnames en kosten. Geschat wordt dat 3%
van de kosten van de gezondheidszorg in de Europese Unie veroorzaakt
wordt door COPD en met name door de longaanvallen (van der Maas, 2017).
De acute longaanval is een ontstekingsreactie van de luchtweg die vaak
viraal, soms bacterieel en soms andere oorzaken heeft. Van oudsher wordt
een dergelijke longaanval behandeld met wisselende doseringen en duur
van corticosteroiden in combinatie met antibiotica eveneens in wisselende
soorten en in eveneens wisselende doseringen en duur. Naast de kosten
(lees ziekenhuisopname en duuropname) heeft de standaardbehandeling
met corticosteroiden en antibiotica de nodige bijwerkingen. In de literatuur
zijn aanwijzingen dat soms volstaan kan worden met alleen antibiotica en/
of alleen corticosteroiden, waarbij de duur en hoogte van dosis meestal in
het midden wordt gelaten. De beschikbaarheid van biomarkers bijvoorbeeld
in sputum, uitademingslucht, bloed, zoals eosinofielen, CRP, procalcitonine,
virale en/of bacteriéle markers (PCR) geven mogelijk inzicht in de oorzaak
van de ontsteking en kunnen een leidraad vormen voor de in te stellen be-
handeling en de duur daarvan. Er zou een geweldige winst kunnen optreden
indien de behandeling meer op de acute situatie en de individuele patiént
kan worden toegespitst. Zodanig dat over- en misschien ook onderbehan-
deling kan worden voorkomen en eventuele ziekenhuisopnames kunnen
worden bekort.

Wat is de effectiviteit van nachtelijke zuurstofsuppletie bij patiénten met
CSAS als gevolg van cardiaal lijden?

16x geprioriteerd (15%x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Bij een groot aantal patiénten met Centraal Slaap Apneu Syndroom (CSAS)
kan een significant hartfalen als oorzaak worden aangewezen. Het behan-
delen van CSAS bij hartfalen blijkt gunstige effecten te hebben op de uitein-
delijke uitkomsten bij deze patiéntengroep. Welke vorm van behandeling de
voorkeur heeft, is echter onduidelijk. Om hierin meer duidelijkheid te krijgen,
is er in 2011 een multidisciplinair consensus document uitgegeven via de pa-
tiéntenvereniging ApneuVereniging (ApneuVereniging, 2011). Daarin is een
flowchart opgenomen die aangeeft wanneer welke behandeling bij CSAS bij
hartfalen geindiceerd is.




26

Er is echter tot op heden weinig evidentie welke behandeling de beste is voor
het behandelen van CSAS bij patiénten met hartfalen (Bordier et al., 2015;
Campbell et al., 2012; Cowie, 2016, Oates et al., 2018; Tsai et al., 2018).
Daardoor is er een grote diversiteit aan behandelkeuze binnen de beroeps-
groep. Er is duidelijk sprake van een kennishiaat binnen de behandeling van
CSAS bij hartfalen. Gezien de toenemende stroom aan deze patiéntengroep,
wegens toenemende bewustwording bij longartsen en ook cardiologen, is
het klinisch relevant om dit verder te brengen. Meer specifiek wordt door de
beroepsgroep van longartsen genoemd of er een plaats is voor behandeling
van CSAS bij hartfalen middels zuurstoftherapie en wat de effecten hiervan
zijn op behandeling van zowel CSAS als ook het effect op het hartfalen zelf.
Nader onderzoek bij patiénten met hartfalen geassocieerd CSAS middels
een RCT-studie, gerandomiseerd naar zuurstoftherapie of kamerlucht lijkt
een logische stap voor het verkrijgen van meer bewijsvoering.

Wat is de beste eerstelijnsbehandeling voor pulmonale sarcoidose;
prednison of methotrexaat?

32x geprioriteerd (30% NVALT-lid, 1x stakeholder, 1x
patiéntvertegenwoordiger)

De richtlijn voor behandeling van pulmonale sarcoidose is gebaseerd op
expert opinion in combinatie met kleine vaak oude studies en case series
(Costabel & Hunninghake, 1999; Paramothayan et al., 2005). Prednison is de
eerste keus voor de behandeling van sarcoidose en leidt op de korte termijn
tot verbetering van de longfunctie. De lange termijneffecten van prednison

op het voorkomen van ziekteprogressie zijn niet overtuigend aangetoond.
Prednison heeft veel bijwerkingen, zoals myopathie, gewichtstoename,
depressie, botontkalking en suikerziekte. Ook is de tevredenheid over de
behandeling bij patiénten vaak laag (Judson et al., 2015). Methotrexaat wordt
vaak gebruikt als tweedelijns middel bij sarcoidose en lijkt in de praktijk even
effectief met minder bijwerkingen (Cremers et al., 2013). Prednison en meth-
otrexaat zijn nog niet eerder vergeleken in een gerandomiseerde studie voor
de behandeling van pulmonale sarcoidose. Primaire uitkomstmaten zouden
hierbij longfunctieparameters, kwaliteit van leven en ziekteactiviteit moeten
zijn, zowel op de korte als op de langere termijn. Daarnaast is behoefte aan
betere voorspellers van response op de behandeling.

Zowel in de PubMed search als op clinicaltrials.gov zijn geen studies te
vinden die het effect van prednison versus methotrexaat in pulmonale sar-
coidose vergelijken. Een recent gepubliceerde review (James en Baughman,
2018) laat zien dat zowel voor prednison als voor methotrexaat de kwaliteit
van de studies tot nu toe laag is en dat er tot nu toe nog weinig evidence is
wat betreft de rol van individuele middelen in de behandeling van sarcoidose.

De uitslag van een gerandomiseerde studie waarin prednison en methotrex-
aat worden vergeleken voor de eerstelijnsbehandeling van sarcoidose zal
grote implicaties hebben voor de dagelijkse praktijkvoering van longartsen en
heeft de potentie om voor patiénten met pulmonale sarcoidose de behandel-
ing te verbeteren en bijwerkingen te verminderen.

Leidt een VATS procedure 1-2 dagen na vaststelling van een empyeem
tot een kortere opnameduur in vergelijking met thoraxdrainage en fibri-
nolyticatoediening?

29x geprioriteerd (29x NVALT-lid)

Pleura-empyeem, een frequente complicatie van een pneumonie,
gedefinieerd als pus in de pleuraholte en of aangetoonde micro-organismen
in pleuravocht is soms een diagnostisch probleem, maar vooral ook een ther-
apeutische uitdaging.

Therapeutische modaliteiten omvatten antibiotica, percutane drainage, in-
tercostale drainage al of niet CT geleid, fibrinolytica, VATS (video-assisted
thoracic surgery) en thoracotomie.

Een Cochrane review uit 2017 suggereert dat VATS leidt tot een kortere op-
nameduur en dus kosten, maar dat er geen significant verschil was tussen
een primair chirurgische en niet primair chirurgische behandeling op mor-
taliteit (Redden et al., 2017). Er zijn geen uitspraken gedaan over duur van
drainage, duur van koorts, behoefte aan pijnstilling en totale kosten van de
behandeling. De auteurs suggereren bij toekomstige studies met name ook
naar patiéntgerelateerde uitkomsten te kijken, zoals functionele scores, ra-
diologische verbetering, falen van behandeling, hoeveelheid vocht gedraineerd
ed.

In Nederland wordt ondanks genoemde literatuur een empyeem in de regel
nog steeds behandeld met thoraxdrainage en streptokinasetoediening. Indi-
en er na vijf dagen geen of onvoldoende verbetering optreedt, wordt meestal
overgegaan tot een VATS-procedure. In tegenstelling tot bijvoorbeeld Belgié,
waar meestal direct wordt overgaan tot een VATS-procedure. De wat con-
servatievere behandeling in Nederland wordt vaak ingegeven door een zo
minimalistisch mogelijk therapeutische benadering en soms ook logistieke
overwegingen.

Wereldwijd wordt overigens een toename van pleura-empyeem vastgesteld
gepaard gaande met aanzienlijke morbiditeit en mortaliteit (Bedawi et al.,
2018).

De studie kan worden opgezet in een randomized controlled trial, waarbij het
primaire eindpunt opnameduur is en de secondaire eindpunten mortaliteit,
falen van de therapie, antibioticaduur, kwaliteit van leven, CRP en kosten.




Heeft vernevelen van hypertoon zout bij non-CF bronchiéctasieén meer-
waarde ten opzichte van mucolytica en/of isotoon zout op kwaliteit van
leven en/of longaanvalfrequentie?

16x geprioriteerd (14x NVALT-lid, 1x stakeholder, 1x
patiéntvertegenwoordiger)

Bij patiénten met Cystic Fibrosis leidt het vernevelen met hypertoon zout tot
een betere kwaliteit van leven. Bij patiénten met bronchiéctasieén is er tot
nu toe geen bewijs voor het effect van vernevelen met hypertoon zout, al-
hoewel het in de dagelijkse praktijk wel veel wordt toegepast. Dit heeft ertoe
geleid dat het toedienen van hypertoon zout niet meer vergoed wordt door
de verzekeraar. In de recente NVALT richtlijn wordt wel geadviseerd om te
vernevelen met hypertoon zout bij pati€nten met chronische hoestklachten
en mucusplugging op CT (NVALT, 2017).

De studie kan opgezet worden in een randomized double-blind controlled
trial, waarbij het primaire eindpunt kwaliteit van leven is en secondaire eind-
punten: longaanvalfrequentie, aantal ziekenhuisopnamen, benodigde antibi-
oticakuren.

Wat is de optimale behandeling om Pseudomonas eradicatie te bereik-
en bij patiénten met bronchiéctasieén, oraal ciprofloxacin of een alter-
natieve behandeling met inhalatie antibiotica?

15x geprioriteerd (14x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Ongeveer een derde van de patiénten met bronchiéctasieén ontwikkelt mo-
gelijk een chronische infectie met Pseudomonas aeruginosa (Ho et al., 1998;
Pasteur et al., 2000). Het tot nu toe beschikbare bewijs suggereert dat kolo-
nisatie van P. aeruginosa bij bronchiéctasieén geassocieerd kan zijn met een
slechtere uitkomst wat betreft ziekenhuisopnames, longaanvalfrequentie en
mortaliteit (Araujo et al., 2018; Chalmers et al., 2014; Martinez-Garcia et al.,
2014). De plaats van Pseudomona eradicatie is goed gedefinieerd in Cystic
Fibrosis en wordt ondersteund door een Cochrane review. Hieruit blijkt dat
vroege detectie van P. aeruginosa en daaropvolgend vroege eradicatie be-
handeling, bestaande uit vernevelde antibiotica met of zonder orale antibioti-
ca, het risico op chronische P. aeruginosa-infectie kan verminderen (Langton
Hewer en Smyth, 2017). Recent gepubliceerde richtlijnen van de European
Respiratory Society (ERS) suggereren dat volwassenen met bronchiécta-
sieén en een nieuwe isolatie van P. aeruginosa ook antibioticabehandeling
moeten krijgen om eradicatie te bereiken (Polverino et al., 2017).

De vraag kan worden uitgewerkt in een randomized controlled trial, waarbij
de volgende therapieén met elkaar vergeleken zouden kunnen worden: 1) 3
weken oraal ciprofloxacin, 2) 4 weken inhalatie antibiotica + 3 weken oraal
ciprofloxacin, 3) 4 weken inhalatie antibioticum en 4) placebo.
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Het primaire eindpunt zou de tijd tot volgende positieve kweek met pseudo-
monas kunnen zijn. De secondaire eindpunten kunnen zijn: longaanvalfre-
quentie, aantal ziekenhuisopnamen, benodigde antibioticakuren, kwaliteit
van leven.

Heeft het inzetten van een CT-scan in de follow-up van een radicaal
behandeld longcarcinoom stadium 2 en 3 een meerwaarde ten opzichte
van een gewone X-thorax op de mortaliteit?

26x geprioriteerd (24x NVALT-lid, 1x stakeholder, 1x

patiéntvertegenwoordiger)

De prognose van radicaal behandeld longcarcinoom is nog steeds slecht
variérend van 80% voor stadium | niet-kleincellig longcarcinoom (NSCLC) tot
25% voor stadium 1l NSCLC SCLC (Goldstraw et al., 2016).

Volgens de laatste richtlijin NSCLC wordt geadviseerd om patiénten met
X-thorax op te volgen (NVALT, 2015). Het doel van opvolging is het eerder
vaststellen van een recidief waarbij er van uitgegaan wordt dat behandeling
hiervan leidt tot langere overleving. Een tweede aanname is dat deze patiént
en at risk zijn voor een 2% primaire tumor en dat in het licht van de recente
screeningsstudies deze patiénten profijt kunnen hebben van een eerdere
detectie van een 2% primaire tumor.

Echter, tot op heden is niet aangetoond dat eerder vaststellen van een recid-
ief of 2¢ primaire in deze patiéntenpopulatie leidt tot langere overleving.

In een recente grote gerandomiseerde Franse fase Il studie (IFCT 0302,
Westeel ESMO 2017, manuscript submitted) is aangetoond dat intensievere
follow-up middels CT-thorax bij patiénten die in opzet curatief behandeld zijn
middels resectie voor stadium I-IIIA NSCLC niet leidt tot een langere over-
leving. In deze studie werden 1775 patiénten gerandomiseerd tussen routine
follow-up met X-thorax gedurende 5 jaar (conform richtlijin NSCLC) en max-
imale follow-up met CT en bronchoscopie. Middels de intensieve follow-up
werden wel eerder recidieven vastgesteld. Van belang is dat 1200/1775 pa-
tiénten een stadium | NSCLC hadden. De vragen die resten zijn:

*  Hoe zijn de patiénten behandeld indien een recidief is vastgesteld?

*  Heeft intensieve follow-up zin voor patiénten met stadium II-1ll (inclusief
patiénten die behandeld zijn met chemoradiotherapie)?

» Leidt intensieve follow-up na chemoradiotherapie tot veel morbiditeit (i.e.
wordt er vaak per abuis gedacht aan een lokaal recidief?)

Alvorens een goede vraag te formuleren zal in ieder geval de volledige pub-
licatie van de IFCT-trial afgewacht moeten worden. Daarnaast wordt in het
kader van de herziening richtlijn NSCLC een systematisch review gedaan
naar alle beschikbare literatuur, deze zal het precieze kennishiaat aangeven.
Het herhalen van de IFCT studie lijkt weinig zinvol.

Levert het bewaken van patiénten met een intermediate high risk op
een bewaakte afdeling een overlevingsvoordeel of complicaties van de

ingezette behandeling op t.o.v. een niet bewaakte afdeling?

10% geprioriteerd (9% NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Trombose en longembolie zijn frequent optredende ziekten. Exacte cijfers
zijn niet bekend, maar ieder jaar wordt bij ongeveer 10.000-12.500 personen
in Nederland de diagnose longembolie gesteld (Longembolie.info, 2014).

Patiénten met een longembolie die niet in aanmerking komen voor thuisbe-
handeling en in het ziekenhuis worden opgenomen hebben een risico (naar
schatting 10%) op hemodynamische verslechtering en/of cardiac arrest. De
vraag is of alle patiénten zouden moeten worden opgenomen met een vorm
van bewaking, bijvoorbeeld op een medium- en of intensive care voor ritme
en bloeddrukbewaking. Dit heeft grote logistieke en financiéle consequenties.
In de praktijk worden veel patiénten opgenomen op een gewone klinische
afdeling met regelmatige controles van een aantal parameters.

Deze vraag zou mogelijkerwijs ook in een retrospectief onderzoek kunnen
worden beantwoord en ook meer duidelijkheid kunnen geven over welke
patiénten werkelijk at risk zijn en welke patiénten misschien toch thuis behan-
deld zouden kunnen worden en welke vormen van bewaking en interventies
worden toegepast.
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3.2 Geprioriteerde vragen buiten top 10

Hieronder worden de items weergegeven die niet binnen de top 10 zijn gepriori-
teerd, maar wel als zeer relevant worden geacht en hoog zijn geprioriteerd. De
kennishiaten die minder dan 10 stemmen hebben gekregen, zijn te vinden in
bijlage 4.

3.21 Thema: stoppen met roken

Een thema dat als erg belangrijk wordt gezien is ‘stoppen met roken’.

Een geprioriteerd kennishiaat betrof de meest effectieve manier van rookstop-
begeleiding binnen de ziekenhuismuren. A priori zijn er zeer veel onderzoeken
gedaan naar de verschillende manieren van rookstop in het algemeen. Er lopen
op dit moment een aantal onderzoeken aangaande e-health en rookstop. Een
aantal handvaten voor rookstop wordt aangegeven in de richtlijn Behandeling van
tabaksverslaving en stoppen met roken ondersteuning (Trimbos-instituut, 2016).
Daarnaast verschijnt binnenkort de Zorgstandaard Tabaksverslaving op initiatief
van het Partnership Stop met Roken. Dit is een herziening en uitbreiding van de
zorgmodule stoppen met roken uit 2009. De NVALT heeft begin 2019 als vervolg
op deze richtlijn en zorgstandaard een SKMS-project ingediend aangaande
Tabaksontmoediging en Medisch Specialistische Richtlijnen. Hierbij wordt ook
het stoppen met roken als kwaliteitsindicator uitgewerkt. Tot slot heeft rookstop
een belangrijke plaats in het zogenaamde preventie-akkoord 2018. Mede om
deze redenen is een zorgevaluatievraag omtrent begeleiding stoppen met roken
momenteel niet erg opportuun en is dan ook niet tot de top 10 onderzoeksvragen
doorgedrongen.

3.2.2 Thema: moeheid

Een thema dat ook als erg belangrijk wordt gezien is ‘moeheid’.

Moeheid is een groot probleem bij veel chronische longziekten met grote impact
op kwaliteit van leven, sociale en werkparticipatie. Er is nog nauwelijks onderzoek
gedaan naar effectieve behandeling van chronische vermoeidheid binnen de
longziekten.

Ook op de eerder gemaakte onderzoeksagenda van de NRS is moeheid bij
longziekten één van de prioriteiten. Op dit moment wordt er landelijk gewerkt aan
een vakgebied overstijgende kennissynthese over moeheid bij chronische
ziekten. De uitslagen hiervan zijn nog niet bekend, maar kunnen meer mogelijk
meer inzicht geven in succesvolle interventieprogramma’s. Gezien het grote
probleem van moeheid bij veel longziekten wordt dit als een belangrijk hiaat
gezien. Momenteel zijn studies naar interventies vaak lokaal en verschillend in
opzet, variérend van psychologische coaching tot volledige revalidatietrajecten.
Met de vooruitgang van de techniek en ontwikkelingen op het gebied van e-health
worden er ook online interventies voor moeheid aangeboden, waarbij deze dan
breed toegankelijk zouden zijn voor patiénten uit alle regio’s.

In PubMed en op clinicaltrials.gov zijn geen studies te vinden die specifiek het
effect onderzoeken van online versus face to face gedragstherapie (interventie)
versus geen interventie bij moeheid in chronische longziekten.

Het verkrijgen van inzicht in de effectiviteit van interventieprogramma’s voor
moeheid bij chronische longziekten wordt dan ook gezien als een kennishiaat in
de zorg. De literatuur hierover is beperkt en het kennissyntheseproject zal hier
een overzicht van geven in de nabije toekomst. De commissie koos ervoor om
daarom nu niet een specifieke interventie en een specifieke longziekte te benoe-
men voor de agenda zorgevaluatie.

3.2.3 Waarde CT-scan bij COPD

De vraag ‘Heeft het zin om een lage dosis CT-thorax te verrichten bij patiénten
die voor de eerste keer bij de longarts komen voor COPD?’werd ook hoog
geprioriteerd (20x NVALT-lid en 1x stakeholder). Op dit moment loopt er een
gerelateerd onderzoek, genaamd OPTIMACT. In deze studie wordt de X-thorax
met ultra-lage-dosis CT thorax (ULD CT thorax) vergeleken bij patiénten die zich
met niet-traumatische pulmonale klachten presenteren op de SEH. Onderzocht
wordt of de meer gedetailleerde informatie van de ULD CT thorax sneller een
correcte diagnose oplevert.

De geprioriteerde vraag is makkelijk onderzoekbaar, echter de lage dosis CT-tho-
rax gebeurt niet routinematig en is eigenlijk een nieuwe diagnostische tool (geen
zorgevaluatie). Er wordt daarom besloten om deze vraag niet in de top 10 te
plaatsen.




3.3. Aansluiten bij richtlijnen en secties

In tabel 1 is aangegeven bij welke richtlijnen en secties de top 10 onderzoeksvra-
gen kunnen aansluiten.
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Tabel 1: Koppeling met richtlijnen en secties

Onderzoeksvragen

Richtlijn

Sectie

Leidt een maandelijkse follow-up van zwangere astma
patiénten tot een afname aan longaanval frequentie
en minder neonatale en maternale complicaties in
vergelijking met minder frequente of symptoom
geleide follow-up?

e Astma, 2014

e  Global initiative for asthma
(GINA). Global strategy for
asthma management and
prevention, 2012

Astma en Allergie

Wat is de optimale behandeling van een longaanval bij
astma; treatable traits versus standard care?

Astma, 2014

Astma en Allergie

Wat is de waarde van corticosteroiden en/of
antibiotica bij de behandeling van een longaanval bij
COPD en hebben biomarkers een plaats in de
diagnostiek van een acute longaanval, waarop de
therapie kan worden aangepast?

Diagnostiek en behandeling van
een COPD-longaanval in het
ziekenhuis, 2017

COPD

Wat is de effectiviteit van nachtelijke zuurstofsuppletie
bij patiénten met CSAS als gevolg van cardiaal lijden?

Geen

Ademhalingsstoornissen
tijdens de slaap

Wat is de beste eerstelijnsbehandeling voor
pulmonale sarcoidose; prednison of methotrexaat?

ATS/ERS/WASOG statement on
sarcoidosis. American Thoracic
Society. European Respiratory
Society, 1999

Interstitiéle
Longaandoeningen

Leidt een VATS procedure 1-2 dagen na vaststelling Aandoeningen van de pleura (i.0.) | Infectieziekten
van een empyeem tot een kortere opnameduur in

vergelijking met thoraxdrainage en

fibrinolyticatoediening?

Heeft vernevelen van hypertoon zout bij non-CF Diagnostiek en Infectieziekten
bronchiéctasieén meerwaarde ten opzichte van behandeling van patiénten

mucolytica en/of isotoon zout op kwaliteit van leven met bronchiéctasieén, 2017

en/of longaanvalfrequentie?

Wat is de optimale behandeling om Diagnostiek en Infectieziekten
Pseudomonas eradicatie te bereiken bij patiénten met | behandeling van patiénten

bronchiéctasieén, oraal ciprofloxacin of een met bronchiéctasieén, 2017

alternatieve behandeling met inhalatie antibiotica?

Heeft het inzetten van een CT-scan in de follow-up Niet-kleincellig longcarcinoom, Oncologie

van een radicaal behandeld longcarcinoom stadium 2
en 3 een meerwaarde ten opzichte van een gewone
X-thorax op de mortaliteit?

2015

Levert het bewaken van patiénten met een
intermediate high risk op een bewaakte afdeling een
overlevingsvoordeel of complicaties van de ingezette
behandeling op t.o.v. een niet bewaakte afdeling?

¢  Antitrombotisch beleid, 2016
ESC Guidelines on the
diagnosis and management
of acute pulmonary
embolism, 2014

Pulmonale Hypertensie




4.1 Organisatie en financiering

Deze eerste agenda zorgevaluatie longgeneeskunde dient als basis voor een
toekomstig continu proces. De geprioriteerde kennishiaten moeten worden uit-
gewerkt tot onderzoeksvoorstellen. Dit dient zo veel mogelijk vanuit de secties
NVALT binnen (bestaande) netwerken van centra te worden gedaan om de
aansluiting met de praktijk en de implementatie in de klinische routine zo veel
mogelijk te borgen. Het is bekend dat klinisch toegepast onderzoek uitgevoerd
binnen netwerken van ziekenhuizen, een versnelde implementatie van de gevon-
den resultaten tot gevolg kan hebben en dus het meest effectief leidt tot kwalite-
itsverbetering en vaak kostendaling. De centra met bewezen expertise op het
betreffende onderzoeksgebied zijn bij voorkeur de trekkers van het onderzoek.
Er kan gekozen worden voor verschillende evaluatievormen, zoals vergelijkend
onderzoek met behulp van bestaande of nog te bouwen kwaliteitsregistraties,
een gerandomiseerde studie of doelmatigheidsstudies. De evaluatievorm is con-
textspecifiek en hangt onder andere af van het onderwerp van het onderzoek,
van langetermijngevolgen, van de benodigde bewijskracht, etc. Bovengenoemde
overwegingen zijn ook van toepassing op onderzoek dat om een multidisciplinaire
aanpak vraagt.

Organisatie binnen de NVALT

De uitvoering, voortgang en toekomstige update van de agenda zorgevaluatie
longgeneeskunde wordt bewaakt en ondersteund door een nieuw in te stellen
Commissie Wetenschap en Innovatie. Het ligt in de bedoeling om de organisatie,
datamanagement, juridische aspecten van deze niet oncologische studies ook
onder te brengen bij de Stichting NVALT studies. De Stichting NVALT studies
heeft een lange historie in de succesvolle reeks oncologische NVALT studies.

Financiering
Er zijn meerdere mogelijke bronnen van financiering van de geprioriteerde onder-
zoeken, bijvoorbeeld:

1. Via het ZonMw programma Doelmatigheidsonderzoek (DO) of Goed
Geneesmiddelen Gebruik (GGG). Hierbij moet de eerder genoemde
Commissie Wetenschap en Innovatie ondersteuning bieden door een
kwaliteitstoets van het onderzoeksvoorstel en een aanbevelingsbrief.

2. Via collectebusfondsen, zoals het Longfonds.
3. Via de subsidieregeling veelbelovende zorg uitgevoerd door het Zorgin-

stituut in samenwerking met ZonMw (vervangt het huidige programma
Voorwaardelijke Toelating).
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4. Via het programma Zorgevaluatie en Gepast Gebruik voortvloeiend uit
het Hoofdlijnenakkoord Medisch Specialistisch Zorg.

Implementatie van de onderzoeksresultaten

De resultaten van de onderzoeken kunnen, indien van toepassing, snel ver-
werkt worden in richtlijnen, onder andere door de modulaire opbouw van veel
richtlijnen. Lopend onderzoek, gefinancierd door ZonMw zal gekoppeld worden
aan een module van een richtlijn. Nieuwe modules of aanpassing van modules
zullen gefinancierd worden vanuit gelden van de Stichting Kwaliteitsgelden Me-
disch Specialisten (SKMS). Deze worden door de NVALT commissie Richtlijnen
aangevraagd na afstemming met de Commissie Kwaliteit en het bestuur van de
NVALT.

Evaluatie en update van de agenda zorgevaluatie

De onderzoeksvragen in de top 10 van deze agenda zorgevaluatie zullen als
eerste worden uitgezocht. Naar verwachting zal eens per drie jaar de agenda
zorgevaluatie moeten worden herzien, dit is afhankelijk van de uitvoering van de
onderzoeken en de actualiteiten uit het veld. De herziening van de agenda zor-
gevaluatie is primair de verantwoordelijkheid van de nieuw in te stellen Commis-
sie Wetenschap en Innovatie.

4.2 Netwerken

Voor een goed georganiseerde, breed gedragen uitwerking en uitvoering van
de kennishiaten die in deze agenda zorgevaluatie beschreven worden, is het
belangrijk dat er nog meer netwerkvorming ontstaat, waardoor longartsen en
onderzoekers in het veld kunnen samenwerken. Tussen ziekenhuizen wordt
netwerkvorming ook sterk bevorderd door regionale concentratie en spreiding
van zorg. Daarnaast kan beter overzicht worden gehouden over welke vragen
worden uitgewerkt en welke onderzoeken er lopen, waardoor het risico op dub-
bel uitgevoerd onderzoek afneemt. Tot slot zal er door een breed netwerk van
longartsen en onderzoekers uit de academie én algemene ziekenhuizen, meer

draagvlak worden gecreéerd voor het onderzoek dat wordt uitgevoerd. Dit zal ook

de implementatie ten goede komen.

Netwerkvorming binnen de NVALT

Ten tijde van het verschijnen van de eerste agenda zorgevaluatie van de NVALT
zijn er al bestaande netwerken binnen de verschillende secties met dwarsver-
banden met de NRS. Onder verwijzing naar het “Vrij ademen akkoord” lijkt het

belangrijk om in een vroeg stadium andere partijen binnen het longveld, zoals het
Longfonds en de LAN te betrekken binnen deze netwerken. Het initiatief voor het
starten van de eerste onderzoeken uit de agenda zorgevaluatie wordt neergelegd

bij de secties NVALT. Dit kan op dezelfde manier als binnen de sectie oncologie
waarin de eerdere NVALT oncologische studies zijn uitgezet. Er wordt bekeken

welke vragen bij welke subsidiemogelijkheden passen. Aan de leden van de sec-
ties wordt gevraagd wie interesse heeft om hier aan mee te werken. Concreet
voor de uitwerking van deze agenda zorgevaluatie wordt geadviseerd om een
onderzoeksvraag door meerdere ziekenhuizen te laten uitvoeren en gebruik te
maken van al bestaande onderzoeksnetwerken. Voor draagvlak binnen het gehele
netwerk is het belangrijk dat het onderwerp van onderzoek gezamenlijk wordt ge-

selecteerd en dat later de onderzoeksaanvraag gezamenlijk wordt geformuleerd.
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Bijlage 1

AECOPD
ATS
CF
COPD
CPAP
CRP
CSAS
cT
DO
ERS
ESC
FEV
GGG
GINA
HT
ICS
LABA
LAN
NERD
NIV
NRS
NSCLC

NVALT

Afkortingenlijst

Acute Exacerbations of Chronic Obstructive Pulmonary Disease
American Thoracic Society

Cystic Fibrosis

Chronic Obstructive Pulmonary Disease
Continuous Positive Airway Pressure
C-reactive protein

Centraal Slaap Apneu Syndroom
Computertomografie
Doelmatigheidsonderzoek

European Respiratory Society
European Society of Cardiology

Forced Expiratory Volume

Goed Geneesmiddelen Gebruik

Global Initiative for Asthma

Hypertoon zout
Inhalatiecorticosteroiden

Langwerkende béta—agonisten

Long Alliantie Nederland
NSAID-Exacerbated Respiratory Disease
Niet invasieve ventilatie

Netherlands Respiratory Society

Niet-kleincellig longcarcinoom

Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose

OSA

PCR

PH

RCT

SEH

SKMS

ULD

VATS

Obstructief Slaapapneu

Polymerase Chain Reaction

Pulmonale Hypertensie

Randomized Controlled Trial

Spoedeisende Hulp

Stichting Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten

Ultra-low dose

Video-Assisted Thoracic Surgery
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Bijlage 2 Richtlijnen

De onderstaande richtlijnen, waarbij de NVALT de initiatiefnemer is, zijn gebruikt
voor de inventarisatie van de potenti€le kennishiaten.

» Aandoeningen van de pleura (i.0.)

»  Tuberculosescreening voorafgaand aan immunosuppressieve medicatie (i.0.)

»  Diagnostiek en behandeling van obstructief slaapapneu (OSA) bij volwass-
enen, 2017

« Diagnostiek en behandeling van patiénten met bronchiéctasieén, 2017

»  Diagnostiek en behandeling van een COPD-longaanval in het ziekenhuis,

2017

Management of community-acquired pneumonia in adults, 2016

Werkgerelateerd astma, 2016

Niet-kleincellig longcarcinoom, 2015

Behandeling latente tuberculose-infectie, 2015

Medicamenteuze behandeling van tuberculose, 2014

Ernstig astma, 2014

Non-invasieve beademing bij COPD, 2013

Haemoptog, 2013

Tuberculose-HIV, 2013

Diagnostiek en behandeling van het mesothelioom, 2011

Diagnostiek en behandeling van COPD, 2010

De onderstaande multidisciplinaire richtlijnen, waarbij de NVALT geen initiatief-
nemer is maar wel deelnemer, zijn eveneens gebruikt voor de inventarisatie van
potenti€le kennishiaten.

» Diagnostiek NSAID overgevoeligheid bij volwassen patiénten in het kader
van NSAID-Exacerbated Respiratory Disease (NERD), 2017

»  Behandeling van tabaksverslaving en stoppen met roken ondersteuning - ad-
dendum Zwangere vrouwen, 2017

*  Tuberculose: preventie van aerogene transmissie, 2016

¢ Antitrombotisch beleid, 2016

+  Behandeling van tabaksverslaving en stoppen met roken ondersteuning,
2016

+  Stemklachten, 2016

* Dyspneu in de palliatieve fase, 2015

« Astma, 2014

*  Myotone Dystrofie type 1 (DM1), 2013

Bijlage 3 NVALT-secties, patiéntenorganisaties
en overige belanghebbenden

De onderstaande NVALT-secties, patiéntenorganisaties en overige belangheb-
benden zijn benaderd om kennishiaten aan te leveren en aanwezig te zijn bij de
prioriteringsbijeenkomst.

NVALT-secties:

* Astma en Allergie (SAA)

*  Asbest-Gerelateerde Aandoeningen (SAGA)
*  Ademhalingsstoornissen tijdens de slaap (SAS)
*  Cystic Fibrosis (SCF)

+ COPD (SCOPD)

* Interstitiéle Longaandoeningen (SIL)

* Infectieziekten (S1Z)

*  Longfysiologie (SLF)

*  Oncologie (SON)

*  Pulmonale Hypertensie (SPH)

*  Pulmonale Interventies (SPI)

*  Palliatieve Zorg (SPZ)

*  Tuberculose (STB)
Patiéntenverenigingen:

= ApneuVereniging

*  Asbestslachtoffers Vereniging Nederland (AVN)

*  Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting (NCFS)

* Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK)
*  Long Alliantie Nederland (LAN)

*  Londfibrosepatiéntenvereniging

*  Longfonds*

*  Longkanker Nederland

» Patiéntenfederatie Nederland*

»  Sarcoidose Belangenvereniging Nederland (SBN)
«  Stichting Kind en Ziekenhuis

«  Stichting PHA (Pulmonale Hypertensie)*

«  Vereniging van Allergie Patiénten (VAP)

»  Vereniging Nederland Davos (VND)

*  Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties (VSOP)
Wetenschappelijke Verenigingen:
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Nederlandse Internisten Vereniging (NIV)

Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfsgeneeskunde (NVAB)*
Nederlandse Vereniging van Cardiologie (NVvC)

Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK)

Nederlandse Vereniging voor Neurologie (NVN)

Nederlandse Vereniging voor Radiologie (NVVR)

Nederlandse Vereniging van Ziekenhuisapothekers (NVZA)*

Overige belanghebbenden:

Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd in oprichting (1GJ)*

KNCV Tuberculosefonds

Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF)
Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie
(KNMP)

Longcentra Nederland

Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG)

Vereniging van Artsen werkzaam in de Tuberculosebestrijding (VVAWT)
Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN) — Longverplee-
gkundigen*

Zorginstituut Nederland (ZIN)*

Zorgverzekeraars Nederland (ZN)

*Deze organisaties waren, naast de longartsen, aanwezig tijdens de prioriterings-
bijeenkomst.

Per deelgebied hebben 2 subgroepen (1¢ ronde willekeurig ingedeeld en 2° ronde
door experts) per deelgebied de groslijst met kennishiaten beoordeeld en ge-
prioriteerd. Hieruit kwam een top 5 en één keer een top 6. Vervolgens werd met
behulp van stickers (5 stickers per persoon) door alle deelnemers van de bijeen-
komst geprioriteerd over alle deelgebieden heen.

Hieronder worden de kennishiaten weergegeven die minder dan 10 stemmen
hebben gekregen.

Wat is de kosteneffectiviteit van gesuperviseerde fysiotherapie bij pa-
tienten met milde, matige en/of ernstige COPD? Bij welke ernst van
COPD is fysiotherapie (inspanningstraining) (kosten)effectief?

9% geprioriteerd (8% NVALT-lid, 1x stakeholder)

Welke stappen/diagnostische middelen moet het diagnostisch traject
astma omvatten om tot een evidence-based diagnose te komen?
9x% geprioriteerd (8% NVALT-lid, 1% stakeholder)

Is begeleiding van COPD patiénten met telemedicine interventies effec-
tief in het reduceren van longaanvallen/opnames?

8x geprioriteerd (5% NVALT-lid, 2x stakeholder, 1%
patiéntvertegenwoordiger)

Wat is bij PH-patiénten de toegevoegde waarde van lifestyle aanpassin-
gen, wanneer dit direct na diagnose wordt toegepast, op de kwaliteit van
leven en het verloop van de aandoening? Welk effect heeft psychische
begeleiding bij patiénten met PH die net gediagnosticeerd zijn, op de
verwerking, acceptatie en kwaliteit van leven?

8x geprioriteerd (4% NVALT-lid, 2x stakeholder, 2%
patiéntvertegenwoordiger)

Wat is het optimale tijdstip van de start van palliatieve chemotherapie bij
pleuraal mesothelioom?
7% geprioriteerd (7% NVALT-lid)

Wat is de toegevoegde waarde van fysiotherapie voor mensen met ern-
stig astma en moeilijk behandelbaar astma?
5x geprioriteerd (5% NVALT-lid)
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Niet-invasieve ventilatie (NIV) bij AECOPD: wat zijn de belemmeringen
om NIV volgens evidence toe te passen?
5x geprioriteerd (5% NVALT-lid)

Wat is de diagnostische waarde van herhaalde puncties en bijbehoren-
de cytologie ten opzichte van histologie middels VATS/medische thora-
coscopie of CT-geleid biopt bij patiénten met pleuravocht?

4x geprioriteerd (4x NVALT-lid)

Verkort tranexaminezuur de bloedingstijd en mortaliteit bij haemoptoé?
4x geprioriteerd (4x NVALT-lid)

Wat is het effect van bijvoeding bij patiénten met longkanker (kwaliteit
van leven, prognose etc.)?
4x geprioriteerd (3x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Welke opname-, diagnose- en ontslagcriteria zijn valide bij patiénten
met een COPD-longaanval? Op welke wijze kan de ernst van de ziek-
teverschijnselen bij een COPD-longaanval het meest adequaat in kaart
worden gebracht?

3x geprioriteerd (3% NVALT-lid)

Heeft een preoperatieve stootkuur zin bij goed gecontroleerde astmapa-
tiénten zonder tekenen van inflammatie?
3x geprioriteerd (2x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Is zuigdrainage bij de behandeling van pleuraempyeem en/of pleurav-
ocht effectief?
3x geprioriteerd (3% NVALT-lid)

Leidt chronisch fysiotherapie bij COPD patiénten (FEV1 > 70%, FEV1 <
70%, die longrevalidatie doorlopen hebben) tot verbetering kwaliteit van
leven, performance, reductie longaanvallen?

2x geprioriteerd (1x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Leidt een onderhoudsbehandeling met orale antimicrobiéle middelen bij
patiénten met bronchiéctasieén tot een verbetering in kwaliteit van leven
of tot meer resistentie?

2x geprioriteerd (1x NVALT-lid, 1x patiéntvertegenwoordiger)

Welke valide en eenvoudig te bepalen parameters voor de diagnostiek
van beroepsastma kunnen worden bepaald? Kan bij immunologisch
beroepsastma met persisterende blootstelling aan het oorzakelijk agens

behandeling met ICS en LABA verslechtering van astma in de toekomst
voorkomen?
1% geprioriteerd (1x NVALT-lid)

Wat is de effectiviteit en veiligheid van slaapmiddelen bij patiénten die
zijn opgenomen in het ziekenhuis na een COPD-longaanval? Welke
opioiden zijn werkzaam, worden goed verdragen en worden geaccep-
teerd door COPD patiénten met refractaire dyspneu? Wat is het effect
van benzodiazepines op dyspneu bij patiénten met vergevorderde stadia
van COPD?

1% geprioriteerd (1% NVALT-lid)

Wat is de optimale dosering en duur van inhalatie antimicrobiéle middel-
en bij patiénten met bronchiéctasieén? Wat is de indicatiestelling voor
het starten met een onderhoudsbehandeling van inhalatie antimicrobiéle
middelen voor minimaal zes maanden?

0x geprioriteerd
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Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken

Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose
t.a.v. drs. G.D. Nossent
Luijbenstraat 15 5211 BR ‘s-Hertogenbosch

datum 28-02-2019

ons kenmerk 2019-25

voor informatie m.martin@patientenfederatie.nl
uw kenmerk

onderwerp Kennisagenda NVALT

Geacht bestuur van de Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose,

Middels deze brief geven wij aan dat de kennisagenda van de NVALT met inbreng van
patiénten(organisaties) tot stand is gekomen.

De geprioriteerde thema'’s worden zowel door de specialisten als patiénten onderkend als
belangrijke kennishiaten.

Namens Patiéntenfederatie Nederland,

Mr. Heleen Post
Manager Kwaliteit
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Longgeneeskunde.




