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IKNL

Integraal Kankercentrum Nederland
Oncologie en palliatieve zorg

Non-profit in opdracht van VWS

Missie: de impact van kanker reduceren

Beheert de Nederlandse Kankerregistratie (NKR)




De Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

Meer dan 30 jaar complete landelijke registratie met data van
2,7 miljoen patiénten en 3,2 miljoen tumoren

IKNL droeg met NKR-data in 2023 bij aan:

592 221 285

gegevenssets of klinische studies wetenschappelijke
' publicaties




Registratie en interpretatie

PALGA - Nationale

pathologie databank \
ELECTRONISCH
PATIENTENDOSSIER
KWALITEIT VAN
LEVEN (PROMS) m o/

/\ - =
VITALE STATUS ——  Klinische codeerregels voor
een uniforme registratie

Datamanagers, 124 fte:

e onafhankelijk en hoog opgeleid

~—=a \Voornamelijk handmatig

Maar ... -1 State of the art
Vergrijzende populatie L‘Qf . .
Toenemende incidentie registratiesoftware
Groeiende “data honger”

Gegevens meer “real-time” beschikbaar
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R(H)ONDA: Real-time (Hemato-)ONcology DAta

il

E% Samenwerking met Performation; Verschillende EPD’s en andere bronnen
{'Zi\ gebruikt Performation Datagateway < K kunnen worden ontsloten
zoals ChipSoft, Nexus en EPIC
E Draagt bij en gesteund door Oncode A ( P )
o  Accelerator (Nationaal Groeifonds project) Lol Oncologie breed in 11 ziekenhuizen

— beveiligde ziekenhuis omgeving

™
\.

datamanager IKNL ' datawarehouse: NKR Online
Standardize EHR-data

QUERY /

NKR
Performation VALIDEREN
YNYINENE N N N BB S SIGNALERINGSDATA —> NEETEY Cm
ZIS/EPD _J | \
Imaging/PACS
Microbiologie
Klinische chemie FHIR bundle NL core T

performati::n

improving healthcare
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Query op datagateway voor patientselectie

i

Lijst met oncologische diagnoses niet-oncologische diagnoses

Nieuw behandeltraject + 28 Opt out: op bv wetenschap en
dagen scholing (ook op later moment)
Behandel Opname Klinische genetica

Morfologie codes Morfologie M8000/3 (data

minimalisatie)

performati:n

improving healthcare



FHIR profielen in Bundle

il

Verfijning profielen op basis van NL core

- Must support
- Patient identifier ipv BSN
- Code bindings

- Morfologie

De profielen zijn openbaar en

herbruikbaar

[=4 Patient
Ell'.‘, identifier 1.
. ben -
Eli patientnummer E 1..1 Pattern
value 1..
' assigner 1.. Reference(NcrEhrHealthcareProvider)
& % name
[+ gender E
birthDate B
EEI-{," deceased|x]
) address

performati:n

improving healthcare



De validatie en interpretatie door datamanagers is en
blijft essentieel

i

Binnengekomen FHIR berichten per patiént worden gematcht aan de NKR:
» Indien deze al bestaat dan wordt de signalering verwijderd.
» Indien deze nog niet bestaat wordt deze als voorlopige registratie

toegevoegd aan de NKR.

De FHIR server van IKNL is geen persistent repository. Na verwerking naar de

5D -+

Y &

performati:n

improving healthcare

NKR worden de data verwijderd

Performation

DATAGATEWAY . ‘ . .



Publicatie online: iknl.fhir.nl.r4.performation 0.2.0 - SIMPLIFIER.NET

i

- Beschrijving van Query’s op

hoofdlijnen om tot selectie te komen

- Beschrijving van profielen en

gebruik hiervan

Profielen op FHIR resources:
Patient

Organization

Condition

EpisodeOfCare

Procedure

MedicationAdministration

A Work in progress
e M+ < 0 B simplifier.net/iknl-ncr-ehy

n‘v‘ SI M PLI FI ER. N ET SNIPPETS  FEEDBACK LOGIN  SIGN UP

= ¥ ®
Query API Download

PROJECT

IKNL NCR-EHR R4

FHIR R4 profiles for the electronic health record (EHR) submissions to the Netherlands Cancer Registry
(NCR).

PUBLIC PROJECT Scope  National

Order By: Last Update Date (Descending) | ~

~ Resource Categories

package
n PackageManifest
not
package
Profiles
ValueSets NcrEhrDataDocument
CodeSystems Profile on DocumentRefe
An instance o f StructureDefinition
Extensions

SearchParameters
NcrEhrSchemaDs

Profile on DocumentReference
CapsbiityStatements An instance of StructureDefinition

CompartmentDefinitions

OperationDefinitions

Ramingoysems ncr-data-HOVON155

Example of Bundle
StructureMaps Bundle of type collection

ConceptMaps

performati:n

improving healthcare


https://simplifier.net/packages/iknl.fhir.nl.r4.performation
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PLUGIN: platform Uitwisseling en Hergebruik van Klinische Data Nederland

- Federatieve infrastructuur
- Vantage6 (infrastructuur) (11 ziekenhuizen)

- FHIR (standaardisatie)

* Primair bedoeld voor Federated Learning en Al
- Kan gebruikt worden voor
gegevensuitwisseling
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Use-cases (uitbreidbaar)

1. AlI-ondersteund-coderen (DHD)

2. Dashboard voor palliatieve zorg (IKNL/PZNL)

3. Voorspellen klinische verslechtering, delier, en kwetsbaarheid na ontslag
(EZA)

4. Aanlevering en verrijken NKR (IKNL)

- Gebaseerd op één common data model
- FHIR (nl.core; R4 + zibs2020)

&

 PLUGIN
CAA,A p —2=




Aanlevering en verrijken NKR (IKNL)

Pilot Radboud:
- Patientselectie obv icd-10 of diagnose thesaurus

- Vervolgstap zijn eerste algoritmes om data op te halen

« Alleen door ziekenhuis goedgekeurde algoritmes worden
toegepast

- Voor versturen van gegevens naar NKR worden NKR FHIR profielen

hergebruikt

&

 PLUGIN
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lugin.healthcare/fhir

Logical model use cases:
Aanlevering NKR

Value set:
Head and Neck Cancer conditions

Profielen op resources:
Patient

Condition

Encounter
DiagnosticReport

A Work in progress

eoe M+ < N © 4 plugin.nEa - —

PLUGIN k< PLUGIN
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- GitHub
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Achtergrond & Inleiding

Het probleem

Om de zorg betaalbaar, toegankelijk en van goede kwaliteit te houden, zijn inzichten uit klinische data essentieel. Het verkrijgen van zulke inzichten is een grote uitdaging door IT-

erogeniteit, ié ierorganisatie en ongestructureerde informatie, zoals verslagen en brieven. Uitwisseling en hergebruik van data is daardoor voor ziekenhuizen
complex en arbeidsintensief. Landelijke registraties spelen hierin een belangrijke rol: een Nederlands ziekenhuis participeert gemiddeld in 607 registraties. Automatisering verlicht
deze druk natuurlijk, maar ook geautomatiseerde processen vergen onderhoud.



https://plugin.healthcare/fhir

Uitdagingen & Toekomst

Ontwikkelingen
CumuluZ & HealthRI?

”‘

Betrekken van alle
stakeholders

N\
\
Her(gebruik) reeds \
ontwikkelde profielen
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Governance ‘

Use cases
Datagateway?
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Samenvattend - we staan open voor samenwerking!

< PLUGIN
A SN

PLUGIN: focus op federated algoritmes en Al op
EPD-data

R(H)ONDA: focus op Oncode Accelerator en
cohort analyses

Datamanagers nodig maar efficiénter ingezet

Uitdagingen op gebied van:
= Modelleren

= Hergebruik

= Governance




Voor meer informatie neem contact op met:

R(H)ONDA

Emmely van Bommel Esther Berends
e.vanbommel@iknl.nl e.berends@performation.com

https://iknl.nl/projecten/rhonda

PLUGIN

Eva Mezei
e.mezei@iknl.nl

A/
/

https://Plugin.healthcare
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Platform Uitwisseling en Hergebruik
van Klinische Data Nederland

6 juni 2024 — Architectuur in de Zorg



Nathan van der Lei
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Samenwerking

expertise
: 0 ® centrum

zorg
@ ® algoritmen

[
integraal
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Unieke samenwerking

Zorgvoor Data

expertise
: @ ® centrum

zorg
8 ® algoritmen

@
integraal
KNL kankercentrum
Nederland
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Ervaring vanuit project Al ondersteund coderen
Architectuur toekomstbestendig maken
Hergebruik data stations ziekenhuizen

Ervaring vanuit eerste EZA product en federatief leren
Architectuur toekomstbestendig maken
Hergebruik data stations ziekenhuizen

Kennis van standaardiseren & gegevensuitwisseling
Hoofdontwikkelaar van een toekomstbestendige, federatieve
architectuur: vantage6




Meet our
PLUGIN team

Amber Hol Horeman
Projectleider | DHD

Mike la Grouw

J» Data Scientist | DHD

Nathan van der Lei
Data Scientist | EZA

Madou Derksen
Data Scientist | DHD

Daniel Kapitan
Data Architect | TU/e

Eva Mezei
Data Scientist | IKNL

Harm Buisman
Data Scientist | IKNL

Yannick Vinkesteijn
Data Scientist | DHD

Joline van Sorge
Quality Manager | EZA

Melle Sieswerda

Data Scientist | IKNL

Maarten Grootendorst
Data Scientist | IKNL

26



Plan

* Platform voor federatief leren én
gegevensuitwisseling

* Landelijk dekkend

* Gebruik makend van FAIR data op
basis van FHIR Bulk Data API

« Samenwerking tussen ziekenhuizen,

DHD, EZA & IKNL
* Ondersteuning van Health-RlI & TU/e

6 juni 2024 — Architectuur in de Zorg

Klinische data

i

Vera n'rwoord

Duurzaam Schaalbaar
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///‘®HL7®FH|R® VANTAGE | )

Klinische data standaardiseren + Federatieve techniek (vantage6)
in het ziekenhuis o.b.v. FHIR om data veilig te gebruiken




HL7 FHIR

* Internationale standaard (NL specificatie door Nictiz)

* Gegevensuitwisseling in de zorg
* Binnen ziekenhuis (EPD/RIS/LIS/..)
* Buiten ziekenhuis (PGOs/Apps/...)

* Beschrijft medische gegevens

e Structuur
* Inhoud (deels)

* Resources: logische sets van gegevens (vergelijkbaar met tabellen)

7)
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Federatief leren

\
wwww
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Hoe werkt federatief leren?

« Data analyse over meerdere ziekenhuizen, zonder op record-level data te delen.
« Decentrale aanpak - data blijft in het ziekenhuis.

o D‘t o o D‘t o
Bleglg alegl8
aleg)? ales|?
Ziekenhuis A Model 1 ﬂDbal model Ziekenhuis B
Vantage6 node — Vantage6 node
. Global model Model 2 .
V'l
=l
o
o
e Centrale Vantage6 }b .
Server obal mode
Global model Model 3
o é"; o o l;tl o
aleglg aleg|8
1 [=]=] ,' o [=]=] ,'
Ziekenhuis D Ziekenhuis C
Vantage6 node Vantage6 node

6 juni 2024 — Architectuur in de Zorg




PLUGIN: centraal vs. decentraal
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PLUGIN faciliteert 3 soorten gebruik

@ 1. Ontwikkelen van Al-modellen

A 2. Signalering van patiénten Passend binnen het
@) Denk aan het herkennen van patiénten die aan bepaalde criteria concepi van Health

voldoen

Data Spaces

.~ 3. Avutomatische data-aanlevering aan

derden
Denk aan kwaliteitsregistraties, LBZ, NKR

6 juni 2024 — Architectuur in de Zorg



DHD Al ondersteund coderen

Waarom?

Actie gevraagd door CBS m.b.t. dagopnamen (verplichting vanaf
2023). Teruglopende kwaliteit en uniformiteit van
diagnoseregistratie van dagopnamen in LBZ. Het aantal medisch
codeurs in ziekenhuizen neemt drastisch af.

Oplossing?

Ontwikkelen van een NLP-model (Al) op ongestructureerde data
(ontslagbrieven, OK-verslagen, PA-verslagen etc.) om de ICD-10
code van dagopname automatisch te genereren.

Huidige status

« DHD is al 4 jaar bezig met Al ondersteund coderen (AIOC)

« Goede resultaten: 70% van de dagopname wordt nu al
automatisch gecodeerd

* Op dit moment circa 27 deelnemende ziekenhuizen

« Alle deelnemende ziekenhuizen worden aangesloten op PLUGIN
architectuur (vantage6)



Expertisecentrum Zorgalgoritmen

Drie nieuwe algoritmen

*  Voorspellen klinische verslechtering

« Kans op ontstaan delier

*  Voorspellen kwetsbaarheid na ontslag

In het zorgproces

*  Voor opgenomen patiénten in de kliniek worden gedurende de
opname in vaste frequentie voorspellingen gemaakt

*  Voorspellingsinformatie geintegreerd in het werkproces van artsen en
verpleegkundigen

PLUGIN in relatie tot product 2

« Training op FHIR datalaag en middels federatieve vantage6 techniek

* Draaiende predictiepipeline op PLUGIN data infrastructuur

PLUGIN vergemakkelijkt training en uvitrol in ziekenhuizen doordat de
infrastructuur en/of standaardisatie al aanweziq is.




Hoe het PLUGIN team samenwerkt

Werkpakket 1 Werkpakket 2 Werkpakket 3 Werkpakket 4 Werkpakket 5 Werkpakket 6

Standaardiseren/extraher ~ Technische inrichting Ontwikkelen Al Integratie / workflow Governance / Juridische Communicatie
en brondata m.b.v. FHIR algoritmen per use- per use-case afspraken
on bulk data API case
pluginml

o o0 Clinical Federated Learning

6 juni 2024 — Architectuur in de Zorg



PLUGIN FHIR implementatiegids (IG)

 FHIR STU3 vs R4 vs R5 vs R6
* Nictiz nl-core R4 zib2020
* PLUGIN resource profiles

Use-case specificatie

Structures: Resource Profiles

These define constraints on FHIR resources for systems conforming to this implementation guide.

PluginAccount Account as used within PLUGIN.

PluginClinicalLetter Bundle as used within PLUGIN.

PluginCondition Condition as used within PLUGIN.

PluginEncounter Contactmomenten tussen patiént en zorgverlener, zowel klinisch ({dag)opnames) als peliklinisch..
PluginMedication Medication as used within PLUGIN.

PluginMedicationAdministration | MedicationAdministration as used within PLUGIM.

PluginMedicationRequest MedicationRequest as used within PLUGIN.

PluginPathologyReport DiagnosticReport as used within PLUGIN for Pathology.

PluginPatient Describes the Patient resource as used by the Dutch PLUGIN project. Inherits from nl-core-Patient .
PluginProcedure Procedure as used within PLUGIN.

https://plugin.healthcare/fhir/
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PLUGIN IN PROGRESS
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Achtergrond & Inleiding

Het probleem
Om de zorg betaalbaar, toegankelijk en van goede kwaliteit te houden, zijn inzichten uit klinische data essentieel. Het verkrijgen van zulke inzichten is een grote vitdaging door IT-
systeemheterogeniteit, patiéntendossierorganisatie en ongestructureerde informatie, zoals verslagen en brieven. Uitwisseling en hergebruik van data is daardoor voor ziekenhuizen
complex en arbeidsintensief. Landelijke registraties spelen hierin 2en belangrijke rol: een Nederlands ziekenhuis participeert gemiddeld in 607 registraties. Automatisering verlicht
deze druk natuurlijk, maar ook geautomatisesrde processen vergen onderhoud.

Deze traditionele, gecentraliseerde aanpak kent nog een andere, belangrijke beperking: aanlevering voor registraties beperkt zich (vrijwel altijd) tot esn set van nauwkeurig
gedefinieerde items, terwijl veel informatie besloten ligt in vrije tekst. Een groot deel van de beschikbare data blijft hierdoor ongebruikt.

Unk mrmbealicarnn unm onlladics frnemadnmimicanedal mabidntandnecinee ie achine lnebn (am omab snads cadamee s



Read the docs!

* Naslag achtergrond

#PLUGIN

Zoek in documentatie

* Hoe kun je meedoen?

° Technische en organisatorische 1. PLUGIN in een notendop

. 2, Achtergrond & Inleiding
req u I rem ents 3. Het PLUGIN projectplan

4. De Infrastructuur

® Instal Iaties Stap pen plan nen = 5. Benodigdheden voor deelname

5.1. Juridische zaken
(Y Zoek het Contact 5.2. Installatie hard- en software
5.3. Beschikbaar stellen van data
6. Installatie vantage6
7. De informatiestandaard

8. Het PLUGIN Kernteam

https://docs.plugin.healthcare
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# /5. Benodigdheden voor deelname Bekijk paginabron

5. Benodigdheden voor deelname

Om deel te nemen aan het project, moet aan een aantal voorwaarden voldaan worden. Deze
bevinden zich op drie vlakken:

1. Juridisch
2. Hard- en software

3. Data

Deze punten worden hieronder nader toegelicht.

5.1. Juridische zaken
Er moeten afspraken gemaakt worden over ...
« Verwerking van data door DHD/IKNL/EZA
« Aan welke use-cases wel/niet wordt meegewerkt
« Wat wel/niet mag op de infrastructuur
Er moeten afspraken gemaakt worden tussen ...
« DHD en het ziekenhuis

« IKNL en het ziekenhuis

« EZA en het ziekenhuis



PLUGIN architectuur recap
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Waarom PLUGIN?

Eén infrastructuur voor
hergebruik van data

Eenvoudiger beheer
en onderhoud




Samenvattend, PLUGIN ...

Is een landelijke, federatieve infrastructuur, o.b.v. vantage6 en FHIR
« Draagt bij aan een beter gebruik van gezondheidsdata

* Voor nu én voor de toekomst!

« Zal op korte termijn resultaten realiseren (use-cases)

« Nu al goed gepositioneerd met ziekenhuizen die vantageé (gaan) gebruiken
voor A/ Ondersteund Coderen!

https://plugin.healthcare
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Platform Uitwisseling en Hergebruik
van Klinische Data Nederland
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