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Ontwikkeling van uitkomstensets is een iteratief proces, waarin lijn 1 en 4 nauw samen optrekken

)

Patiéntproces als uitgangspunt

De heer Janssen leidt al ruim 10 jaar aan diabetes en al enige tijd heeft hij last van hoge
bloeddruk. Hij behoort hiermee tot een groep met sterk verhoogd risico op chronische
nierschade en uiteindelijk nierfalen. Voor de diabetes en hoge bloeddruk is hij onder .
behandeling van zijn huisarts en de gespecialiseerde diabetesverpleegkundige (zoals

80% van alle diabetici).

Op basis van zijn klachten wordt hij doorverwezen naar een nefroloog?.

Er is sprake van chronisch nierschade en de nierfunctie is al zo laag (<20%) dat vrij snel
besloten wordt om het nierfalentraject in te gaan. De nefroloog vertelt dat er
behandelkeuzes zijn en dat zij dhr. Janssen zal begeleiden in dat keuzeproces (samen
beslissen stap 1). Op de nierfalenpoli wordt voorlichting gegeven over alle vormen van *
nierfunctievervangende behandeling of afzien hiervan. Daarbij wordt aan dhr. Janssen
vertelt over de voor- en nadelen van al deze vormen (samen beslissen stap 2). Tevens
wordt geaggregeerde (patients like me) informatie gegeven over zowel klinische
uitkomsten (bijv. overlevingskans, maar ook infecties bij buikspoeling en bijwerkingen
van medicatie bij transplantatie) als door patiént gerapporteerde uitkomsten (bijv. over
door patiént gerapporteerde uitkomsten zoals problemen rond seksualiteit).

Op basis van deze voorlichting, de uitkomsten (klinisch en PROMs) en de voorkeuren

van dhr. Janssen/wat voor hem belangrijk is, wordt uiteindelijk gekozen om af te zien
van nierfunctievervangende behandeling en het traject van zogeheten conservatieve
behandeling in te gaan (samen beslissen stap 3).

Dhr. Jansen blijft onder controle bij de nefroloog/verpleegkundig specialist en voor elke
controle (ieder kwartaal in het begin) wordt de PROMs vragenlijst ingevuld. Deze krijgt
dhr. Jansen ook direct te zien in zijn PGO of hij kan het via het patiéntenportaal van het
ziekenhuis inzien. Het wordt op zo’n manier gepresenteerd dat hij visueel direct ziet
hoe het beloop van aspecten van zijn kwaliteit van leven is en hoe anderen hierop
scoren. Op deze wijze kan hij samen met zijn zorgverlener tijdens het spreekuur tijdig
aankaarten wat op dat moment voor hem belangrijk is.

De zorgverlener houdt tijdens het spreekuur steeds de optie open en in bespreking om
de keuze aan te passen (bijv. een beperkte dialyse voor één keer per week om de
klachten te proberen te beperken). Ook wordt steeds gekeken welke medicatie nog
noodzakelijk is in het kader van symptoombestrijding en wat daarmee wordt
bijgedragen aan de kwaliteit van leven voor dhr. Jansen. Tot slot wordt besproken wat
de rol van de nefroloog/verpleegkundig specialist en de huisarts/thuiszorg in het hele
traject van conservatieve behandeling en uiteindelijk palliatief terminale zorg zal zijn.

Iteratief proces ontwikkeling uitkomstensets .

Binnen lijn 1 wordt gewerkt aan een set van indicatoren (klinisch en door patiént
gerapporteerd) en de onderliggende technische specificaties (met ondersteuning van

lijn 4) wordt bekeken hoe deze concepten technisch vertaald kunnen worden en of deze*
passen binnen Zorg Informatie Bouwstenen (ZIB's).

Zodra de werkgroep nierfalen de eerste indicatoren als werkbaar concept gereed heeft
voor bijvoorbeeld ‘nierfunctie’ en ‘kwaliteit van leven’ kan in de praktijk in een klein
aantal ziekenhuizen worden getest in een proof of concept wat er nodig is om de
systemen (in de instellingen en de kwaliteitsregistraties) geschikt te maken voor .
dataverzameling en analyse en de data en informatie ‘op te halen’ en terug te koppelen.

Deze ‘proof of concept’ gaat dan terug naar lijn 1 waar eventuele aanpassingen worden
gedaan en tot een definitieve concept set uitkomstindicatoren wordt besloten. Dit
wordt terug gegeven aan lijn 4.

Lijn 4 gaat in een groter aantal ziekenhuizen kijken wat er nodig is om de
dataverzameling op te schalen en hoe de informatie terug kan komen voor gebruik in de
spreekkamer (zowel in het EPD als bij de patiént (direct via PGO of via patiéntenportaal)
en voor leren en verbeteren. Dit gaat zowel om de technische kant als om de
vormgevingskant als om het inrichten van het proces.

Lessen worden gebruikt bij het verder verfijnen van de uitkomstenset tot een definitief
concept in een cyclisch proces (ook oog voor opschaalbaar- en implementeerbaarheid).
De lessen worden verwerkt in de definitieve uitkomstenset ‘chronisch nierfalen’.

1 N.B. De keuze voor ziekenhuis/nefroloog op basis van benchmarkgegevens is geen primair onderdeel van het programma uitkomstgerichte zorg.
2 N.B. Het is bekend dat er nog geen ZIBS zijn voor PROMs. Dit vraagt extra aandacht in de ontwikkeling.
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1. Doelstelling

Beschikbaarheid van uitkomstinformatie voor verbeteren van
Zzorg en voor samen beslissen vereist toegang tot de
relevante en (dus actuele) uitkomstinformatie.

De doelstelling van lijn 4 is om de technische kaders en
randvoorwaarden te scheppen voor het digitaal beschikbaar
maken van klinische uitkomsten (en daarvoor relevante
procesmaten) als om patiéntgerapporteerde uitkomsten en
ervaringen.

Het is van belang dat de activiteiten gericht op patiénten
(zoals het kunnen rapporteren van uitkomsten) gelijk op
lopen met de activiteiten gericht op zorgverleners (zoals het
in het zorgproces kunnen registreren en beschikbaar krijgen
in de spreekkamer van uitkomstinformatie).

Zorgverleners en patiénten moeten de meerwaarde van het
gebruik gaan ervaren om het programma tot een succes te
rengen, waarbij er gfestreefd moet worden dat de informatie
e

zo gebruikersvriendelijk mogelijk tot zich te nemen valt.

Experimenten met andere manieren van data verzamelen en
het verlagen van de regeldruk.

In zijn brief aan de Tweede Kamer ﬁkenmerk 2018D37593)
formuleerde de minister MZS de volgende subdoelen:

+ Alle patiénten kunnen hun uitkomsten rapporteren.

- Datamanagement (verzameling, opslag en verwerking van
gegevens) is op orde en kan opgeschaald worden.

« Alle bij de patiéntenzorg betrokken personen en organisaties,
waaronder de patiénten zelf, hebben toegang tot
uitkomstinformatie.

+ Uitkomstinformatie is veilig beschikbaar voor andere
doeleinden met inachtneming van privacyrichtlijnen.

+ Uitkomstinformatie komt landelijk op geaggregeerd niveau
beschikbaar.

Het bereiken van de doelstelling is een stapsgewijs proces,
waarbij leren van reeds opgedane ervaringen een belangrijke
factor Is. De volgende paragraaf geeft aan wat binnen de scope
van de opdracht aan lijn 4 valt. Dit betreft zowel lokale
ervaringen (bijvoorbeeld proof of concept Santeon) als
ervaringen uit lopende programma’s als MedMij en VIPP.

De planningen zijn dienstig aan de planningen van de andere
lijnen en de externe programma’s en zullen steeds bijgesteld
kunnen (iteratief proces) worden om de programma
doelstellingen te ondersteunen.



2. Scope
I ————————

Afgeleid gebruik ten Faciliteren afgeleid gebruik ten behoeve van uitkomsten van gegevens die worden vastgelegd in het primaire zorgproces
behoeve van uitkomsten (gebaseerd op adequate dossiervoering per aandoening)
2 Alternatieve technieken Faciliteren van innovatieve manieren van verzamelen van (patiént gerapporteerde) uitkomsten

voor data verzameling

3 (Internationale) Het aandragen van (internationale en nationale) technische en semantische standaarden aan lijn 1
Standaarden
4 Implementatie Implementatie-ondersteuning aan zorgaanbieders en patiénten(verenigingen) (wellicht middels Doe-boek analoog aan
ondersteuning om RadB of Helpdesk)
dagelijks gebruik te
stimuleren
5 Technische uitwerking
voor de in lijn 2 belegde Faciliteiten inventariseren voor Patiénten met beperkte gezondheidsvaardigheden
activiteiten
6 Ondersteunen en wellicht Faciliteren datamanagement ten behoeve van ‘patiénten zoals ik’-informatie in lokale setting

versnellen door lokale
beschikbaarheid

7 Ontwikkelen en doen Ontwikkelen van een Doel Architectuur voor het Programma in haar samenhang met de landelijke programma ‘s uit het
accorderen Informatie Beraad. Definitie: Beschrijving van de gewenste situatie in architectuur ("Soll"). Is hier van toepassing op de Zorg in Nederland en is de
Doelarchitectuur tegenhanger van de beschrijving van "gestolde” of huidige architectuur ("Ist"-situatie).

8 Werkgroep ondersteuning Inrichting algemene ondersteuning van de werkgroepen van de lijnen 1,2 en 3 en de ondersteuning van de

veranderaanpak op Informatiegebied, voor Lijn 1 bijv. begeleiding van de aandoening specifieke werkgroepen.

9 Governance Voorstellen doen voor het blijvend beleggen van de standaarden en afspraken die tot stand komen

10 Leveranciersmanagement Stimuleren en bewaken deliverables van leveranciers op de datasets (in brede zin) van de gekozen aandoeningen
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3. Deliverables

n Werkproduct Omschrijving deliverable -

Document ontwerpeisen Ontwerpeisen ten behoeve van generieke data-elementen (afgestemd op zorginformatiebouwstenen) voor de in lijn 1 te
ontwikkelen uitkomstensets

2 Gedocumenteerde In samenwerking met de aandoening specifieke werkgroepen stapsgewijs aangepaste en alleen waar nodig nieuwe
aangepaste of nieuwe zorginformatiebouwstenen (gebruik maken van de ontwikkelde methodiek), zodat Registratie aan de Bron ook leidt tot
zorginformatiebouwstenen beschikbaarheid van data voor uitkomstinformatie voor de drie gebruiksdoelen zoals geformuleerd in het HLA MSZ:

o Bevorderen en ondersteunen van het lerend vermogen van zorgprofessionals;

o Het verstrekken van keuze-informatie voor patiénten ten behoeve van de keuze voor welke spreekkamer en de keuze
in de spreekkamer;

o Zorginkoop die aansluit bij de behoeften van de patiént.

3 Aanpassingen MedMij- Includeren van (bouwstenen voor) patiéntgerapporteerde uitkomsten en CAT-achtige of vergelijkbare toepassingen
afsprakenstelsel (computer adaptief testen ten behoeve van generieke PROM) binnen het MedMij-afsprakenstelsel (PGO’s) en andere
communicatiekanalen naar patiénten zoals portalen;

4 Intentieovereenkomst Met de industrie afgesproken standaard wijze om uitkomstinformatie te kunnen extraheren uit zorg-ICT-systemen
leveranciers voorbereiden in de gezamenlijkheid met de landelijke programma’s

5 Update roadmap Borging van het uitwisselen van (dataelementen voor) uitkomstinformatie in het traject ‘elektronische
gegevensuitwisseling gegevensuitwisseling in de zorg’ voor zover van toepassing;

6 Document Inrichtingsprincipes voor de gewenste toekomstige inrichting van data-verzameling en -uitwisseling voor uitkomsten, die
inrichtingsprincipes in experimenten zijn onderzocht en in concrete voorbeeldimplementaties ook zijn aangetoond. Hierbij moet worden

aangesloten bij de opvolging van de adviezen van de Commissie vd Zande (incl. Vooronderzoek optimalisatie
datalandschap kwaliteitsregistraties, voorjaar 2020)

7 Plan van aanpak Inrichten van een vorm van praktische implementatie-ondersteuning voor alle zorgaanbieders en leveranciers, w.o.
implementatie- implementatiehandleidingen waarmee leveranciers en instellingen stapsgewijs de gewenste eindsituatie kunnen bereiken,
ondersteuning als onderdeel van de veranderaanpak van het Programma;

8 Document governance Inrichten of beleggen van verantwoordelijkheid voor beheer van de technische en semantische standaarden voor het
beheer standaarden werken met uitkomstinformatie passend bij de nog door het Informatieberaad te maken keuzes voor de governance ten

aanzien van standaarden in het zorginformatiestelsel.
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4. Randvoorwaarden / uitgangspunten

« Uitkomstensets Lijn 1 zijn leidend, en daarmee bepaalt Lijn 1 ook het tempo
Lijn 4 kan pas echt aan de gang als de eerste (tussen-) producten van lijn 1 beschikbaar komen. In afstemming met Lijn 1 moet
worden bekeken of hier zo gewerkt kan worden dat ook al begin 2020 “no regret” stappen gezet kunnen worden in Lijn 4, eerste
afstemming hierover levert op dat onder randvoorwaarden ook deel-sets in Proof of Concept gebruikt kunnen worden. Bij het
ontwikkelen van de producten voor lijn 1 wordt kennis uit lijn 4 gebruikt.

« Aansluiting bij bestaande initiatieven

« Aansluiting bij lopende programma’s gericht op verdere digitalisering van de zorg (e.g. MedMij, VIPP, Registratie aan de Bron
en het SKMS project Verduurzamen Kwaliteitsregistraties), zodanig dat deze de implementatie kunnen ondersteunen

« Leren van voorlopers en pilots
« Aansluiting bij de adviezen van de commissie van der Zande en de opvolging daarvan
« Aansluiting bij (inter-)nationaal geldende standaarden voor het vastleggen en uitwisselen van uitkomstinformatie
« Registratie aan de bron
Direct afleiden uit adequate dossiervoering (lees: Registratie aan de Bron van alle datasets die nodig zijn voor uitkomstinformatie)
kan nog niet overal, terwijl in de tussentijd informatie over uitkomsten al wel beschikbaar komt en moet komen. Dit vraagt om
concrete handvatten voor gegevens waar directe afleiding nog niet mogelijk is, op een wijze die past bij de stapsgewijze aanpak

naar de gewenste inrichting. Alle data die nodig is voor het bepalen van indicatoren moeten (op termijn) volledig uit de
dossiervoering van de zorgverlener kunnen worden afgeleid.

« Informatie is beschikbaar voor de drie gebruiksdoelen genoemd in het HLA (bevorderen lerend vermogen zorgprofessionals, keuze
informatie in (en Welke) spreekkamer, zorginkoop die aansluit bij patiént).

« Zowel patiénten als zorgverleners kunnen uitkomstinformatie op een gebruiksvriendelijke manier ontvangen en/of inzien.

» Standaarden die gebruikt worden dienen zoveel mogelijk open te zijn en niet aan licentiekosten naar volume van het gebruik
onderhevig zijn en daarmee landelijke opschaling mogelijk maken.



5. Aanpak

1. Bepalen en
toepassen ontwerp
principes sets

2. Ondersteunen
aandoening specifieke

werkgroepen

3. Opstellen/ aanpassen
informatiebowstenen
(ZIBs)

4.Uitkomstinformatie
in Programma
Gegevensuitwisseling

5. Inrichten praktische
implementatie-
ondersteuning

6. Opstellen
inrichtingsprincipes
dataverzameling

¢ Kick-off lessons learned
Verduurzamen /
Harmonisatietraject/ RadB

e Opstellen requirements
voor uitkomstensets

e Aandragen internationaal
beschikbare standaarden

¢ Deelname in werkgroepen
per aandoening

¢ Borgen technische vereisten
voor mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden

¢ Ophalen Lessons Learned
via voorloper projecten
(VP), proof of concept (PoC)
en prof of implementation
(Pol) en vertalen naar advies

¢ WG L1: definiéren
uitkomstenset X (ook
gedeeltelijk)

¢ WG L4: Proof of Concept

¢ WG L1: Verfijnen
uitkomstenset X

¢ WG L4: Pol (Proof of
Implementability)

¢ WG L1: Publiceren
Uitkomstenset X

¢ Planning sets (12 mnd
doorlooptijd, start in
kwartaal zie 5.2):

e Contracteren leveranciers
bouw en onderhoud
dataelementen / ZIBs

¢ Borgen dat capaciteit en
kwaliteit voorhanden zijn

e Op basis van principes
registratie aan de bron
(faciliteren afgeleid gebruik)

*Met industrie afstemmen
van gehanteerde
standaarden voor
extraheren data uit
systemen

en Medmij borgen

e Borgen dat in Programma
Gegevensuitwisseling de
aangepaste ZIBs worden
toegepast met
uitkomstinformatie met
maximaal hergebruik en
standaardisatie

¢ Aanpak definieren voor
onderzoek naar (technische)
mogelijkheden en (doen)
ontwikkelen van
bijpassende Medmij
standaarden

¢ Voor leveranciers
¢ \Voor aanbieders
¢ Opstellen implementatie-

handleidingen waarmee
leveranciers, instellingen en
patiénten (organisaties)
stapsgewijs de gewenste
eindsituatie kunnen
bereiken, als onderdeel van
de veranderaanpak van het
Programma;

e Faciliteren van innovatieve
manieren van verzamelen

¢ Ontwikkelen
Doelarchitectuur (plaatje
van de eindsituatie) in
samenhang met lopende
programma’s (VIPP,
Medmij, RadB etc)

¢ Bepalen governance beheer
standaarden
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5.1 Bepalen en toepassen van de ontwerpprincipes voor
uitkomstensets

« Leren van bestaande initiatieven
« Lessons learned Verduurzamen Kwaliteitsregistraties
« Lessons learned Harmonisatietraject 4 ICHOM datasets
« Lessons learned Voorlopers en Pilots
« Lessons learned en Doe boek Registratie aan de Bron

« Opstellen requirements voor uitkomstensets

« Aandragen (internationaal en nationaal) beschikbare standaarden
« Inventariseren beschikbare standaarden en afsprakenstelsels
« Checken afspraken over betreffende standaarden in Informatieberaad

« Deelname in werkgroepen per aandoening

» Capaciteit organiseren voor deelname aan werkgroepen om bij te dragen aan totstandkoming van
uitkomstensets

» Bijdragen aan ontwikkeling en gebruik van generieke data-elementen voor uitkomsten

« Borgen technische vereisten voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden
« Behoefte-inventarisatie bij doelgroep(en) via Pharos



5.2 Ondersteuning aandoening specifieke werkgroepen
uit lijn 1

Proof of Concept lijn 1 / lijn 4 (brengen en halen)

« Werkgroep lijn 1: Definiéren uitkomstenset (kan ook bestaan werkbaar gedeelte)

« Werkgroep lijn 4: Proof of Concept

« Werkgroep lijn 1: Verfijnen uitkomstenset

« Werkgroep lijn 4: Proof of Implementability
« Werkgroep lijn 1: Publiceren uitkomstenset

Planning van de 59 datasets:

« 2020 Q1 begin met 4 aandoeningen

« 2020 Q3 volgende 8 aandoeningen

« 2021 Q1 volgende 8 aandoeningen

« 2021 Q3 volgende 8 aandoeningen

« 2022 Q1 volgende 3 aandoeningen

« 2020 Q1 generieke PROM ontwikkeling tbv resterende 28 aandoeningen



5.3 Opstellen/aanpassen zorginformatiebouwstenen

« Contracteren leverancier(s) bouw en onderhoud data elementen, ZIBs, modelleren e.d.

- Afbeelden van gewenste data-elementen van de ontwikkelde uitkomstensets op
zorginformatiebouwstenen.

« Doen van wijzigingsvoorstellen voor aanpassing van bestaande zib’s en voor nieuwe zib’s binnen
de bestaande governance van de zib’s die overigens herijkt wordt in het Informatieberaad.

« Borgen dat hiertoe adequate capaciteit en kwaliteit voorhanden is.



5.4 Borgen uitwisseling uitkomstinformatie in traject
Elektronische Gegevensuitwisseling en includeren PROMS

in MedMij-afsprakenstelsel

« Borgen dat in Programma Gegevensuitwisseling de aangepaste ZIB's worden toegepast waarin
data ten behoeve van uitkomsten is meegenomen

« Gezamenlijke aanpak definieren voor onderzoek naar (technische) mogelijkheden en (doen)
ontwikkelen van bijpassende MedMij standaarden



5.5 Inrichten praktische implementatie-ondersteuning

« Ophalen gewenste/ noodzakelijke ondersteuning
« Definieren en inrichten implementatie ondersteuning

- Begeleiding van concrete pilots in samenwerking met leveranciers om werking en werkbaarheid
aan te tonen van registratie tot en met gebruik in de spreekkamer. Met als doel: voor de eerste
indicatoren aantoonbaar werkende afspraken over registratie aan de bron en hergebruik uit de
systemen ten behoeve van leren en verbeteren en van samen beslissen.



5.6 Opstellen inrichtingsprincipes dataverzameling

« In samenwerking met alle relevante partijen komen tot definitie, ook aansluitend bij Cie vd Zande
en de bevindingen uit het rapport Vooronderzoek optimalisatie datalandschap
kwaliteitsregistraties.

« Ontwikkelen van een Doel Architectuur voor het Programma (beschrijft de gewenste eindsituatie)

« in haar samenhang met de landelijke programma “s uit het Informatie Beraad



6. Risicomanagement

e e e

Het tempo van ontwikkeling in het kader van alle gegevensuitwisselings-initiatieven loopt Groot Groot Zoeken naar mogelijke tussenoplossingen waar
mogelijk niet synchroon met de beleidsambities voor Uitkomstgerichte Zorg 2018-2022. nodig om de voortgang niet te belemmeren
Besluitvorming over het gebruik van standaarden vindt plaats in Informatieberaad. Dit is een Groot Groot Vroegtijdig aansluiting zoeken middels landelijke
gremium dat formeel buiten de reikwijdte van het programma Uitkomstgerichte Zorg valt. Programmas als Medmij, RadB e.d.

Het tempo van ontwikkeling van de sets in lijn 1 werkt mogelijk belemmerend om snel Medium Groot Deelname in aandoening specifieke werkgroepen
voortgang te boeken binnen lijn 4. lijn 1 en ook delen omzetten in Proof of Concept,

Mede gebruik maken van kennis uit
Verduurzamen Kwaliteitsregistraties.

Eenduidigheid van taal over de uitkomstensets heen bewerkstelligen is geen sinecure. Hierbij Groot Groot Terminologybinding met geaccepteerde

bestaat het risico dat er geen consensus ontstaat over de hanteren taal ten behoeve van de standaarden als SNOMED CT, LOINC en dergelijke
benodigde standaardisatie, waardoor er onvoldoende voortgang wordt geboekt

Binnen de EPD-markt in Nederland hebben we te maken met twee leidende en twee kleinere Groot Groot Vroegtijdig met de leveranciers overleg structuur
leveranciers voor de ziekenhuizen en een aantal andere kleine spelers bij bv prive klinieken. opzetten: Technische Adviesraad

De onderhandelingsmacht van (individuele) zorgaanbieders is relatief beperkt om
ontwikkelingen bij m.n. de marktleider af te dwingen, waardoor het risico bestaat dat er
onvoldoende voortgang wordt geboekt.

Het gebruik van PGO’s in de praktijk moet nog aangetoond worden. Het kan enige tijd duren Medium Medium Aansluiting vinden bij VIPP-programma voor
voordat er voldoende massa aan patiénten is om dit platform als volwassen genoeg te ontsluiting via de ziekenhuisportalen.
bestempelen om tot relevant en betrouwbare uitkomstinformatie te komen. Bovendien vraagt

het aanbieden van uitkomstinformatie voor patiénten mogelijke andere/ nieuwe

functionaliteiten die leveranciers nu nog niet voorzien hebben en/of waar patiénten in de

huidige situatie de voorkeur geven aan gebruik via de beschikbare verzameltools en

patiéntportalen.
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