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Nieuw dataplatform UMCU

« Gestart door LUMC i% UMC Utrecht  Erasmusmc
* Erasmus MC aangehaakt

* Begin 2020 UMC Utrecht ook

* Near realtime
« Gebaseerd op moderne standaarden

* Vervanging voor (oude) Research Data Platform (RDP)



Informatiestandaarden

MAPPING KOPPELINGEN

KLINISCHE DATA GENERIEKE BOUWSTENEN DATA UITWISSELING

Zibs beschrijven
het functionele informatiemodel

Zibs - Nictiz - FHIR
Nictiz vertaalt de zibs naar landelijke
FHIR profielen

FHIR is een informatiestandaard én
technische standaard voor uitwisseling




Technische architectuur
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Staging DWH PUB FHIR
*  Bronnen ontsluiten *  Transformatielaag * Toegang tot DWH *  Wereldwijde standaard
* 1-op-1 kopie *  Views met businessrules *  Viaviews *  API (RESTful webserver)
* Incrementeel elke 5 minuten *  Gemodelleerd naar FHIR/ZIB’s *  Autorisatie *  Levert JSON of XML
* Historie bijhouden *  Materialisatie: incrementeel de uitkomst *  Patient filters
van de views in tabellen vastleggen *  Toegang via SQL
* Historie bijhouden (ODBC)
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Interne eindgebruikers
*  Rechtstreeks uit database
Gewoon SQL

* Autorisatie via AD

Research
dataset

Dashboard




Samenwerking
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Data uitwisselen via FHIR

Toepassing: HemoNED




Kwaliteitsregistratie HemoNED register

« Patiénten met hemofilie en aanverwante aandoeningen in NL
* Doel register: verbeteren kwaliteit van zorg

Nederlands Hemofilie Register
-
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QOude situatie
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QOude situatie

» Geregistreerde data (handmatige invoer):
- Patientgegevens (0.a. leeftijd, geslacht)
« Biometriemetingen (gewicht, lengte)
- Behandelpan: fmemONED
« Welke medicatie te gebruiken (bij een bloeding) Sl ¢

* Frequentie gebruik medicatie
» Dosis medicatie

« Overige data (diagnose, bloedingen, transfusies, trombose en meer)

Nadelen handmatige invoer:
 Tijdrovend
» Foutgevoelig



Oude situatie

« Gewenste extra data;:

* Koppelbare gestandaardiseerde data uit externe systemen: -5
» Bloedmetingen — Laboratorium
« Medicatie uitgifte — Apotheek

Handmatige invoer niet haalbaar:
>10.000 medicatie uitgiftes
>5.000 lab metingen

Automatisering is gewenst ter verbetering kwaliteit HemoNED
register

|deale situatie om nieuwe architectuur op te implementeren



Nieuwe architectuur voor HemoNED data

« Dataplatform ingezet

« Verzamelen & samenvoegen beschikbare gegevens binnen ziekenhuis

* Omzetten naar gestandardiseerde systemen (0.a. LOINC)
« Cohortselectie

e Data beschikbaar als FHIR-resources

« Dataplatform gebruikt FHIR om data uit te wisselen met MRDM

« Broker haalt FHIR-resources op en verstuurt ze naar MRDM
* Later meer over FHIR



Geautomatiseerde uitwisseling via FHIR

labmetingen
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Dataplatform UMCU +$ MRDM
medicatieuitgiftes
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Wij zijn MRDM

® MRDM (Medical Research Data Management) verwerkt, analyseert
en rapporteert medische data en faciliteert registraties,
zorgaanbieders en andere stakeholders bij het genereren van
inzicht in waarde van zorg

® Sinds 2008 vertrouwd met data en inhoudelijk partner: We zijn
dataverwerker van alle Nederlandse en een aantal Europese
ziekenhuizen ’

TRUSTED PARTNER IN MEDICAL DATA

® Landelijke klinische registraties (DICA, RIVM, NOG, NIV, NVA,
PICE, Landelijke implantaten registeren, Brandwonden, Hemcofilie)

® Koppelingen met andere (bron)systemen zoals Vektis, Palga, EPD
systemen, Endoscopiesystemen, Radiotherapiesystemen, DBC’s

® Veilig: Privacy en security compliant (NEN7510 en ISO27001)

® Technologie: constante innovatie door de ontwikkeling van de
nieuwste technologie en software in (bijv. PHT, FAIR, FHIR)

+$ MRDM
© m.boekhoff@mrdm.nl
@ MRDM // Mick Boekhoff



Waar staat MRDM voor?

Wij willen de gezondheidszorg verbeteren.

Wij doen dit door gezondheidsdata te vertalen naar informatie over klinische uitkomsten...
... om medische besluitvorming te verbeteren en impact te meten.

We verlagen registratielast en leveren tegelijkertijd maximale informatie.
We zijn experts in het verwerken van grote aantallen klinische data, door het benutten van onze
gestandardiseerde gezondheidsdata platformen.

© m.boekhoff@mrdm.nl
@ MRDM // Mick Boekhoff




Het MRDM platform

> Data P Information $  Action Useo-cases
Collect +  Structure & Validate Analytics +  Report & Distribute Leamn & Improve
Easy to use tools to collect data - High-quality database Registries «  Actionable dashboards (Codman)
N : * * Trends & highlights
= * FHIR API . 2 Validation * Indicator development . * Drill down to patient
Q
& - Batch-upload - = Third-party connections * Risk adjustment . Auditing & Policy
- * Provider data entry * = Data verification *  Distribution ‘
* Patient data entry o . * Authorization matrix
. « = APl out (for local integration) Research & RWE
X - Impact/ use partners
Data & Tech Partners . “ W 40 . Patient conversations.
> * Data: Provide central data e Implementation partners
= source (e.g. National statistics S (€.9. LGX Impact teams, third
= office) 7 4 party consultancies)
S = Tech: Provide local data « o RessHe) partiers Contracting
extraction support (e.g. BF) .

MRDM configures, implements & supports the platform

+$ MRDM
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Registraties

Bestaan uit datasets (verzameling) met daarin variabelen (gegevens)

Hemoned:

Dataset: Patient
L. Patientnummer
Geboortedatum
Labdata
L Datum labmeting
Waarde labmeting
Soort labmeting
+$ MRDM
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Modellering naar FHIR zorgt voor schaalbaarheid
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Dataplatform UMCU
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Modellering naar FHIR zorgt voor schaalbaarheid
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o o

FHIR: Fast Healthcare Interoperability Resources

HL7 FHIR is een internationale informatiestandaard én open source api voor gegevensuitwisseling in de zorg

Nauwe samenwerking arts, datamanager, IT UMCU, dataverwerker MRDM en Stichting HemoNED voor bepalen juiste data

+$ MRDM
© m.boekhoff@mrdm.nl
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Fast Healthcare Interoperability Resources

FHIR data bestaat uit interoperabele resources
Patient resource — patientdata
Observation resource — meting data

Gebruikt standaarden (LOINC, SNOMED)
Eenvoudig op te schalen
Uitwisseling zonder custom mapping

)

Voor meer informatie over FHIR zie http://hl7.org/fhir/ FH | R

+$ MRDM
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http://hl7.org/fhir/

Patient Resource

1 {
2 "resource™:{
3 "id":"resource1”, <+—— Uniek resource id
4 "resourceType”:"Patient”, <+—— Resource type
5 "identifier":[
6 {
7 "system”:"https://metadata.umcutrecht.nl/ids/HixPatient”,
8 "value”:"1234567" < Patient identificatie, in dit geval een upn uit HIX voor het UMCU
9 }
10 1,
11 "meta":{
12 "lastUpdated”:"2600-81-81T10:20:38+080:00", <—— Meta data, zoals het tijdstip van uploaden
13 "profile”:[
14 “http://fhir.nl/fhir/Structurebefinition/nl-core-patient™
15 ]
16 }
17 }
18 }
+$ MRDM
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1 {

2 "resource”:{
. 3 "id":"resource2”, <«— Uniek resource id

O b S e rV at I O n 4 "resourceType™: "Observation”, <«—— Resource type
5 “code™:{
6 "coding”:]
7 {

Resource 8 S
9 "display":"Coagulation factor VIII inhibitor [Units/wolume] in Platelet poor plasma by Coagulation assay™,
1@ "system":"http://loinc.org"”
11 1
12 : ] Gestandaardiseerde codering voor type meting
14 “identifier™:[
15 {

Me‘“ng |dent|f|cat|e LE > "system":"https://metadata.umcutrecht.nl/ids/HixlLabHuidigelitslag”,
17 "walue":"LABBR1|1234567898 | aFactorVIII-BL"
18 1
. 18 1,
Metlng datum 268 : "izzued”:"1999-81-02T17:00: 06462 00",
21 "meta”:{ n i
22 "lastUpdated":"2000-01-81T16: 28:30+08: 68", D Meta data’ Zoals het tIJdStIp van uploaden
23 "profile”:[
24 "http://fthir.nl/thir/5tructureDefinition/nl-core-observation™
25 ]
26 b
27 "status":"final",
.. . 23 "subject™:{
Verwijzing naar patient resource > e .
29 reference”:"Patient/resourcel
30 b
Meting waarde = petueQuantieyi{

32 value":@.0
33 }

+$ MRDM )
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HemoNED data in FHIR

Testfase UMCU & MRDM

« Afspraken te gebruiken systemen
« Maandelijks overleg: Arts UMCU, data team UMCU & data team MRDM

* Meerdere test FHIR berichten door UMCU verstuurd
« Controle gestuurde data (MRDM)

« Uitlezen gestuurde data (MRDM)

* Verbetering FHIR berichten (UMCU)

+$ MRDM
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HemoNED data in FHIR

Labdata eenvoudig uit te wisselen door standaardisatie

Medicatiegegevens vereiste meer afstemming
* Veel variabelen, zoals hoeveelheid, eenheden, type medicatie, medicatiegebruik
* Medicatie-uitgifte uniek per persoon (datum uitgifte, batchnummer)
* Medicatie (medicijn) kan voor meerdere patienten zijn voorgeschreven

Behandelplan
* Biometriemetingen eenvoudig uit te wisselen obv Observations met LOINC codes
* Overige gegevens minder snel te standaardiseren, deels nog Work-in-Progress.

+$ MRDM
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Resultaten

Architectuur opgezet
« data vanuit bron (EPD) - HemoNED register
« Live sinds januari 2023, datalevering elke 3 maanden

= C
@ — > = - . /AA — _,  /HemoNED
HIX m @ ‘g'r]m%mmjenﬂnu
X o FHIR
Patient 865
] Behandeling 686
21.000 succesvol verwerkte datasets:
Producten 637
Biometriemeting 2.777
Medicatie 11.221
+$ MRDM Labdata 4.819

© m.boekhoff@mrdm.nl
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Toekomst

Uitrol naar andere ziekenhuizen umcuuecm

- Samenwerking dataplatform o.a. met ErasmusMC / Eraspmus M
Uitbreiding data via FHIR (0.a. behandelplan WIP) \
Analyse van data door stichting HemoNED /AA i %

- Verbetering zorg CHIR

&

i +$ MRDM
/HemoNED

© m.boekhoff@mrdm.nl
@ MRDM // Mick Boekhoff



Toekomst

Uitrol naar andere ziekenhuizen umcuuecm

- Samenwerking dataplatform o.a. met ErasmusMC / Eraspmus M
Uitbreiding data via FHIR (0.a. behandelplan WIP) \
Analyse van data door stichting HemoNED /AA i %

- Verbetering zorg CHIR

+$ MRDM =5
© m.boekhoff@mrdm.nl
@ MRDM // Mick Boekhoff



Voorwaarden en leerpunten

» Goed contact tussen arts, datamanager, IT e
UMC, dataverwerker MRDM en ontvanger HemoNED is ;&&
essentieel om tot de juiste set van data te komen v

 Uitwisseling via informatiestandaard FHIR zorgt //A
voor uniforme gegevensuitwisseling en dus:

- schaalbaarheid doordat handmatig werk kan worden vervangen FHIR

« zelfde processen kunnen worden uitgerold naar andere ziekenhuizen

* Begin klein, zet een stukje van de levering op (IT UMC),
valideer (arts/datamanager) en bouw uit (IT UMC)




Join us!

UMC Utrecht

Data Solution Architect

Eh onbepaald
{3 Academisch
&2 Maximaal €6.717

© it

.11l Senior (5+ jaar ervaring)

https://www.werkenbijumcutrecht.nl/

<9 MRDM

TRUSTED PARTNER IN MEDICAL DATA

Product Analyst, Clinical Outcomes

NL - Amsterdam  Businessjobs  Full-time

Our mission

We turn data into better healthcare. With our insights, we make healthcare more affordable,

and better, and we improve the patient’s and clinicians’ experience.

Your impact and responsibilities

As a Product Analyst, you will:

* Provide up-to-date actionable insights into the status of data ingestion to our clients

e Collaborate with our data collection ops team assuring we deliver within service level
objectives

¢ Engage with our users and -product owners to continuously improve user satisfaction

¢ Project manage setting up new data source connections in order to further reduce hospital

admin burden

https://mrdm.com/nl/bedrijf/werken-bij/



https://www.werkenbijumcutrecht.nl/
https://mrdm.com/nl/bedrijf/werken-bij/
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