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Over het Zorginstituut

Zelfstandig bestuursorgaan onder VWS
Kantoor in Diemen

600 medewerkers

+ Het samenstellen van het basispakket
van de zorgverzekering

» Bevorderen van kwaliteit en
inzichtelijkheid van de zorg

« Stimuleren informatieuitwisseling
binnen de zorg

» Beheren fondsen Zorgverzekeringswet
en Wet langdurige zorg

» Uitvoeren risicoverevening
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Datafundament in deze presentatie

Gegevens vastleggen en uitwisselen is essentieel voor goede zorg

In de informatieparagraaf van een kwaliteitsstandaard spreken partijen af welke gegevens
vastgelegd en uitgewisseld moeten worden in het hele zorgproces van de cliént. Van het
eerste contact met een zorgverlener, inclusief de benodigde overdrachten, tot en met einde
van de zorg.

Deze afspraken zijn onderdeel van het ‘datafundament’ van de elektronische
gegevensuitwisseling en databeschikbaarheid die noodzakelijk is om goede zorg te kunnen
verlenen. Ze zijn ook de basis voor de normeringen en de wettelijke verplichtingen onder de
nieuwe Wet elektronische gegevensuitwisseling in de zorg (Wegiz).
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Afspraken
over
kwaliteit
van zorg
CEELIEL L

in hand met
afspraken
over
informatie.



Start bij een kwaliteitsstandaard of richtlijn
met het maken van

een informatieparagraaf

Het zorgproces van de
patiént als vertrekpunt
voor de
informatieuitwisseling

En maak afspraken over
hergebruik van data

Visualiseer Identificeer Beschrijf

de informatie- de informatie-
het zorgproces objecten objecten

Wie doet wat, wanneer en Welke informatieobjecten Beschrijf de inhoud en betekenis
waarom? zijn er in het zorgproces? van de informatie-objecten

Verifieer

dat registratie, raadpleging en overdracht op elkaar aansluiten




Passende zorg vraagt om een passend
gezondheidsinformatiestelsel

Meer keuzeinformatie voor de patiént

)

Kwaliteitsinformatie Het verhaal niet steeds opnieuw vertellen

Zorginkoop Beslisondersteuning voor de
Pakketbeheer zorgverlener - meer werkplezier

Informeren van betrokken
zorgverleners en patiént

Samen beslissen
Leren & verbeteren
Onderzoek & innovatie
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Video streven naar een data gedreven lerend
zorgsysteem in dienst van passende zorg
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/ principes

1 | Data eenmalig registreren en met uniforme betekenis beschikbaar stellen voor meervoudig gebruik
2 | Werken vanuit gezamenlijke afspraken

3 | Data komen voort uit het operationeel proces

4 | Burger centraal

5 | Data blijft bij de bron

6 | Leverancier onafhankelijk

7 | Privacy-by-design en security-by-default

16 september 2024

10



Samen de inhoud in - zorgproces en principes
rondom hergebruik van data staan centraal

\(\\('\, IStandaarden Actieprogramma iWIz

‘J Netwerkmodel

Regie op Registers voor Dure Geneesmiddelen (ROR DGM)

0.a. harmonisatie traject darmkanker

E:informeert
Toetsingskader & |nSp|reert

kwaliteitsstandaarden . .
_ = e Digitale gegevensuitwisseling inde
en meetinstrumenten langdurige zorg en ondersteuning
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https://www.kik-v.nl/
http://www.istandaarden.nl/
https://www.zorginstituutnederland.nl/over-ons/werkwijzen-en-procedures/bevorderen-kwaliteit-en-inzichtelijkheid-van-de-zorg/wegiz
https://www.istandaarden.nl/iwlz/actieprogramma/naar-het-actieprogramma
https://infoizo.nl/platform-izo
https://www.zorginstituutnederland.nl/publicaties/magazine/2024/03/26/2024-special---75-jaar-bijdragen-aan-gezondheid
https://www.zorginzicht.nl/binaries/content/assets/zorginzicht/algemeen-ondersteuning/toetsingskader-kwaliteitsstandaarden-en-meetinstrumenten-versie-3.0.pdf
https://dizra.gitbook.io/dizra
https://www.zorginstituutnederland.nl/over-ons/programmas-en-samenwerkingsverbanden/regie-op-registers-voor-dure-geneesmiddelen/harmonisatieproject-darmkanker

Aanpak Harmonisatie traject darmkanker
(spin off van Programma regie op registers dure geneesmiddelen)

Vinden van Identificeren van Opstellen van Vaststellen van de Analyseren: Adviseren over
samenwerking tussen stakeholders en zorgproces voor de gegevensset o Ceacyenset + Data
verschillende partijen en secundaire doelen verschillende stadia van g + Governance
programma‘s ziekte + Governance

. + |Implementatie
+ |mplementatie P
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Startpunt:
De droom van de betrokken darmkanker specialisten

van zorgdata Priimine iateglesing
voor de juiste toepassingen en
met de juiste grondslagen
is net zo als
het tappen van water uit de

=n gebruik

kraan
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Identificeren stakeholders en doelen




Generiek zorgproces als basis voor de gegevensset

= Vastgesteld door clinici
= Modulaire opbouw
= Gebaseerd op ZIRA procesmodel

L L : = Gegevensset bevat 344 unieke
elemanten
i — » Deze elementen worden nu al
}_&1\ e o e vastgelegd in het zorgproces
T ——— s = Bepaalde elementen worden vaker en in
oo barnd b meerdere processtappen uitgevraagd
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Geleerde lessen

o De behandeling van darmkanker vereist een multidisciplinaire aanpak

o Uitwerken van generiek zorgproces en modulaire benadering maakt ieder
specialisme betrokken en verantwoordelijk voor eigen onderdeel

o De dialoog in de werkgroep tussen zorgprofessionals en secundair
datagebruikers was waardevol

= Alle belanghebbenden bij gehele proces betrokken
= Eén gegevensset voor zowel primaire als secundaire doelen

o Uitgangspunt is gebruik maken van wat in de praktijk al wordt vastgelegd
= Daardoor beperken van aanvullende administratieve lasten
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Analyse van initiatieven rondom darmkanker
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WEGIZ fuitwess. prmasr getmuik
Oncolient

implemantatia U2

Ragatratis zan de beon

CumluZ @nmairs
databeschicbazrhaid)

'n

Analyse'

MOD 20

Regonale oncologes netwerken

Ultkosrstgediciie 2015 « Utkomistgenchie zorg  « Haalth-R - OVY

ROR DGM = ROR DGM = SKMS- Varduarzaming
= 0GC = RHONDA

WESIOCD A prions ? « Werkor (ZA Secundait = ZEAGG

iGC * DCRA * Microsoft Fabne/

Plug-in / Rhonda * PLCRC Onelabe/ regionaal
* Santeon Samen Eater zorgdata platfarm
= Plugiin

De huidige aanpak is gefragmenteerd en er is geen centrale regie op de verschillende onderdelen
« Veel projecien zijn gericht op "secundair gebruik”
«  Weinig projecten zijn gericht op de inhoudelijke data (gegevensset)
« Geen projecten zijn gericht op gebruiksvriendelijke primaire vastlegging
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Geleerde lessen

o Databeschikbaarheid begint bij een gestructureerde verslaglegging
aan de bron

Goede en betrouwbare data

Eenheid van taal en eenheid van betekenis

Afstemming nodig over het WAT en HOE van verslaglegging
Richtlijnen en afspraken nodig over adequate dossiervoering
Waar mogelijk gebruikmakend van slimme software (AI)

o Hergebruik van zorgdata door de zorgprofessional in het primaire
zorgproces verloopt moeizaam en is niet gebruiksvriendelijk

o Gebruiksvriendelijke primaire verslaglegging moet landelijk grotere
aandacht en prioriteit krijgen
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Methodiek en deel gegevensset herbuikbaar

o Slechts 17% van de gegevensset is
specifiek darmkanker

o Meer dan 80% is dus generiek dan
wel oncologie gerelateerd en
daarmee bruikbaar voor alle resp.
oncologie aandoeningen

® Generiek
® Oncologie

= Darmkanker specifiek

16 september 2024
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Geleerde lessen

o In het harmonisatieproject is een nieuwe methodiek ontwikkeld voor het
vaststellen van gegevensset

o Uitsplitsen van gegevenselementen naar type (algemeen, oncologie en
aandoeningsspecifiek) geeft inzicht in herbruikbaarheid van gegevensset

o Dit toont aan dat de methodiek en uitkomsten van het harmonisatieproject
schaalbaar zijn naar andere oncologische aandoeningen
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In het kort; take home messages

o Het is mogelijk om in multidisciplinair verband een gegevensset samen te
stellen die zowel voor primaire en secundaire doelen kan worden gebruikt

o Gebruiksvriendelijke en gestructureerde verslaglegging in
softwaresystemen is noodzakelijk voor optimale bruikbaarheid van
zorgdata en reductie van administratieve lasten

o De methodiek van het harmonisatieproject lijkt schaalbaar voor het
samenstellen van gegevenssets voor andere oncologische aandoeningen
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HOW
WHAT

Robuust datafundament

Werkend naar databeschikbaarheid
kunnen we concluderen dat er:

— Inmiddels duidelijkheid is over het
“waarom”

— Veel inspanningen zijn op het “wat”

— Veel Nederlands en specifiek is aan
het “hoe”
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Van de aanpak van het verleden en heden naar...
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“Hoe vind je zelf dat het gaat?”
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Toekomstgericht samen

The European Health
Data Space

~‘~'FH_.’J‘5 “i“—‘rhf"|,]”‘|le'l Es g European
#EUDIgitalHealth Rl —— 3
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investeren en benutten
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Het resultaat van passende zorg

Zorgkosten stijgen

minder
Meer aandacht

voor gezondheid en
het voorkomen

' ' van ziekte
|
\ ] o
| O
1L O i l L
Patiénten krijgen betere zorg die =
bij hen past en worden niet onnodig Minder druk op Nieuwe veelbelovende behandelingen

onderzocht of behandeld zorgverleners en medicijnen blijven toegankelijk



