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Secundair gebruik van data

Collective clinical
decision-making

Benchmarking

Optimize and monitor
clinical care

Scientific
research

Innovation &
adoption

maxXimaq
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Datagedreven werken

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

Leveren van hoge kwaliteit van zorg
Doen van onderzoek
Besluitvorming
Innovatie

Data > Informatie > Kennis > Innovatie
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Data gedreven werken is niet (alleen) een IT vraagstuk BE BRI

Wat willen we bereiken, voor wie en waarom?

Wat hebben we \
hiervoor nodig? Data gedreven werken

patient | zorgprofessional | onderzoeker | medewerker

Proces & bron Informatie - dell Data Informatie &
nmali data moaelien )
De eenmalige afspraken infrastructuur data producten

vastlegging, hergebruik Gemeenschappelijke taal Structuur & formaat e e tastbare wadrde

..........
...........

en ontsluiting & betekenis

Follow \

O

De basis: data governance S

Processes

Architectuur principes
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Het probleem voor zorg en onderzoek

Diagnostisch beleid Diagnose & behandel- Evaluatie behandeling
strategie vastgesteld & vervolg bepaald
® [ [ . [

J L J _J L
———————— Diagnostiek Tumorboard Behandeling & monitoring Tumorboard [§ Behandeling & monitoring —.—.—.—— ———=>

O mm—

Het Elektronisch Patienten Dossier (EPD)

Schadelijk voor zorg & onderzoek

* Ongestructureerde “losse velletjes” =  \Verlies van patient informatie & meer kans op

zoeken en dubbel registeren fouten

* Lage data kwaliteit voor secundair gebruik

Dit moet anders: voor onze zorg en onderzoek!
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Aanpak informatie standaardisatie

O.b.v. internationale

generieke standaarden

. Vastleggen &
daardisati -
h- e Informatiestandaard
Door de zorg voor de zorg;
De pra Kt ij K multidisciplinair opgesteld

Zorg & research Doel: Eenduidige

interpretatie en
standaardisatie van
gegevens en context.

o Voorbeeld: wat is een Q
Gebruikt Informatie : ' ; .
Proces & bron Informatie
\ J

afspraken

Schrijft voor

-——— L o
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Model driven development

Conceptual Model

Information Model

Data Model

Expressivity
Computational Tractability

Informatie
afspraken

Credits @Pedro Paulo Barcelos
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Conceptual model

) Externe samenwerking
Interne samenwerking AVL-NKI, IKNL, Health RI
in het Mdxima primaire focus klinisch

Ui één aiagnase kumen
meenere pradlemen/miognoses volgen

<concept>> .~ <&

Tumor

00

. .
<> <<concept>> c . <cconcept>> . - <ccancept>>
Handeling* Toxiciteit

Behandektrategie®

Multidisciplinair opgesteld met Wordt nu uitgebreid
kinderoncologen, klinisch informatici, klinische met concepten benodigd
data experts en data scientists voor onderzoek

Informatie
afspraken



T Problem/Diagnosis name J

Informatie modellering -
T BodvsiteJ |
openEHR —

o Date/time of onset |
)

* Internationale open standaard (non-profit)

Data |[-: I Date/time clinically recognised

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

" Severity

“L: Specific details

T Course description J

e Publiceert technische standaarden voor EPDs T Date/time of resolution |

11 Status J

* Longitudinaal dossiervorming

-/: Diagnostic certainty J

* Vendor-neutrale opslag

T Comment J

Description '+

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

Attribution J+
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Informatie modellering

-

Informatie bouwstenen
De “elementaire deeltjes”

Informatie templates

Specifiek voor een gebruikscenario

eaﬁ“
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Herbruikbare, zelfstandige bouwstenen die
een medisch concept vastleggen
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Samenstelling uit één of meerdere bouwstenen,
en doamaast kan een template ook andere templates

\ / \ bevatten
b e " o

'#—_______________________Hﬁq_

Ontwerp keuze: openEHR (bouwsteen = archetype)

Informatie
afspraken
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Informatie templates voor MDO (tumorboard)

Validation
e With healthcare professionals

e Scenario tests

Aanmelding (27-5-2026)
<<Template>> . )
= Datum en tijd bespreking 02-06-2026 v 1055
MDO Conclusie -
Hoofdbehandelaar/DBC hd v (O Geen financigle afhandeling
® Reden van bespreking () Diagnostisch traject bespreken () Follow-up scans bespreken
Diagnose en beleid validatie bespreken () Anders
0.. 1 l I 0..1 () Evaluatie respons en vervolg bespreken
. Te bespreken diagnostiek/operati 1
<<Root, concept>> <<Root, concept>> 3 . .
S P < P © Welke diagnostiek en/of operatie *** () Radiologie () Labuitslagen () Overige
1or /kan ose/Pr =
verslagen wil je bespreken?
Y ! 2 (7] Pathologie () Operaties
’ © Te bespereken operatieverslagen
1 1 0 * v Overwegingen
. .
© Qverwegingen
v Voorbereiding conclusie
o 1 1 1 ® |s er een voorgestelde diagnose? ]
- .
® Datum diagnose vastgesteld 02-06-2026 ™
® Diagnose ICD-O morfologie Abdominal fibromatosis v
o“‘ 0"1 b Diagnose ICD-O topografie Anterior floor of mouth v
® |ateratliteit (O Links (O Rechts O Nt
© Klinisch relevante moleculaire
0. 4 1 bevindingen
1 1 © Extra toelichting indien nodig
e <<Root, concept>>
\natorn e locati *® Basis voor diagnose © Weefsel () Radiologisch () Tumc kers () Anders
CcD 0 1
Datt L ® Diagnostische zekerheid () Verdenking op () Waarschijnlijk € Bevestigd
® |s er een voorstel voor 1]
. tumorstadiering?
0.1 0.1 ® Datum tumorstadiering vastgesteld 02-06-2026
® Primair/Recidief © Primair O Recidief
® Tumor dassificatie systeem M stadigring () Bifocaal
0.1 ® Tumorstadiéring Mo O m2 O M4
( ) M1 O M3

Proces & bron

Informatie
afspraken
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Met informatie afspraken alleen ben je er nog niet

Informatle behoefte zorg

Implementatie in EPD;

tumorboard als vertrekpunt
Project KISS: gestandaardiseerde vastlegging;

uniforme definities en afspraken /

\_> Diagnose Tumorgegevens Behandelprotocol Complicaties Biosamples = Tumorrespons Behandelprotocol Medicatie Studies

Data opslag Data opslag Data opslag Data opslag
SILO’s: Op meerdere plekken

data verwerking met \ ; / \ 7 /
. o
verschillende modelleer/
L i

interpretatie keuzes Informatle behoefte zorg
J ]
)
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Centrale datavoorziening met de juiste semantiek

Project KISS: gestandaardiseerde vastlegging;
uniforme definities en afspraken

\_> Diagnose Tumorgegevens Behandelprotocol Complicaties Biosamples = Tumorrespons Behandelprotocol Medicatie Studies

[ ® ® [ [
Behandeling & monitoring —.—.—. —————— >

Patientreis o @ @ o

————————

Behandeling & monitoring Tumorboard [§

\ \ | “

Data verwerking

Data opslag

/—> Data uitlevering

o Data producten Data producten Data producten Data producten
Centrale datavoorziening / \

Informatie behoefte zorg Conceptual Model

Informatie behoefte onderzoek
/,

Information Mode

Expressivit

Data Model

Computational Tractability




SHAREABLE FORMATS ARCHETYPE(S) STORAGE

<openEHR.archetype> sl [MAXLMNdg
Problem/Diagnosis Data platform

Problem /Diagnosis name

Variant
HiX_VL_Diagnose

Clinical description — |
Body site* ‘ ICCC /ICD-0
Power Bl / —
Structured body site* '
/ HiX_Consult_{}

@ | Cause / etiology “‘v’)‘r'
databricks 'vlﬂ%% HiX_PA {}

Date/time of onset ‘
Date/time clinically recognised / /”3%7‘\‘ HiX_Agenda_{}
.%% v
b l
ln

v
W90

SEVC % HiX_LAB_{}

Specific details*

l HiX_RONTGEN_{}
Course description w
MDO / Tumor-board

Date/time of resolution

"
. HiX_VL _RTP_Behandel
Status* '

Diagnostic certainty Practocol

Comment
Data modellen
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Doelarchitectuur (concept)

Verwerkingscontext voor secundair datagebruik

» centraal zicht » datacatalogus » governance » dataplatform (default)

Bedrijfsvoering Zorg Klinische Research Preklinische Research

I [ Lo [ I
I [ Lo o I
| datadomein : | datadomein ' datadomein b datadomein :
I I Lo o I

Common Information Model

Registratie
(Bronze)
openEHR
[T === === === === ===== [T e e —— ]
Zorg datadomein : : Klinische Research datadomein
Overige feitelijke B
(Silver) gegevens |___ B
Klinische
gebeurtenissen
o |
. Klinische Clinical
interpretatie interpretatie Data
Repository
Power Bl

Consumptie & gebruik
* Datamarts * Semantic models » Queries = Al/ML

Data
infrastructuur

Jorrit Venema - Data architect Prinses Maxima Centrum
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Wat kun je doen als je data gestructureerd hebt met
openEHR?

Informatie &
data producten




Data kwaliteitsmonitoring

Mavigation

archetypes

procedure
Procedure type
Final end date /time
Procedure name
problem_diagnosis
Date/time clinically recognised
Problem/Diagnosis name
Body site
measurement
Type
Value
Dake measurement
Unit
medication
Criginal scheduled date/time
Route
Clinical indication
Body site

Medication item

Rules

Setkings

DED I
PEDED
PED I

DD ED)
PEDED)
PEDED)

PEDED R
PEDED R
PEDED I

PEDEDEDED
PEDEDEDED
PEDEDEDED

£

{

<

£

HER Drinses

Prinses

s OpenEHR Data Quality overview -

problem_diagnosis
Archebype

*For recording details about a single, identified health problem or diagnesis. The intended scope of a health problem is deliberately kept loose in the context of clinical documentation, so as bo capture any real or perceived concerns that may adversely affect an individual’s wellbeing to any degree. A health problem may be
identified by the individual, a carer or a healthcare professional. However, a diagnosis is additionally defined based on objective clinical criteria, and usually determined only by a healthcare professional.{en)

List of applied rules:

Conformance

& Problem/Nagnosis name==FORMAT{ICCC)

& Date/time clinically recognised==TYPE{datetime]

®  Problemy/Nagnosis name==CODENCCL]

@ Body site==FORMAT{Lopography]
Completensss

& Dateftime clinically recognised!=null

@ Problem/DNagnosis name!=null

& Body site/=nuil

Plausibility

e Datetime clinically recognised==birth

@ Dateftime clinically recognisede=5ScurrentDateime
&  Datefime clinically recognised==1900-07-01T00:00:00

& Completeness

74.6 % 38.4% 87.2%

Completenass ratio (%) Conformance ratio (%) Plausibility ratio (%)

= Monitoring overview For: 2025-07-11

Category Total Pass Fail Ratio
Completeness Tal 573 1495 Tag
Conformance 1024 93 631 384
Flausibility Tad &T0 98 ar.z

Data guality overview

~ Data quality over time

Data quality over time for: problem_diagnosis

100
Category
—+— Complataness
- —s— Confarmance
ao —=— Flausibllity
&0

®

Al




Beslissingsondersteuning

°

Natural Language
Paper Based
guideline

Translation into @

Computer Interpretable Guidelines
L]

e

recommendations

openEHR
We want to know Ach):he e
the treatment openEHR
summary and GDL

openEHR Guideline
files and archetype
files are available
for use in an online
Clinical Knowledge
Database /
Repository

(2)

@

0@
(A

Patient + Physician

Plan

4 Demsnon support A

_____

https://research.tue.nl/files/201348413/2022 04 04 CI Riezebos R.J].pdf

system: \
Generate %
recommendations \
based on SQL connection
survivorship data %
"""" > IShey
Eiéi:friiﬁ[c
i Health
.. Record

{} / Web interface
Treatment . @

> ‘ ;E'O =>Indls\;1|31urglagare

PDF or docx

AHL7ZFHIR

Profiles

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

Studies

®

R R princessmaximacent.. Diagram zonder tite... [J standaarden [J programmeren [J openEHR m Tijdschrijven - de si... &8 Bestanden - SURFdr... Castor EDC

Prinses

crgd;i}t%umrﬁ MéXima StUdie inCIUSie tOOI Patient?ummer

kinderancologie

Studies Patienthumber:




Process mining: BPMN

Methotrexaat
Cisplatine Doxorubicine (adniamycine) b4
Cl
X i
MRI
% i
+
le Consult ziekenhuis
PET/CT
b & P Réntgen

Tumorexcisie

Bl Prinses

maxima
centrum
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Samenvatting maxima

The Canonical Mapping Layer ensures database agnosticism by using openEHR archetypes as the semantic blueprint for interoperability, data harmonization, and reusable clinical knowledge representation.

centrum
Canonical, Interoperable Data Framework for Guideline-Based Cancer Care and Research
/ \ i - - — T
Source systems / Database-agnostic Canonical Mapping Layer X / Services & Applications \
: Blueprint: openEHR Archetypes :
Q : open 1 E . NKKR |Data) Registration & Rouseé w1 =
R [ )| 1 ; E?-IR @ ' = = ol o E
Q- = aaL ' Encoding Dictionary : )
R— l i —> Canonical Model (Terminology Sets) :
saL | ; - ' | =) Guideline-based Care Evaluation
e ' ' ' : o8 Quality of Care Evaluation > a
‘ [ [ 1 = /
s ! | E : =% Individual Care Plan >
] . CAYTOR v v ' Data Quality = Shaved Decision-making
CASTOR = Repository 1 7 = : Assessment \ /
: S : c&,cmbmw,x? —> Maxima Outcome lndlcatorsi > Vﬁ
: + Pediatric Oncoloy Information Standard | - Piausiolity , Benchmarking £l
' « Concept-driven data modeling | : L o s J
- + Terminology standardization | —~
‘ <5 [ s : o ! 1 Tumor & Study-specific Data, a =
FHIR »Lu Flepostiory ]_j_‘: \'meo / : (;F:.L Scientific Research Supponl > =
! ! 2 Study Inclusion Tool > [
\& J %\ / St Clinical Trial Support nil
. Key Architectural Principle : odise OMOP g standards mapping| =
; : N i =
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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)



Key take aways

“Perfect is the enemy of good”

The lessons learned

*  Multidisciplinaire samenwerking is essentieel voor eenheid
van taal

009, \Pri'."n.ses
maximaq
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* 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)
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10 juni onEHR

o 22-23 september openEHR congres
Ter info
* Yellowbrink.com
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Team Lead Clinical Data Provisioning
Interim manager Data Intelligence
Klinisch Informaticus (EngD)

r.j.riezebos@prinsesmaximacentrum.nl

Jasmijn Haverhals

Klinisch Informaticus (EngD)

IDT — zorgapplicaties & Zorgtechnologie
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