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Wat is de Personal Health Train?

De Personal Health Train is een verzamelbegrip voor
technologieén en afspraken die decentrale analyse van
gezondheidsdata mogelijk maken




Waarom de PHT?
Om een lerend zorgsysteem in een versnipperd data-landschap
te realiseren is decentrale data-analyse nodig.

Research Evidence
and Best Practices

Information-rich
patient-focused
data
Evaluation of
outcomes

citizen

Data aggregation,
evidence
generation

Ql and transformation
of subsequent care
delivery
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PHT-concept: Analyse bezoekt data

Interoperabiliteit
/ P!

PHT-netwerk Oncologie

‘ Vertrouwen
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Terugblik:
Kick-off PHT- learning communlty januari 2020 tijdens het
Health-RI event 2020 A\ L

Een learning community voor

kennisdeling over PHT-

implementatie was een goed begin.
Voor opschaling van decentrale =
data-analyse was er echter meer '
nodig.
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De Personal Health Train organisatie

De PHT-communities:

Learning Technical Community Community

community community Set of agreements Financing models

Het programma-team:

powered by ﬁ Maastro ||  health i,.(Nl.
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Wat deed het PHT opstartprogramma?

Werkt randvoorwaarden en afbakeningen uit.
Faciliteert het PHT-netwerk van (toekomstige) PHT-marktpartijen.

Bereidt daarmee opschaling voor.
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Deliverables PHT-programma 2020 en 2021

PHT-program opstarten: Actieve communities

Verbreden van het PHT-netwerk (van onderzoek naar zorg en gezondheid)
Praktijkverhalen: “PHT in de zorg” en casussen

Paper: “Waarom de PHT?”

PHT-Set van afspraken eerste versie

Verbinding PHT in NL zorg-i-landschap

Voorbereiding beheer- en doorontwikkeling

T~~~
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Ontwikkelen templates
- Ontwikkelen good

practices Autoriteit
Starten implementaties

s, Groeipad PHT

) y - De set van afspraken
verankeren in de praktijk
- - Erkende beheerder PHT
» concept

Opschalen

T~~~
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- Eigenaarschap op
organisatieniveau

- Aan de praktijk getoetste Vastleggen
uitgewerkte standaard

- Praktische voorbeelden

Aanhaken nieuwe
initiatieven
Ondersteuning bieden Enthousiasmeren
Vertrouwen laten groeien
PHT bekender maken

Enthousiasmeren Vastleggen Opschalen




Innovatiefasen en - kracht

Implementatie-
standaard nodig
laat de innovators
weer innoveren

EARLY LATE
MAJORITY | MAJORITY

LAGGARDS

INNOVATORS
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De PHT-set van afspraken:

De P H T_Set va n a fs p ra ke n : Interoperabiliteit en vertrouwen binnen en tussen PHT-netwerken

De PHT-community heeft met de set

PHT-netwerk Oncologie

van afspraken de implementatie-
standaard voor decentrale data- ﬂl\
analyse van gezondheidsgerelateerde
data ontwikkeld.
,,,,,,, = Interoperabiliteit en B
HHHHH i P . ) i HI%
<~ Vertrouwen binnen én - e -
tussen PHT-netwerken = I -
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Decentrale data-analyse: Een netwerk van netwerken.

Uit de PHT set van afspraken:

“P5 Er kunnen meerdere PHT-netwerken zijn

De deelnemers aan de set van afspraken vormen NIET gezamenlijk één groot PHT-
netwerk, maar er zullen verschillende PHT-netwerken ontstaan. Deze netwerken
kunnen van elkaar verschillen. Zij ontstaan vaak naar aanleiding van een bepaald
doel. Bijvoorbeeld data-ondersteunde kwaliteitsverbetering of data-ondersteunde
keuzehulp bij ingewikkelde aandoeningen. Daarom kunnen de netwerken
verschillen in bijvoorbeeld de toegepaste technische implementatie voor
decentrale data-analyse.
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Decentrale data-analyse: Een netwerk van netwerken.

PHT-concept: Analyse bezoekt data

Interoperabiliteit

Keuzeondersteuning Oncologie

]

@ [
(=2p
y ) T

e =

Kosteneffectiviteit Zorginnovatie . v
PHT netwerk Oncologie
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PHT-concept: Analyse bezoekt data

ih
Eh =
i =

PHT-netwerk Oncologie

PHT-concept: Analyse bezoekt data

)
DU concant Analyse bezoekt data
Onderzoek S
Citizen-Science s
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De Personal Health Train — een set van afspraken

Waarom een set van afspraken?

Verzameling technieken en afspraken om decentrale data analyse mogelijk maken
Multi-interpretabel concept en kent een diversiteit in technische oplossingen
PHT is meer dan alleen techniek

PHT kan niet door één partij worden vormgegeven

Afspraken om vertrouwen & interoperabiliteit bij decentrale data analyse te
vergroten,;

Borgen interoperabiliteit tussen PHT-implementaties in verschillende netwerken.
Benoemen van randvoorwaarden voor implementatie van een PHT-netwerk.
Benoemen van de samenhang met andere initiatieven.

Borgen voorwaarden om een reéle markt te krijgen voor PHT-diensten

S “De set van afspraken stelt een netwerk van organisaties in staat om decentrale

T e e gegevensanalyse op basis van data aan de bron onderling toe te passen”



Set van afspraken <

Inhoudsopgave
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Nog niet klaar...

Hoe houden we elkaar aan de afspraken
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Hoe gaan we om met zoveel diversiteit in grootte en complexiteit van netwerken
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Personal Health Train van onderzoek naar tool: De treinen rijden.
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Groei van projecten en publicaties

Decentralised International
Cancer Surveillance and
Comparison using the
Personal Health Train

The aim of this project is to
provide a privacy-preserving
solution for international cancer
statistics and surveillance

programs.

AMICUS: Al in Medical
Imaging for Novel Cancer
User Support

Develop and use technology for
privacy-preserving distributed
deep learning from existing

haspital imaging archives.

Understanding Oral Cavity  Distributed calculation of

cancer survival in the quality indicators

Netherlands and Taiwan

g - In this project we want to use
Federated analysis of survival of > Proj < >

. . . the PHT infrastructure to
patients with oral cavity cancer
based on cancer registry data calculate quality indicators in a

100
65
meerCAT: A Survival 35
Prediction Model for N 18
Patients Through H l
Dlstrlbut-ed Learning A 2018 2019 2020
3 Countries -

up an infrastructure for

T'he aim of this project is to - . .
RO automatic data registration

develop a predictive model of

Paf related to novel proton therapy
o val at © sare hace . o
survival at 2 years based on a in the Netherlands.
large volume of historical patient

Aata that camvac ac o nrnunf Af

decentralized setting, which can

2021

Rare Cancers in Europe and
Asia (RARECAREnRet Asia)

The aim of this project is to
study patterns of incidence and
survival of rare cancers in

Europe and Asia.

g artificial intelligence
upport treatment
isions in mental health

loping an online tool that

supports therapists when

making treatment decisions for

patients with depression and/or

anxiety.

CONVINCED: analysis of
vertically partitioned data
using multi-party
computation

Enabling survival analysis on
vertically partitioned data while
securing privacy using multi

party computation.

Dynamic consent ina
personal data locker

The aim of this project is to

demonstrate how individual
citizens can provide or deny
access to their personal data

stations.



The Personal Health Train?

+$ MRDM
Many plugs do the trick, but we need some rules to make it easy for users
(and plug manufacturers) FAIR



Overeenstemming over principes

DIZRA FAIR
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Technical Community
Key-implementeerders
werkten samen en zijn samen
tot overeenstemming gekomen
over de technische specificaties
om interoperabiliteit te
realiseren tussen de

Interoperability Governance

Legal
Interoperability

Organisational
Interoperability

implementaties.

Semantic
Interoperability

Technical
Interoperability

3JUBUJIAAO0N JIAIS J1jqnd

paje.bajuj
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Programma
Keteninformatie
Kwaliteit Verpleeghuiszorg

Implementatie van een Personal Health Train




Het probleem: uitvragen onvoldoende op elkaar afgestemd

Zé@ g VOLéeeNNOVi?V(V)A%TAAL
B MAG IK 1 PORTIE =
R‘@M BR@ KWALITEITSGEGEVENS WAT OIE Mpegise MhéeTEMT,
& HE@E VOLGENS ONS EIGEN VOOR ONS 8IINA WLZ SAUS/

B RECEPT, HIER HETZELFOE MAAR

a2 B WEL ALLES IN

x| PR [ LOSSE BAKJIES

— == o

—=l—=|_5 EN MET H

DIE INDICATOREN

VAN VORIGE
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aanbieder

Het probleem: vragen onvoldoende op elkaar afgestemd

(per vraag op zoek naar antwoorden)

afnemer
(krijgt informatiepuzzel niet compleet)

=| :5@
= == J‘\

niet-afgestemde antwoorden

niet-afgestemde vragen Ey
e %ﬁ%




Het probleem: werkwijze voor aanlevering antwoorden is divers

VRAAG 7: HOEVEEL PROCENT VAN DE CLIENTEN...?

DIT IS ONS ous wiv
BELEID! VLLLEN
IN...

ANTW:
=1 = o




Afspraken over gevalideerde vragen

KETENPARTI)J




Afspraken over gevalideerde vragen

e |

Aantal fte's...? ] [I:oe vaak wisselen we dit gegeven uit?ﬂ Wanneer?

/‘ { Met welk doel? J—L Met welke terugkoppeling?

U
ﬁ Hoe zit het juridisch? ﬂ Qua privacy?

Q?:
W:
Dit gaan we doen... FC: g: f\>

Daar tekenen we voor!




Realisatie van een Personal Health Train in KIK-V

Interoperability Framework

Interoperability Governance

@)
Terms and Frrreererermiiiiiin s e e e s n e naanan s Operational antrOI
conditions (rails) Centre Rail

Legal interoperability

Formalized (legally
binding) contracts

Organizational Interoperability

(o] (@o]
Data Controller Train Dispatcher

Semantic Interoperability

] ]
Data Catalog Ontology Domain Ontology

Technical interoperability

] | g]
Station ‘ Train
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Realisatie van een Personal Health Train in KIK-V

uitwisselprofiel model-gegevensset

-

afnemer aanbieder
\ / (levert gegevensset als antwoord)

(i1}

valideerbare + eenduidig te beantwoorden
vragen

gevalideerde + genormaliseerde

antwoorden \ aanbieder-
gegevensset
<:: 5 — EI E KIK-V
— EH
uitwisselprofiel model-gegevensset
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Een attest (‘verifiable credential’) als bewijs dat de vraag is
afgesproken en gevalideerd is.

HiE

Ketenpartij

Presenteren gevalideerde vraag

Uitgifte gevalideerde vraag

Beheerorganisatie

Verpleeghuis
QY s
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Hackathon:
leren door te doen

| &, AT (E
o oa-‘tae NUTs

Implementatie
gevalideerde vraag
op basis van Nuts:

In 2 dagen een
gevalideerde vraag
uitgeven, presenteren
en beantwoorden.
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To do: groepsfoto hackathon
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