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Inflammatory Bowel Disease (IBD) g

IBDREAM

* Chronische ontstekingsziekten van de darm
— Ziekte van Crohn
— Colitis Ulcerosa

e NL: 90.000 patiénten (1:200)
* Veelal diagnose rond 20%-40¢ levensjaar

* Ontstekingsreactie door darmflora en immuunsysteem

* Symptomen afhankelijk van aangedane deel van maag-
darmstelsel

* Impact op dagelijkse en werkende leven
— Ziekenhuisbezoek & opnames
— Operaties
— Werkloosheid: 14%



Behandeling ~

IBDREAM

 Geen genezing beschikbaar

 Behandeling: Onderdrukken immuunsysteem
— Aanvalsbehandeling
— Onderhoudsbehandeling

* Prednison — stootkuur, echter veel bijwerkingen &

e 1998: registratie 1© biological: Infliximab
e 2019:5 biologicals, 1 JAK-Remmer

* 14-25% Patiénten gebruikt biologicals
e Echter dure medicatie, 5k tot 30k /patiént/jaar



Behandeling =

IBDREAM




Kortom A

IBDREAM

IBD komt veel voor, en aantal neemt alleen maar toe

* Jonge patiénten groep — veel impact op sociale/werkende
leven

e Chronische en invaliderende ziekte

* Tot 25% heeft biological behandeling nodig

* Doel: patiénten meer grip laten krijgen op de ziekte
* Doel: Verbeteren nationale IBD zorg
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Doelen IBDREAM ~

IBDREAM

Primair doel: Verbeteren nationale IBD zorg

1) Patiént

Begrijpelijke en relevante informatie
Vragenlijst — Patiént beleving
Communicatie laagdrempelig via IBDREAM

2) Zorgverlener

Overzicht ziektebeloop en behandeling
PROMs — Poli voorbereiding
Communicatie patiént

3) Database: benchmarking, waarde-gedreven zorg, wetenschap
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Vragenlijsten Info uit EPD




Patiént heeft inzage in eigen IBDREAM dossier g

IBDREAM

VI ReTal  Polikliniekbezoek voorbereiden )  Uw gegevens bewerken  Toegan

Uw diagnose Resultaten
Malitic | llnarnca Ziekteactiviteit sccan (i)
Calprotectine

Datum Calprotectine
28-05-2018 172
0&-10-2017 5229
17-02-2016 63
J0-07-2014 1193

Wat is de calprotectine?

De hoeveelheid calprotectine in de ontlasting is een maat voor het aantal ontstekingscellen in het maag-darmkanaal en kan de ernst van de
ontsteking weergeven.

Wat betekent uw score?

De waarde van het calprotectine kan erg variren. Hoe actiever de ziekie is, des te hoger is 0ok de calprotectinewaarde.
Mormaal: Bij gezonde mensen is de hoeveelheid calprotectine in de ontlasting laag i.e. = 50 pg/g.
Verhoogd: Bij IBD worden verhoogde waarden gevonden voor calprotectine i.e. =150 ug/g.

Deze test geeft een trend van uw situatie weer Het kan daarom in enkele gevallen zo zijn dat u ondanks een lage score klachten zoals ®
buikpijn ervaart. In de grafiek kunt u het beloop van het calprotectine in de loop der tijd vervolgen en zo het overzicht houden. IgI\
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iaNe=Tal  Polikliniekbezoek voorbereiden @)  Uw gegevens bewerken  Toegang beheren

#" Er staan op dit moment 4 vragenlijsten voor u klaar bij "Polikliniekbezoek voorbereiden”

Uw diagnose Resultaten Uw vorige bezoeken i ]
Gt Vicewax LANOOEIIION e ® Conclusie: Colitis ulcerosa afdoende Q
653 in remissie oo vedolizumab
by onderhoudsbenhandeling. Laboratoriumonderzoek b
Medicatie Dosering Vanaf i / infusen. Poli 6 maanden. PM surveiliance start 8
o "-~_\ i jaar na debuut ziekte . Uiterlijk 2023 starten.
Vedolizumab 300 mg 1x/Bw iv 22-11-2017 sl . Dturre 17:04.9018 - Doar
...; ‘H.\_\\ S
O Alle medicatie Sy Conclusie: klinsch colitis uicerosa in Q
! ;: remissie op vedolizumab na staken thiosix:
2 Beleid: vedolizumab doorgaan als
Laboratoriumuitslagen s onderhoudshehandeling. Laboratoriumonderzoek bij
5 infusen. Poli over 6 maanden.
Type Waarde  Datum L % & & 5 % | Osmi71020i6-0on
s G T ‘. % L
ALAT 18 17-04-2019 S %, 2, %, B,
Conclusie: Caolitis ulcerosa in Q
24 27-02-2019 W Score remissie op vedolizumab Goede subjectieve
] respons, Objectieve beoordeling volgt door feces
Alkalische fosfatase 13 17-04-2019 Calprotectine (ontstesingswaarde in ontasting) i ] calprotectine te herhalen (was > 5000)
_ = Beleid: - Thioguanine mag stoppen in
14 a¥0g-2019 5506 - verband mel goede respons op vedolizumab=> stopt
6tgn 621 05-04-2017 E300 _J_,_,r” : 8 morgen. - Feces calprotectine (vastleggen maat voor
bt [l N objectieve respons) - Infusen plannen rondom
296 20-10-2016 a1 N vakantie (1x verkorien naar 7 en daarna 6 weken=
3600 - B akkoord)
smmp 3917 20-10-2016 3000 i Daturn: 04-04-2018 - Doot
2500 i




Vragenlijsten =

IBDREAM
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Nog in te vullen vragenlijsten 13-06-2019

Hieronder ziet u welke vragenlijsten u op dit moment kunt invulien. Klik op "Violgende” onderaan de pagina om de eerstvolgende vragenlijst in te vullen

Vragenlijst Voltooid

WERAI nog te doen
Kwaliteit van leven bij chronische darmziekten nog te doen
EuroQolsd nog te doen
Inflammatoire darmziekte controle nog te doen

Verwachte afrondingstijd van de vragenlijsten: 13:42

Volgende



Reminder vragenlijst ~

IBDREAM

e Pnliklinisrhe afsnraak in IRDRFAM invneren

Onderwerp: U heeft nog vragenlijsten in te vullen op IBDream

Beste heer Kroon,

U heeft binnenkort een afspraak bij de polikliniek Poli Maag-Darm- en Leverziekten van Medisch Spectrum Twente. We willen
u daarom vragen om de vragenlijsten over uw gezondheid en uw aandoening (weer) in te vullen. Het is voor ons, alsook uzelf,

Dossier Bezoek Invoer & Rapportage

Afspraken in de polikliniek

eft

Geen afspraken. Er zijn geen toekomstige bezoekafspraken voor deze patient. Klik hier om er een nieuwe afspraak e registreren

Wij willen u alvast bedanken voor uw tijd en medewerking.

Met vriendelijke groet,

Uw zorgverlener binnen de polikliniek Poli Maag-Darm- en Leverziekten van Medisch Spectrum Twente.



Communicatie binnen IBDREAM

~

IBDREAM

Mijn dossier

Polikliniekbezoek voorbereiden €@
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Uw gegevens bewerken

Toegang beheren

# Er staan op dit moment 4 wiagenhijsten voor u kiaar by “Polikliniekbezoek voorbereiden”

Uw diagnose

Colitis Ulcerosa

833 in remassie op vedolizumab
Huidige medicatie L E' Beleid: Dr. de Jong: Vedolizumab doorgaan als )
=] onderhoudsbehandeling. Laboraloiumonderzoek bij
Medicatie Dosering Vanaf e } infusen. Poli & maanden. PM survesllance start 8
] r Listerli
Vedoizumab  300mg IXBwiy  22-11-2017 o AR e LOAIg B S
\E O Alle medicatie 154 Conclusie: Dr. De Jong: klinsch colits ulcerosain Q,
2 remissie op vedolizumab na staken thiosix
. Lol Beleid: Dr. De Jong: vedolizumab doorgaan als
Laboratoriumuitsiagen i onderhoudsbehandeling. Laboralanumanderzoek bij
Type Waarde  Datum ] T T T T T 1 |_nfu.sen_ EP.L.U.YETG n?.alanden.
ALAT 18 17-04-2018 N % L Ty '
S e w " Conclusie: Dr. de Jong: Colitis ulcerasa in Q
24 2722019 remissie op vedolizumab Goede subjectieve
Alkalische fosfatase 1t respons; Objectieve beoordefing voigt door feces
NDtItles VoOor uw B.I"tS B calprotectine te herhalen (was > 5000)
Beleid: Dr, de Jong: - Thioguanine mag sloppen in
verband met goede respons op vedolizumab> > stopt
&ign morgen. - Feces calprotectine (vastieggen maal voor
2 : 3 = 4 chjectieve respons) - Infusen plannen rondom
Let op: Uw verpleegkundige krijgt een melding s R NeA RS Tt 7 S i e =
&mm : 2 L akkoaord)
"’ van uw bericht en reageert zo spoedig mogelijk. e 04042014 - Dicr
. Neem bij spoedgevallen telefonisch contact op.
Notities voor uw arts o
Hemaglobine Let op: Uw verpleegkundige krjgt een melding
) - o sas r . 2 f van uw bencht en reageert zo spoedig mogelgk
Voer hier uw notitie of vraag voor uw arts in. ok i soxindimvalen talakoiiach Fonkact 6
Inflcmab spegel
e
Infloamab antistoffen Woar mer uw nobbe of vraag voor uw arls in
Opslaan!
Opslaan!

Resultaten
Ziekleactiviteit (scou

Uw voarige bezoeken 0o

Conclusie: Dr, de Jong: Colitis ulcerosa afdoende Q
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IBDREAM
pLLICTa Bezoek  Invoer & Rapportage

Palienl gegevens s Medeche silualie ! gralieken

SCCAIL - coliis ulcarosa activilentsindex
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Tijdsbeloop medicatie en Calprotectinegg

Ca[protectine Rapporten

Calprotectine
£500
N
5000 =y =auaia
45004 e e
4000 - N
3500 - .
2000 e
2500 ~
20004 e
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500+
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[+ P ]
LS 2 'F‘-q.
29 .
N
M Caipratectine
Infliximab - Remame
Mesalazine klysma
Mesalazine oraal
Prednison
Mercaptopurine
Tioguanine
Vedolizumab
Medicatie Start Stop Dosering
Tioguanine l 05-01-2018 04-04-2018 20.00 mag po
Vedolizumab I 22-11-2017 300.00 mg 1x/8w v

Datum

28-05-2018

06-10-2017

17-02-2016

30-07-2014

Calprotectine

172

5229

63

1193

IBDREAM

© Nieuwe invoer

Bekijk
Bekijk
Bekijk

Bekijk



Tijdsbeloop medicatie en vragenlijsten g

IBDREAM

Inflammatoire darmziekte controle rapporten

Inflammatoire darmziekte controle

Datum IBD-Control-8
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W IBD-Control-8

Infliximab - Remsime o

Mercaptopunne

Tioguanine -

Vedolizumab

Budesonide



Opbrengsten en gebruik IBDREAM g

IBDREAM

e Gebruik tijdens IBD bespreking — overzichtelijker dan EPD

e Jevangt klachten die normaal niet aan de orde komen
(vragenlijsten)

e Aandacht voor fysiek en psychisch lijden

* Kwaliteit van zorg verbetert door meer aandacht aan totale
patiént te geven

e Patiénten voelen zich meer serieus genomen
* Veilige omgeving om te communiceren met patiénten
e Zelfmanagement patiént wordt gestimuleerd

* Onderzoek



Benchmarking =

IBDREAM

* Direct inzichtelijk

— Geleverde zorg

— Uitkomsten zorg

— Patiénten populatie

— Zorg ten opzichte van andere centra

; § i
Radboudumc
Radboud UMC Nijmegen =pregelinio 1B0

Paoliklimiek

_ Spiegelinio IBD

Dashboard

Spiegelinformatie - IBD

Onderstaande is een cross-secbonele weergave in de tijd (realdime), waarbij gebruik gemaakt wordt van de meest recente gegevens van elke patiént in het afgelopen jaar




Benchmarking (1) A

IBDREAM

Percentage patienten met huidige medicatie Uw centrum Andere centra

Prednison 9.22 % Tabel || Grafiek
Mesalazine 21.32 % Tabel || Grafiek
Thiopurine 46.22 % Tabel = Grafiek
Infliximab 26.69 % Tabel || Grafiek

Adalimumab 14.58 % Tabel = Grafiek



Benchmarking (Il) =

IBDREAM

Percentage patienten in remissie Uw centrum

Percentage patiénten met HBI score <5, Populatie: actieve patiénten met ziektebeeld "Ziekte van Crohn" 717.31 %

Percentage patiénten met SCCAI score < 3, Populatie: actieve patiénten met ziektebeeld "colitis ulcerosa” of "IBDU"  58.68 %
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Belang van koppeling ~

IBDREAM

2016 Generale implementatie IBDREAM

* Gegevens vanuit EPD overzetten naar IBDREAM

Dubbele invoer
— Gevoelig voor fouten
— Extra lasten

Momenteel groot aantal patiénten (n>2200)

Dat moet anders en efficiénter kunnen



Koppeling A

IBDREAM

* Huidige tijdperk — alles automatisch en digitaal

* Mogelijkheid automatische koppeling gegevens EPD en
IBDREAM

 Wat kan dan gekoppeld worden?
— In principe alles



Koppeling tot stand brengen ~

IBDREAM

* Bij ontwikkeling IBDREAM reeds plan tot opzet
met koppeling EPD

* Benodigdheden:

— ICT EPD
— |ICT IBDREAM (Transparency in Healthcare)
— Gewenste informatie

* Simpel toch?



| HOW RBOUT NO;




BUREAUCRATIE

VAN HET KASTIE
VIA HET BUREAU

NAAR DE MUUR

zwolle@loesje.nl




Drempels =
* Algemene Verordening Gegevensbescherming

— Aanscherpen privacy regelgeving - Juristen

— Veilige uitwisseling van gegevens

e Raad van Bestuur
— Vertraging

e |CTEPD Lokaal

Nieuwe privacywetgeving

— Andere prioriteiten gt

— Nieuw EPD




Dan toch gerealiseerd )

IBDREAM

e 2016 inventarisatie koppeling, 2 jaar stil gelegen,
daarna in 2 maanden gerealiseerd

e 2018: 1¢ koppeling register EPIC — IBDREAM

e Hoe werkt het?

— Radboud gesloten systeem — via https naar ander
systeem

— Per etmaal nieuwe data overgezet
— HL7 FHIR — uniforme wijze van aanlevering informatie
— Bouwblokken / Zorg Informatie Bouwstenen



Opbrengsten koppeling

* Real-time up-to-date data voor patiént en
zorgverlener

— Qverzicht in IBDREAM
— Klinische data relateren aan PROMs

e Registratie aan de bron
— Eenduidige data invoer (ZIB)
— Eenmalige invoer
— Meervoudig gebruik
— Geen fouten bij data overdracht

 Benchmarking
* Onderzoek

)

IBDREAM




Toekomstperspectieven - koppelingges

IBDREAM

Zorg op afstand
— PROMs + thuismeting calprotectine
— Communicatie via IBDREAM

 Benchmarking — real-time inzicht in patiéntenpopulatie
en zorg

e Sturen op uitkomsten

* Grote prospectieve database met gekoppelde informatie
— Onderzoeksmogelijkheden
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