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Ieder kind met 
kanker genezen, 
met optimale 
kwaliteit van leven

Onze missie





Máxima International



Secundair gebruik van data

Collective clinical 
decision-making

Innovation & 
adoption 

                                   
                     

Clinical trial support

                     
                 

Optimize and monitor 
clinical care

Scientific
research

Benchmarking



Is essentiëel voor onze organisatie, voor het bereiken van onze missie

Leveren van hoge kwaliteit van zorg
Doen van onderzoek

Besluitvorming
Innovatie

Data > Informatie > Kennis > Innovatie

Datagedreven werken



Architectuur principes 

Data modellen
Structuur & formaat 

Data gedreven werken
patient | zorgprofessional | onderzoeker | medewerker 

Proces & bron
De eenmalige 

vastlegging, hergebruik 
en ontsluiting

Informatie
afspraken

Gemeenschappelijke taal 
& betekenis

Informatie & 
data producten

De tastbare waarde 

Data 
infrastructuur
Opslag & verwerking

De basis: data governance
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Adoptie & 
data-

geletterdheid
Veranderkunde & Gedrag   

6

Wat willen we bereiken, voor wie en waarom?

Wat hebben we 
hiervoor nodig?
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Data gedreven werken is niet (alleen) een IT vraagstuk 



Het probleem voor zorg en onderzoek

Schadelijk voor zorg & onderzoek

• Verlies van patient informatie & meer kans op 

fouten 

• Lage data kwaliteit voor secundair gebruik

Het Elektronisch Patienten Dossier (EPD) 

• Ongestructureerde “losse velletjes” = 

zoeken en dubbel registeren 

Diagnostiek Behandeling & monitoring Behandeling & monitoringTumorboard TumorboardTumorboard

Dit moet anders: voor onze zorg en onderzoek! 

Informatie behoefte

Diagnostisch beleid 
Diagnose & behandel-
strategie vastgesteld

Evaluatie behandeling 
& vervolg bepaald

*Fictieve casus



Informatiestandaard

Door de zorg voor de zorg; 
multidisciplinair opgesteld

Voorbeeld: wat is een 
diagnose, welke informatie 
hebben we hierbij nodig? 

Doel: Eenduidige 
interpretatie en 

standaardisatie van 
gegevens en context.

Systemen & data producten
Schrijft voor

Gebruikt 

KIS

Informatie 

Vastleggen & 
standaardisatie 

O.b.v. internationale 
generieke standaarden 

Aanpak informatie standaardisatie  

De praktijk
Zorg & research 

EPD

Use case

Use 
case

Proces & bron Informatie
afspraken
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Conceptual Model

Information Model

Data Model
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Credits @Pedro Paulo Barcelos

Model driven development  

Informatie
afspraken

2



Conceptual model 

Informatie
afspraken

2

Interne samenwerking 
in het Máxima primaire focus klinisch

Externe samenwerking
AVL-NKI, IKNL, Health RI

Multidisciplinair opgesteld met 
kinderoncologen, klinisch informatici, klinische 

data experts en data scientists 

Wordt nu uitgebreid 
met concepten benodigd 

voor onderzoek



Informatie modellering 

• Internationale open standaard (non-profit)

• Domein-ontwikkelde klinische concepten en 
modellen om inhoud vast te leggen (zorg aan het 
roer)

• Publiceert technische standaarden voor EPDs

• Longitudinaal dossiervorming

• Vendor-neutrale opslag 

Grootschalig en succesvol ingezet in o.a. 
Scandinavië, Britse NHS en sterke opmars in NL 



Informatie modellering 

Ontwerp keuze: openEHR (bouwsteen = archetype) 

Informatie
afspraken
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Informatie templates voor MDO (tumorboard)  

Validation 

• With healthcare professionals

• Scenario tests

Proces & bron

1
Informatie
afspraken

2



Met informatie afspraken alleen ben je er nog niet

Diagnostiek Behandeling & monitoring Behandeling & monitoringTumorboard TumorboardTumorboard

Informatie behoefte zorgIDT DI Informatie behoefte onderzoek

Diagnose Behandelprotocol TumorresponsTumorgegevens Complicaties Behandelprotocol MedicatieBiosamples Studies

Project KISS: gestandaardiseerde vastlegging; 
uniforme definities en afspraken

Informatie behoefte zorg

Implementatie in EPD; 
tumorboard als vertrekpunt

Data verwerking Data verwerking Data verwerking 

Data opslag Data opslag Data opslag 

Data producten Data producten Data producten 

SILO’s: Op meerdere plekken 
data verwerking met 
verschillende modelleer/
interpretatie keuzes 

Data verwerking 

Data opslag 

Data producten 



Centrale datavoorziening met de juiste semantiek 

Diagnostiek Behandeling & monitoring Behandeling & monitoringTumorboard TumorboardTumorboard

Informatie behoefte zorg Informatie behoefte onderzoek

Diagnose Behandelprotocol TumorresponsTumorgegevens Complicaties Behandelprotocol MedicatieBiosamples Studies

Project KISS: gestandaardiseerde vastlegging; 
uniforme definities en afspraken

Data verwerking 

Data opslag  

Data producten  Data producten Data producten Data producten 
Centrale  datavoorziening

Data uitlevering  

Patientreis

Conceptual Model

Information Model

Data Model
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<openEHR.archetype>

Problem/Diagnosis
Problem /Diagnosis name

Variant

Clinical description

Body site*

Structured body site*

Date/time of onset

Date/time clinically recognised

Severity*

Specific details*

Course description

Date/time of resolution

Status*

Diagnostic certainty

Comment

Cause / etiology

* Coding explicitly specified

SHAREABLE FORMATS ARCHETYPE(S) STORAGE

Practocol

HiX_VL_RTP_Behandel

MDO / Tumor-board

HiX_RONTGEN_{}

HiX_LAB_{}

HiX_Agenda_{}

HiX_PA_{}

HiX_Consult_{}

<coding table>
ICCC / ICD-O

HiX_VL_Diagnose

Data platform

Data modellen
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Doelarchitectuur (concept)

Jorrit Venema – Data architect Prinses Máxima Centrum

Data 
infrastructuur
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Wat kun je doen als je data gestructureerd hebt met 
openEHR?

Informatie & 
data producten
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Data kwaliteitsmonitoring



Beslissingsondersteuning

https://research.tue.nl/files/201348413/2022_04_04_CI_Riezebos_R.J.pdf 

https://research.tue.nl/files/201348413/2022_04_04_CI_Riezebos_R.J.pdf


Studie-inclusie tool



Process mining: BPMN



Samenvatting



Next steps

• In de zorg: verder inzet speech-to-tekst in de spreekkamer en LLM voor gestructureerde ontsluiting

• Nationale en internationale afstemming CIM voor verbeterde interoperabiliteit oncologie

• Vervolgstappen met leveranciers voor adoptie datamodel in zorgsystemen (vb. tumor)

• Doorontwikkeling van producten en mapping naar andere standaarden (FHIR, CDISC, OMOP)



• Multidisciplinaire samenwerking is essentieel voor eenheid 
van taal

• Draagvlak essentieel

• Geen lineair proces, werk is nooit af → inrichting 
governance cruciaal 

• Begin pragmatisch 80/20 regel

• Maak gebruik van bestaande standaarden

• Data-kwaliteit en –integriteit begint aan de bron

• Scheiding data-laag & logische laag (loskoppeling)

Key take aways
“Perfect is the enemy of good”

The lessons learned



• 10 juni onEHR

• 22-23 september openEHR congres

• Yellowbrink.com
Ter info
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Dank u!
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