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1. Achtergrond

De Nederlandse Federatie van Universtair medische centra (NFU) streeft naar eenmalige registratie, voor
meervoudig gebruik. Het rapport ‘Registratie aan de bron - visie op documentatie en gebruik van
zorggegevens 2013-2020’ doet daarvoor een voorstel.! Als eerste stap voor het meervoudig gebruik van
zorggegevens stelt het advies, dat het nodig is de zorggegevens eenduidig en uniform te beschrijven. Dit
maakt dat elektronische uitwisseling tussen afdelingen (zoals bij patiéntenoverdracht), maar ook over
afdelingen en instellingen heen (zoals in de ketenzorg en bij landelijke kwaliteitsmetingen) mogelijk wordt.
Eenduidige beschrijvingen zijn nodig voor kenmerken van patiénten, uitslagen en verrichtingen
(indicatiestelling, chirurgische ingrepen, medicatiebeleid, advies e.d.) en zijn vooralsnog in beperkte mate
aanwezig. De NFU heeft samen met Nictiz het initiatief genomen voor het programma Registratie aan de
Bron, waarin gestreefd wordt naar het scheppen van randvoorwaarden voor eenmalige registratie aan de
bron voor meervoudig gebruik. In het eerste project Generieke overdrachtsgegevens® is een begin gemaakt
met eenduidige en uniforme (formele) beschrijvingen voor de overdracht van patiénten op basis van al
bestaande standaarden: zogenaamde zorginformatiebouwsteen of ZIB.> Dit project is in februari 2013
afgesloten; de zorginformatiebouwstenen zijn gepubliceerd en er zijn afspraken gemaakt over het beheer
en onderhoud. Bij de definitie van de bouwstenen is geprobeerd ze zo generiek mogelijk te definiéren,
opdat gebruik in een andere context dan de overdracht met waarschijnlijkheid mogelijk wordt. De eerste
42 klinische bouwstenen kunnen worden gezien als de basis. Recent zijn ook bouwstenen gereed gekomen
voor de verpleegkundige overdracht. In totaal zijn er ongeveer 90 bouwstenen ontwikkeld. In dit
vervolgproject staat hergebruik van gegevens die aan de bron zijn geregistreerd voor kwaliteitsindicatoren®
(KI) centraal. Hiervoor wordt als voorbeeld de keten van patiénten met hoofd-halstumoren gebruikt.

Project Zorgproces en Kwaliteitsindicatoren: zorgketen HHT

In dit project zorgproces en kwaliteitsindicatoren: zorgketen hoofd-halstumoren als voorbeeld, wordt voor
het eerst bekeken wat de mogelijkheid is voor het meervoudig gebruik van patiéntgebonden registraties
ten behoeve van kwaliteitsindicatoren. In dit geval voor de zorgketen patiénten met hoofd-halstumoren
(HHT). Of anders gezegd: in welke mate kan er direct gebruik worden gemaakt van gegevens die al tijdens
het zorgproces worden vastgelegd, voor het kunnen bepalen van de kwaliteitsindicatoren. Daarnaast wordt
gekeken in welke mate de bestaande zorginformatiebouwstenen hierbij gebruikt kunnen worden en of er
nieuwe bouwstenen nodig zijn. ldealiter worden gegevens voor zorginhoudelijke kwaliteitsindicatoren
geregistreerd in het primaire zorgproces. Het (her)gebruik van deze gegevens vergt naast registratieroutine
en epd-mogelijkheden, eenduidige en uniforme beschrijvingen (in zorginformatiebouwstenen). Gekozen is
voor de zorgketen patienten met hoofd-halstumoren omdat dit een reeds lang bestaande, goed
georganiseerde keten is, en omdat deze keten al beschreven is, en er kwaliteitsindicatoren zijn verzameld
in het kader van de NFU-proeftuin kwaliteitsregistraties. In dit project wordt getest of met de
beschrijvingen van de bouwstenen daadwerkelijk gegevens afkomstig uit de registratiebron kunnen worden
hergebruikt voor de kwaliteitsindicatoren.

L NFUL Registratie aan de bron. Visie op documentatie en gebruik van zorggegevens 2013-2020. Utrecht: NFU, 2013.

2 www.nictiz.nl/gog

3 Een bouwsteen is een gedetaileerde gegevensspecificatie van medische of verpleegkundige concepten in een bepaalde context; het
gaat soms om een enkel element (bv geslacht) soms om meerdere elementen (bv gebruik medicatie) maar het blijven relatief kleine
gegevensspecificaties bedoeld voor hergebruik. Het doel is om precies te specificeren welke terminologie gebruikt kan worden zonder
dat hierin al keuzes voor een technische standaard of platform worden gemaakt. Daar waar nodig worden bestaande standaarden en
waardesets waarvoor al een duidelijke keuze is gemaakt in het verleden, overgenomen.

4 Een kwaliteitsindicator is een meetbaar aspect van de zorg waar bewijs of consensus voor is dat het iets zegt over de geleverde
kwaliteit van zorg
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Patienten met hoofd-halstumoren

De behandeling van tumoren in het hoofd-halsgebied vindt in Nederland plaats in 14 gespecialiseerde
centra in en rondom de acht umc’s. De diverse betrokken specialisten (KNO-chirurgen, MondKaak-
chirurgen, Radiotherapeuten en Medisch Oncologen) hebben een samenwerkingsverband opgericht, de
Nederlandse Werkgroep Hoofd-Hals Tumoren (NWHHT), met als belangrijkste doelstelling het bevorderen
van de kwaliteit van hoofd-hals oncologische zorg in Nederland. Binnen de NFU-proeftuin
kwaliteitsregistratie HHT is een kernset van ketenindicatoren ontwikkeld die in een apart webportal
worden uitgevraagd en worden teruggerapporteerd via zogenaamde feedback rapportages. Het doel is
informatie over de kwaliteit van zorg in de zorgketen maligniteiten in het hoofd-halsgebied aan te bieden
aan patiénten, zorgaanbieders en zorgverzekeraars, zodat de kwaliteit van zorg bewaakt en zonodig
verbeterd kan worden. Hiervoor worden gegevens verzameld over de structuur, het proces en de
uitkomsten van de zorg. Ondanks het feit dat veel medische dossiers elektronisch worden bijgehouden, is
het nu nog niet mogelijk om al deze informatie geautomatiseerd te betrekken en daarom wordt deze
informatie handmatig via een webportal verzameld. Met het oog op de houdbaarheid van de
kwaliteitsregistratie heeft de NWHHT besloten deel te nemen aan dit project waarin gekeken wordt of er
direct vanuit de bron kan worden doorgeleverd en niet via een aparte webportal.

Informatiestandaard van het Zorginstituut Nederland (ZiNI)

Het ZiNI heeft in haar Toetsingskader kwaliteitsstandaarden en meetinstrumenten® de informatiestandaard
opgenomen als criterium. In een informatiestandaard dient te worden uitgewerkt welke gegevens uit het
primaire proces worden geregistreerd, in welk door het zorgveld geaccepteerd terminologiestelsel (eenheid
van taal) dit wordt geregistreerd en welke gegevens met welke zorgverleners worden uitgewisseld. Net als
de NFU beoogt het ZiN het verbeteren van de registratie aan de bron en “eenmalige registratie, meermalig
gebruik”. In dit kader is het ZiNI ook geinteresseerd in het project Zorgproces en Kwaliteitsindicatoren.® Zij
willen met name weten in welke mate de gegevens die nodig zijn voor het beschrijven van indicatoren
rechtstreeks uit een elektronisch medisch dossier kunnen worden betrokken en wat belemmerende en
bevorderende factoren daarbij zijn.

Leeswijzer

In hoofdstuk 2 worden het doel en de vraagstellingen beschreven gevolgd door het plan van aanpak en de
projectorganisatie in hoofdstuk 3. De resultaten worden beschreven in de hoofdstukken 4, 5 en 6. Dit
rapport sluit af met de kernbevindingen en aanbevelingen (hoofdstuk 7).

5 https://www.zorginstituutnederland.ni/kwaliteit/toetsingskader+en+register

8 Mede naar aanleiding van bevindingen in dit project wordt de informatiestandaard gezien als een eigenstandig product waar criteria
voor zijn vastgesteld.
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2. Projectdoel en vraagstellingen

Doel
Het doel van dit project is het onderzoeken van de mogelijkheid voor het meervoudig gebruik van

patiéntgebonden registraties ten behoeve van kwaliteitsindicatoren in de zorgketen van patiénten met
hoofd-halstumoren door middel van het gebruik van zorginformatiebouwstenen.

Vraagstellingen
Om het gestelde doel te kunnen bereiken is een aantal vraagstellingen geformuleerd. Deze vraagstellingen

zijn in te delen in drie categorieén. De eerste groep heeft te maken met de ontwikkeling van de
kwaliteitsindicatoren voor patiénten met hoof-halstumoren en de benodigde gegevens om deze te kunnen
bepalen; de tweede groep heeft te maken met de mate waarin de bestaande zorginformatiebouwstenen
bruikbaar zijn ofwel gemapped kunnen worden op de gegevens die nodig zijn voor de kwaliteitsindicatoren;
voor de vragen in de derde groep is er gekeken naar de lokale situatie in het UMCG en het Raboudumc.

Hieronder volgen de vragen per categorie.

1. Kwaliteitsindicatoren voor patiénten met hoofd-halstumoren

1.1 Wat is een gedragen kernset van kwaliteitsindicatoren voor het borgen en verbeteren van zorg voor
patiénten met hoofd-halstumoren in Nederland?

1.2 Wat zijn de (minimale) gegevens die nodig worden geacht voor het zorgproces van patiénten met
hoofd-hals tumoren?

1.3 Welke gegevens zijn nodig voor het kunnen meten van de kernset van kwaliteitsindicatoren?

1.4 In welke mate komen de benodigde gegevens voor het zorgproces overeen met de benodigde
gegevens voor de kwaliteitsindicatoren?

2. Zorginformatiebouwstenen

2.1 In welke mate zijn er voor de benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren passende bestaande
zorginformatiebouwstenen of —elementen daarvan reeds beschikbaar?

2.2 Welke zorginformatiebouwstenen moeten gebouwd of aangepast worden voor de set
kwaliteitsindicatoren hoofd-halsoncologie?

2.3 Welke aanpassingen moeten gedaan worden om de kwaliteitsindicatoren te laten aansluiten bij de
bestaande zorginformatiebouwstenen?

3. Registratie in de bronsystemen/epd

3.1 In welke mate worden de benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren geregistreerd aan de
bron?

3.2 In welke mate kan informatie uit een EPD worden gehaald op de manier zoals beschreven in de
zorginformatiebouwstenen?
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3. Projectaanpak

Plan van aanpak
Bij de uitvoering van dit project zijn vijf fasen doorlopen die zijn weergegeven in de tabel hieronder en

vervolgens per fase nader worden toegelicht.

Tabel 1: korte omschrijving doorlopen fasen van het project

Fase Omschrijving
Fase 1 Beschrijven Zorgproces en ontwikkelen kwaliteitsindicatoren
Fase 2 Analyse zorginformatie in zorgproces HHT en beschikbare zorginformatiebouwstenen

A. Vanuit het zorgproces
B. Vanuit de opgestelde kwaliteitsindicatoren

Fase 3 Consensus over de benodigde extra bouwstenen en ontwikkelen van deze bouwstenen en/of
aanpassen van de set kwaliteitsindicatoren

Fase 4 Proof of Concept: nagaan in elke mate secundair gebruik van zorginformatie voor
kwaliteitsindicatoren in het UMCG en het Radboudumc mogelijk is

Fase 5 Rapportage en aanbevelingen voor vervolg

Fase 1: Beschrijven zorgproces en ontwikkelen kwaliteitsindicatoren HHT

De beschrijving van de zorgketen HHT en de set van kwaliteitsindicatoren met bijbehorende
contextinformatie zijn tot stand gekomen in de NFU-proeftuin kwaliteitsregistratie maligniteiten in het
hoofd-halsgebied. Door middel van een zorgvuldige consensusprocedure is een kernset
kwaliteitsindicatoren vastgesteld als ook de benodigde contextinformatie. Dit is gebeurt door de
onderzoeker uit de NFU-proeftuin HHT, indicatordeskundigen en leden van de Nederlandse Werkgroep
Hoofd-Hals Tumoren.

Fase 2: Analyse zorginformatie in zorgproces HHT en beschikbare bouwstenen

Voor het analyseren van de beschikbare zorginformatie in het zorgproces HHT en het matchen met de
beschikbare en/of benodigde bouwstenen zijn twee insteken genomen, die met elkaar zijn vergeleken. De
eerste insteek, methode A, was vanuit het zorgproces. Daar is gekeken welke informatie tijdens het
primaire zorgproces, aan de bron wordt geregistreerd. Dit is gebeurd door middel van interviews met
vertegenwoordigers van alle betrokken zorgverleners in de keten en het bekijken van de bronsystemen
waarin de registratie plaatsvond. De tweede insteek, methode B, was vanuit de kwaliteitsindicatoren.
Uitgaande van de vastgestelde kwaliteitsindicatoren, variabelenoverzichten en rekenregels uit de NFU-
proeftuin is nagegaan welke benodigde gegevens aan de bron reeds worden geregistreerd. Daarna is een
vergelijking gemaakt om te kunnen bepalen in welke mate de benodigde gegevens voor het zorgproces
overeen komen met de benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren. Vervolgens is voor alle
benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren nagegaan welke reeds bestaande
zorginformatiebouwstenen van toepassing zijn en welke nieuwe bouwstenen zouden moeten worden
ontwikkeld. Deze activiteit is uitgevoerd door informatiedeskundigen samen met de HHT-specialisten en
indicatordeskundige.
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Fase 3: Consensus en bouwen benodigde bouwstenen en aanpassen indicatoren

Op basis van de analysefase is in overleg met de kerngroep besloten om twee nieuwe bouwstenen te
ontwikkelen specifiek voor de keten hoofd-halstumoren. Dit is uitgevoerd door informatie-architecten in
nauw overleg met de HHT-specialisten uit de werkgroep. Tevens is op basis van de analyse gekeken of de
uitwerking en categorieén behorende bij de kwaliteitsindicatoren moeten worden aangepast om deze in
overeenstemming te laten zijn met de bestaande zorginformatiebouwstenen.

Fase 4: Proof of Concept (PoC)

In deze fase is in de huidige praktijk van het UMCG en het Radboudumc nagegaan in welke mate er
daadwerkelijk sprake zou kunnen zijn van secundair gebruik van de reeds geregistreerde gegevens in de
EPD’s voor kwaliteitsindicatoren. Hiervoor is in beide ziekenhuizen voor elk informatie element dat nodig is
voor het kunnen meten van de kwaliteitsindicatoren, nagegaan of dit element reeds aan de bron wordt
geregistreerd en of dit gebeurt zoals beschreven in de bestaande zorginformatiebouwstenen (dit tweede is
alleen uitgevoerd voor het Radboudumc). Deze exercitie is uitgevoerd door informatiedeskundigen in de
ziekenhuizen en zorgverleners die betrokken zijn bij de zorg voor patiénten met hoofd-halstumoren.

Fase 5: Evaluatie en rapportage

Dit is het eerste project waarbij voor een specifieke keten nagegaan is in hoeverre er secundair gebruik van
informatie aan de hand van zorginformatiebouwstenen mogelijk is, in dit geval voor kwaliteitsindicatoren.
De resultaten, bevindingen en aanbevelingen zijn beschreven in dit rapport.

Projectorganisatie
De bestaande stuurgroep Registratie aan de Bron is opdrachtgever van het project. De betrokken

projectleider was Mariélle Ouwens. De uitvoering is gebeurd in de werkgroep, de reeds bestaande
Kerngroep Registratie aan de Bron en de Inhoudelijke Review- en Referentiegroep van de NWHHT (zie
figuur 1). Daarnaast heeft in het UMCG en Radboudumc een aantal mensen veel tijd en energie gestoken in
de uitvoering van de zogenaamde Proof of Concept.

Programma Stuurgroep
Registratie aan de Bron

ie HHT

-
Thema Stuurgroep Vastlegging en Overdracht
@G
9 Directeuren EPD van alle UMC’s »NFU
=)
Project: N Project Project 4
Opstell Probl rolee Project
pstellen robleem Zorgproces HHT en Verpleegkundige
Implementatie georiénteerde " N
Richtlijnen e Kwaliteitsindicatoren Overdrachtsgegevens
PL Fred Smeele PL Mariélle Ouwens PL Fred Smeele

PL Fred Smeele )

Inhoudelijke Reviewgroep

[ Werkgroep ﬁé‘s
-

[ Kerngroep Registratie aan de Bron ]

Figuur 1: organogram projectorganisatie
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Werkgroep

Bij het project zijn drie UMC'’s en het AvL betrokken geweest. In de werkgroep zaten naast de projectleider
uit elk deelnemend UMC een informatie- en/of ICT-deskundige en een inhoudelijke deskundige (zie tabel
2). De werkgroep werd bijgestaan door een adviseur kwaliteitsindicatoren (Lydia van Overveld), een
deskundige zorginformatiebouwstenen (Albert Jan Spruyt), collega projectleider Registratie aan de Bron
(Fred Smeele) en de beleidsmedewerker expertisecentrum kwaliteitsregistsraties (Jozé Braspenning).

Tabel 2: deelnemers werkgroep en andere betrokkenen

Persoon Achtergrond
LuMcC Ursula Letschert Informatiedeskundige
Jan-Jaap Hendrickx Inhoudelijk deskundige (KNO)
NKI/AvL Patrick Lubbers Informatiedeskundige
Ludi Smeele Inhoudelijk deskundige (MKA)
UMCG Anja Koopman Informatiedeskundige
Kees Pieter Schepman Inhoudelijk deskundige (RT)
Radboudumc Jacqueline de Leeuw Informatiedeskundige
Guido van den Broek Inhoudelijk deskundige (KNO)
NFU Marielle Ouwens Projectleider
NFU Lydia van Overveld Indicator-deskundige Proeftuin kwaliteitsregistratie HHT
NFU Jozé Braspenning Beleidsmedewerker expertisecentrum
kwaliteitsregistraties
Nictiz Albert Jan Spruyt Senior adviseur Nictiz
Nictiz Fred Smeele Collega Projectleider Registratie a/d Bron

Betrokkenen Proof of Concept
In tabel 3 zijn de betrokkenen opgenomen die de Proof of Concept hebben uitgevoerd in het UMCG en het
Radboudumc (zie tabel 3).

Tabel 3: betrokkenen PoC

Persoon Achtergrond
UMCG Anja Rietema Informatiedeskundige

Anja Koopman Informatiedeskundige

Erik vd Velde Informatiedeskundige

Michael van der Zel Informatiedeskundige
Radboudumc Rosemarijn van der Donk Informatiedeskundige

Mieke Joosten-van Melis Informatiedeskundige

Ernst de Bel Informatiedeskundige

Truus Gooren Hoofdverpleegkundige

Guido van den Broek Inhoudelijk deskundige (KNO)

Contact met ZiNL
Tijdens het traject is op een aantal momenten afgestemd en van gedachten gewisseld met Elske Faber van
het Zorginstituut Nederland (zie tabel 4).

Tabel 4: contact met Zorginstituut Nederland betrokkenen PoC

Persoon Achtergrond
ZiNL Elske Faber Adviseur Zorg ZiNL
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4. Resultaten: Kwaliteitsindicatoren en benodigde gegevens

In dit hoofdstuk worden de resultaten in relatie tot de eerste vier vraagstellingen beschreven. Er zijn vier
vraagstellingen geformuleerd die gaan over de ontwikkeling van de kwaliteitsindicatoren voor patiénten
met hoofhalstumoren en de benodigde gegevens om deze te kunnen meten.

4.1 Set Kwaliteitsindicatoren voor patiénten met hoofd-halstumoren

Om het project te kunnen uitvoeren is het essentieel dat er landelijke consensus is over een gedragen set

kwaliteitsindicatoren. De vraag die centraal stond is:
Wat is een gedragen kernset van kwaliteitsindicatoren voor het borgen en verbeteren van zorg voor

patiénten met hoofd-halstumoren in Nederland?
Het uitgangspunt voor de ontwikkeling van de kwaliteitsindicatoren is het zorgproces dat patiénten met

een hoofd-halstumor (HHT) doorlopen. Dit proces is gedetailleerd beschreven (zie figuur 2).
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Figuur 2: gedetailleerde procesbeschrijving patiénten met hoofd-halstumoren
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Om een gebalanceerde set kwaliteitsindicatoren te ontwikkelen is het raadzaam om de indicatoren te
verdelen over de verschillende fasen van het zorgproces. Daarnaast moeten er indicatoren worden
toegevoegd die een indicatie geven over de bereikte uitkomsten van zorg (Ouwens, 2007).
De kernset indicatoren voor patiénten met hoofd-halstumoren is ontwikkeld vanuit drie verschillende
perspectieven: patiént, zorgaanbieder (medisch en paramedisch), en de zorgverzekeraar.

De indicatoren zijn ontwikkeld in samenwerking met de Nederlandse Werkgroep Hoofd-Hals Tumoren’
(NWHHT), de Paramedische Werkgroep Hoofd-Hals Tumoren® (PWHHT), Stichting Klankbord®,
Patiéntenvereniging NSVG voor stembandlozen™ en een patiéntenpanel. De medische en paramedische
indicatoren zijn ontwikkeld volgens de principes van de Rand Modified Delphi Methode, bestaande uit vier
stappen (Fitch; 2001, Hermens; 2006) (zie tabel 5).

Tabel 5: stappen indicator ontwikkeling

Stappen
1. Selectie aanbevelingen vanuit (inter)nationale literatuur en richtlijnen
2. Beoordeling aanbevelingen door expertpanels
3. Consensusmeeting
4. Definitieve set indicatoren

Als eerste zijn er aanbevelingen geidentificeerd uit (inter)nationale literatuur en richtlijnen voor de zorg
voor patiénten met hoofd-halstumoren middels een search strategie in Cinahl, MEDLINE, Pubmed en het
internet vanuit zowel het medisch als paramedisch perspectief. De aanbevelingen, geselecteerd door twee
onderzoekers, zijn daarna voorgelegd aan twee expertpanels: de auditcommissie van de NWHHT en de
PWHHT. In stap 2 hebben beide expertpanels de potentiéle indicatoren gescoord op een schaal van 1
(slechte maat voor kwaliteit van zorg) tot 9 (goede maat voor kwaliteit van zorg) op vier criteria (zie tabel
6).

Tabel 6: criteria voor selectie indicatoren

Criteria

e  .iseen relevante stap in het zorgproces van de patiént.

e _.verlengt de (ziektevrije-)overleving van de patiént.

e  _verbetert de kwaliteit van de leven van de patiént

e  _verbetert de doelmatigheid van de zorg voor de patiént.

Tijdens de consensusmeeting, stap 3, werden de resultaten uit stap 2 bediscussieerd. Hierin werd
gesproken over het aannemen, afwijzen of herformuleren van de potentiéle indicatoren. Uiteindelijk is hier
een definitieve indicatorenset uitgekomen vanuit twee perspectieven voor het meten van de kwaliteit van
de zorgketen HHT. De uiteindelijke set bestaat uit 3 uitkomstindicatoren (recidief, status van de patient en
complicaties) en daarnaast de patiéntervaring (CQl oncologie en CQl radiotherapie) en kwaliteit van leven
(EORTC-C30 en EORTC H&N-C35 en EQ5D) en 13 medische en 19 paramedische procesindicatoren (zie tabel
7 en 8). In de appendices zijn de volledige factsheets van de indicatoren opgenomen. De
uitkomstindicatoren zijn hetzelfde vanuit beide perspectieven, net als de geselecteerde case-mix factoren
(zie tabel 9).

7 http://www.nwhht.nl/

8 http://www.nwhht.nl/paramedische-werkgroep

9 https://www.kanker.nl/organisaties/stichting-klankbord

10 https://www.kanker.nl/organisaties/patientenvereniging-nsvg
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Zowel de medisch specialisten, de paramedici en de patiénten hebben de mogelijkheid gehad om feedback

te geven op de uiteindelijke set en akkoord gegeven. De patientervaringen en kwaliteit van leven en de

structuurindicatoren worden in dit project niet meegenomen.

Tabel 7: medische indicatoren HHT

Medische Indicatoren

Registratie 12 specifieke kenmerken resectiepreparaat en biopt

Besproken in MDO van een hoofd-halscentrum voorafgaand aan de behandeling

Aanwezigheid hoofdbehandelaar in het MDO

Aanwezigheid ondersteunende specialismen in het MDO

Opgesteld behandelplan na bespreking in het MDO

Vastleggen gevolgd protocol en eventuele afwijkingen van het protocol in het behandelplan

Patiénten met radiotherapie in het mond/kaakgebied die gezien zijn door een tandheelkundig team

Patiénten met een halsklierdissectie (level | t/m V) die zijn beoordeeld door een fysiotherapeut

P20 ||8»|| L= (|28 &

Patienten waarbij de schildklier geheel of gedeeltelijk in het bestralingsveld ligt én waarbij de schildklierfunctie is gecontroleerd
volgens een vast schema

10.

Wachttijd eerste polikliniekbezoek na verwijzing huisarts

11.

Wachttijd doorloop diagnostiek

12.

Wachttijd start eerste behandeling

13.

Wachttijd start tweede vervolgbehandeling

Tabel 8: paramedische indicatoren HHT

Paramedische Indicatoren

1.  Screening ondervoeding

2.  Periodieke monitoring ondervoeding aan de hand van % gewichtsverlies

3.  Doorverwijzing naar diétist van patiénten met matig of hoog risico op ondervoeding

4.  Psychologische signalering met gevalideerd meetinstrument

5.  Vastlegging resultaat psychologische signalering in EPD

6. Bespreken van noodzaak verwijzing met hoog-risico patiénten op de psychologische signalering

7. Aanmeten fluoridekappen voor dentate patiénten ter preventie van radiatie cariés

8.  Frequente spoeling om weefselbeschadiging in de mond tegen te gaan - toegevoegd aan patiéntvragenlijst

9. Aanmeten scatteringskappen bij dentate patiénten ter preventie van mucositis

10. Fysiotherapeutische screening van patiénten die een halsklierdissectie moeten ondergaan

11. Fysiotherpeutische vervolgbehandeling van patiénten met een halsklierdissectie

12. Consult fysiotherapeut door behandelend arts voor patiénten die een beperkte mobiliteit hebben door de
reconstructietechniek (fibulalap bij reconstructie van de kaak)

13. Uitleg over en inzetten revalidatie in geval van slik-, stem- en/of spraakklachten

14. Signalering van slik-, stem- en/of spraakklachten met behulp van anamnese (door de specialist) en/of gestandaardiseerde
vragenlijst

15. Evaluatie slikmechanisme na afronding van behandeling met slikscreening en/of FEES en/of videofluoroscopie.

16. Bespreken gevolgen van roken en alcohol op de ziekte en de noodzaak tot stoppen = toegevoegd aan patiéntvragenlijst

17. Aanwezigheid case manager/ oncologisch verpleegkundige bij slecht nieuws gesprek

18. Transmurale overdracht van vanuit klinische paramedici naar de eerste lijn

19. Aanwezigheid case manager/oncologisch verpleegkundige bij het MDO

Tabel 9: case-mix factoren

Case-mix factoren

Leeftijd

Geslacht

Opleidingsniveau = vanuit patiéntvragenlijst

Ethniciteit = vanuit patiéntvragenlijst

Woonsituatie

Intoxicaties (roken & alcohol)

Diagnose (TNM stadium, type tumor, localisatie tumor, ICD-O code)

Comorbiditeit

Performance status

Behandeling (type behandeling, dosis etc)
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De kernset kwaliteitsindicatoren is van toepassing op patiénten met hoofd-halstumoren die in opzet
curatief behandeld zijn of een curatief behandeladvies hebben. In box 1 zijn de inclusiecriteria
weergegeven.

Box 1: inclusie criteria voor de kwaliteitsindicatoren HHT

1. Patient is in opzet curatief behandeld of heeft curatief behandeladvies:

a) Een patiént waarbij diagnostiek is uitgevoerd of gereviseerd in een HHOC (inclusief preferred partner) en een in
opzet curatief behandeladvies heeft gekregen dat is bepaald in het MDO van een HHOC voorafgaand aan de
behandeling.

b)  De patiént is in opzet curatief behandeld (chemotherapie, radiotherapie en/of chirurgie) in een HHOC (inclusief
preferred partner).

¢) De patiént is in opzet curatief behandeld met radiotherapie in een HHOC (inclusief preferred partner).

d) De patiént is in opzet curatief behandeld is in een HHOC (inclusief preferred partner) en een halsklierdissectie
(level I t/m IV) heeft ondergaan.

e) De patiént is in opzet curatief behandeld is of waarbij diagnostiek is uitgevoerd of gereviseerd in een HHOC
(inclusief preferred partner) en een in opzet curatief behandeladvies heeft gekregen.

EN 2. Patiént is gediagnosticeerd met hoofd-halstumor:
- Mondholte (ICD-9 code: 141, 143, 144, 145, of ICD-0 code: C01-C06)
- Orofarynx (ICD-9 code: 146, of ICD-0 code: C09, C10 en C14.)
- Nasofarynx (ICD-9 code: 147, of ICD-0 code: C11)
- Hypofarynx (ICD-9 code: 148, of ICD-0 code: C12-C13)
- Larynx (ICD-9 code: 161, of ICD-0 code: C32)
- Neusholte en neusbijholten (ICD-9 code: 160, of ICD-0 code:C30 en C31)
- Maligne speekselklieren (ICD-9 code: 142, of ICD-0 code: C06.9, CO7 en C08)
- Lymfkliermetastasen plaveiselcelcarcinoom van onbekende origine (ICD-9 code: 199, of; ICD-0 code: C80).

4.2 Gegevens (minimaal) nodig voor het zorgproces

Om een indruk te krijgen van de informatie waarvan zorgverleners vinden dat deze noodzakelijk zijn voor
het zorgproces is de volgende vraag beantwoord:
Wat zijn de (minimale) gegevens die nodig worden geacht voor het zorgproces van patiénten met
hoofd-halstumoren?

Door middel van interviews met betrokken zorgverleners in de zorgketen HHT (medisch, paramedisch en

verpleegkundig) is nagegaan welke informatie MINIMAAL nodig wordt geacht voor een optimaal
zorgproces gedurende de fasen intake, diagnostiek, behandeling en follow-up (zie figuur 3).

Figuur 3: schematische weergave klinisch zorgproces

In tabel 10 zijn de informatie elementen opgenomen waarvan is aangegeven dat deze minimaal
noodzakelijk zijn voor het zorgproces.™ In het totaal gaat het om 87 elementen.

1 patrick Lubbers, Verkenning hoofd-halstumoren: relatie tussen generieke en specifieke bouwstenen binnen het HHT domein, 2014

Registratie a/d Bron: HHT v 0.7 pagina 12



Tabel 10: informatie minimaal noodzakelijk voor het zorgproces

Verwijzing

Intake

Diagnostiek

Behandeling

Follow-up

Demografische gegevens

Voorgeschiedenis —

Tumor — TNM stadiering

Behandeling — soort (neo-

Anamnese — algemeen

— patiént algemeen (Clinical) adjuvant, etc.)

Medicatie Voorgeschiedenis — Tumor — TNM stadiering Behandeling — type Anamnese — sociaal
oncologisch (Radiologisch) (radiotherapie, etc.)

Allergieén Anamnese — algemeen Tumor — locatie Behandeling —startdatum  Lichamelijk onderzoek —

algemeen

Uitgevoerde diagnostiek —
conclusie

Anamnese — Familie

Tumor — grootte (mm)

Behandeling — verslag

Lichamelijk onderzoek —
gewicht

Uitgevoerde diagnostiek —
datum

Anamnese — Sociaal

Tumor —infiltratie diepte
(mm)

Behandeling —
verslagdatum

Lichamelijk onderzoek —
eetgewoonte

Tumor — TNM stadiering
(Clinical)

Lichamelijk onderzoek —
algemeen

Lab bepaling — HB
bloedwaarde

Anamnese — algemeen

Toxiciteit — type

Tumor — TNM stadiering
(Pathologisch)

Lichamelijk onderzoek —
gewicht

MDO - vraagstelling

Lichamelijk onderzoek —
algemeen

Toxiciteit — graad

Tumor — versie stadiering

Lichamelijk onderzoek —
eetgewoonte

MDO — MDO diagnose

Lichamelijk onderzoek —
gewicht

Toxiciteit — versie lijst
(CTC)

Tumor — locatie

Intoxicaties — alcohol jaar
gestart/gestopt

MDO - conclusie en
beleid

Lichamelijk onderzoek —
lengte

Toxiciteit — startdatum

Tumor — PA verslag

Intoxicaties — alcohol
eenheden

MDO - deelnemers

Lichamelijk onderzoek —
Wondgenezing

Toxiciteit — einddatum

Tumor — PA verslagdatum

Intoxicaties — drugs jaar
gestart/gestopt

MDO - datum

Toxiciteit — type

Tumor — Moleculaire PA

verslag

Intoxicaties — drugs soort

Radiologie — verslag

Toxiciteit — graad

Tumor — moleculaire PA

verslagdatum

Intoxicaties — drugs
eenheden

Radiologie —
beeldvorming

Toxiciteit — versie lijst
(CTC)

Intoxicaties — roken jaar
gestart/gestopt

Metastasering — locatie

Toxiciteit — startdatum

Intoxicaties — roken
packyears

Metastasering —
aanwezig?

Toxiciteit — einddatum

Intoxicaties — roken

Toxiciteit — relatie tot

eenheden behandeling

Allergieén Complicaties —
Specialisme

Medicatie Complicaties — Ernst

Pijnscore — VAS

Complicaties —
Doodsoorzaak

Comorbiditeit

Complicaties — Obductie

Pijnscore — VAS

Tumor — TNM stadiering
(Pathologisch)

Tumor — versie stadiering

Tumor — PA verslag

Tumor — PA verslagdatum

Tumor — klieren bepaling

Tumor —snij rand
bepaling

Tumor — moleculaire PA
verslag

Tumor — moleculaire PA
verslag datum
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4.3 Gegevens nodig voor de kernset kwaliteitsindicatoren

Met de kernset van indicatoren als uitgangspunt (drie uitkomstindicatoren en 13 medische en 19
paramedische procesindicatoren) is uitgezocht hoeveel informatie elementen of gegevens er nodig zijn om
de indicatoren te kunnen bepalen. De vraag die daarbij hoort luidt:

Welke gegevens zijn nodig voor het kunnen meten van de kernset van kwaliteitsindicatoren?

Dit leverde een lijst met 167 informatie elementen op vanuit de kwaliteitsindicatoren, ook wel variabelen
genoemd. Deze informatie elementen zijn per categorie bij elkaar gezet. In tabel 11 staan de categorieén
en het aantal informatie elementen. In bijlage 2 is de totale tabel opgenomen.

Tabel 11: informatie elementen nodig voor de kernset kwaliteitsindicatoren per categorie

Categorie Aantal Categorie Aantal Categorie Aantal
Verwijzing 1 Tumor/PA verslag 19 Paramedische nazorg 8
Afspraken 1 Lymfeklieren bepaling 4 Mondzorg 7
Patient 2 Tumorstadiering 12 Fysio 9
WHO-performance 2 MDO 6 Voedingszorg 12
Comorbiditeit 1 Behandelplan 4 Psychologische zorg 11
Sociale anamnese 2 Slecht nieuws gesprek 2 Logopedie

Alcohol 5 Behandeling 21 Overleving

Roken 3 Controle schildklier

Gewicht 8 Toxiciteit

Lengte 1 Complicaties

Diagnose 3

TOTAAL 167

Tabel 11 laat zien dat de categorieén Behandeling (21), Tumor/PA verslag (19) en Tumorstadiering (12) de
meeste informatie elementen nodig hebben, gevolgd door Voedingszorg (12) en Psychologische zorg (11).
De paramedische zorg in totaal heeft 56 elementen (=34%) nodig.

4.4 Overeenkomst benodigde gegevens zorgproces en indicatoren

Na het achterhalen van de minimaal noodzakelijk geachtte gegevens voor het zorgproces en de benodigde
gegevens voor de kwaliteitsindicatoren is de volgende vraag beantwoord:
In welke mate komen de benodigde gegevens voor het zorgproces overeen met de benodigde
gegevens voor de kwaliteitsindicatoren?

De informatie elementen die genoemd zijn als minimaal noodzakelijk voor het zorgproces en de informatie
elementen die nodig zijn voor de kwaliteitsindicatoren zijn naast elkaar gezet en vergeleken. Uit de eerste
analyses bleek dat er meer informatie elementen nodig waren voor de kwaliteitsindicatoren (167
elementen) in vergelijking met de informatie elementen die genoemd werden als minimaal nodig voor het
zorgproces (87 elementen) (zie tabel 12 en figuur 4). Slecht 33% van de benodigde gegevens voor de
kwaliteitsindicatoren komt overeen met gegevens die minimaal noodzakelijk worden geacht in het
zorgproces.
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Tabel 12: 1° vergelijking benodigde gegevens zorgproces minimaal en gegevens voor kwaliteitsindicatoren

A Zorgproces B Indicatoren OverlapAenB Alleen A Alleen B
87 167 55 32 112
(63% overlap) (33% overlap) (37% alleen A) (67% alleen B)

Dit kwam met name doordat voor de kwaliteitsindicatoren meer gedetailleerde informatie nodig is over
onder andere: comorbiditeit, meten van gewicht op acht verschillende momenten, specificaties rondom
behandelingen, specifiekere informatie over TNM-stadiéringen, data van momenten dat consulten,
diagnostiek en behandelingen plaats hebben gevonden en case-mix factoren. Aan de andere kant kwamen
er ook items vanuit methode A niet voor in methode B, bijvoorbeeld: allergieén, sociale anamnese,
lichamelijk onderzoek en wondgenezing.

Minimale zorg 55 Kwaliteitsindicatoren

87 elementen 167 elementen

Figuur 4: overlap gegevens zorgproces minimaal en kwaliteitsindicatoren

Tijdens de bespreking van bovenstaande tussentijdse resultaten met het programmateam Registratie aan
de Bron is geconcludeerd dat het goed mogelijk is dat de zorgverleners in de interviews niet aan bepaalde
informatie elementen hebben gedacht omdat gevraagd werd wat minimaal noodzakelijk werd geacht.

Het zou echter goed kunnen zijn dat ze bepaalde elementen toch zodanig van belang vinden dat ze bereid
zijn deze aan de bron in het EPD te registreren. Dit is aan een aantal zorgverleners in het Radboudumc
nagevraagd (specialist, verpleegkundige, dietist, fysiotherpeut, mondhygiést en logopedist) en dat gaf een
totaal ander beeld (zie tabel 13).

Tabel 13: 2° vergelijking gegevens belangrijk geacht en bereid te registreren en gegevens voor de kwaliteitsindicatoren

A Zorgproces B Indicatoren Overlap Aen B A niet B B niet A
196* 167 147 49 20
(75% overlap) (88% overlap) (25% alleen A) (12% alleen B)

* het aantal elementen A Zorgproces is sowieso met 56 toegenomen omdat in de eerste analyse de paramedische items niet waren

meegenomen
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Deze tweede analyseronde laat zien dat 88% van de informatie elementen die nodig zijn voor de
kwaliteitsindicatoren ook zodanig van belang worden geacht voor het zorgproces dat zorgverleners bereid
zijn deze aan de bron te registreren. Daarnaast dienen er nog 20 extra elementen geregistreerd te worden
die niet direct van belang worden geacht voor het zorgproces (zie tabel 13 en figuur 5).

Voorbeelden hiervan zijn: of diagnostiek is uitgevoerd en/of gereviseerd in het betreffende
centra/ziekenhuis, controle schildklierfunctie na bestraling, verwijzing naar de diétist en psychosociale
screening. Voorbeelden van elementen die wel voor het zorgproces van belang zijn maar niet voor de
kwaliteitsregistratie is het radiologieverslag, allergieén, radiologische TNM stadiéring, HB bloedwaarde, VAS
pijnscore, wondgenezing en eetgewoonten.

Bereid t
registra

196

Figuur 5: overlap gegevens bereid te registreren in het zorgproces en kwaliteitsindicatoren
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5. Resultaten: Zorginformatiebouwstenen

5.0 Achtergrond
Voordat we de gestelde vragen gaan beantwoorden volgt eerst een korte uiteenzetting over het concept

zorginformatiebouwstenen. Als definitie van een zorginformatiebouwsteen kan het volgende worden
geformuleerd:
Een zorginformatiebouwsteen is een structuur van medisch gezien (onlosmakelijk) samenhangende
gegevens die pas als geheel relevante medische informatie weergeven.™

Een zorginformatiebouwsteen bevat dus naast gegevenselementen ook de relaties tussen deze elementen
in de betreffende zorginformatiebouwsteen. Het kan gaan om een relatief kleine bouwsteen
'‘Laboratoriumbepaling' of 'Lichaamslengte', maar ook om een veel complexere bouwsteen 'bloeddruk’. Het
doel is om samenhang in gegevens vast te leggen en precies te specificeren welke terminologie en/of
coderingen gebruikt moeten worden. Hierbij worden nog geen technische keuzes gemaakt voor
overdrachtsstandaarden of technische standaarden (bv. HL7, CCD, IHE), (EPD) systemen of netwerken. De
bouwstenen zijn in deze zin dus techniek neutraal te noemen.

Box 2: voorwaarden voor zorginformatiebouwstenen (ZIB)

e gegevens in een bouwsteen moeten in alle omstandigheden als eenheid gezien worden
e  de bouwsteen moet use case onafhankelijk zijn maar de vulling wordt door de context bepaald
e een zorgverlener moet voor de hele bouwsteen geautoriseerd worden

De voornaamste reden om logische zorginformatiebouwstenen te definiéren is dat deze na eenmalige
zorgvuldige definitie, voor veel andere toepassingen opnieuw (her)gebruikt kunnen worden. Of hergebruik
mogelijk is, hangt vooral af van de eigenschappen van de bouwstenen, zoals omvang en bereik (zie figuur 6
voor voorbeelden van hergebruik). De eerste bouwstenen zijn specifiek ontwikkeld voor de klinische
overdracht maar zijn generiek van opzet waardoor deze ook in andere situaties (use cases) gebruikt kunnen
worden (zie figuur 6). Ook zijn er bouwstenen ontwikkeld specifiek voor de verpleegkundige overdracht. In
totaal zijn er nu 86 bouwstenen (zie bijlage 1).”* In dit project wordt gekeken naar de bruikbaarheid voor
kwaliteitsindicatoren in hoofd-halsketen.
e u

gebruik/toepassing 1 é

b o Zorgverlening/overdracht 5"
> . —

gebruik/toepassing 2
Onderzoek

’ Sy
gebruik/toepassing 3 %
Eenduidige, herbruikbare Kwaliteitsindicatoren =
klinische bouwstenen
(lab-uitslag, verrichting, diagnose, . . &
rookgedrag, misselijkheid, eten, gebruik/toepassing4 .&,
drinken, zichtbeperking etc) EPD-inrichting

Figuur 6: gebruiksmogelijkheden voor zorginformatiebouwstenen

2 Fred Smeele: Begeleidend document zorginformatiebouwstenen, 2015
13 http://www.nictiz.nl/page/Expertise/Specialistische-zorg/Zorginformatiebouwstenen
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In tabel 14 staat een aantal zorginformatiebouwstenen genoemd die ontwikkeld zijn in het project

Generieke Overdracht Gegevens, gegroepeerd in de secties van Continuity of Care Record (CCR). Op de

website van Nictiz staan alle beschikbare bouwstenen die zijn ontwikkeld (zie ook bijlage 1).**

Tabel 14: overzicht zorginformatiebouwstenen uit project GenOg in CCR/CCD-secties

CCR/CCD

zorginformatiebouwsteen

Header

Patient

Zorgaanbieder

Zorgverlener

Sectie 1 — Payers

Betaler

Sectie 2 — Advance Directives

BehandelAanwijzing

Sectie 3 — Support

Contactpersoon

Sectie 4 — Functional Status

FunctioneleStatus

Barthelndex

Sectie 5 — Problems

Probleem

Sectie 6 — Family History

Familieanamnese

Sectie 7 — Social History

BurgerlijkeStaat

Drugsgebruik

IntoxicatieAlcohol

IntoxicatieTabak

Levensovertuiging

Nationaliteit
Opleiding
Woonsituatie
Sectie 8 — Alerts Alert
Sectie 9 — Medications Medicatie

Sectie 10 — Medical Equipement

MedischeHulpmiddel

Sectie 11 — Immunizations

Vaccinatie

Sectie 12 — Vital Signs

Ademfrequentie

Bloeddruk

Gewicht

GlasgowComaScale

Hartfrequentie

Lengte

O2Saturatie

Pijnscore

Polsfrequentie

Temperatuur

Sectie 13 — Results

LabUitslag

TekstUitslag

Sectie 14 — Procedures

Procedure

Sectie 15 — Encounters

Contact

Sectie 16 — Plan of Care

PlanOfCare

Sectie 17 — Healthcare Providers

Zorgverlener

Bron: verslag Patrick Lubbers, 2014, gecorrigeerd naar Publicatie 2015

4 http://www.nictiz.nl/zib/
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Een bouwsteen is beschreven volgens een vaste structuur. In het oog springend en leidend in de discussies
tijdens de ontwikkeling van de bouwstenen is het informatie model. In figuur 7 is als voorbeeld het model
opgenomen van de bouwsteen alcoholgebruik. Dit model laat zien dat de bouwsteen bestaat uit meerdere

onderdelen (blauwe vlakken).

class Information Model

D container

5T

srootconcepts
AlcoholGebruik

cD

adata,enumerations

adataw | -

Toelichting 0.1

0.1

AlcoholGebruikStatus

Alcohol GebruikStatusCodelijst I_J

A

acontainers
Waarne mingGe bruik

TS
adataw
StartDatum  f~—__
0.4 T
o
= ///-f’
adataw :;_.1
StopDatum

FQ

adataw
Hoeveelheid

«rootconcept»  AlcoholGebruik

Figuur 7: informatiemodel van de bouwsteen alcoholgebruik.
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5.1 Passende zorginformatiebouwstenen

Voor de 167 informatie elementen die nodig zijn voor de kwaliteitsindicatoren is de volgende vraag
beantwoord:
In welke mate zijn er voor de benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren passende
bestaande zorginformatiebouwstenen of —elementen daarvan reeds beschikbaar?

Passend wil zeggen dat de bouwsteen direct toepasbaar is zonder aanpassingen of met kleine aanpassingen
aan de bestaande bouwsteen. In paragraaf 5.2 worden voorstellen gedaan voor aanpassen bestaande en
nieuw te bouwen bouwstenen en worden twee nieuwe bouwstenen voor de oncologie en specifiek voor de
keten patiénten met hoofd-halstmoren, beschreven. In paragraaf 5.3 worden voorstellen gedaan voor
aanpassingen aan de bestaande kwaliteitsindicatoren voor patiénten met hoofd-halstumoren. In figuur 8
wordt dit visueel weergegeven.

Directe match
element en ZIB

Kwaliteits
Indicatoren (KI)
HHT =>
167 elementen

Aanpassen Kl

Figuur 8: mapping of matchen informatie elementen Kl en ZIB

100
Zorginformatie
bouwstenen

Geen directe match >
Aanpassen ZIB

Helemaal geen match >
Nieuw bouwsteen

Tabel 15 laat zien dat voor 43% van de informatie elementen die nodig zijn voor de Kl, beschikbare
bouwstenen zijn die direct gebruikt kunnen worden. Dit loopt op tot 48% als er drie bouwstenen worden
aangevuld namelijk: alcoholgebruik.x, tabakgebruik.x en verrichting.x (zie bijlage 2). Voor 31% moeten
nieuwe bouwstenen worden opgesteld (zie paragraaf 5.2) en voor zes elementen (=4%) moeten de
kwaliteitsindicatoren worden aangepast (zie paragraaf 5.3). Voor 26 elementen hoeven geen bouwstenen
te worden opgesteld maar is er sprake van “losse items” die direct uit het EPD zouden moeten kunnen
worden gehaald. Voor de vier elementen die te maken hebben met behandelplan zou een nieuwe
bouwsteen kunnen worden gemaakt, maar hier was geen consensus over vandaar dat er vraagtekens zijn
opgenomen.

Tabel 15: resultaten mapping elementen KI met de bestaande ZIB

Aantal Van totaal (%)

1. Directe Match 72 43%
2. Aanpassen ZIB 8 5%
3. Nieuwe bouwsteen 51 31%
4. Aanpassen Kl 6 4%
Los item ** 26 15%
¥ 4* 2%

TOTAAL 167 100%

* deze 4 elementen hebben allemaal betrekking op behandelplan
** het betreft hier ook elementen die door middel van ‘afleiden’ kunnen worden achterhaald
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Tabel 16 laat voor alle informatie elementen waar een bestaande bouwsteen voor gebruikt kan worden
zien, welke dat zijn. In totaal wordt er verwezen naar 18 verschillende bestaande
zorginformatiebouwstenen. De bouwsteen waarnaar het meeste verwezen is, is de bouwsteen verrichting.x
(25 keer) gevolgd door de bouwsteen contact.x (13 keer). Ook lichaamsgewicht, probleem, alcoholgebruik
en ondervoeding zijn bruikbare bouwstenen voor de kwaliteitsindicatoren voor patiénten met hoofd-
halskanker.

Tabel 16: alle bouwstenen waarnaar verwezen is per informatie element voor de K|

Zorginformatiebouwsteen Aantal elementen
Verrichting.x 25
Contact.x 13

Lichaamsgewicht.x

OverdrachtConcern.x
AlcoholGebruik.x
Must.x
Ondervoeding.x
MedicatieVoorschrift
TabakGebruik.x
Labuitslag.x

Uitkomstvanzorg.x
Patient.x

AlgemenBepaling.x

Gezinssituatie.x
MedicatieGebruik
Opleiding.x

Woonsituatie.x

PR P RPINNNNNDNW R OO0

Lichaamslengte.x
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5.2 Nieuwe en aanpassingen zorginformatiebouwstenen

Voor de 59 informatie elementen waar geen bouwsteen reeds beschikbaar voor is, is de volgende vraag
beantwoord:
Welke zorginformatiebouwstenen moeten tenminste gebouwd of aangepast worden voor de set
kwaliteitsindicatoren hoofd-halsoncologie?

De informatie elementen die nodig zijn voor de kwaliteitsindicatoren clusteren behoorlijk. Hierdoor komt
het dat er slechts vijf nieuwe bouwstenen nodig zijn om de 51 informatie elementen af te kunnen dekken
waar nieuwe bouwstenen voor nodig zouden zijn (zie tabel 17). Het gaat om nieuwe bouwstenen voor
tumorclassificatie, PAuitslagen, patientenbespreking, toxiciteit en psychologische zorg. Er is geen
consensus of er voor de items die gaan over het behandelplan ook een nieuwe bouwsteen nodig is.

Tabel 17: informatie elementen waar nog geen ZIB voor is

Informatie element KI Aantal elementen
Tumorclassificatie 18
PAuitslag 17
Patientenbespreking 6

Toxiciteit

Psychologische zorg 5

TOTAAL 51

Behandelplan?? 4

In tabel 18 staan voorstellen voor het toevoegen van een of meerdere items (de blauwe vlakken in figuur 7)
aan bestaande zorginformatiebouwstenen.

Tabel 18: informatie elementen en ZIB waar aanpassing nodig is

Informatie element KI ZIB

Voorlichting roken TabakGebruik.Voorlichting?
Voorlichting alcohol AlcoholGebruik.Voorlichting?
Diagnostiek uitgevoerd Verrichting.x

Diagnostiek gereviseerd Verrichting.x

Behandeling type — chirurgie Verrichting.x

Radiotherapie - Therapeutisch Verrichting.x

fractie & totaaldosis

Radiotherapie - Profylactisch fractie Verrichting.x
& totaaldosis

Radiotherapie - Aantal Verrichting.x
bestralingsfracties

Een aantal andere suggesties voor toevoegingen zijn:
e Tekstuitslag = codes voor “OK-verslag” en “Radiologie-verslag”
e Contact = toevoegen “contacttype 1° afspraak”
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Na raadpleging van de kerngroep heeft de werkgroep besloten om voor tumorclassificatie en
patiéntenbespreking (MDO) twee nieuwe bouwstenen te ontwikkelen. Voor deze bouwstenen is gekozen
omdat deze een groot aantal items dekken en omdat de bouwstenen makkelijk generiek kunnen worden
binnen de oncologie (bouwsteen: tumorcalssificatie) of ook binnen ketens buiten de oncologie (bouwsteen:
patientbespreking). Een groot aantal items hebben ook te maken met de PAuitslag. Hierover zouden
afspraken gemaakt dienen te worden met PALGA die deze items registreerd.

De figuren 9 en 10 laten de blauwdrukken zien van de nieuw ontwikkelde zorginformatiebouwstenen. In de

appendices zijn de totale bouwstenen opgenomen.
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Figuur 9: blauwdruk van de bouwsteen patiéntenbespreking
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Figuur 10: blauwdruk van de bouwsteen tumorclassificatie (nog “under construction”)
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5.3 Aanpassen kwaliteitsindicatoren

Vanuit de analyse is zes keer het advies gegeven om de kwaliteitsindicatoren aan te passen:
Welke aanpassingen moeten gedaan worden om de kwaliteitsindicatoren te laten aansluiten bij de
bestaande zorginformatiebouwstenen?

Zes keer wordt het advies gegeven om de kwaliteitsindicatoren aan te passen. Het gaat dan niet om de hele
indicator maar om de gehanteerde antwoordcategorieén. Concreet gaat het om de variabelen geslacht,
woonsituatie, roken ja/nee, hoeveelheid alcohol en nutritional assessment op percentage gewichtsverlies
of BMI (zie tabel 19). De beschrijvingen in de bouwstenen zijn vaak uitgebreider met meer gedetailleerde
informatie. Duidelijke voorbeelden zijn 'woonsituatie' en ‘roken’. De categorieén voor de bouwsteen maken
bij beide items een meer gedetailleerd onderscheid dan de categorieén voor de kwaliteitsindicator. Voor de
items 'nutritional assessment - % gewichtsverlies' en 'nutritional assessment - BMI' zijn de categorieén in de
bouwstenen beschreven in objectief meetbare eenheden en voor de kwaliteitsindicatoren niet, hier worddt

geacht dat men zelf het BMI en/of % gewichtsverlies uitrekent en dan enkel de conclusie noteerd.

Tabel 19: geadviseerde aanpassingen voor de categorieén van de kwaliteitsindicatoren

Hoofdgroep

Categorie kwaliteitsindicator

Categorie zorginformatiebouwsteen

Geslacht

man of vrouw

man, vrouw, ongedifferentieerd,
onbekend

Woonsituatie

Alleen wonend,
Samenwonend/getrouwd,
Verzorgingshuis , Verpleeghuis,
Instelling/kliniek , Anders, namelijk:

Woonsituatie: Bovenwoning,
Benedenwoning, eengezinswoning,
appartement of flatwoning,
aanleunwoning, woonboot,
woonwagen, Instelling AWBZ,
dakloos, anders.

Burgerlijke staat: Gescheiden,
gehuwd, nooit gehuwd
geweest/geregistreerd partnerschap
gehad, Geregistreerd partnerschap,
Weduwe/weduwnaar.

Alcohol - hoeveelheid

1 =1-3 eenheden, 2 = 4-6 eenheden, 3
=1-3 eenheden pw, 4 = 4-6 eenheden
pw, 5 =7-10 eenheden pw, 6 =>10

Omvang van het alcoholgebruik van
de patiént in eenheden alcoholische
drank per tijdseenheid

Roken ja/nee

1 = nooit gerookt, 2 = gestopt met
roken, 3 = huidige roker, 4 = Onbekend,
5 = Niet geregistreerd

SoortTabakGebruik: Rookt sigaretten,
rookt sigaren, rookt pijp, rookt shag,
anders;

TabakGebruikStatus: Rookt dagelijks,
rookt soms, rookt passief, ex-roker,
niet-roker maar in verleden
onbekend, nooit gerookt, anders

Nutritional assessment
afgenomen - % gewichtsverlies

1=ja, 2 =nee, 3 = Onbekend, 4 = Niet
geregistreerd in EPD

Gewichtsverlies <5%, Gewichtsverlies
=5-10%, Gewichtsverlies >10%

Nutritional assessment
afgenomen - BMI

1 = Ondergewicht, 2 = Overgewicht, 3 =
Onbekend, 4 = Niet geregistreerd in
EPD

BMI >20 kg/m3, BMI tussen 18,5-20
kg/m3, BMI < 18,5 kg/m3

Als meetinstrument voor de comorbiditeit is vanuit de kwaliteitsindicatoren gekozen voor de ACE-27. Wij

schatten in dat voor de items uit deze lijst de bouwsteen probleem gehanteerd kan worden. Echter dit zou

nader moeten worden bekeken omdat de ACE-27 niet afgestemd is met de DHD-thesaurus.
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6. Resultaten: Proof of Concept

6.1 Registratie aan de Bron(-systemen)

Twee vraagstellingen zijn er geformuleerd voor de zogenaamde Proof of Concept waarin in twee UMC's
(het UMCG en het Radboudumc) gekeken is naar de huidige situatie. De eerste vraag is:
In welke mate worden de benodigde gegevens voor de kwaliteitsindicatoren geregistreerd aan de
bron?

Voor alle 167 informatie elementen die nodig zijn voor het kunnen bepalen van de kwaliteitsindicatoren is
nagegaan of deze reeds in de bron(-systemen) c.g. electronische patiénten dossiers (EPD’s) worden
geregistreerd. Deze beoordeling is gedaan aan de hand van vijf categorieén (zie box 3 en figuur 11). Deze
catergorieén zijn gedefineeerd op basis van de manier waarop de informatie aanwezig is in het EPD. Het
gaat hier niet om de manier waarop het element daadwerkelijk uit het EPD gehaald kan worden. Deze
analyse volgt onder paragraaf 6.2.

Box 3: criteria voor manier van registratie van informatie element voor Kl

0. Geen registratie in het EPD

2. Informatie element is geregistreerd in het EPD in een open tekstveld

4. Informatie element is geregistreerd, gecategoriseerd en gelinkt aan een
coderings- of classificatiesysteem in het EPD (bijvoorbeeld een classificatie van
TNM of ICD-10 code). Dit hoeft niet aan de bron door de dokter te worden gedaan
maar kan aan de achterkant worden gelinkt.

De exercitie is uitgevoerd in twee Hoofd-hals Oncologische centra, het UMCG en het Radboudumc. Er is in
beide centra door minimaal twee personen in verschillende combinaties van zorgverleners en/of
informatiearchitecten c.q. informatieadviseurs gekeken op welke manier de informatie elementen reeds
aanwezig zijn in het EPD (zie bijlage 2).

Tabel 20 laat zien dat in het UMCG 25% van de benodigde informatie elementen niet in het EPD c.qg.
bronsystemen is vastgelegd. In het Radboudumc is dit 12%. In het UMCG is 21% direct uit bronsystemen te
halen ofwel in open tekstvelden ofwel tevens gecategoriseerd en gecodeerd (categorie 2 t/m 4). In het
Radboudumc is dit 70%. In het Radboudumc is dit in de helft van de gevallen door middel van open
tekstvelden. In slechts 3% van de gevallen is het informatie element gecategoriseerd en gecodeerd in het
Radboudumec, in het UMCG is dit 11%.
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Tabel 20: registratie in bronsystemen voor 167 elementen voor K|

Categorie UMCG % Radboudumc %

0. geen registratie in EPD 42 25% 20 12%
1. in EPD vast uit externe bron 77 46% 31 18%
2.in EPD als open tekstveld -- 58 35%
3.in EPD en gecategoriseerd 16 10% 53 32%
4.in EPD gecategoriseerd en gecodeerd 18 11% 5 3%
?7? 14 8%

TOTAAL 167 100% 167 100%

In tabel 21 is gekeken naar de overeenkomsten tussen het UMCG en het Radboudumc. 32% van de 167
benodigde informatie elementen worden op dezelfde manier beoordeeld vanuit registratie in de beide

bronsystemen (zie tabel 20).

Tabel 21: overeenkomsten UMCG en Radboudumc

Categorie Aantal % Voorbeelden
0. geen registratie in EPD 16 30%

1.in EPD vast uit externe bron 30 56%

2.in EPD als open tekstveld

3.in EPD en gecategoriseerd 8 14%

4. in EPD gecategoriseerd en gecodeerd

TOTAAL 54/167 = 32%

Het gaat dan met name over overeenstemming over items die vast uit externe bronnen worden gehaald

zowel in het UMCG en het Radboudumc (voorbeelden: tumor classificatie en PA), om elementen die in

beide ziekenhuizen helemaal niet uit de bronsystemen kunnen worden gehaald (voorbeelden:

psychosociale zorg, diagnostiek reviseerd, voorlichting roken) of die wel in beide ziekenhuizen in het EPD

gecategoriseerd worden vastgelegd (voorbeelden: overleving, alcoholgebruik, geboortedatum en datum 1°

afspraak) (zie tabel 22).

Tabel 22: informatie elementen voor KI waar overeenstemming over is wat betreft RadB (aantal elementen)

0. geen registratie

1. in EPD uit externe bron

3. in EPD gecategoriseerd

e  Gewichtsmeting (5x)

Tumor classificatie en PA (14x)

Overleving (3x)

e  Psychosociale zorg (5x) Metastasering (7x)

Alcoholgebruik en eenheden (2x)

e Alcohol (start,stop,
voorlichting) (3x)

Lymfeklierbepaling (4x)

Gewichtsmeting OK en totaal (2x)

e  Slecht Nieuwsgesprek (2x)

Roken en pakjaren (2x)

e  Co-morbiditeit (1x)

Datum 1° afspraak (1x)

e  Diagnostiek gereviseerd (1x)

Geboortedatum (1x)

e  Voorlichting roken (1x)
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Informatie element Categorien
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Figuur 11: toelichting en visualisatie categorieén registratie aan de bron®

15 Figuur gemaakt door Michael van der Zel
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6.2 EPD ingericht volgens de zorginformatiebouwstenen

Op de eerste plaats is in de Proof of Concept gekeken of de benodigde informatie voor de indicatoren in de
bron(-systemen) wordt geregistreerd; en als dit zo was op welke manier (zie paragraaf 6.1). Op de tweede
plaats is gekeken:
In welke mate kan informatie uit een EPD worden gehaald op de manier zoals beschreven in de
zorginformatiebouwstenen?

Omdat het UMCG nog niet beschikt over een geintegreerd EPD is deze exercitie alleen in het Radboudumc
uitgevoerd en dan alleen voor de bouwstenen die ontwikkeld zijn in het project Generieke
overdrachtsgegevens. De verpleegkundige bouwstenen en de nieuw te ontwikkelen bouwstenen waren
nog niet vastgesteld toen de analyse is uitgevoerd.

Zoals in paragraaf 5.0 is beschreven bestaat een zorginformatiebouwsteen uit tenminste één maar vaak
meerdere subelementen. Deze analyse is uitgevoerd op het niveau van de bouwstenen en soms ook op het
niveau van deze subelementen. Hierbij is gekeken of het subelement zoals beschreven in de bouwsteen uit
het EPD gehaald kan worden en NIET of het ook daadwerkelijk gebruikt wordt. Bijvoorbeeld: de
Barthelindex zit alleen voor de klinische geriatrie standaard in de verpleegkundige observatielijsten, en
voor de anderen alleen als je de activiteit activeert.

Voor de beoordeling is een eenvoudig stoplicht-systeem bedacht waarin voor de 42
zorginformatiebouwstenen is gekeken naar twee vragen (zie tabel 23):
1. Wat is de status in Epic (STATUS)?

2. Is het haalbaar om de gewenste registratie aan de bron volgens de ZIB te realiseren (SUPPORT)?

Tabel 23: toelichting beoordeling subelementen ZIB in EPIC

Groen Rood
STATUS Het element is Het element is niet Het element komt niet voor
geimplementeerd zoals in geimplementeerd zoals in in de implementatie of is
de specificatie en direct te de specificatie maar kan na  helemaal niet bruikbaar
gebruiken kleine aanpassingen
gebruikt worden
SUPPORT Aanpassing van het EPD aan  Geschikt maken voor Waarschijnlijk is een
de standaard is direct specificatie bouwsteen substantiéle aanpassing
mogelijk door configuratie vereist enige aanpassing nodig voor aansluiting bij
van het EPD de standaard; kan alleen
met wijzigingen via de
leverancier

Wij hebben ervoor gekozen om de gedetailleerde analyse niet integraal op te nemen in dit rapport omdat
deze gezien moet worden als een inschatting hoeveel werk er nog verricht moet worden om het EPD aan te
passen aan de standaard zoals beschreven in de zorginformatiebouwstenen. Het gaat daarbij met name om
de inrichting van het EPD en niet om de mogelijkheden van het EPD zelf. Een grove lijn is dat ongeveer voor
40% van de bouwstenen de huidige status (d.w.v. van een half jaar geleden) geel of rood is maar dat bijna
100% wel te realiseren is in het EPD. Inmiddels is dit door het EVA project (AMC/VUmc) vrijwel helemaal
uitgevoerd en besproken met de EPD-leverancier. Deze aanpassingen worden de nieuwe standaard voor
Nederland en ook het Radboudumc gaat haar EPD de komende maanden aanpassen.
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7. Kernbevindingen en Aanbevelingen

In dit laatste hoofdstuk worden de belangrijkste bevindingen van het project samengevat en worden op

basis daarvan aanbevelingen gedaan.

7.1 Kernbevindingen

Kwaliteitsindicatoren en benodigde gegevens

Voor de keten 'patiénten met hoofd-halstumoren' (HHT) zijn op een zorvuldige wijze 13 medische
en 19 paramedische procesindicatoren ontwikkeld als ook drie uitkomstindicatoren (recidief, status
van de patiént en complicaties), de patiéntervaring (CQl oncologie en CQl radiotherapie), kwaliteit
van leven (EORTC-C30 en EORTC H&N-C35 en EQ5D) en tien casemix factoren.

Voor het kunnen bepalen of meten van de set HHT kwaliteitsindicatoren (exclusief de
patiéntenervaring en kwaliteit van leven) zijn 167 informatie elementen of variabelen nodig.

55 van deze informatie elementen (= 33%) overlappen met wat minimaal noodzakelijk wordt
geacht voor het zorgproces.

Als terug wordt gevraagd aan de hand van elk van de 167 benodigde informatie elementen of de
arts of paramedicus dit element zodanig van belang acht, dat hij bereid is deze aan de bron te
registreren, dan gaat het overlap percentage omhoog naar 88%. Dit is alleen nagevraagd in het
Radboudumc.

Zorginformatiebouwstenen (passend, aanpassen, nieuwe)

Voor 72 elementen (43%) die nodig zijn voor de HHT kwaliteitsindicatoren kunnen direct bestaande
zorginformatiebouwstenen gebruikt worden.

Dit loopt op tot 48% als er kleine aanpassingen worden gedaan aan bestaande bouwstenen
(alcoholgebruik, tabakgebruik, verrichting, tekstuitslag en contact) .

Voor 51 elementen (31%) moeten nieuwe bouwstenen worden opgesteld. Slechts vijf nieuwe
bouwstenen zijn nodig om alle 51 informatie elementen af te kunnen dekken.

Het gaat om nieuwe bouwstenen voor tumorclassificatie, PAuitslagen, patiéntenbespreking,
toxiciteit en psychologische zorg. Er is geen consensus of er voor de items die gaan over het
behandelplan ook een nieuwe bouwsteen nodig is.

Voor tumorclassificatie en patiéntenbespreking (MDO) zijn binnen dit project twee nieuwe
bouwstenen ontwikkeld.

Voor 26 elementen (15%) hoeven geen bouwstenen te worden opgesteld maar is er sprake van een
“los item” dat direct uit het EPD zou moeten kunnen worden gehaald.

Voor zes elementen (4%) moeten de kwaliteitsindicatoren worden aangepast. Het gaat dan niet om
de hele indicator maar om de gehanteerde antwoordcategorieén.

De bouwsteen die het meest gebruikt is, is de bouwsteen verrichting (25 keer) gevolgd door de
bouwsteen contact (13 keer).

Registratie aan de bronsystemen

In het UMCG zijn 75% van de benodigde informatie elementen voor de HHT kwaliteitsindicatoren
op één of andere manier vastgelegd in het EPD c.q. bronsystemen. In het Radboudumc is dit 88%.
De informatie is echter slechts in 10% (UMCG) en in 31% (Radboudumc) van de gevallen
gecategoriseerd (de meeste informatie komt uit externe bronnen of is in open tekstvelden
vastgelegd).
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Slechts in 11% (UMCG) en 3% (Radboudumc) is de informatie zowel gecategoriseerd en tevens
gecodeerd (dit is de ideale situatie).

Het UMCG en Radboudumc zijn het in 32% met elkaar eens over welke items niet worden
geregistreerd (zoals psychosociale zorg, diagnostiek gereviseerd, voorlichting roken), welke items
uit externe bronnen worden gehaald (zoals tumorclassificatie en PA uit PALGA) of welke items in
het EPD gecategoriseerd worden vastgelegd (voorbeelden: overleving, alcoholgebruik,
geboortedatum en datum 1° afspraak).

EPD ingericht volgens de zorginformatiebouwstenen

Alleen het Radboudumc heeft een geintegreerd EPD en daarom is alleen daar gekeken in welke
mate informatie uit Epic kan worden gehaald op de manier zoals beschreven in de
zorginformatiebouwstenen.

Een grove lijn is dat ongeveer voor 40% van de bouwstenen de huidige status (d.w.v. van een half
jaar geleden) geel of rood is (dat wil zeggen kleine aanpassing nodig of nog niet bruikbaar) maar dat
bijna 100% wel te realiseren is in het EPD.

Inmiddels wordt hard gewerkt aan de realisatie. In het EVA project (AMC/VUmc) is registratie
conform de bouwstenen vrijwel helemaal gerealiseerd, uitgevoerd en besproken met de EPD-
leverancier. Deze aanpassingen worden de nieuwe standaard voor Nederland en ook het
Radboudumc gaat haar EPD de komende maanden aanpassen.

7.2 Aanbevelingen

In dit project is voor de eerste keer voor een set kwaliteitsindicatoren gekeken hoe de registratie aan de

bron is en in welke mate de zorginformatiebouwstenen kunnen worden gebruikt. Van deze excercitie kan

geleerd worden voor andere projecten en voor verdere uitrol en implementatie van de

zorginformatiebouwstenen. Hieronder volgen de belangrijkste geleerde lessen en aanbevelingen.

Aanbevelingen voor indicator-ontwikkelaars

De ontwikkeling van indicatoren vereist een zorgvuldige procedure, gebaseerd op beschikbare
wetenschappelijke onderbouwing en mening van experts en patiénten.

Neem het zorgproces als uitgangspunt voor een evenwichtige set kwaliteitsindicatoren.

Streef ernaar om per zorgketen een minimale dataset te hebben die gebaseerd is op een kernset
van indicatoren die meetbaar en inhoudelijk zinvol zijn.

Streef er naar dat voor alle informatie elementen die nodig zijn om een kwaliteitsindicator te
kunnen bepalen of er bereidheid is om dit daadwerkelijk aan de bron, dat wil zeggen tijdens het
zorgproces, te registreren of dat de informatie direct kan worden afgeleid.

Indien er geen bereidheid is voor registratie heroverweeg c.q verwijder de betreffende indicator.
Baseer de uitwerking van indicatoren op de bestaande zorginformatiebouwstenen en houdt de
antwoordcategorieén en definities gelijk.

Overweeg om bij het uitschrijven van de indicatoren en de variabelen ervoor te zorgen dat deze zo
beschreven worden dat ze gelezen kunnen worden door mensen maar ook door computers.
eMeasures kunnen hierbij van dienst zijn. In bijlage 3 is een voorbeeld met toelichting uitgewerkt.
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Aanbevelingen voor de NWHHT (en zorgprofessionals in het algemeen)

Kijk nogmaals kritisch naar de indicatoren of er nog reductie kan plaatsvinden met name de items
die extra geregistreerd moeten worden voor de indicatoren.

Gebruik de bevindingen uit dit project om in een paar ziekenhuizen de vervolgstap te nemen en
over te gaan tot daadwerkelijk inrichten van het EPD zodanig dat alle gegevens in het EPD
geregistreerd kunnen worden zoals voorgeschreven in de informatiebouwstenen.

Benadruk het belang van registratiediscipline bij zorgverleners en laat de registratie zo dicht
mogelijk aansluiten bij het zorgproces.

Beloon registratiediscipline door goede feedback rapportages en suggesties voor het doorvoeren
van verbeteringen.

Aanbevelingen voor zorginformatiebouwsteen-ontwikkelaars

Zorg dat er geen wildgroei ontstaat van nieuwe bouwstenen maar ga steeds kritisch na of
bestaande bouwstenen, al dan niet met een kleine aanpassing, gebruikt kunnen worden.

Sommige elementen lijken geen bouwsteen nodig te hebben en zijn in onze analyse weggezet als
“los item”. Een richtlijn is wenselijk wanneer een informatie element conform een bouwsteen
moet zijn en wanneer niet.

Pas de nieuw ontwikkelde bouwstenen (tumorclassificatie en patiéntbespreking) toe in andere
oncologische ketens en daarbuiten en test deze op bruikbaarheid en generaliseerbaarheid.
Ontwikkel nieuwe bouwstenen voor PAuitslagen, toxiciteit en psychologische zorg en eventueel
behandelplan.

Aanbevelingen voor Ziekenhuisorganisaties

Gebruik bouwstenen voor inrichten huidig EPD en voorbereiden aanschaf nieuw EPD.

Laat ziekenhuizen met eenzelfde EPD elkaar opzoeken om leveranciers onder druk te zetten hun
EPD in te richten conform de zorginformatiebouwstenen.

Faciliteer dat zorgverleners aan de bron gecategoriseerd en gecodeerd kunnen registreren in plaats
van in open tekstvelden.

Aanbevelingen voor het Zorginstituut Nederland, NFU en Nictiz

Zorg dat de bestaande zorginformatiebouwstenen zo spoedig mogelijk in het Register van ZiNL
komen zodat iedereen weet dat dit generieke (niet toepassingsgebonden) standaarden zijn
waarmee gewerkt dient te worden.

Organiseer een platform voor kennisuitwisseling van alle initiatieven rondom het toepassen van
zorginformatiebouwstenen ten behoeve van kwaliteitsindicatoren.

Benadruk bij alle zorgverleners in Nederland het belang van gecategoriseerd EN gecodeerd
registreren aan de bron als essentiele voorwaarde voor meervoudig gebruik van de gegevens.

Maak op landelijk niveau afspraken met PALGA voor de informatie elementen die mogelijk aan de
bron kunnen worden “teruggegeven’” zodat de gegevens van daaruit voor meerdere doeleinden
gebruikt kunnen worden.

Gebruik de zorginformatiebouwstenen als basis voor andere registraties en indicatorensets (zoals
DICA, IKNL, NICE, LROI).
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Vervolg
e Start nieuwen projecten waaruit blijkt dat de extractie van gegevens voor kwaliteitsregistraties
gebaat is bij de geformuleerde zorginformatiebouwstenen.
e Maak tijdens dit soort projecten / trajecten gebruik van verschillende disciplines; werk met
samengestelde teams (zorgprofessionals, informatie architecten en adviseurs indicatoren)
e Zorg tijdens dit soort projecten / trajecten voor voldoende capaciteit en beschikbaarheid van de
deelnemers.
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Bijlage 1. Overzicht Zorginformatiebouwstenen

nl.nfu.Ademhaling-v1.0

nl.nfu.AlcoholGebruik-v1.2

nl.nfu.Alert-v1.0

nl.nfu.Allergielntolerantie-v1.0

nl.nfu.Barthellndex-v1.2

nl.nfu.BehandelAanwijzing-v1.0

nl.nfu.Betaler-v1.2

nl.nfu.Bloeddruk-v1.2

nl.nfu.BurgerlijkeStaat-v1.2

AlgemeneMentaleFuncties

AlgemeneMeting

Behandeldoel

BeperkingInMobiliteit

Blaasfunctie

Brandwond

Communicatievaardigheden

Darmfunctie

nl.nfu.Contact-v1.2 DecubitusWond
nl.nfu.Contactpersoon-v1.2 FunctieHoren
nl.nfu.Contact-v1.2 FunctieZien

nl.nfu.DrugsGebruik-v1.2

FunctieZintuiglijkeWaarneming

nl.nfu.Familieanamnese-v2.0

nl.nfu.FunctioneleOfMentaleStatus-v1.0

nl.nfu.GlasgowComascale-v1.2

nl.nfu.Hartfrequentie-vi.2

nl.nfu.Levensovertuiging-vi.2

nl.nfu.Lichaamsgewicht-v1.2

nl.nfu.Lichaamslengte-v1.2

nl.nfu.Lichaamstemperatuur-vi.2

nl.nfu.MedicatieGebruik-v1.0

nl.nfu.MedicatieToediening-v1.0

nl.nfu.MedicatieVerstrekking-v1.0

Gezinssituatie

Huidaandoening

HulpBijMedicatie

HulpVanAnderen

Infuus

MUSTScore

Menstruatiecyclus

Ondervoeding

OverdrachtValrisico

ParticipatieInMaatschappij

nl.nfu.MedicatieVoorschrift-v1.0 PijnBeleving
nl.nfu.MedischHulpmiddel-v1.2 SNAQScore
nl.nfu.Nationaliteit-v2.0 Slaapfunctie
nl.nfu.02Saturatie-v1.2 SondeSysteem
nl.nfu.Opleiding-v1.2 SpecifiekeMentaleFuncties
nl.nfu.OverdrachtConcern-v1.2 Stoma

nl.nfu.OverdrachtGeplande ZorgActiviteit-v1.2

Taalvaardigheid

nl.nfu.OverdrachtLaboratoriumUitslag-v1.2

UitkomstVanZorg

nl.nfu.OverdrachtTekstUitslag-v1.2

VermogenTotDrinken

nl.nfu.OverdrachtVerrichting-v1.2

nl.nfu.Patient-v2.0

nl.nfu.Pijnscare-v1.2

nl.nfu.Polsfrequentie-v1.2

nl.nfu.TabakGebruik-v1.2

nl.nfu.Vaccinatie-v1.2

nl.nfu.Wilsverklaring-v1.0

nl.nfu.Woonsituatie-v1.2

nl.nfu.Zorgaanbieder-v1.2

nl.nfu.Zorgverlener-v1.2

DCM Datatypes
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VermogenTotEten

VermogenTotHaarverzorging

VermogenTotMondverzorging

VermogenTotToiletgang

VermogenTotZichKleden

VermogenTotZichWassen

VerpleegkundigeInterventie

Voedingsadvies

VrijheidsbeperkendeMaatregelen

VrijheidsbeperkendeMaatregelenGGZ

Wond

Ziektebeleving

Zwangerschap
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Bijlage 2. Overzicht informatie elementen voor Kwaliteitsindicatoren

Conclusie Categorie 0-4 Categorie 0-4
1= identiek; UMCG Radboudumc
Mapping met 2 = bouwsteen 0. geen registratie 0. geen registratie
. . aanpassen; 1. externe bron 1. externe bron . . .
: Zorginformatiebouwsteen P ’ Identiek UMCG | Van identiek
Hoofdgroep Informatie element 3 = nieuwe bouwsteen; | 2. open tekstveld 2. open tekstveld .
. en Radboudumc | welke categorie
4= _mdlcator aanpassen; | 3 gecategoriseerd 3. gecategoriseerd (=1) (0-4)
los item of 22 4. gecodeerd 4. gecodeerd
Verwijzing Datum verwijzing los item los item 1 3
3 3 1 3
Patient Geboortedatum Patient.Geboortedatum 1 3 3 1 3
Geslacht Patient.Geslacht 4 3
WHO performance | WHO Performance status - Bij intake Algemenebepalmg'.bepalmg§untslagwaarde 1 2
en algemenebepaling.bepalingsnaam.
WHO Performance status - Datum AlgemeneBepaling.UitslagDatumTijd 1 3
Comorbiditeit Comorbiditeit volgens ACE-27 probleem.x 1 1
Sociale anamnese | Opleidingsniveau Opleiding.Schooltype 1 1 2
Woonsituatie.WoningType,
Gezinssituatie.AantalKinderenlnwonend
. . D 1
Woonsituatie Gezinssituatie.ZorgafhankelijkGezinslid, 4 2
Gezinssituatie.Gezinssamenstelling
Alcohol Gebruik alcohol ja/nee AlcoholGebruik 1 3 3 1 3
Alcohol - aantal per dag AlcoholGebruik.Hoeveelheid 4 1
Alcohol —jaar gestart AlcoholGebruik.Startdatum 1 1
Alcohol —jaar gestopt AlcoholGebruik.Stopdatum 1 3 3 1 3
Voorlichting alcohol AlcoholGebruik.Voorlichting? 2 1
Roken Roken ja/nee TabakGebruik 4 3 3 1 3
Roken - pakjaren TabakGebruik 1 3 3 1 3
Voorlichting roken TabakGebruik.Voorlichting? 2 1
Gewicht Gewichtsmeting voor OK (1) Lichaamsgewicht.GewichtDatumTijd 1
Gewichtsmeting 6 mnd na OK (2) Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1 1




Categorie 0-4

Categorie 0-4

Conclusie
1 = identiek; UMCG Radboudumc
Mabpping met 2 = bouwsteen 0. geen registratie 0. geen registratie
, PPf g b ‘ aanpassen; 1. externe bron 1. externe bron Identiek UMCG | Van identiek
Hoofdgroep Informatie element orginformatiebouwsteen 3 = nieuwe bouwsteen; 2. open tekstveld 2. open tekstveld entie an identie "
. en Radboudumc | welke categorie
4= _mdlcator aanpassen; | 3 gecategoriseerd 3. gecategoriseerd (=1) (0-4)
los item of 22 4. gecodeerd 4. gecodeerd
Gewichtsmeti tart RT/CT . . .
beer\:gﬁdeslmz (l;)g weID SEDIY Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
ich i k1
see:;' E dteslmzt(lzr:)g ST Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
Gewichtsmeti k3vd . . .
b:l\:gﬁdeslm: (l;)g weexsv Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
Gewichtsmeti k 6vd . . .
b:r\:\;lﬁd;i?\: (lg;g weekbv Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
Gewichtsmeting 6 mnd . . .
b:l\:gﬁdeslz:z (|;1)g mndna Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
Dat icht ti tlt . . .
73 um gewichtsmeting moment 1 t/m Lichaamsgewicht.GewichtWaarde 1
Lengte Lengte Lichaamslengte.LengteWaarde 1
Diagnose Datum uitslag biopt Probleem.ProbleemBeginDatum 1
Diagnostiek uitgevoerd ja/nee verrichting.x 2 1
Diagnostiek gereviseerd ja/nee verrichting.x 2 1
Tumor/PA-verslag | Diagnostisch onderzoek - cT- stadium | hieuw: tumor 3 3 2
Diagnostisch onderzoek - cN- stadium | nieuw: tumor 3 3 2
Diagnostisch onderzoek - cM- stadium | hieuw: tumor 3 3 2
Diagnostisch onderzoek - pT stadium | nieuw: tumor 3 1 1 1 1
Diagnostisch onderzoek - pN stadium | hieuw: tumor 3 1 1 1 1
Diagnostisch onderzoek - pM stadium | Nieuw: tumor 3 1 1 1 1
Diagnostisch onderzoek - Localisatie T
tumor ) 3 1 1 1 1
Pathologi k-T
(na:tmc)y ogie onderzoek - Tumor grootte e By 3 1 1 1 1
Pathologi k - Infiltrati . .
Pathologie ondersoek-Infilratie | oy pauisog 3 ! . ! !
P i -
athologie onderzoek - Marge status o 3 1 1 1 1
(mm)
Diagnostisch onderzoek - Histologie nieuw: Pauitslag 3 1 1 1 1
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Hoofdgroep

Informatie element

Mapping met

Zorginformatiebouwsteen

Conclusie

1 = identiek;

2 = bouwsteen
aanpassen;

3 = nieuwe bouwsteen;
4 = indicator aanpassen;
los item of ??

Categorie 0-4
UMCG

0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Categorie 0-4
Radboudumc
0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Identiek UMCG
en Radboudumc

(=1)

Van identiek
welke categorie
(0-4)

type

Pathologie onderzoek - Patroon van

i : i 1 1 1 1
infiltratie nieuw: Pauitslag 3
PatthIogle onderzoek - Perineurale R PR 3 1 1 1 1
groei
Path.ologle onderzoek - vaso-invasieve s Beutidkrg 3 1 1 1 1
groei
Pathologie onderzoek - Speciaal type . . .
e nieuw: Pauitslag 3 1 1 1 1
Pathologie onderzoek - HPV status bij s Beutidkrg 3 1 1 1 1
OPC
Pathologie onderzoek - L
e nieuw: Pauitslag 3 1 1 1 1
Tumor — PA verslag nieuw: Pauitslag 3 1 2
Tumor — PA verslagdatum nieuw: Pauitslag 3 1 ;
1 1 1 1
1 1 1 1
1 1 1 1
1 1 1 1
1 1
1 1
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
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Hoofdgroep

Informatie element

Registratie a/d Bron: HHT v 0.7

Mapping met

Zorginformatiebouwsteen

Conclusie

1 = identiek;

2 = bouwsteen
aanpassen;

3 = nieuwe bouwsteen;
4 = indicator aanpassen;
los item of ??
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Categorie 0-4
UMCG

0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Categorie 0-4
Radboudumc
0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Identiek UMCG
en Radboudumc

(=1)

Van identiek
welke categorie
(0-4)

1 1 1 1
1 1 1 1
1 1 1 1
1 1 1 1
1 1 1 1
SR B

1 2

1 2

1 2

1 2

1

1

1




Hoofdgroep

Informatie element

Mapping met
Zorginformatiebouwsteen

Conclusie

1 = identiek;

2 = bouwsteen
aanpassen;

3 = nieuwe bouwsteen;
4 = indicator aanpassen;
los item of ??

Categorie 0-4
UMCG

0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Categorie 0-4
Radboudumc
0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Identiek UMCG
en Radboudumc

(=1)

Van identiek
welke categorie
(0-4)

Behandelplan - Eisen - Protocollaire

i ? ?? 1 2
behandeling nieuw
Behand'('elplan - Eisen - Overwegingen nieuw? 2 1 )
tot afwijken protocol
Slecht nieuws Datum slecht
esorek nieuwsgesprek/behandelgesprek/uitsl | Contact.ContactMetZorgverlener 1 0 0 1 1
gesp aggesprek
logisch
Case manager./onco oglss Contact.RedenContact.AfwijkendeUitslag 1 0 0 1 1
verpleegkundige aanwezig
Behandeling Behandeling type — chirurgie verrichting.x 2 4 2
Type Chirurgie - Type chirurgie los item los item 4 2
Type HKD level | t/m V los item los item 4 2
Opgeofferde structuren los item los item 4 2
Type reconstructie (indien
'Reconstructie na ablatieve chirurgie' | los item
bij vorige vraag) los item 4 2
Chirurgie - Datum chirurgie verrichting.x 1 4 3
Behandeling type - chemotherapie medicatie.voorschrift 1 1 3
Chemotherapie - Type chemo medicatie.voorschrift 1 1 3
Chemotherapie - Aantal keer medicatie.Voorschrift 1 1 3
Chemotherapie - Interval medicatie.voorschrift 1 1 3
Chemotherapie - Cumulatieve dosis medicatie.zebruik
(mg/m2) € 1 1 3
CT - Datum start CT verrichting.x 1 1 3
Datum afronden in opzet curatieve verrichting.einddatum
behandeling CT 1 1 3
Algemeen - Behandeling CT afgemaakt | verrichting.startdatum 1 3
Behandeling type - radiotherapie verrichting.x 1 4 2
RT - Datum start RT verrichting.einddatum 1 4 3
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Mapping met
Zorginformatiebouwsteen

Conclusie

1 = identiek;

2 = bouwsteen
aanpassen;

Hoofdgroep Informatie element 3 = nieuwe bouwsteen;
4 = indicator aanpassen;
los item of ??

Datum afronden in opzet curatieve verrichting.startdatum
behandeling RT 1
Radiotherapie - Therapeutisch fractie L

I RI peut : verrichting.x 2
& totaaldosis
Radlother.aple - Profylactisch fractie & e 2
totaaldosis
Radiotherapie - Aantal Vel s 2

bestralingsfracties

Algemeen - Behandeling RT afgemaakt
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Categorie 0-4
UMCG

0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd

4. gecodeerd

Categorie 0-4
Radboudumc
0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Identiek UMCG
en Radboudumc

(=1)

Van identiek
welke categorie
(0-4)




Hoofdgroep

Informatie element

Mapping met

Zorginformatiebouwsteen

Conclusie

1 = identiek;

2 = bouwsteen
aanpassen;

3 = nieuwe bouwsteen;
4 = indicator aanpassen;
los item of ??

Categorie 0-4
UMCG

0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Categorie 0-4
Radboudumc
0. geen registratie
1. externe bron

2. open tekstveld
3. gecategoriseerd
4. gecodeerd

Identiek UMCG
en Radboudumc

(=1)

Van identiek
welke categorie
(0-4)

Paramedische
nazorg

Heeft er transmurale overdracht van
patiénteninformatie plaatsgevonden
vanuit klinische paramedici naar

eerste lijn? los item los item ? 2

Wie heeft de overdracht gedaan? los item los item ? 2

Hoe heeft deze overdracht

plaatsgevonden? los item los item ? 2

Fysiotherapie betrokken (indien

halsklierdissectie of reconstructie na los item los item 1 0

ablatieve chirurgie)

Datum beoordeling fysiotherapie contact.BeginDatumTijd 1 1 3

Verwijzing naar dietist los item los item 1 3

Datum eerste afspraak diétist contact.BeginDatumTijd 1 3 3

Type nazorg ontvangen patiént los item los item 4 3
Tandheelkunde/m | Tandheelkunde - Patiént gezien door . .

. los item los item 1 3

ondzorg tandheelkundig team

Tandheelkunde - Datum gezien door . "

. contact.BeginDatumTijd 1 1 3

tandheelkundig team gl um

Spoelen zout/soda oplossing los item los item 1 2

Zijn er fluoride kappen aangemeten bij e fiam

dentate patiénten indien RT los item 1

Datum fluoridekappen aangemeten contact.BeginDatumTijd 1

Zijn er scatteringskappen aangemeten

bij (e)dentate patiénten of kroon los item

en/of brugwerk en/of amalgaam

vullingen en/of implantaten indien RT | los item

Datum scatteringskappen aangemeten | contact.BeginDatumTijd 1
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Categorie 0-4

Categorie 0-4

Conclusie
1 = identiek; UMCG Radboudumc
Mapping met 2 = bouwsteen 0. geen registratie 0. geen registratie
7 inf ieb aanpassen; 1. externe bron 1. externe bron Identiek UMCG | Van identiek
Hoofdgroep Informatie element orginformatiebouwsteen 3 = nieuwe bouwsteen; 2. open tekstveld 2. open tekstveld entie an identiek
- . en Radboudumc | welke categorie
4= _|nd|cator aanpassen; | 3 gecategoriseerd 3. gecategoriseerd (=1) (0-4)
los item of 22 4. gecodeerd 4. gecodeerd
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Baseline meting - | Verrichting.x 1 2
Fysiotherapeut schouderfunctie en zenuwuitval
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Baseline meting - | Verrichting.x 1 2
functie cervicale wervelkolom
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Postoperatieve L
. ) . P Verrichting.x 1 2
meting - schouderfunctie en
zenuwuitval
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Postoperatieve L
. . ) . P Verrichting.x 1 2
meting - functie cervicale
wervelkolom
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Datum baseline
meting schouderfunctie en Verrichting.x 1 2
zenuwuitval & functie cervicale
wervelkolom
Functie onderzoek (na
halsklierdissectie) - Datum
postoperatieve meting Verrichting.x 1 2
schouderfunctie en zenuwuitval &
functie cervicale wervelkolom
Risicoprofiel schouder disabilit . .
i s . ¥ los item los item 2
patiént (na halsklierdissectie)
Risicoprofiel schouder disability . .
los item los item 2
patiént - Behandelwens voor patiént
Gestructureerde
overdracht/gestructureerd vervolg na | los item los item 2
ontslag
Nutr.itional assessment afgenomen - % MUSTscore.MUSTgewichtsscore
Voedingszorg gewichtsverlies 1 2
Nutritional assessment afgenomen - | MUSTscore.BMiscore 1 3
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Categorie 0-4

Categorie 0-4

Conclusie
1 = identiek; UMCG Radboudumc
Mapping met 2 = bouwsteen 0. geen registratie 0. geen registratie
7 inf ieb aanpassen; 1. externe bron 1. externe bron Identiek UMCG Van identiek
Hoofdgroep Informatie element orginformatiebouwsteen 3 = nieuwe bouwsteen; 2. open tekstveld 2. open tekstveld entie an identiek
. en Radboudumc | welke categorie
4= _mdlcator aanpassen; | 3 gecategoriseerd 3. gecategoriseerd (=1) (0-4)
los item of 22 4. gecodeerd 4. gecodeerd
BMI
Screenen op ondervoeding: 1° .
polibezoek (1) Ondervoeding.Ondervoed 1 1
Screenen op ondervoeding: Start .
chirurgische behandeling (2) O e Ol e 1 1
Screenen op ondervoeding: start .
(EEneEdistem i B Ondervoeding.Ondervoed 1 1
Datum screening (moment 1 t/m 3) contact.BeginDatumTijd 1 1
Uitslag screening Ondervoeding.OndervoedingsScore 1 1
Monitoring Gewn'chtsverlles - week 3 MUSTscore.MUSTgewichtsscore 1
van de behandeling (1) 1 2
Monitoring Gewichtsverlies - laatste . "
W eskllanidelbehandelneliz) contact.BeginDatumTijd 1 q )
Monitoring GeWIcht_sverlles 24 MUSTscore.MUSTgewichtsscore 1
weken na behandeling (3) 1 2
Monitoring Gewichtsverlies -6 wkn .
508 e e i e el ) MUSTscore.MUSTgewichtsscore 1 " »
Datum monitoring (moment 1t/m 4) | contact.BeginDatumTijd 1
Psychologische een bouwstenen voor
zorg Psychologische signalering ja/nee g 3
Psychologlsche signalering - net na o B VEED 3
behandeling
Psychologlsche signalering -6 weken N T —_— 3
na behandeling
Psychologische s[gnalermg - 3mnd na v np— 3
laatste behandeling
Psychologische signalering -
sychologische S|.gna ering - 6 mnd na i IR VEeD 3
laatste behandeling
Datum signalering (moment 1 t/m 4) contact.BeginDatumTijd 1
Uitslag signalering (moment 1t/m 4) | Uitkomstvanzorg.x 1
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Categorie 0-4

Categorie 0-4

Conclusie
1 = identiek; UMCG Radboudumc
Mapping met 2 = bouwsteen 0. geen registratie 0. geen registratie
. . aanpassen: 1. externe bron 1. externe bron 5 i )
; Zorginformatiebouwsteen P ! Identiek UMCG | Van identiek
Hoofdgroep Informatie element 3 = nieuwe bouwsteen; | 2. open tekstveld 2. open tekstveld .
- en Radboudumc | welke categorie
4= .mdlcator aanpassen; | 3 gecategoriseerd 3. gecategoriseerd (=1) (0-4)
los item of 22 4. gecodeerd 4. gecodeerd
Signalering door behandelaar/onc. .
& & / Uitkomstvanzorg.x 1 0 3
vpk/psycholoog/anders
Noodzaak verwijzing besproken met . .
A los item los item 0 0 1 0
patiént
Doorverwezen naar los item los item 0 3
Datum verwijzing naar los item los item 3
Evaluatie slik-, spraak- en .
. . , verrichting.x 1 ? 2
Logopedie stemmechanisme
Evaluatie slik-, spraak- en
stemmechanisme ingezet - FEES & verrichting.x 1 ? 2
videofluoroscopie
Evaluatie slikmechanisme - Datum verrichting.startdatum 1 ? 2
Revalidatie slik-, spraak- en/of
P / probleem.Probleemtype 1 ? 2
stemklachten
Datum start revalidatie verrichting.startdatum 1 ? 2
Evaluatie slikmechanisme iedere L
verrichting.x 1 ? 2
follow-up
Overleving status patient los item los item 3 3 1 3
Status van de patiént -Datum status
. . contact.BeginDatumTijd
registratie € ) 1 3 3 1 3
Indien overleden — datum van
overlijden los item los item 3 3 1 3
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Bijlage 3. Voorbeeld indicator via eMeasure

In deze bijlage wordt beschreven hoe een specifieke kwaliteitsindicator beschreven kan worden als
eMeasure, met als doel een voor de mens leesbare exacte beschrijving van de kwaliteitsindicator die tevens
(in dezelfde vorm) geautomatiseerd afgehandeld kan worden. De specifieke kwaliteitsindicator is afkomstig
uit de SONCOS™ normering. Hieronder is de definitie opgenomen zoals gebruikt in dit rapport:

Van de patiénten met een hoofd-halstumor die gediagnosticeerd zijn en in opzet curatief behandeld
in een Hoofd-Hals Oncologisch Centrum (inclusief preferred partner) wordt het percentage
patiénten bepaald waarbij de eerste behandeling binnen een ‘bepaald aantal dagen’ is gestart na
het eerste bezoek aan het HHOC of preferred partner (norm NWHHT is 80% behandeld binnen 28
dagen).

Alvorens in te gaan op de uitwerking van deze indicator volgt hieronder kort een uitleg over eMeasure.
eMeasure is de HL 7 standaard Health Quality Measure Format (HQMF). Deze standaard beschrijft hoe een
kwaliteitsindicator exact beschreven kan worden door structuur, metadata, definities en logica. Door
middel van de definities worden o.a. initiéle patiént populatie en berekening vastgelegd. Een eMeasure is
daardoor geschikt om klinische, financiéle of administratieve informatie te beschrijven. Op de website van
HL7 is meer informatie te vinden over eMeasure.

Een eMeasure is human-readable en computable. Human-readable houdt in dat een zorgspecialist een
eMeasure klinische inhoudelijk kan beoordelen. Computable houdt in dat een eMeasure geautomatiseerd
afgehandeld kan worden. Door een kwaliteitsindicator als eMeasure te beschrijven kan voorkomen worden
dat deze via specificaties, ontwerp en realisatie meerdere keren “vertaald” wordt hetgeen risico’s beperkt
(waaronder interpretatie). Zeker als de eMeasure voor een wettelijk verplichte kwaliteitsindicator wordt
opgesteld door het verantwoordelijke kwaliteitsinstituut.

Er is onderzocht of de dataselectie voor een kwaliteitsindictor via een eMeasure beschreven kan worden
door middel van Zorginformatiebouwstenen'’ en/of Detailed Clinical Models™. Verwachting is dat deze
steeds meer voorhanden komen (door hergebruik en delen tussen instanties). Ook
Zorginformatiebouwstenen en Detailed Clinical Models zijn human-readable en (in potentie) computable.
Ervaring leert dat dit in potentie mogelijk is. Om dit te illustreren is de hierboven genoemde indicator
uitgewerkt en hieronder weergegeven. Het betreft hier de human-readable versie.

Het eerste deel van de eMeasure (grijze kader) bevat metadata over bijvoorbeeld titel, versie, omschrijving,
etc. Ook de patiént populatie, teller en noemer (indien van toepassing) zijn beschreven. In het tweede deel
van de eMeasure (onder het grijze kader) bevat de exacte definitie van patiént populatie, teller en noemer
in termen van twee Zorginformatiebouwstenen / Detailed Clinical Models. In de eMeasure wordt gewerkt
met variabelen. Het voorbeeld hieronder is een eerste weergave en moet nog verder uitgewerkt worden.

Tekst: Johan Groen

16 SONCOS staat voor Stichting Oncologische Samenwerking. Zie http://www.soncos.org/ voor details. De specifieke indicator staat beschreven in

http://www.soncos.org/soncos/download/11SONCOS-normeringrapport-2015.pdf.

7 Het onderzoek richt zich momenteel op de inzet van Detailed Clinical Models en in mindere mate op Zorginformatiebouwstenen.
'8 Detailed Clinical Model (ook wel DCM) en Zorginformatie bouwstenen zijn inhoudelijk nagenoeg gelijk. Verschil zit in gebruikte standaarden. Een

Detailed Clinical Model voldoet aan ISO TS 13972 en een Zorginformatie bouwsteen wijkt hier op onderdelen van af.


http://www.hl7.org/implement/standards/product_brief.cfm?product_id=97
http://www.hl7.org/implement/standards/product_brief.cfm?product_id=97
http://www.soncos.org/
http://www.soncos.org/soncos/download/11SONCOS-normeringrapport-2015.pdf

eMeasure Title SONCOS-indicator-eerste behandeling

eMeasure Identifier 2.16.840.1.113883.2.4.3.8.42.3.6 eMeasure Version 0.0.003
number

(Measure Authoring
Tool)

_ 55175e70-fa37-43dd-a611-
bb795f3e57ec
Measurement Period Janary 1, 2016 through December 31, 2017

Measure Steward HHTWG

Measure Developer

Endorsed By

Description eMeasure voor bepaling doorlooptijd start eerste behandeling.

Copyright

De informatie zoals opgenomen in deze eMeasure is uitsluitend bestemd voor de afgesproken
informatiedoeleinden.

Hoewel wij de grootst mogelijke zorgvuldigheid betrachten in de samenstelling en het onderhoud van de
verstrekte informatie, kan niet garanderen dat deze informatie compleet, actueel en/of accuraat is.
Deze eMeasure en de inhoud daarvan is beschermd door het auteursrecht en andere intellectuele
eigendomsrechten.

Measure Scoring Proportion
Measure Type Qutcome
Stratification

Risk Adjustment

Rate Aggregation

Rationale

Clinical
Recommendation
Statement

Improvement
Notation

Reference

Definition De behandelintentie ‘in opzet curatief behandeld’ dient voor elke patiént in het behandelplan gedefinieerd
te zijn en besproken tijdens het MDO.
(norm NWHHT is 80% behandeld binnen 28 dagen)

Transmission Format

Initial Population Het aantal patienten met een hoofd-halstumor dat in opzet curatief behandeld is in een HHOC (inclusief
preferred partner).

Denominator Het aantal patienten met een hoofd-halstumor dat in opzet curatief behandeld is in een HHOC (inclusief
preferred partner).

Denominator
Exclusions

Het aantal patienten met een hoofd-halstumor dat in opzet curatief behandeld is in een HHOC (inclusief
preferred partner) en waarbij de behandeling binnen een 'bepaald aantal dagen' is gestart na eerste
bezoek aan het HHOC of preferred partner.

Numerator Exclusions

Denominator
Exceptions

Measure Population

Measure Population
Exclusions

Measure Observations

Supplemental Data
Elements
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Table of Contents

» Population criteria

o Data Criteria (Variables)

e Data Criteria (Data Elements / DCM)
e Supplemental Data Elements / DCM
e Risk Adjustment Variables

Population criteria

¢ Initial Population

o Diagnose.Code = hoofd-halstumor AND Behandeling.Type = curatief AND Location = een HHOC
(inclusief preferred partner)

« Denominator =
o Zie initial population
 Denominator Exclusion =
o None
e Numerator =
o AND: " Patientbespreking: PatientbesprekingDatum - Contact.BeginDatumTijd < 28 days "
¢ Numerator Exclusion =
o None
Data Criteria (Variables)

e Curatief primaire behandeling = Aanmelding webportal
¢ Datum eerste poli afspraak = Algq005_1
¢ Datum start behandeling = Algq085_1, Algq206_1, Algq242_1

Data Criteria (Data Elements / DCM)

e // alle DCM’s genoemd
Supplemental Data Elements / DCM
¢ None

Risk Adjustment Variables

* None
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