Registratie aan de bron

Oncologienetwerken

IKNL

Radboudumc

*Ontwikkeling zibs / BgZ
eVersnellingsprojecten
eDoeboek kwaliteitsregistraties
ePilots kwaliteitsregistraties

eThema gegevenssets oncologie
eGegevensset Oncologie Algemeen
eGovernance Gegevenssets Oncologie
*6 tumorspecifieke gegevenssets

*NKR
eTumorwerkgroepen

eTooling mock-up formulieren
*NABON - standaardisatie mammadossier

e Standaardisatie zorgpad HHO

e Initiatief Radboudumc — PLEZIER

e Aanpassen dossier - gegevens DHNA eenduidig /
discreet vastleggen

eDraagvlak NWHHT

Dataversneller Hoofd Hals Oncologie
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Implementeren &
aanleveren DHNA

Doeboek (V0.99) 2018

Citrien 2.0
Start thema gegevenssets
onco bij onconetwerken

Doeboek (V1.0) 2019

Initiatief NWHHT - SKMS
subsidie - betrekken
Registratie aan de bron

Start project dataversneller

GOA voorjaar 2020

IKNL in SG en projectgroep

Gegevensset HHO

Formulieren
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Registratie aan de bron

Zorginformatie delen en optimaliseren

Kwaliteitsregistratie

Doel kwaliteitsregistratie (DHNA): continu verbeteren van kwaliteit van zorg door vergelijken van
zorginformatie

Problemen met aanlevering en vulling DHNA
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Hoge registratielast

18 november 2017
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Project Dataversneller

Doel

— Implementatie van het zorgpad inclusief de gegevensset Hoofd-Hals Oncologie

— Automatisch aanleveren van de vereiste zorginformatie voor berekenen van de
kwaliteitsindicatoren vanuit het EPD aan de DHNA
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Project Dataversneller

Wat is er nodig?

— Landelijk overeenstemming bereiken over registratie: wat en in welke vorm

- gegevensset hho

— Implementatie zorgpad HHO inclusief gegevensset in EPD
— Werken volgens nieuwe werkwijze = scholing

— Ontsluiten data & versturen gegevens naar kwaliteitsregistratie
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Principe van Registreren aan de bron

Overdracht tussen
zorgverleners

Toegang van patiénten
tot hun eigen zorg-
informatie & zelfregie

Aanlevering aan

Stuurinformatie kwaliteitsregistratie

Financiéle
administratie

Patiéntgebonden
onderzoek
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Ontwikkeling gegevensset

*  Uitwerken generiek zorgproces Hoofd-hals Oncologie
— Gebaseerd op ontwikkelingen in Radboudumc
— Combinatie met uitwerkingen van zorgpaden in andere centra

*  Welke informatie wordt wanneer vastgelegd? Is dit klinisch relevante informatie?

Registratie aan de bron
Zorginformatie delen en optimaliseren



ZIRA
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Opstellen <>
behandelplan
/ to
Uitvoeren <>
MDO/TWG ‘
(wp)
Opstellen <>
Diagnosticeren (bp) ‘ voorlopig
‘\ behandelplan
Beoordelen | Stellen = Bepalen Bepalen | " Aanviagen >
informatie diagnose (wp) voorlopig ivitei
(wp) behandelplan (wp) | —‘; (wp) )
indicati
op indicatie P IR ¢
Bebordelen patientdossier
| | Beoordelen resultaap Bepalen = Vaststellen =/ Opstellen = Informeren = Verkrijgen | " Vaststellen <)
Beoordelen lichamelijk Beoordelen uitslag Beoordelen resultaat diagnose voorlopig MDO-/TWG- patiént indien gewenst informed behandelplan
anamnese . onderzoek aanvullend onderzoek collegiaal of extem consult behandelplan verslag consent
eventueel telefonisch consult
[ ] ] [ ]
Gepevens follow-up jaar x MDO-/TWG-verslag Gegevens gesprek Informed consent Behandelplan Aanvraag
=2 9
O 0 : patiént
Anamnese Resultaten Resultaten Resultaten 5 — >
lichamelijk aanvullend intercollegiaal Dgpces CINMY REElEE Tz bx’;:"::f'lgm Gegevens MDO k'l‘" D:"“‘T
onderzoek onderzoek consult P inische studie
A A
Opzet behandeling
Modaliteit
vervolgbehandeling
Vervolgbeleid
[ ] i ] Vervolgbeleid
Aanvraag Aanvraag
aanvullend intercollegiaal
onderzoek consult
Aanviagen . Aanviagen <>
aanvullend W intercollegiaal
onderzoek consult
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Ontwikkeling gegevensset

Na bepalen welke informatie er moet worden geregistreerd, moet er worden bepaald in welke vorm dit
wordt vastgelegd.
- Vrije tekst of gestructureerd?

- Indien gestructureerd: welke waardenlijst?

Zorginformatiebouwstenen, SNOMED CT

— Niet voor alle elementen is een ZIB (en dus een
vastgestelde waardelijst) beschikbaar

" SNOMEDCT

ZIB CENTRUM The global
language of

- h. [ | healthcare



Tabel 4 Gegevens, gibs, invulling en variabelen uit bedrijfsproces Opstellen behandelplan (MDO pre-behandeling)

£3

variabele(groep) Varizbelenzam in
Gegeven Zib Invulling DHNA datadictionary |
Beoordelen patiéntdossier
Anamnese zie Tabel 3
Resultaten LO zie Tabel 3
Resultaten AO zie Tabel 3
Resultaten ICC zie Tabel 3
Bepalen diagnose
Diagnose Probleem conform zjp.
SINM Kandidaat-zip, conform kandidaat-zip tab episode, tumerlog
TNMClassificatie Tumordlassificatie | ctstadium:
Sostadivnu
Sostadiviny
tnma8ct;
tnmacn;
tnm8cm.
Nevenbevindingen vrije tekst
Vaststellen voorlopig behandelplan
Veorlopige Verrichting - curatief
behandelopzet - pallistief
Veorlopige Verrichting - chirurgie
Benandelingsmodaliteit | Medicatieafspraak - radiotherapie
- systemische therapie
- combinatie bovenstaande
Veorlopig type primaire -
behandeling
Veorlopig vervolgbeleid -
Eventueel: Motivatie vrije tekst
afwijking
richtlijn/protecol
Eventueel: Deelname
klinische studie
Opstellen MDO-/TWG-versiag
Gegevens MDO/TWG - vraagstelling tab episode, MDO | greopmst:
- aanwezigen qrecpmdiate:
- datum MDO
Informeren patiént
Gegevens gesprek - datum gesprek tab episode, spgesprek
patient Codrdinatie en sngesorekdat,
Organisatie
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Ontwikkeling gegevensset

Na het bepalen van wat en in welke vorm: eerste versie gegevensset

- Reviewen gegevensset door betrokken zorgverleners blijkt lastig

Ontwikkelen van ‘voorbeeldformulieren’ vanuit gegevensset in samenwerking met IKNL
- Intake
- MDO voor behandeling
- MDO na behandeling
- Uitslaggesprek
- Follow-up
- Operatieverslag

— Etc.

Registratie aan de bron
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Ontwikkeling informatiestandaard en

MDO pre-behandeling

standaard verslaglegging

Naam [~] Datatype [~] Waardenlijst ]
Aantal verdachte lymfeklieren Aantal
Aanvrager String
Waardelijst:
Mamma, ie (2020-
Aanvullende pathologie Code 05-12T22:04:30)
Cytologie
Biopt
Geen
Anders
Onbekend
Aanwezigen String
Waardelijst: JaNeeOnbekend (2015-05-
Adbvies klinische studie Code
Ja
Nee
Onbekend
Afstand tot de tepel Hoeveelheid
Waardelijst: JaNee (2020-01-
Afwijken richtlijn Code 30T13:16:30)
Ja
Nee

A

-
-

Review

Informatiestandaard hoofd-hals

Naam Datatype [~] Codes -
Aankleuringspatroon non-mass Waardelijst:
enhancement Mamma_Aankleuringspatroon_Non-
mass_Enhancement (2015-10-
Code 17T15:30:55)
homogeen
heterogeen
clumped enhancement
clustered ring enhancement
Aantal biopten Aantal
Aantal onderzochte lymfeklieren Aantal
Aantal positieve lymfeklieren Aantal
Aantal verdachte lymfeklieren Aantal
Aanvrager String
Aanvullend onderzoek String
Waardelijst:
Mamma_Aanvullende_Pathologie (2020-
Aanvullende pathologie Code 05-12T22:04:30]
Cytologie
Biopt
Geen
Anders
Onbekend
Aanwezigen String
Advies String
Waardelijst: JaNeeOnbekend (2015-05-
Advies klinische studie Code 30T00:00:00]
Ja
Nee
Onbekend
Afstand tot de tepel Hoeveelheid
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Afstemming en toepassing terminologie

1. Tussen disciplines 2. Zorginformatiebouwstenen
e
NictizT
&® .
3. Gegevensset oncologie 4. Terminologie-stelsels
algemeen L e TNM
° * Nictiz T
Regionale SNOMEDCT ICD-0O-3

National Release Center

Oncologienetwerken
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Succesfactoren gestandaardiseerde verslaglegging

* Juiste gegevens @

Presentatie

* Juiste volgorde van gegevens en waardenlijsten (volgens klinisch redeneren)
* Alleen tonen van relevante gegevens voor een patiént (condities)

* Overview (logische indeling in secties)
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Tool: Formstudio

Editor (Formstudio)

5]
| ¥ Form properties Item properties X
File Edit Laesies mamma Reset
Group Choice  Int Real  String  Text Exclusive answer (7
Repeats  Open-choice (
Mammacarcinoom (2) ¥ information sandars |y pariers e e
Save information locally ¥ Naam patient R1
e R2
R3
¥ Beslishoom-specifiek o T st
Positieve supraclaviculaire klieren SWK u
Chemotherapie verricht 2
Goed beoordeelbaar mammogram ¥ Ranvrager 3
Aantal axilk met SWK a
Positieve infraclaviculaire klieren Edit
Eerder niet complete excisie ¥ Vraagstelling Enable behavior: (7} @ Any All
Eerdere bestraling thoraxwand of cksel Conditons ()
Cortexdikte verdachte okselklier

Discrepantie in omvang bij klinisch en beeldvormend onderzoek ¥ Mamma

itamtas bors v owemne

Pijnklachten

Afwijkende bevinding mammogram L - = L3 = — = =

N na FDG/PET-CT ¥ Rechts

Klinisch positieve supraclaviculaire klieren W Recidief

Klinisch positieve infraclaviculaire Klieren X X

inisch positieve parasternale Klieren Primaire laesie  Verdenking op recidief  Recidief
Klinisch positieve axillaire klieren Tweede primaire laesie  Anders (in te vullen)
Gefixeerde axillaire klieren

Lymfangitis cutis RS WERY

Aankleuring op MRI ¥ Locatle afwijking (kwadranten)

Adjuvante therapie lateraal boven  lateraalonder  centraal lateraal
Totaal aantal klieren met geisoleerde tumorcellen mediaal boven mediaal onder canwrasl mediaal

Aantal axillaire kiieren met micro- en/of macrometastasen SWK
‘Aantal lymfeklieren met geisoleerde tumorcellen SWK

et

retromammillair axillaire uitioper centraal boven

centraal onder kwadrant onbekend

Klinisch informatici
- Volgorde

- Condities

- Overview
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https://youtu.be/LngWMO9IEJM
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Toepassing tool

Editor (Formstudio) Demo / template van gestandaardiseerde
verslaglegging

% Torm Stod 0
: Form Editor. Form demo | 5 Form properties RRINGRSEE X Disclaimer Clear form Download as CSV Download as FHIR

File  Edit Laesies mamma Reset
Glow Choce It Resl Swig Tex Exclusive answer ( HHO MDO pre-behandeling
Mammacarcinoom (2) ¥ Information standard f— Mm::p:a i
ptions: Patiéntgegevens (ED)
Save information locally ¥ Naam patient b
e b Algemene gegevens MDO voorbereiding
¥ Beslishoom-specifiek ¥ Geboortedatum L
Positieve supraclaviculaire Klieren SWK u Aanvrager
Chemotherapie verricht [¥] ‘Bron: MDO order
Goed beoordeelbaar mammogram v Aacwrager a
Aantal axillaire lymfeklieren met micrometastasen SWK i
Positieve infraclaviculaire Kieren Edit Re S I ta at Vraagsteling
Eerder niet complete excisie ¥ Vrasgstelling Enable behavior: () @ Any Al U Bron: MDO order
Eerdere bestraling thoraxwand of oksel Conditions ()
Cortexdikte verdachte okselklier
Discrepantie In omang b Minisch en beeldvormend onderzoek | | ISR Voorgeschiedenis, anamnese, LO en AO (indien niet beschikbaar tjdens MDO via algemeen overzicht in EPD)

itamtos s Voeemen

Pijnklachten

Afwijkende bevinding mammogram S ...
<N na FOG/PET-CT ¥ Rechts

Klinisch positieve supraclaviculaire klieren W Recidief

Klinisch positieve infraclaviculaire klieren

KA posiies parsttarkaié HEeren Primaire laesie  Verdenking op recidief  Recidief

Kiinisch positieve axillire kieren Tweede primaire laesie  Anders (in te vullen)

Gefixeerde axilaire Kieren

Lymfangitis cutis R ZARA SR

Aankleuting op MFC ¥ Locatie afwiking (kwadranten) [

Adjuvante therapie lateraalboven  lateraalonder  centraal lateraal

Totaal aantal Kieren met geisoleerde tumorcellen mediaalboven  mediaal onder  centraal mediaal .

Aantal met micro- en/of ;

Aanta lymieklieren met geisoleerde tumrcelien SWK retromammillair  axilaire uitioper  centraal boven )

gen . ) Performance 0 - Volledig actief, 1 - Beperkt in uitvoeren van zware activiteit

centraal onder kwadrant onbekend

2 - In staat tot verzorging van zichzelf, maar niet in staat tot werken || 3 - In staat tot beperkte verzorging van zichzelf

FHIR Questionnaire

Klinisch informatici Zorgverleners Leveranciers

- Volgorde - Reviewen == - Implementeren
- Condities - Delen

- Overview =
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https://youtu.be/2bhVsmM-w8k

Implementatie & governance: voorbeeld

Informatiestandaard

vocabulary

Nationaal
Borstkanker Overleg
Nederland

NABON

7 Radiologie

0 PATHOLOGIE

Use-cases

Templates voor gestandaardiseerde verslagleggi
voor:

* MDO borstkanker
* Radiologie borstkanker

Leverancier A

Leverancier C

AHL7FHIR

Registratie aan de bron

Zorginformatie delen en optimaliseren



Registratie aan de bron

Zorginformatie delen en optimaliseren

Ervaringen

 Zorgverleners: Veel makkelijker te reviewen™ en delen met collega’s dan voorheen
* Klinisch informatici: ontwikkeling “heel veel sneller”

* Leveranciers: verdeling van verantwoordelijkheden
—leveranciers onderscheiden in software

—eigenaarschap medische inhoud bij de zorgverleners
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Samengevat:
Voordelen & randvoorwaarden

* Snellere, iteratieve ontwikkeling in leveranciers-onafhankelijke omgeving

* Implementatie in zorginformatiesystemen mogelijk via HL7 FHIR standaard

* Faciliteert verantwoordelijkheidsverdeling
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Samengevat:
Voordelen & randvoorwaarden

Landelijke multidisciplinaire gemandateerde groep van zorgverleners voor
ontwikkeling & beheer

Ondersteuners (klinisch informatici, informatiemanagers, ..)

Moet probleem in klinische praktijk oplossen

Implementatie door leveranciers en ICT-afdelingen zo eenvoudig mogelijk



In de praktijk

Implementatie gegevensset onderdeel van implementatie zorgpad
Uniforme registratie =2 betere kwaliteit data

— Beter te vergelijken?
Verminderen administratielast in en buiten de spreekkamer

Ontwikkeling kwaliteitsdashboards - real-time inzicht in zorgpaden

Registratie aan de bron

Zorginformatie delen en optimaliseren
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En dan: automatisch aanleveren?

Doel project: Automatisch aanleveren zorginformatie aan MRDM/DICA

De praktijk is weerbarstig. Het ontsluiten van betrouwbare data uit het EPD blijkt vaak moeilijker dan
gedacht

Infrastructuur verzenden / ontvangen zorginformatie (&A I I L7
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