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Managementsamenvatting

Dit rapport beschrijft de resultaten van een onderzoek rond de hoofdvraag "Hoe gaan we LOINC in
Nederland implementeren en wat is hiervoor nodig?"

Aanleiding

Dit onderzoek is in opdracht van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS)
uitgevoerd door Amsterdam UMC. LOINC is een internationaal systeem, dat ook in Nederland is
erkend als belangrijke bouwsteen voor interoperabiliteit in de zorg. Het faciliteert eenduidige
representatie van observaties, waarbij laboratoriumbepalingen als eerste prioriteit gelden. Gebruik
van LOINC leidt tot gestandaardiseerde uitwisseling en beschikbaarheid van laboratoriumbepalingen
en -uitslagen, over grenzen van gebruikersgroepen (laboratoria, huisartsen, ziekenhuizen,
apotheken) en landen heen. Dit draagt bij aan betere en snellere beschikbaarheid van gegevens in de
zorg, waardoor herhaling van bepalingen wordt verminderd, en geautomatiseerde interpretatie van
gegevens wordt vereenvoudigd en versneld. De beheerslast voor het veld kan door internationale
samenwerking dalen. Ondanks deze voorziene voordelen heeft VWS moeten constateren dat
implementatie van LOINC zeer traag verloopt. Dit onderzoek beoogt inzicht te geven in knelpunten,
aanbevelingen en een plan van aanpak.

Aanpak

In de periode september — december 2023 zijn interviews afgenomen, focusgroepen georganiseerd
en is een workshop gehouden om tot een antwoord op de onderzoeksvraag te komen. Dit rapport
beschrijft een inventarisatie van knelpunten die implementatie tot dusver hebben belemmerd, een
inventarisatie van aanbevelingen om implementatie in nabije toekomst te realiseren, en een voorstel
voor plan van aanpak voor implementatie van LOINC in Nederland.

In totaal zijn zo'n 30 stakeholders uit diverse geledingen geinterviewd. De resultaten uit de
interviews zijn besproken in twee focusgroepen. Deze focusgroepen dienden ter validatie van de
interviewresultaten, en als aanzet voor aanbevelingen. Uit de focusgroepen kwamen drie
aanbevelingen op hoog niveau naar voren:

1. Stel vast wat “implementatie van LOINC” precies inhoudt;

2. Stel vast langs welke weg implementatie van LOINC kan worden bereikt, en welke keuzes

gemaakt moeten worden,;

3. Organiseer regie op het implementatieproces in samenhang met andere initiatieven.
Tijdens het VWS-zorgcongres “Van variatie naar standaardisatie” is een workshop gehouden om op
basis van uitkomsten van de interviews en focusgroepen tot nadere aanscherping van aanbevelingen
te komen.

Resultaten

Uit het onderzoek kwamen diverse belemmerende factoren naar voren: onvoldoende duidelijkheid
t.a.v. keuze voor LOINC, onbekendheid met de relatie tussen LOINC en de Nederlandse Labcodeset,
onvoldoende capaciteit voor implementatie, en het ontbreken van regie. Over de noodzaak om de
keuze voor LOINC concreet te maken en LOINC te implementeren bestaat weinig discussie. Het breed
gedragen standpunt kan als volgt worden samengevat:

“We weten nu dat we het eens zijn. We willen aan de slag”
De aanbevelingen zijn:

e Specificeer een programma “Realisatie uitwisseling en beschikbaarheid van
laboratoriumgegevens met Eenheid van Taal”. Het inrichten van een programma biedt de
mogelijkheid onderling afgestemde projecten uit te voeren, waarbij het gezamenlijk doel
door de titel wordt geduid. Dit vermijdt het noemen van LOINC, dat immers een middel voor
het beoogde doel is.



e Besteed hoogstens één jaar aan programmaplanning:

o Organiseer vanuit het programma projecten die zowel onderling zijn afgestemd als
met gerelateerde initiatieven en projecten, zoals gespecificeerd op IZA-
digitaliseringsroutekaarten, waaronder FHIR, SNOMED CT, Wegiz en EHDS.
Organiseer deze projecten samen met het veld, door middel van decentrale
projectleiding. Deze decentrale aanpak geeft meer verantwoordelijkheid aan
betrokkenen en benut capaciteiten beter.

o Ontwikkel bekendheid, kennis en capaciteit, benodigd voor het uitvoeren van het
programma door het veld. Zet hiervoor communicatie, voorlichting en training in.

o Borg het beheer van LOINC en de Nederlandse Labcodeset, zodat voor
implementatie benodigd onderhoud en ontwikkeling is ingericht.

o Voorzie in randvoorwaarden en formele instrumenten.

e Start zo snel mogelijk met projecten gericht op incrementele realisatie, om te beginnen met
vernieuwers en early adopters.

Waar mogelijk zijn op basis van literatuur, verkregen input en kennis en ervaring de aanbevelingen
uitgewerkt, maar deze uitwerking is niet volledig. De omvang en complexiteit van het beoogde
programma zijn in kaart gebracht, een nadere uitwerking van de projecten kan in een nader advies
worden gedaan, bij voorkeur parallel aan de programmaplanningsfase om tijdverlies te voorkomen.
Een belangrijke oproep van het veld was namelijk om niet langer af te wachten, maar nu aan de slag
te gaan. Het bij elkaar brengen van betrokkenen in de focusgroepen en workshop was een eerste
belangrijke stap om gezamenlijk in beweging te komen om uitwisseling en beschikbaarheid van
laboratoriumgegevens met Eenheid van Taal te realiseren.
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Inleiding

Aanleiding

Nederland heeft een lange geschiedenis met betrekking tot het digitaliseren van zorginformatie. Al in
de vroege jaren 1980 werd vanuit het Nederlands Huisartsen Instituut de mogelijkheid van
ontwikkeling van een landelijk huisartseninformatiesysteem onderzocht. ! Binnen de huisartsenzorg
wordt sinds de jaren 1990 gewerkt met elektronisch dossiers. Zo beschikte in 1993 al 70 procent van
de huisartsen over een HIS dat voldoet aan de LHV- en NHG-kwaliteitseisen. 2 In 1996 pleitte
toenmalig minister Els Borst voor een landelijk elektronisch zorgdossier, maar dit initiatief strandde
uiteindelijk in 2011. 3 In 2014 werd het Informatieberaad Zorg opgericht om in samenwerking tussen
het veld en de overheid te komen tot een duurzaam informatiestelsel in de zorg, op basis waarvan
landelijke beschikbaarheid van zorginformatie kan worden gerealiseerd. Hiertoe worden afspraken,
standaarden en voorzieningen gemaakt. * Tot deze afspraken behoort o.a. de lijst van zogeheten
“onomstreden bouwstenen”, waarvan de eerste versie in 2017 is opgesteld.> Op deze lijst van 36
onomstreden bouwstenen vinden we onder meer de volgende terminologiestelsels:

e G-Standaard: Een standaard die, door het uniek identificeren van zorgproducten het
voorschrijven, afleveren, bestellen, declareren en vergoeden van zorgproducten
ondersteunt.

e |CD: International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems. Het is
een internationaal gehanteerde lijst van ziekten, bijgehouden door de
Wereldgezondheidsorganisatie.

e |ICPC: Standaard voor coderen en classificeren van klachten, symptomen en aandoeningen in
de huisartspraktijk

e LOINC: Codestelsel om concepten te standaardiseren van laboratorium-aanvragen,
laboratoriumuitslagen en klinische begrippen.

e SNOMED CT: Een internationaal, medisch terminologiestelsel. Bevat een grote verzameling
medische termen met hun synoniemen.

In 2018 zijn deze afspraken nader geconcretiseerd in de Visie op Eenheid van Taal. ® Hierin is de
grondplaat neergezet, waarin drie terminologiestelsels de basis vormen voor de koers: LOINC,
SNOMED CT en IDMP (Identification of Medicinal Products). Uitgangspunten van deze grondplaat zijn
onder meer het realiseren van eenduidigheid van gegevens en het terugdringen van administratieve
lasten en vermindering van zorgkosten door eenmalige eenduidige vastlegging.

Om tot landelijke beschikbaarheid van laboratoriumuitslagen te komen, heeft het Informatieberaad
Zorg in januari 2019 de Nederlandse Labcodeset niet alleen als onomstreden bouwsteen erkend,

1 de Moel J, Kasbergen H, Steenbak R. Huisartsen informatie systeem. 1981. Huisartsen Informatie Systeem (1):
orientatiepunten: rapport van de eerste fase van een proefproject tot ontwikkeling van een landelijk huisartsen
informatie systeem. (nivel.nl)

2 De meerwaarde van het elektronisch medisch dossier, HP Westerhof, HIJM Berden, Huisarts & Wetenschap
1993

https://www.henw.org/system/files/download/1993 Oktober Article 05.pdf

3 Herderscheé G. Haast nekte ministerie bij patiéntendossier. De Volkskrant. Februari 2012. Haast nekte
ministerie bij patiéntdossier | De Volkskrant

4 Informatieberaad zorg. Home | Informatieberaad Zorg

5 van Duivenboden J, Bosman Q, Fresz M, Marguarita E, Veltman E. Bouwstenen grondplaat zorg. Zorginsituut
Nederland. 2017. Lijst met onomstreden bouwstenen | Rapport | Informatieberaad Zorg

6 Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Mileu. Eenheid van Taal in de Nederlandse zorg.
https://www.rivm.nl/bibliotheek/rapporten/2018-0081.pdf



https://www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/1000690.pdf
https://www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/1000690.pdf
https://www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/1000690.pdf
https://www.henw.org/system/files/download/1993_Oktober_Article_05.pdf
https://www.volkskrant.nl/nieuws-achtergrond/haast-nekte-ministerie-bij-patientdossier%7Eb61aeeaf/?referrer=https://euc-word-edit.officeapps.live.com/
https://www.volkskrant.nl/nieuws-achtergrond/haast-nekte-ministerie-bij-patientdossier%7Eb61aeeaf/?referrer=https://euc-word-edit.officeapps.live.com/
https://www.informatieberaadzorg.nl/
https://www.informatieberaadzorg.nl/publicaties/publicaties/2017/10/31/lijst-met-onomstreden-onderdelen-bouwstenen-grondplaat-zorg
https://www.rivm.nl/bibliotheek/rapporten/2018-0081.pdf

maar ook als een belangrijke bouwsteen voor informatie-uitwisseling in het zorgstelsel.” De
Nederlandse Labcodeset is een lijst van codes voor diagnostische bepalingen met als doel
standaardisatie in de vastlegging van gegevens uit 0.a. microbiologische en klinisch chemische
diagnostiek, waardoor deze kwalitatief verbeterd wordt en de uitwisseling van deze gegevens tussen
systemen wordt versneld. De Nederlandse Labcodeset maakt gebruik van o.a. de terminologiestelsels
LOINC en SNOMED CT, maar alleen voor die diagnostische bepalingen die voor de Nederlandse
zorglandschap van toepassing zijn.

Echter, 5 jaar na deze erkenning is de constatering dat dit niet geleid heeft tot grootschalige
implementatie van LOINC of de Nederlandse Labcodeset. Dit is de aanleiding om dit rapport op te
stellen.

Doel

Dit rapport beschrijft het onderzoek dat door Amsterdam UMC is uitgevoerd om te achterhalen
welke beperkende factoren en barrieres implementatie van LOINC en de Nederlandse Labcodeset in
de weg hebben gestaan en te bepalen op welke wijze implementatie in de nabije toekomst wel
gerealiseerd kan worden.

Leeswijzer
Het rapport is opgebouwd uit drie onderdelen: aanpak van het onderzoek, resultaten van de
interviews en aanbevelingen, inclusief een plan van aanpak.

Resultaten  Aanbevelingen Uitwerkingen

LOINC vs Nederlandse Huidige stand van Periodieke

Literatuuronderzoek Stakeholder matrix .
Labcodeset zaken knelpunten sessies

Interviews middels Literatuuronderzoek Scoping en

NASSS framework implementatie LOINC planning(strajecten) Communicatieplan Breng focus aan

Plan van Aanpak per
lagenmodel
interoperabiliteit

Focusgroep en Uitwerking interviews . Expliciteer kaders en
- Niet doen X
workshops per NASSS domein uitgangspunten

Aanbevelingen
Nederlandse
Labcodeset

Bevindingen Creéer stakeholder
focusgroep community

Bevindingen
workshops

Figuur 1: Leeswijzer

7 Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Mileu. Informatieberaad Zorg erkent Nederlandse Labcodeset. 2019.
https://www.rivm.nl/nieuws/informatieberaad-zorg-erkent-nederlandse-labcodeset
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Aanpak

Teneinde de onderzoeksvragen te beantwoorden, is literatuur geraadpleegd, zijn interviews
afgenomen, twee focusgroepen georganiseerd en is een workshop op het VWS-zorgcongres 'van
Variatie naar standaardisatie' gehouden. Elk van deze activiteiten diende een eigen doel, wat in
onderstaande uitwerking is beschreven.

LOINC versus de Nederlandse Labcodeset
Voor de volledigheid wordt bij de resultaten eerst de relatie tussen LOINC en de Nederlandse
Labcodeset toegelicht.

Literatuuronderzoek
Literatuuronderzoek bestond uit de volgende onderdelen, op basis waarvan een bibliotheek van
bronnen is aangelegd en geinterpreteerd:

e Formuleren en uitvoeren van een zoekopdracht, gericht op Pubmed en Google Scholar.
Focus hierbij ligt op literatuur die zich richt op implementatie van LOINC, en ervaringen of
uitkomsten daarvan beschrijft. Deze stap resulteert in een bibliotheek van potentieel
relevante literatuur.

e Uit de literatuur in de bibliotheek wordt informatie opgehaald die relevant is voor
implementatie van LOINC in Nederland.

e Uit de literatuur opgehaalde informatie wordt beschreven bij de resultaten.

Interviews

Materiaal

Voor het structureren van de interviews is gebruik gemaakt van het NASSS framework: Non-
adoption, Abandonment, Scale-up, Spread, Sustainability. & Dit framework beschrijft zeven domeinen
aan de hand waarvan knelpunten in kaart kunnen worden gebracht:

NASSS-domein Toepassing voor huidig onderzoek
1. Condition Zorglandschap en partijen die te maken hebben met
gegevensuitwisseling
2. Technology LOINC/Nederlandse Labcodeset
Value proposition Wat voegt het toe? Wie wordt er beter van?
4. Adopters Zorgverleners en andere mdw (ICT, management) die een bijdrage
kunnen leveren aan LOINC implementatie
5. Organisation Zorginstellingen die implementatieprojecten voor LOINC (kunnen)
uitvoeren
6. Wider system (Boven-)regionale zorgpartners, financiers, wetgeving
7. Embedding and Hoe zorgen we voor een bestendige gegevensuitwisseling die
adaptation over time voldoet aan een veranderende context?

8 Greenhalgh T, Wherton J, Papoutsi C, Lynch J, Hughes G, A’Court C, Hinder S, Fahy N, Procter R, Shaw S.
Beyond adoption: a new framework for theorizing and evaluating nonadoption, abandonment, and challenges
to the scale-up, spread, and sustainability of health and care technologies. ] Med Internet Res.
2017;19(11):e367.



7. EMBEDDING AND ADAPTATION OVER TIME
7A Scope for adaptation over time 7B Organisational resilience

7. Continuous embedding
and adaptation
over time

6. Wider system

5. Health / care
organization(s)

implementation work,
odaptation, tinkering

4. Adopter system
staff

patient caregivers

1. Condition

2. Technology

6. WIDER SYSTEM
6A Political / policy
6B Regulatory / legal
6C Professional

6D Socio-cultural

5. ORGANISATION

5A Capacity to innovate
(leadership etc)

5B Readiness for this
technology / change

5C Nature of adoption /
funding decision

5D Extent of change
needed to routines

SE Work needed to
implement change

4. ADOPTERS

4A Staff (role, identity)

4B Patient (simple v
complex input)

4C Carers (available,
nature of input)

1. CONDITION
1A Nature of condition

or iliness

18 Comorbidities, socio-

cultural influences

2. TECHNOLOGY

2A Material features

2B Type of data generated
2C Knowledge needed to use
2D Technology supply model

3. VALUE PROPOSITION
3A Supply-side value
(to developer)
3B Demand-side
value (to patient)

Figuur 2: Grafische weergave van de domeinen uit het NASSS-framework.
CC-BY 4.0 Trisha Greenhalgh, Joseph Wherton, Chrysanthi Papoutsi, Jennifer Lynch, Gemma Hughes, Christine A'Court, Susan
Hinder, Nick Fahy, Rob Procter, Sara Shaw. Originally published in the Journal of Medical Internet Research. °

Behalve het NASSS-framework, is bij de interviews gebruik gemaakt van de feedback uit de
Workshop LOINC van de houderschapsdag in april 2023, waarbij deze vragen zijn behandeld:

Wat vindt u van het plan de Nederlandse Labcodeset landelijk te implementeren? Welke

uitdagingen ziet u?

Moeten we de transitie faciliteren met mapping tussen stelsels? Wat ziet u als voor- en nadelen?

Deelnemers aan de interviews
Vanuit een initiéle stakeholder-analyse en in overleg met de opdrachtgever is een lijst van uit te
nodigen organisaties opgesteld. Contactpersonen uit deze organisaties zijn benaderd met een
interviewverzoek. Bij non-respons werd zo mogelijk een andere contactpersoon gezocht. Bij
getoonde bereidheid voor een interview werd dit ingepland, waarbij soms door deelnemers andere
partijen werden voorgesteld.

% https://doi.org/10.2196/jmir.8775
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Per interview sloten één of meerdere partijen aan en één of meerdere personen per partij.
Uitwerking interviews

De interviews zijn opgenomen, enkel met als doel voor de uitwerking van data. Opnames zijn na
uitwerking vernietigd. De interviews zijn (waar mogelijk geanonimiseerd) uitgewerkt in Excel en
iedere quote is gekoppeld aan een van de desbetreffende NASSS-domeinen.

Focusgroepen en workshop

De belangrijkste bevinding uit de interviews zijn besproken in twee focusgroepen. Het doel van deze
focusgroepen was tweeledig:

e Ten eerste, validatie van de bevindingen uit de interviews. Hiertoe wordt gereflecteerd op de
bevindingen en de mate waarin de deelnemers aan de focusgroepen zich herkennen in de
bevindingen.

e Het tweede doel was de prioritering van kritische succesfactoren en het vaststellen van de
compleetheid en correctheid ervan.

In een workshop op het VWS zorgcongres 'van Variatie naar standaardisatie' zijn ten slotte de
uitkomsten van de interviews en focusgroepen besproken en is met behulp van WooClap (platform
voor interactieve presentaties) feedback van deelnemers opgehaald. Deze is met name gericht op de
nadere aanscherping van elementen zoals opgenomen in het voorgestelde implementatietraject van
LOINC in Nederland.
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Resultaten

LOINC versus de Nederlandse Labcodeset

LOINC

LOINC (Logical Observation Identifiers, Names, and Codes) werd in 1994 geinitieerd door het
Regenstrief Institute als reactie op de groeiende behoefte aan een gestandaardiseerde terminologie
voor laboratoriumgegevens.'® Anno 2023 voorziet LOINC in meer dan 100.000 gestructureerde codes
voor een breed scala van gezondheidgerelateerde observaties, variérend van diagnostische
bepalingen en metingen tot klinische observaties, waarbij zo'n 60% van de codes diagnostische
bepalingen betreft. 1

LOINC is ontworpen om het probleem van de variatie in terminologie voor observaties op te lossen:
12 yerschillende zorginstellingen en laboratoria gebruiken uiteenlopende terminologieén om dezelfde
tests of observaties te beschrijven. 13 Het hoofddoel van LOINC was en is dan ook het creéren van
een uniforme set codes die de diversiteit in terminologie zou wegnemen, waardoor een eenduidige
en gestandaardiseerde communicatie van laboratoriumgegevens mogelijk werd. ** Hierdoor kunnen
gezondheidsinformatiesystemen gegevens uitwisselen, wat essentieel is voor moderne
gezondheidszorgpraktijken.

Diagnostische bepalingen worden naast een cijfercode voorzien van een ‘Lange Gemeenschappelijke
Naam’, een beschrijving, en kenmerken aan de hand van de volgende 5 of 6 assen:

e De component of analyt: wat is onderzocht, bv. albumine

e De eigenschap (property): de dimensie van het component dat is gemeten, geévalueerd of
geobserveerd, bijv. de concentratie, enzymactiviteit

e Het tijdsaspect van de meting: tijdspunt of —periode

e Het systeem van het monster: waaruit is het te analyseren monster afkomstig, bijv. urine,
bloed

e De schaal: type uitslag, bijv. kwalitatief, kwantitatief, nominaal, ordinaal of vrije tekst

e De methode [indien relevant]: methode die gebruikt wordt voor het bepalen van de
eigenschap, bijv. immunoassay, glucometer

LOINC heeft de top 20.000 van meest gebruikte codes voor testresultaten voorzien van een
ranking.'® Ook bestaat er de Universal Laboratory Order Codes subset met ruim 1500 meest
gebruikte LOINC-codes, waarmee in de VS in meer dan 95% van de laboratoriumaanvragen wordt
voorzien. In deze set zijn zo’n 150 codes gespecificeerd voor lab-panels die enkel voor aanvragen zijn
bedoeld.

10 McDonald CJ, Huff S M, Suico J G, Hill G, Leavelle D, Aller R, Forrey A, Mercer Km DeMoor G, Hook J, Williams
W, Case J, Malney P. LOINC, a universal standard for identifying laboratory observations: a 5-year update. Clin
Chem. April 2003. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12651816/

11 LOINC from Regenstrief. LOINC Release Notes, February 2023 (Version 2.74). 15 augustus 2023.
https://loinc.org/kb/release-notes-archive/2.74/

125emler S C. LOINC: Origin, development of and perspectives for medical research and biobanking - 20 years
on the way to implementation in Germany. De Gruyter, 10 januari 2020.
https://www.degruyter.com/document/doi/10.1515/labmed-2019-0193/html?lang=en

13 LOINC from Regenstrief. About LOINC, Origins of LOINC. https://www.loinc.org/

4 Hovenga E, Grain H, Beale T. Roadmap to successful Digital health ecosystems, Chapter 4 — fragmented global
standards development organisations. Academic press, 2022.
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/B9780128234136000252

15 https://loinc.org/downloads/
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De Nederlandse Labcodeset

De Nederlandse Labcodeset bevat een lijst van duizenden laboratoriumbepalingen die in Nederland
uitgevoerd worden. Deze bepalingen zijn gecodeerd met LOINC-concepten die verrijkt zijn met: 1

e Engelse en Nederlandse weergavenamen;

e een koppeling aan één of meer materialen waarin de bepaling uitgevoerd kan worden. Deze
materialen zijn gecodeerd met SNOMED CT. Deze materialenkoppeling kan specifieker zijn
dan wat LOINC voorschrijft, maar kan er niet mee in tegenspraak zijn;

e kwantitatieve bepalingen die voorzien zijn van een UCUM-eenheid. Het resultaat van de
bepaling dient, binnen Nederland, alleen met deze eenheid uitgewisseld te worden;

e ordinale bepalingen die voorzien zijn van een lijst van mogelijke uitkomsten, die gecodeerd
zijn met SNOMED CT. Dit geldt nog niet voor alle ordinale testen;

e nominale bepalingen die voorzien zijn van een lijst van mogelijke uitkomsten, die gecodeerd
zijn met SNOMED CT, bv. de referentieset micro-organismen. Dit geldt nog niet voor alle
ordinale testen.

De Nederlandse Labcodeset bestaat dus vooral uit bepalingen die regelmatig in Nederlandse
laboratoria worden uitgevoerd en is dus feitelijk een subset van de internationale LOINC database,
die is verrijkt met behulp van UCUM en SNOMED CT. Het doel van de Nederlandse Labcodeset is het
vereenvoudigen van het kiezen van de juiste LOINC-code en daarmee het mogelijk maken om
aanvragen en uitslagen van laboratoriumonderzoek in Nederland eenduidig uit te wisselen.

Inhoudelijk zijn de Nederlandse Vereniging voor Klinische Chemie en Laboratoriumgeneeskunde
(NVKC) en de Nederlandse Vereniging voor Medische Microbiologie (NVMM) verantwoordelijk voor
ontwikkeling en beheer van de Nederlandse Labcodeset. Samen met het Rijksinstituut voor
Volksgezondheid en Milieu (RIVM) hebben zij met ondersteuning van Nictiz een beheersorganisatie
opgezet conform de NEN 7522 en de aanvullende richtlijnen die Nictiz hiervoor heeft ontwikkeld.
Nictiz voert het functioneel beheer (volgens de NEN 7522-norm) uit.

Literatuuronderzoek
In de PubMed database werd gezocht naar relevante literatuur over de implementatie van LOINC. De
zoekterm ‘LOINC AND Implementation’ gaf 53 resultaten, welke zijn beoordeeld op geschiktheid.

In de literatuur genoemde voordelen van LOINC zijn: 178

1. Uniformiteit en consistentie: LOINC biedt uniforme codes voor laboratoriumbepalingen en
klinische waarnemingen, wat zorgt voor consistente benamingen en interpretaties.

2. Verbeterde interoperabiliteit: Door gebruik te maken van gestandaardiseerde codes
vergemakkelijkt LOINC de uitwisseling van gegevens tussen verschillende zorginstellingen,
laboratoria en gezondheidsinformatiesystemen, wat de interoperabiliteit verhoogt.

16 https://nictiz.nl/wat-we-doen/activiteiten/terminologie/nederlandse-labcodeset/

17Vreeman DJ, McDonald CJ, Huff SM. LOINC® - A Universal Catalog of Individual Clinical Observations and
Uniform Representation of Enumerated Collections. Int J Funct Inform Personal Med, 23 mei 2010.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22899966/

18 McDonald CJ, Huff S M, Suico J G, Hill G, Leavelle D, Aller R, Forrey A, Mercer K, DeMoor G, Hook J, Williams
W, Case J, Malney P. LOINC, a universal standard for identifying laboratory observations: a 5-year update. Clin
Chem. April 2003. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12651816/
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3. Kwaliteitsverbetering van gegevens: LOINC draagt bij aan de verbetering van de
gegevenskwaliteit door een gestandaardiseerde benadering van het vastleggen van
laboratoriumgegevens.

4. Faciliteren van Onderzoek: Onderzoekers profiteren van LOINC door de mogelijkheid om
gestandaardiseerde gegevens te verzamelen, waardoor grootschalige analyses en
vergelijkingen mogelijk zijn, uiteraard voor zover dat is toegestaan.

5. Internationale samenwerking: LOINC maakt internationale gegevensuitwisseling mogelijk,
waardoor zorginstellingen makkelijker kunnen deelnemen aan wereldwijde
gezondheidszorgprojecten en onderzoek.

LOINC heeft wereldwijd zijn relevantie bewezen in verschillende gezondheidszorgscenario's. Een
voorbeeld is de toepassing van LOINC-codes in elektronische patiéntendossiers (EPD's). Bij de
inrichting van EPD’s kunnen gestandaardiseerde codes worden toegekend aan
laboratoriumresultaten, wat de nauwkeurigheid van patiéntendossiers verbetert en de zorgverlening
optimaliseert. *°

Een van publicaties betrof een Amerikaanse studie, waarin men onderzoek deed naar de
implementatie van LOINC, binnen de Veterans Health Administration, over een periode van 20 jaar.
2n de Verenigde Staten werden laboratoria middels wetgeving gestimuleerd om LOINC te
implementeren. De eerste laboratoria startten hiermee in 1999. Vervolgens werd de landelijke
implementatie in 2009 gestimuleerd middels een tegemoetkoming in de kosten. Over de gehele
periode was een toename te zien in de adoptie van LOINC voor laboratoriumtesten en -resultaten.
Echter, de juistheid van gebruikte LOINC-codes bleef een knelpunt. De studie benoemt dat dit
verbeterd kan worden door samenwerking tussen belangrijke stakeholders bij het bepalen van de
LOINC-codes, zoals referentie-laboratoria (worden gezien als ‘early adopters’ van LOINC) en in-vitro-
diagnostiek industrie (voorzien testen van juiste LOINC codes). Daarnaast benoemt de studie
verschillende factoren die de toename in LOINC-gebruik kunnen verklaren, te weten: 1. het mandaat
namens de staatssecretaris van Volksgezondheid aan de ‘Veterans Healthcare Administration” om
LOINC te implementeren; 2. specifieke inzet van personeel om de LOINC-codes te controleren; 3. De
toegenomen vraag voor LOINC-mapping bij secundaire gebruikers van de laboratoriumgegevens; 4.
De grotere beschikbaarheid van toepasbare LOINC-codes; en 5. De opgedane ervaring met het
gebruik van LOINC-codes door het laboratoriumpersoneel.

LOINC is ook gebruikt tijdens de COVID-19-pandemie. Zorginstellingen en gezondheidsinstanties
wereldwijd die gebruik maakten van LOINC binnen al gerealiseerde gegevensuitwisseling op basis van
landelijke standaarden zoals HL7 FHIR, SNOMED CT en LOINC konden snelle en effectieve
gestandaardiseerde uitwisseling van COVID-19-testresultaten. 2! Deze specifieke casus illustreert de
flexibiliteit van LOINC en het vermogen om snel te reageren op urgente (publieke)
gezondheidssituaties.

¥ Mok J, Ho PC, Tsui K, Ng L, Fung V. Quality assurance of LOINC mapping for laboratory tests - a local
experience with people, process and technology. Stud Health Technol Inform, 2013.
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/23920749/

20 Bhargava A, Kim T, CM MLS, Quine D, Hauser RG. A 20-year evaluation of LOINC in the United States’ Largest
Integrated Health System. Arch Pathol Lab Med. 2020 Apr;144(4):478-484. https://doi.org/10.5858/arpa.2019-
0055-0a

21 Rinaldi E, Drenkhahn C, Gebel B, Saleh K, Tonnies H, von Loewenich FD, Thoma N, Baier C, Boeker M, Hinske
LC, Diaz LAP, Behnke M, Ingenerf J, Thun S. Towards interoperability in infection control: a standard data model
for microbiology. Sci Data, september 2023. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37741862/
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Een recente case study # laat zien dat huidige wijze van uitwisseling van laboratoriumgegevens kan
leiden tot risico’s voor de patiéntveiligheid: (1) het niet uitwisselen van het specimen waarop een
bepaling is uitgevoerd; (2) het onvolledig rapporteren van analysetechniek of instrumentarium; (3)
inconsistent gebruik van eenheden en referentiewaarden; (4) ontbrekende overeenstemming over
gebruikte LOINC codes; en (5) complexiteit door het gebruik van verscheidene HL7-versies (versie 2;
3, en FHIR).

22 Luu HS et al. Analysis of laboratory data transmission between two healthcare institutions using a widely
used point-to-point health information exchange platform: a case report. JAMIA Open, 2024;7(2)
https://doi.org/10.1093/jamiaopen/ooae032
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Resultaten van interviews aan de hand van NASSS-Framework

Hieronder vatten we per onderdeel van het NASSS-Framework de belangrijkste bevindingen samen.
Aan de hand hiervan worden de belangrijkste aandachtspunten in kaart gebracht. Daarbij wordt
inzichtelijk waarover overeenstemming bestaat, en waarover verschil van inzicht.

In totaal hebben we circa 1000 quotes verzameld. In figuur 2 is te zien hoe de quotes verdeeld zijn
over de verschillende NASSS-domeinen en verschillende rollen.

Kwantitatieve uitwerking interviews
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Figuur 3: Overzicht van de mate waarin aan de zeven NASSS-domeinen is gerefereerd door de verschillende groepen
stakeholders.

Uit bovenstaande figuur kan geconcludeerd worden dat alle groepen stakeholders input hebben
gegeven voor de verschillende domeinen. Daarnaast hebben alle groepen een vergelijkbaar aantal
guotes geleverd per domein. Er lijkt geen overrepresentatie van een specifieke groep binnen een
domein of over de domeinen heen.
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1. Condition —Domein van de organisatie

Doel van dit domein is het geven van inzicht in geinterviewden en hun relatie tot de implementatie

van LOINC.

De geinterviewden zijn ingedeeld in groepen, gebaseerd op hun rol binnen de gegevensuitwisseling

van laboratoriumuitslagen, zie Figuur 3.
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Figuur 4: Overzicht van de categorieén geinterviewde stakeholders.
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2. Technology — Technologie

Doel van dit domein is aspecten van de techniek inzichtelijk te maken. Dit betreft inherente
eigenschappen van software, zoals functionaliteit, afhankelijkheden, en non-functionele eisen zoals
systeemprestaties, maar ook kennis die nodig is om de technologie te implementeren en gebruiken,
kennis die de technologie mogelijk oplevert, en hoe oplevering van software wordt gerealiseerd,
waarbij ook vervangingsmogelijkheden en intellectueel eigendom een rol spelen.

In brede zin draait het domein “technologie” om het vertrouwen in en bruikbaarheid van de
oplossing.

De input van de geinterviewden behandelen we hieronder aan de hand van de volgende onderdelen:
schets van het huidige landschap ten aanzien van uitwisseling van laboratoriumuitslagen; fitness voor
purpose; getroffen voorbereidingen; hiaten en uitdagingen.

Uitwisselingslandschap

De informatiestandaard ‘Labuitwisseling’, die door Nictiz met andere betrokken partijen ontwikkeld
is, bestaat uit de berichten Lab2lab, Lab2patiént, Lab2zorg en Lab2publichealth. In deze standaard
wordt gebruik gemaakt van de Nederlandse Labcodeset.?® Deze vier uitwisselingen zijn weergegeven
in Figuur 4,
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Figuur 5: Proces voor uitwisseling laboratoriumgegevens. CC-BY-SA. © Nictiz 2024.

Zoals te lezen op de website van Nictiz 2 ondersteunt de informatiestandaard Labuitwisseling “de
Richtlijn uitwisseling laboratoriumgegevens, 2° de richtlijn Overdracht van medicatiegegevens in de
keten % en de geneesmiddelenwet artikel 66a. ¥’ De informatiestandaard gebruikt voor de berichten
[een] internationale HL7-standaard.” In de berichten Lab2lab en Lab2publichealth wordt momenteel
voornamelijk gebruik gemaakt van de Nederlandse Labcodeset, bestaande uit SNOMED CT, UCUM en

2 https://nictiz.nl/standaarden/informatiestandaarden/labuitwisseling/

24 https://nictiz.nl/sectoren/laboratoria/

25 https://nictiz.nl/publicaties/richtlijn-uitwisseling-laboratoriumgegevens/
26 https://www.zorginzicht.nl/kwaliteitsinstrumenten/medicatieoverdracht
27 http://mijnwetten.nl/geneesmiddelenwet/artikel66a
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LOINC. Lab2publichealth is in de praktijk gerealiseerd t.b.v. antibioticaresistentie, binnen dit
programma is het gebruik van Lab2lab-berichten in 2019 in gang gezet. 2®Tussen laboratoria wordt
Lab2lab veelvuldig gebruikt voor aanvragen en rapportage van met name uitbesteed specialistisch
onderzoek.

Ook voor lab2zorg en lab2patient is de Nederlandse Labcodeset het voorkeursstelsel, met HL7 FHIR
als uitwisselstandaard. Echter, voor de uitwisseling van labresultaten met de zorg bestaan
momenteel verschillende berichten, waarin onder andere gebruik wordt gemaakt van EDIFACT en
HL7v3, en voor de codering van de bepalingen de NHG-Tabel Diagnostische Bepalingen (tabel 45). %
Via EDIFACT berichten wordt met name richting huisartsen gecommuniceerd. EDIFACT is niet
geschikt om LOINC mee uit te wisselen en er worden geen aanpassingen op gedaan, omdat NICTIZ op
deze standaard geen beheer of implementatie-ondersteuning meer biedt.

Naast bovengenoemde externe informatie-uitwisseling vindt ook uitwisseling intern in de
zorginstelling plaats, zoals tussen de analyzer (het apparaat dat de bepalingen uitvoert en de
uitslagen produceert) en het LIMS, en tussen het LIMS en het EPD. Deze uitwisselingen vinden
voornamelijk plaats m.b.v. interne, lokaal gegenereerde codes en identifiers.

Sommige geinterviewden vroegen zich af of de bron van laboratoriumuitslagen niet eigenlijk de
analyseapparaten, ook wel analyzers genoemd, zijn die de laboratoriumresultaten produceren en of
de analyseapparaten een rol zouden moeten hebben in de implementatie van LOINC. Ten aanzien
daarvan kan worden opgemerkt dat analyseapparaten niet altijd beschikken over de benodigde
informatie, zoals het materiaal, voor het koppelen van een juiste LOINC-code aan een
laboratoriumbepaling. Analyzers genereren laboratoriumuitslagen, die door het LIMS worden
gecombineerd met informatie m.b.t. de aanvraag. Deze gecombineerde informatie staat centraal in
de communicatie van uitslagen tussen LIMS en andere systemen zoals EPD en HIS.

Fitness for purpose

Zoals eerder beschreven is het doel van LOINC het realiseren van een uniforme set codes die
geharmoniseerde terminologie biedt, waardoor eenduidige en gestandaardiseerde communicatie
van laboratoriumgegevens mogelijk wordt.

In lijn met bovenstaande wordt in de interviews erkend dat LOINC bijdraagt aan het realiseren van
eenheid van taal, doordat je met LOINC eenduidig kunt specificeren welke bepaling is uitgevoerd,
wat hergebruik beter mogelijk maakt dan wanneer gebruik wordt gemaakt van vrije tekst of van
eigen codes. LOINC kan helpen voorzien in de behoefte aan het gebruik van één codestelsel voor
eerste en tweede lijn, om zo met minder afhankelijkheid van de specifieke setting gestandaardiseerd
en gestructureerd informatie te kunnen uitwisselen. Daarnaast zou het gebruik van LOINC ook
voordelen bieden in het secundaire gebruik van laboratoriumuitslagen (bv. wetenschappelijk
onderzoek en kwaliteitsregistraties). Daarnaast draagt de Nederlandse Labcodeset draagt bij aan het
uniformeren van de gebruikte LOINC-codes in Nederland.

Concluderend kan worden gesteld dat alle geinterviewde partijen LOINC als een geschikte standaard
zien om Eenheid van Taal te bewerkstelligen binnen de laboratoriumgeneeskunde. Het is niet een
perfect stelsel en het is belangrijk de hiaten te benoemen en er oplossingen voor te vinden, welke
deels al in gang zijn gezet (zie bijlage 3 voor enkele voorbeelden). Daarnaast zijn diverse uitdagingen
benoemd bij de implementatie van LOINC. Hieronder wordt eerst stil gestaan bij de voorbereidingen
die reeds getroffen zijn of getroffen worden m.b.t. de implementatie van LOINC, daarna worden de

28 https://www.rivm.nl/sites/default/files/newsletters/101500-227-8710.html#anchor namel3
2 https://referentiemodel.nhg.org/tabellen/nhg-tabel-45-diagnostische-bepalingen

18


https://www.rivm.nl/sites/default/files/newsletters/101500-227-8710.html#anchor_name13
https://referentiemodel.nhg.org/tabellen/nhg-tabel-45-diagnostische-bepalingen

genoemde hiaten van LOINC dan wel de Nederlandse Labcodeset opgesomd en de benoemde
uitdagingen bij de implementatie van LOINC.

Reeds getroffen voorbereidingen

In de interviews is aangegeven dat Persoonlijke Gezondheidsomgevingen (PGQ’s) zijn voorbereid om
LOINC-codes te ontvangen. Dit biedt een aanzet voor het gebruik in de praktijk van Lab2patient-
berichten. Verder is er een nieuw Lab2zorg-bericht in ontwikkeling door Nictiz, samen met
verschillende koepelorganisatie (waaronder NVKC, NVMM en NHG), VZVZ en ICT-leveranciers, ter
vervanging van de huidige diversiteit aan berichten. Hiervoor is het Lab2zorg-bericht (HL7v3 CDA)
aangepast op basis van de zorginformatiebouwsteen ‘LaboratoriumUitslag’. In maart 2024 is de
status 3° dat dit bericht in een pilot wordt getest. De berichten EDIFACT en Lab2zorg (HL7v3
query/response) zullen na verloop van tijd door dit nieuwe Lab2zorg-bericht worden vervangen.

Ten aanzien van het beheer van LOINC en de Nederlandse Labcodeset onderneemt Nictiz momenteel
de volgende activiteiten:

e Het functioneel beheer van de Nederlandse Labcodeset

e Distributie van LOINC en de Nederlandse Labcodeset onder licentiehouders via de Nationale
Terminologieserver 3!

e Aanbieden van de beheeromgeving

e Zekere mate van kwaliteitscontrole

e Onderhouden van Nederlandse vertalingen

e Opleidingen

De redactieraden van de wetenschappelijke beroepsverenigingen NVKC en NVMM zijn
verantwoordelijk voor de volgende activiteiten m.b.t. de Nederlandse Labcodeset:

e Vakinhoudelijk beheer (welke LOINC codes worden toegevoegd aan de Nederlandse
Labcodeset)

e Controle van vertalingen

e Draagvlak bij achterban

Hiaten
Hoewel LOINC bruikbaar wordt geacht en er voorbereidingen voor implementatie worden getroffen,
worden er diverse hiaten gesignaleerd die implementatie van LOINC in Nederland belemmeren.

Voor wat betreft de inhoud van LOINC en de Nederlandse Labcodeset wordt gewezen op hiaten ten
aanzien van vertalingen, hiérarchie en compleetheid. Aangegeven wordt dat Nederlandse vertalingen
niet altijd correct zijn, en dat er behoefte is aan meer soorten Nederlandse naamgevingen in de
Nederlandse Labcodeset, afgestemd op de doelgroep (bijv. voor zorgverleners, voor patiénten, voor
laboratoriumspecialisten).

Als inhoudelijk knelpunt wordt ook het ontbreken van een hiérarchie genoemd. Dit bemoeilijkt het
kunnen herkennen van laboratoriumresultaten met verschillende maar vergelijkbare bepalingen,
zoals bijvoorbeeld creatininebepalingen in bloed, serum of plasma. Hieronder vallen bijv. de
volgende LOINC-codes, waarvoor echter nodig is te zoeken op bijvoorbeeld component (creatinine),
kenmerk (mol/volume) en materiaalsoort (bloed; serum of plasma; serum of plasma of bloed; veneus
bloed):

30 https://nictiz.nl/standaarden/informatiestandaarden/labuitwisseling/
31 https://terminologieserver.nl/auth/realms/nictiz/account/#/
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- 101475-2 Creatinine [Moles/volume] in Venous blood

- 77140-2 Creatinine [Moles/volume] in Serum, Plasma or Blood
- 59826-8 Creatinine [Moles/volume] in Blood
- 14682-9 Creatinine [Moles/volume] in Serum or Plasma

De Nederlandse Labcodeset wordt als incompleet ervaren, omdat niet alle diagnostische bepalingen
die in Nederland gebruikt worden hierin al opgenomen zijn en voorzien zijn van een LOINC-code.
Tevens is LOINC niet altijd te gebruiken voor het aanvragen van diagnostiek, met name als het
aanvraagpakketten betreft (d.w.z. panels van gerelateerde bepalingen die vaak gezamenlijk voor een
bepaald ziektebeeld worden afgenomen, zoals een bloedbeeld), omdat deze niet (internationaal)
gestandaardiseerd zijn. Hoewel onderhoud en beheer van LOINC en de Nederlandse Labcodeset de
compleetheid kunnen verhogen, wordt de snelheid van het toekennen van nieuwe LOINC-codes door
het Regenstrief Institute en het toevoegen van diagnostische bepalingen aan de Nederlandse
Labcodeset laag gevonden en als een belemmering gezien voor adequate adaptatie. Ook is de
onderbouwing onduidelijk waarop diagnostische bepalingen al dan niet opgenomen worden in de
Nederlandse Labcodeset.

Er bestaan mappings van LOINC / Nederlandse Labcodeset naar andere codestelsels zoals NHG-tabel
45, maar inzicht in de totstandkoming ervan, wat van belang is voor het vertrouwen dat de juiste
keuze van LOINC-code gemaakt is en de uitwisseling op basis daarvan, ontbreekt. Ook het kiezen van
de juiste LOINC-code bij het converteren of mappen van eigen codes of labels wordt als complex,
tijdrovend en foutgevoelig ervaren. 32 33 De mappings van codes die in eerdere samenwerking tussen
Nictiz, NHG, NVMM en NVKC zijn ontwikkeld zijn incompleet en onvolledig gevalideerd maar kunnen
een startpunt vormen voor conversie van historische gegevens, waarbij nauwgezette review — zoals
bij alle gegevensconversies — onontbeerlijk is.

Ten slotte wordt benoemd dat LOINC weliswaar bijdraagt aan eenheid van taal, maar dat dit niet
betekent dat laboratoriumuitslagen uitwisselbaar en vergelijkbaar zijn. Om tot een verantwoorde
uitwisseling en veilige interpretatie van uitgewisselde laboratoriumuitslagen te komen, is meer
context nodig.

Uitdagingen

Een succesvolle implementatie van LOINC brengt een aantal uitdagingen met zich mee t.a.v.
benodigde kennis, samenhang met andere initiatieven, benodigde standaarden en andere afspraken,
en het migratiepad.

Diverse geinterviewden geven aan dat er beperkte kennis van LOINC is, alsmede beperkte
bekendheid met de Nederlandse Labcodeset. Met name is veelal onbekend dat de Nederlandse
Labcodeset een subset is van de internationale LOINC database, waarbij de Nederlandse Labcodeset
gevuld wordt met in Nederland veelgebruikte diagnostische bepalingen. Deze diagnostische
bepalingen zijn voorzien van een LOINC code en in de Nederlandse Labcodeset verrijkt met o0.a.
SNOMED CT en UCUM.

Ook is het onbekend of HIS, LIS, ZIS en AIS leveranciers over kennis en kunde beschikken om LOINC
(op de juiste wijze) te implementeren. Tevens kunnen HIS-leveranciers momenteel geen LOINC-codes
ontvangen of verwerken, omdat ze voornamelijk werken met EDIFACT en de NHG-45 tabel voor het
vastleggen, versturen en ontvangen van laboratoriumuitslagen.

32 10.1093/jamia/ocac215
33 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21347018
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Landelijke implementatie van LOINC kan geen geisoleerd traject zijn, maar kent afhankelijkheden.
Enerzijds is het afhankelijk van stimulans vanuit en planning binnen andere reeds genoemde
initiatieven (zoals VIPP, WEGIZ). Anderzijds kunnen huidige systemen, processen of functionaliteiten,
denk aan beslisondersteuning, afhankelijk zijn van alternatieven voor LOINC. Zo wordt, zoals
hierboven onder “uitwisselingslandschap” beschreven, de NHG-Tabel Diagnostische Bepalingen
(tabel 45) op grote schaal gebruikt, en de gebruiksvriendelijke termen en de functies die deze biedt
zijn nog niet altijd 1-op-1 te (ver)vangen door gebruik van LOINC. Als voorbeeld is genoemd het
onderscheid bij thuismetingen, waarvoor de NHG-tabel geschikt is gemaakt, maar LOINC nog niet. Of
en in welke mate deze kleine 4000 codes worden gebruikt in bijvoorbeeld beslisondersteuning of
selectie van patiénten moet in kaart worden gebracht als besloten wordt om LOINC niet naast maar
(mede) in plaats van de NHG-tabel te gebruiken. Ook in de overdracht van gegevens door de gehele
keten / het gehele netwerk van zorg moet afstemming plaatsvinden tussen uitsturende als
ontvangende partijen.

Aangegeven is al dat LOINC slechts één facet is om uitslagen herbruikbaar te maken, er is context
nodig om uitslagen eenduidig te kunnen interpreteren en vergelijken. Voor sommige resultaten
volstaat een waarde met bijbehorende referentiewaarden, in andere gevallen zijn bijv. de gebruikte
analyzer en gedetailleerde bepalingsmethoden noodzakelijk voor een correcte interpretatie van het
resultaat. De bouwsteen Laboratoriumuitslag®* beoogt hierin te voorzien, maar wordt in de
interviews slechts sporadisch benoemd, waarbij ook wordt aangegeven dat deze nog niet voldoende
compleet is. Ook een uitdaging is te komen tot een breed gedragen klinisch informatiemodel of
zorginformatiebouwsteen voor het eenduidig uitwisselen van laboratoriumgegevens in hun relevante
context. Ten slotte is de relatie van LOINC met SNOMED CT van belang, zeker in gevallen waarin
aanvragen worden gepresenteerd m.b.v. SNOMED CT, en uitslagen m.b.v. LOINC.

Diverse koepelorganisaties hebben in het kader van het Integraal Zorgakkoord (I1ZA) een
digitaliseringsroutekaart opgesteld. Zo bevat de IZA digitaliseringsroutekaarten voor de Medisch
Specialistische Zorg (MSZ), opgesteld door NFU, NVZ en ZKN, 19 items rond gegevensuitwisseling. 3°
Drie hiervan hebben betrekking op standaardisatie (items 8-10: Eenheid van Taal, FHIR en
Kerngegevens). Vijf items hebben betrekking op de WEGIZ (items 11-15). In veel van deze items
kunnen laboratoriumuitslagen, dus ook LOINC, een rol spelen. Afstemming van activiteiten
hieromtrent is van belang. Het is verwarrend dat SNOMED CT wel expliciet benoemd is in deze
routekaart, maar LOINC niet, terwijl dat wel degelijk onderdeel is om een aantal van de genoemde
items te kunnen realiseren. Ook Actiz, de branchevereniging van zorgorganisaties voor kwetsbare
ouderen en chronisch zieken, heeft een routekaart opgesteld m.b.t. digitalisering, waarin grotendeels
dezelfde items worden benoemd als in de routekaart MSZ. 3¢ Afstemming m.b.t. prioritering met en
tussen de verschillende brancheorganisaties is dus zeer wenselijk.

Ten aanzien van standaarden en afspraken worden diverse uitdagingen genoemd. Technische
oplossingen op syntactisch niveau zijn er, maar op semantisch niveau nog onvoldoende, waardoor
gebruikers gegevens weliswaar kunnen interpreteren, maar de systemen dat nog onvoldoende
kunnen.

Naast uitwisseling en computer-interpreteerbaarheid van gegevens speelt ook de uitdaging van
weergave van resultaten. Gesignaleerd wordt dat er geen (internationale) afspraken bestaan over

34 https://zibs.nl/wiki/LaboratoriumUitslag-v4.6(2020NL)

35|ZA digitaliseringsroutekaart. Bron https://www.izadigitalisering.nl/MSZ/.

36 Visie Digitaal Denken en Doen 2023-2026: 'Digitalisering onlosmakelijk onderdeel van zorgtransformatie' |
ActiZ
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het weergeven van uitslagen uit een variérende context. Zo zijn er geen afspraken m.b.t. de
groepering / volgorde waarin uitslagen gepresenteerd worden en hoe uitslagen van verschillende
bronnen (dus mogelijk met verschillende referentiewaarden) het beste in bv. een grafiek in een PGO
weergegeven kunnen worden.

Tijdelijke LOINC-codes bieden een mogelijkheid lokaal resultaten vast te leggen waarvoor (nog) geen
LOINC-code bestaat, maar deze codes kunnen niet worden uitgewisseld. Het is een open vraag hoe
hiermee om te gaan.

Naast bovenstaande wordt migratie van huidige systemen en gegevens naar een situatie waarin
LOINC breed wordt gebruikt als een uitdaging gezien.

Ten aanzien van systemen betreft het de noodzaak tot inventarisatie van betrokken systemen,
waaronder huisartsinformatiesystemen (HIS), apothekerinformatiesystemen (AIS), laboratorium-
informatiemanagementsystemen (LIMS) en elektronische patiéntendossiers (EPD). Deze systemen
moeten worden aangepast aan de te verwachten veranderende wijze van uitwisselen, namelijk op
basis van HL7 FHIR i.p.v. EDIFACT, en veranderende coderingen, waaronder bijv. de NHG-Tabel
Diagnostische Bepalingen (tabel 45). Codrdinatie van deze aanpassingen is nodig, om een helder
migratiepad te realiseren. Verandering van gebruikte codestelsels kan aanpassing van de
gebruikersinteractie noodzakelijk maken3” en invloed hebben op de opslag van gegevens. Een vraag
hierbij is of leveranciers de keuze hebben om een mapping naar LOINC te realiseren of volledig op
LOINC over te stappen, of dat deze keuze bijv. landelijk wordt gemaakt. Een andere vraag is of er
primair wordt ingezet op gegevensuitwisseling, waarbij een lokale kopie van ontvangen gegevens
wordt bewaard, of op gegevensbeschikbaarheid, waarbij gegevens steeds uit het bronsysteem
worden opgevraagd.

Voor bestaande gegevens is het nodig een conversietraject te ontwikkelen. Enerzijds moet
gegevensverlies worden voorkomen, anderzijds is conversie van alle gegevens niet per se
noodzakelijk, bijvoorbeeld wanneer gegevens niet langer relevant zijn voor dossiervoering en
historie. Als alternatief of aanvullend kan in een overgangsfase toegestaan worden dat niet-
geconverteerde gegevens worden uitgewisseld, maar dit verhoogt de kosten van implementatie en
vraagt mogelijk een interpretatieslag van de ontvangende arts.

37 Cimino JJ, Patel VL, Kushniruk AW. Studying the human-computer-terminology interface. ] Am Med Inform
Assoc. 2001;8(2):163-73.https://doi.org/10.1136/jamia.2001.0080163
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3. Value proposition — Waardepropositie

Doel van dit domein is het verkrijgen van inzicht in de meerwaarde van LOINC voor zorgverlener,
patiént en leverancier. Hieronder vallen aspecten als het verdienmodel, de return-on-investment, en
de verdeling van baten en lasten.

Het besef dat een oplossing daadwerkelijk kan helpen, bepaalt voor een groot deel of duurzame
implementatie van LOINC succesvol is. Geinterviewden zien diverse vormen van waarde bij een
landelijke implementatie van LOINC. Deze is uitgesplitst per doelgroep, te weten de diverse
gebruikers van laboratoriumresultaten, waarbij ook eventuele verwachtingen en zorgen met
betrekking tot het werken met LOINC worden benoemd.

Patiént

Gebruik van LOINC biedt diverse voordelen voor de patiént. De eenduidige registratie geeft
duidelijkheid, doordat laboratoriumuitslagen uit diverse bronnen kunnen worden samengebracht,
bijv. in één persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO), en zo nodig kunnen worden ontdubbeld. Dit
maakt het ook mogelijk om laboratoriumgegevens uit verschillende bronnen grafisch weer te geven.
Begrip van de uitslagen kan verder worden vergroot door patiénten van context te voorzien, waarbij
te denken valt aan referentiewaarden, maar ook aan de duiding van een uitslag. Door het gebruik
van LOINC kunnen bepalingen in de toekomst mogelijk worden voorzien van patiéntvriendelijke
termen, en biedt het de mogelijkheid de uitslagen in andere talen weer te geven.

Brede beschikbaarheid van laboratoriumuitslagen op basis van LOINC kan bijdragen aan het
terugdringen van dubbeldiagnostiek, en daarmee in sommige gevallen helpen voorkomen dat een
patiént steeds weer zijn verhaal moet vertellen of nodeloos eenzelfde onderzoek moet ondergaan.
Patiénten in grensgebieden profiteren van betere mogelijkheden voor gegevensuitwisseling en -
beschikbaarheid, en chronisch zieken krijgen meer ondersteuning bij zelfmanagement.

Genoemde voordelen maken inzichtelijk dat de patiént baat heeft bij de effecten van eenheid van
taal, en eenheid van taal voor patiénten geen opzichzelfstaand doel is.

Zorgverlener

Voor zorgverleners worden diverse voordelen benoemd, die het gebruik van LOINC kan helpen
realiseren. Zorgbreed gebruik van LOINC kan bijdragen aan het verminderen van de administratieve
last, omdat handmatig overnemen van laboratoriumuitslagen niet langer nodig is, en registratie
eenduidig is, wat bijvoorbeeld bij het gebruik van vrije tekst niet het geval is. Dit komt veiligheid en
kwaliteit van zorg ten goede, en is vooral bij complexe patiénten van meerwaarde; doordat gegevens
sneller beschikbaar zijn en gegevens uit verschillende bronnen in samenhang (grafisch) kunnen
worden getoond, wordt zorg verbeterd, doelmatiger en meer gecodrdineerd, waar relevant ook in
internationaal verband, bij voorbeeld in grensregio’s.

Naast uitwisseling van gegevens wordt ook uitwisseling van (Al-)algoritmen/beslisondersteuning (in
het EPD) als meerwaarde genoemd. Gebruik van standaarden zoals LOINC maakt ontwikkeling en
verspreiding van breder inzetbare algoritmen mogelijk, omdat de noodzaak voor aanpassing aan
lokale wijze van gegevensopslag aanzienlijk wordt verminderd.

Ten aanzien van de meerwaarde merken geinterviewden op dat, net als voor patiénten,
zorgverleners de effecten van eenheid van taal willen zien, en zich niet of nauwelijks met
onderliggende principes bezighouden. Dit vereist echter wel dat de waarde-propositie helder is voor
zorgverleners, omdat zij in hoge mate de kwaliteit van vastgelegde gegevens beinvloeden. Work-
arounds, zoals het gebruik van vrije tekst in plaats van gestructureerde en gestandaardiseerde
gegevens, doen afbreuk aan de datakwaliteit. Systemen herkennen dergelijke work-arounds in het
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algemeen onvoldoende, waardoor mitigerende maatregelen, zoals semi-automatisch omzetten van
vrije tekst naar gestructureerde en gestandaardiseerde informatie, niet worden getroffen.

Omdat op de (middel)langere termijn enorme tekorten in de zorg voorspeld worden, sorteert het
Integraal ZorgAkkoord (IZA) voor op meer samenwerking. Zorg zal daarom niet altijd meer op één
locatie beschikbaar zijn, maar verschuiven waar de zorg het beste uitgevoerd kan worden (mogelijk
niet beperkend tot binnen Nederland). Databeschikbaarheid is in dit soort situaties vereist.

Laboratoria

Zoals in bovenstaande paragraaf "Technology — Technologie” is aangegeven, zijn er vanuit het
perspectief van de laboratoria vier mogelijke uitwisselingen. Lab2patient, Lab2zorg, Lab2lab en
Lab2Publichealth. Er wordt momenteel al gebruik gemaakt van LOINC binnen Lab2lab, de onderlinge
dienstverlening tussen laboratoria, en binnen Lab2Publichealth, bijvoorbeeld voor surveillance van
antibioticaresistentie. In deze uitwisselingen toont gebruik van LOINC de meerwaarde van proces-
optimalisatie en geharmoniseerde gegevensuitwisseling. Voor laboratoria biedt gebruik van één
standaard voor alle vormen van uitwisseling, dus ook LOINC voor Lab2patient en Lab2zorg, voordeel,
waardoor minder beheer en minder conversies nodig zijn. Het is dan ook bevorderlijk voor de
implementatie van LOINC dat er een einddatum benoemd wordt tot wanneer de NHG-45 tabel nog
gebruikt mag worden binnen Lab2zorg.

Algemeen
Door geinterviewden worden de diverse vormen van meerwaarde genoemd die in het algemeen en
zorgbreed gelden: lagere beheerslasten, verhoogde datakwaliteit en procesverbetering.

Door te kiezen voor één standaard en deze systematisch te gebruiken worden beheerslasten
verminderd. Gebruik van verschillende standaarden vereist niet alleen het onderhoud van elk van die
standaarden, maar ook van de koppelingen (“mappings”) tussen die standaarden. Het hiermee
wegnemen van de noodzaak van dataconversies leidt tot hogere datakwaliteit, omdat dergelijke
conversies niet altijd zonder informatieverlies kunnen worden uitgevoerd. Wanneer dataconversie
niet meer nodig is, kan de logistiek van laboratoriumaanvragen en -uitslagen verbeterd en versneld
worden. Ook andere processen kunnen sneller verlopen en kan informatie op dezelfde wijze worden
gebruikt door het gehele zorgnetwerk, wat mogelijkheden voor samenwerking verder vergroot.
Verder vergemakkelijkt standaardisatie het geautomatiseerd gebruik van gegevens, bijvoorbeeld
voor beslisondersteuning.

Beheerslasten worden niet alleen verminderd, maar ook geconcentreerd. Het beheer van LOINC
wordt uitgevoerd door het Regenstrief Institute. LOINC wordt wereldwijd kosteloos beschikbaar
gesteld. 38 Dit is mogelijk omdat het beheer van LOINC wordt gefinancierd door subsidies en
donaties, die momenteel afkomstig zijn van (semi-)overheidsinstellingen in de Verenigde Staten,
waaronder de National Library of Medicine en de Office of the National Coordinator for Health
Information Technology. Zouden dergelijke subsidies wegvallen, dan brengt dat de continuiteit van
het beheer van LOINC in gevaar.

Ook relevant om te benoemen is dat de lusten m.b.t. de voordelen wanneer LOINC geimplementeerd
is en de lasten m.b.t. de implementatie van LOINC gescheiden zijn. Vooral zorgverleners en patiénten
hebben voordeel bij een implementatie van LOINC, aangezien databeschikbaarheid gerealiseerd
wordt, terwijl de lasten m.b.t. implementatie vooral liggen aan de kant van de laboratoria en
leveranciers. Ten slotte zullen de voordelen en de kosten afhangen van de reeds gerealiseerde mate
van eenheid van taal binnen een domein. Een overgang van bestaande codes naar LOINC zoals

38 https://loinc.org/get-started/getting-loinc
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bijvoorbeeld bij huisartsen zal voor hen wellicht minder direct zichtbaar voordeel opleveren, maar
mogelijk ook makkelijker in software en werkprocessen te realiseren zijn dan het introduceren van
LOINC-codes ter vervanging van ongecodeerde gegevens. Daarbij leidt stilstand in een veranderende
wereld tot achteruitgang t.a.v. uitwisseling door en met huisartsen.

Secundair gebruik van laboratoriumresultaten

Ten aanzien van hergebruik van laboratoriumuitslagen worden verschillende toepassingen genoemd
waarbij gebruik van LOINC meerwaarde genereert: surveillancedoeleinden, kwaliteitsregistraties,
wetenschappelijk onderzoek, en internationale samenwerking. Surveillance betreft domeinen zoals
antibioticaresistentie, wat inmiddels op basis van LOINC (& SNOMED CT) plaatsvindt. Ook voor
andere domeinen is de verwachting dat het gebruik van LOINC meerwaarde kan genereren door
betere en snellere uitwisseling en analyse van gegevens. Ook kwaliteitsregistraties profiteren van
betere uitwisselbaarheid wanneer aanleverende partijen gebruik maken van LOINC. Helderheid ten
aanzien van de uitgevoerde bepalingen draagt bij aan meer complete en correcte registratie. Voor
het doen van wetenschappelijk onderzoek geldt dit evenzo. Met name voor wetenschappelijk
onderzoek is naast LOINC meer context nodig voor een correctie interpretatie van de uitslagen. In
internationaal verband wordt de meerwaarde genoemd in de context van zeldzame ziekten. Hierbij is
het delen van gegevens noodzakelijk om dataverzamelingen van voldoende omvang te realiseren.

Quotes

e Huisarts: Ik kan nu al in het ziekenhuissysteem, maar ja, dan moet ik wel mijn eigen systeem
uit. Dat betekent in- en uitloggen met 2-factorauthenticatie. Dan ben ik voor het opzoeken
van lab-waarden van het ziekenhuis al 3 van de 10 consult-minuten kwijt. En dan moet ik het
soms ook nog overtypen. ’

e ’‘Databeschikbaarheid, dat dat veilig gebeurt, dat dat dezelfde set met data is, dat dat door
iedereen op dezelfde manier wordt geinterpreteerd, dat alleen de mensen daarbij kunnen
die daarbij mogen. Nou ja, dat soort dingen. Daar proberen we met zijn allen naartoe te
werken.

Overwegingen

Door enkele geinterviewden werden aandachtspunten benoemd om te komen tot bovenstaande
vormen van meerwaarde, voor wat betreft vertrouwen, bewustwording, behoeftebepaling en het
implementatiepad.

Bij veel laboratoria moet het vertrouwen nog ontstaan in het durven uitwisselen van gegevens en het
durven vertrouwen van de data van andere laboratoria. Hoewel goede technologie en inhoudelijke
afstemming kan bijdragen aan dit vertrouwen, moet ook de menselijke factor hierin betrokken
worden. Implementatie van LOINC vraagt dus een socio-technische benadering.

Naast vertrouwen is het ook van belang dat alle partijen zich realiseren dat hun informatiesysteem
niet alleen ten behoeve van henzelf is (of beperkend is binnen de muren van bv. het ziekenhuis),
maar onderdeel is van de informatiestroom voor de patiént, die zich verder uitstrekt dan de eigen
organisatie. Bij deze bewustwording is het ook van belang te zorgen dat de manier waarop gegevens
worden uitgewisseld aansluit bij de behoeften van de verschillende zorgverleners. Ook wordt
opgemerkt dat gebruik van LOINC voordelen kan hebben voor de patiént en zorgverlener, maar dat
dit heel wat voeten in de aarde zal hebben. Hierbij is het van belang die meerwaarde te realiseren,
waarvoor LOINC weliswaar belangrijk is, maar zoals hiervoor geschetst, niet voldoende om vanzelf
die meerwaarde te realiseren. Realiseren van die meerwaarde van LOINC in plaats van enkel de
implementatie van LOINC is onontbeerlijk.
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4. Adopters — Adopter systeem

Het adoptersysteem belicht of direct betrokkenen daadwerkelijk over willen gaan wanneer de
technologie beschikbaar zal zijn. Het doel van dit domein is antwoord te vinden op de vraag: Wat kan
ik doen om implementatie te bevorderen? Het inventariseert de bereidheid m.b.t. implementatie.

Geinterviewden hebben diverse suggesties gedaan m.b.t. de behoeften van hun eigen organisatie en
de verwachte behoeften bij andere organisaties voor de succesvolle implementatie van LOINC.
Hieronder zijn de antwoorden van geinterviewden gebundeld per groep van adopters.

ICT leveranciers

Leveranciers spelen een cruciale rol bij de implementatie van LOINC in Nederland. Zij moeten het
gebruik van LOINC (en de Nederlandse Labcodeset) technisch mogelijk maken in hun systemen,
zowel intern in de applicaties als tussen applicaties in de uitwisselingsinfrastructuur. Leveranciers
laten zich bij het implementeren van standaarden in het algemeen leiden door wensen en eisen die
vanuit de klant en het veld worden gesteld. Om bij deze vraaggestuurde aanpak tot implementatie
van LOINC te komen vereist heldere, consistente en consequente eisen en wensen. Enkel het
vooruitzicht dat LOINC mogelijk tot de standaarden gaat behoren is onvoldoende om implementatie
van LOINC prioriteit te geven. Leveranciers, waaronder leveranciers van in-vitro diagnostiek, raken
inmiddels overtuigd dat ook zij een rol spelen bij het uitwisselen van LOINC-codes, en dus bij het
implementeren van LOINC, en zien hiervoor geen belemmeringen indien het veld deze keuze maakt
en uitdraagt. In samenwerking met klanten kunnen systemen geschikt worden gemaakt voor gebruik
van LOINC, waarbij het zowel de technische mogelijkheden van de software betreft, maar ook het
gebruik van LOINC bij de daadwerkelijke inrichting van systemen. Oftewel, de software moet de
mogelijkheid bieden om ingericht te worden aan de hand van LOINC-codes, en klanten moeten dit
vervolgens doen. Bij deze inrichting kan worden samengewerkt met de klant, de leverancier, en
partijen die zich gespecialiseerd hebben in het goed gebruik van LOINC-codes, bijvoorbeeld door het
(semi-)automatisch koppelen van LOINC-codes aan bestaande codes of omschrijvingen van
laboratorium-bepalingen. In de interviews wordt aangegeven dat de verwachting is dat kunstmatige
intelligentie, zoals large language models, hieraan kunnen bijdragen.

Koepels en beroepsverenigingen --> omarmen, ondersteunen, prioriteren

Voor de inspanning die een overgang naar een nieuwe werkwijze van het zorgveld vraagt, zoals het
gebruik van LOINC, is het noodzakelijk dat inzichten worden gedeeld, afgestemd en in
gezamenlijkheid worden uitgedragen. Koepels en beroepsverenigingen kunnen hierin een rol spelen.
Hoewel deze strikt genomen geen partij zijn bij de implementatie, kunnen zij wel een belangrijke rol
spelen bij de afstemming tussen partijen, bijvoorbeeld door wensen en eisen bij de achterban in
kaart te brengen en tot een coherent geheel te vormen, wat voor leveranciers houvast biedt ten
aanzien van het draagvlak voor implementatie. Ook kunnen koepels het gebruik van LOINC opnemen
in richtlijnen voor informatiesystemen en gegevensuitwisseling en in een gemeenschappelijke
implementatieagenda. Dit kan ook bijdragen aan prioritering, net als bijvoorbeeld het in kaart
brengen van de meest gebruikte bepalingen, waardoor sneller een hogere dekkingsgraad kan
worden bereikt.

Ook kunnen koepels en beroepsverenigingen een rol spelen bij het verhogen van bewustwording,
kennis en kunde bij de achterban, om op die manier bij te dragen aan een soepele overgang van de
huidige naar de nieuwe situatie.

Zorgprofessionals met portefeuille ICT
Een belangrijke rol is weggelegd voor zorgprofessionals met een ICT-portefeuille, zoals Chief Medical
Information Officers (CMIOs), Chief Nursing Information Officers (CNIOs), Chief Laboratory
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Information Officers (CLIOs), maar ook rollen als “superusers” en “ambassadeurs”. Zij vormen de
brug tussen gebruikers, organisaties, en leveranciers, en zijn een belangrijke schakel bij het ophalen
van gebruikerservaringen en -wensen en bij het informeren en betrokken houden van
eindgebruikers. Hieronder valt rond implementatie van LOINC het duiden van de rol die de
Nederlandse Labcodeset speelt om het gebruik van LOINC in Nederland eenvoudiger te maken, en
het uitdragen van realistische verwachtingen: implementatie van LOINC is zeker niet triviaal, maar is
haalbaar.

Quotes

e  “Laboratoria die in COVID-tijd al een toepassing voor LOINC hadden konden zeer snel
schakelen, mede doordat ze al op het netwerk van de GGD waren aangesloten”
e ‘If you want to go fast go alone, if you want to go far, go together’.
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5. Organisation — Organisatie

Het doel van dit domein is het bepalen van de rol van de eigen organisatie bij lokale implementatie
en van benodigde betrokken partner-partijen alsmede capaciteit. Dit draagt bij aan het verkrijgen
van inzicht in "the work needed” om lokaal te kunnen implementeren.

Algemeen

Voordat men van start kan gaan om gegevens beschikbaar te maken voor gegevensuitwisseling, rijst
de vraag wie eigenlijk de eigenaar is van laboratoriumdata. Wie bepaalt bijv. in een ziekenhuis wat er
met de data gebeurt? Dit is besluitvorming op lokaal niveau, maar hiervoor is ook regie op nationaal
niveau. De rol van VWS wordt daarin cruciaal geacht, want dit is sectoroverstijgend, maar ook kan
VZVZ daarin een belangrijke bijdrage leveren, gezien de reeds bestaande codrdinerende rol bij de
uitwisseling van medische gegevens en betrokkenheid bij implementatie en beheer van
infrastructuren, afsprakenstelsels en gemeenschappelijke diensten. 3° De beroeps- en
brancheverenigingen zijn belangrijke stakeholders. In gezamenlijkheid moeten de stakeholders tot
afstemming van prioritering van alle relevante ICT-projecten in de zorg komen.

Als de beslissing valt dat er een LOINC-code aan een laboratoriumbepaling gekoppeld moet worden,
dan zal een inhoudsdeskundige een vertaalslag moeten maken tussen de lokaal gebruikte codes en
LOINC, zodat ICT-leveranciers en/of applicatiebeheerder daarmee aan de slag kunnen. Momenteel is
onvoldoende helder wie beslist welke LOINC-code op welke manier in een LIS wordt geconfigureerd.
Om het op lange termijn te laten slagen moet zo’n codestelsel een bepaalde actualiteit hebben, dus
goed beheerd, actueel, door een partij die daar op lange termijn financiering voor heeft.

Redactieraden Nationale Labcodeset

De governance rondom de Nationale Labcodeset is cruciaal, zodat helder is wie wat bepaalt en welke
code je moet gebruiken. Deze governance past bij de structuur die er nu al ligt: de redactieraad. De
vraag is dan wie daarin zitting moeten nemen en wie de eigenaar is. Inhoudelijk zijn dat de
beroepsorganisaties. Stakeholders zullen betrokken moeten worden bij die keuze, want governance
zal impact hebben op toepassing in zorginformatiebouwstenen binnen de eigen zorginstellingen
maar ook bij zorgverleners buiten de eigen organisatie. Ook het vervangen van reeds bestaande
codeerstelsels moet geadresseerd worden.

Personele inzet voor de redactieraad is ook een grote uitdaging. Weinig met mensen met
vakinhoudelijke expertise rond laboratoriumdiagnostiek kunnen voldoende tijd vrijmaken voor de
redactieraad. In principe is er echter wel geld beschikbaar, adequaat aanwenden hiervan kan
bijdragen aan het realiseren van die inzet. Voor toekomstbestendigheid is een blijvende commitment
van partijen die participeren nodig. Dat zijn op dit moment voornamelijk de NVMM en de NVKC,
maar een breder commitment is nodig. Hierbij kan worden gedacht aan klinische genetica en
ziekenhuisapothekers.

Quotes

e ’Als je het goed organiseert, en daarin de laboratoria ook ondersteunt, dan zal er weinig
weerstand zijn om het te gebruiken. Dat zien we ook bij het ABR project.’

e ’Bij het ABR project is er een vergoeding gegeven aan laboratoria die het inzetten. Dat is wel
een incentive geweest voor heel veel laboratoria om bijvoorbeeld nu in te stappen en niet
nog eens 3 jaar te wachten.’

39 https://www.vzvz.nl/

28


https://www.vzvz.nl/

Leveranciers en organisaties

Wanneer duidelijk is hoe er geimplementeerd moet worden, dan is de krapte op de ICT-markt de
volgende uitdaging. Daarbij mist implementatiekennis en -capaciteit, met als risico het verlies van
interoperabiliteit. De ervaring van sommige geinterviewden is dat leveranciers willen weten: waar
gaan we naartoe? Er is behoefte aan het maken van concrete keuzes en duidelijkheid over gemaakte
keuzes. Dat biedt een leverancier zekerheid om implementatie op de ontwikkelkalender te zetten.

De omzetting wordt geschat als een omvangrijke, complexe, arbeidsintensieve transitie. Menskracht
vrijmaken is essentieel, zoals dat ook eerder is ervaren. Veel geinterviewde partijen maken zich hier
zorgen over. Er dienen dan ook realistische doelen gesteld te worden. Voorts is inhoudelijke
begeleiding nodig, bijvoorbeeld door inhoudsdeskundigen van de redactieraad of terminologie-
experts, om in de zorgorganisaties daadwerkelijk tot implementatie te komen. Technologische
innovaties die hierin ondersteunen dienen beschikbaar te worden gesteld, zoals software voor het
(semi-)automatisch kiezen van LOINC voor eigen codes.

Daarnaast wordt er opgeroepen om vooral te starten, kleinschalig, in pilots, om het behapbaar te
houden, en daarvan te leren. Ook van eerdere programma's kan lering getrokken worden, zoals het
ABR-programma dat zich in afrondingsfase bevindt. Ook Belgié heeft inmiddels ervaring met
gegevensuitwisseling. Vanuit de pilots kan dan opgeschaald worden. Belangrijke les van het ABR-
programma is dat een financiéle incentive werkt. De transitie kost nu eenmaal geld en inspanning.

Specifieke aandacht moet uitgaan naar de gegevensuitwisseling tussen zorginstellingen en huisartsen.
In afstemming met het NHG dient een besluit te worden genomen op welke manier de
gegevensuitwisseling wordt gerealiseerd.

Wat moet er minimaal in een plan van aanpak opgenomen worden

De volgende punten worden in de interviews genoemd als belangrijkste elementen van een plan van
aanpak:

e Governance; bepaal welke partijen hierbij betrokken zijn;

e Maak een RACI-matrix voor de verschillende onderdelen van implementatie;

e Streef naar consensus, maar maak ook keuzes als volledige consensus onhaalbaar blijkt;

e Samenwerkingen tussen beroepsgroepen en landelijke verenigingen zijn van belang;

e Begin met een kleine set waar beperkt discussie over is, bijvoorbeeld in het programma
medicatie-overdracht;

e Het moet duidelijk zijn hoe LOINC en SNOMED CT gebruikt moet worden;

e Maak afspraken over het tijdpad, zodat duidelijk is per wanneer LOINC in het LIMS en
(vervolgens) andere systemen geimplementeerd is;

e Er wordt nu impliciet om LOINC-implementatie gevraagd in informatiestandaarden en ZIBs,
maak dat expliciet;

e Maak een plan voor het inbouwen van LOINC in de HISsen;

e Werk aan een incentive voor implementatie;

e Inzet/beschikbaar stellen van vakinhoudelijke begeleiding voor keuze en controle van LOINC.
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6. Wider system — Bredere context

Doel van dit domein is in kaart te brengen wat naast LOINC nodig is om landelijk tot succesvolle
implementatie van LOINC te komen. Hierbij kan worden gedacht aan standaarden voor
gegevensuitwisseling en —beschikbaarheid, en de mate waarin het veld klaar is voor implementatie.

In de interviews komen diverse onderwerpen aan bod, die hieronder in meer detail worden
behandeld.

Wet- en regelgeving en prioritering

Diverse geinterviewden merken op dat een goede en goed gecommuniceerde borging van
implementatie van groot belang is. De eerder door het Informatieberaad gemaakte keuze voor LOINC
wordt in dat kader nodig geacht, maar blijkt niet voldoende te zijn geweest om implementatie te
realiseren. Wettelijke verankering of op andere wijze afdwingen van het gebruik van LOINC wordt als
mogelijkheid genoemd. Daarbij wordt opgemerkt dat het maken van één sectoroverstijgende keuze
essentieel is om tot eenzelfde wijze van vastleggen en uitwisselen van gestructureerde informatie te
komen, waarbij deze keuze in de systemen zou moeten worden geimplementeerd zodat er geen
mappings nodig zijn. Idealiter wordt deze keuze gemaakt uit intrinsieke motivatie, en niet omdat het
afgedwongen wordt, waarbij het van belang is dat alle partijen meedoen. De perceptie is dat er
brede bereidheid is om tot eenheid van taal te komen. Dit geldt ook voor het naleven van de FAIR
Principes, *° die op hoog niveau beschrijven wat nodig is om data vindbaar (Findable), toegankelijk
(Accessible), uitwisselbaar (Interoperable) en herbruikbaar (Reusable) te maken.

Wel is prioritering en volgordelijkheid van diverse initiatieven van belang. In dat kader is al vermeld
dat laboratoriumuitslagen/LOINC niet expliciet benoemd wordt in de IZA digitaliseringsagenda’s,
waardoor LOINC in het algemeen geen hoge prioriteit krijgt bij het plannen van activiteiten die
organisaties in het kader van IZA maken. Benoemd wordt wel het hierover gestelde in de I1ZA: “De
gegevensuitwisselingen medicatie- en toediengegevens; laboratoriumgegevens bijvoorbeeld voor
medicatie; en contra-indicatie en overgevoeligheden worden door VWS prioritair gemaakt”. *! Dit
wijst erop dat partijen hiervoor regie van VWS veronderstellen.

III

Expliciet maken wat de in het IZA genoemde “eenheid van taal” behelst, waaronder implementatie
van LOINC en uitwisselen van laboratoriumuitslagen, en het bieden van de juiste incentives zijn mede
daarom van belang om LOINC goed geimplementeerd en gebruikt te laten worden.

Meerwaarde

De meerwaarde is hierboven behandeld, in domein 3, Value proposition. Opgemerkt wordt dat het
van belang is om de meerwaarde expliciet te maken, bijvoorbeeld door het uitwerken van
verschillende use cases. Hierbij kan ook geleerd worden van succes en falen van nationale en
internationale programma’s en van de huidige infrastructuur.

Techniek

Ten aanzien van techniek en bijbehorende sociale aspecten wordt opgemerkt dat vertrouwen in data
van belang is voor hergebruik. Enerzijds zal dit vertrouwen moeten groeien, anderzijds moet er
expliciet aandacht aan worden besteed, evenals aan de mate waarin de techniek dit vertrouwen kan
helpen toenemen of juist doen afnemen. Hierbij horen ook heldere randvoorwaarden voor

40 https://www.go-fair.org/fair-principles/
41 https://www.rijksoverheid.nl/binaries/rijksoverheid/documenten/rapporten/2022/09/16/integraal-
zorgakkoord-samen-werken-aan-gezonde-zorg/integraal-zorg-akkoord.pdf, blz 94.
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databeschikbaarheid, waaronder een toestemmingsmodel. Verdere randvoorwaarden moeten in
kaart worden gebracht en helder worden gedefinieerd.

Om systemen geschikt te maken voor databeschikbaarheid is het nodig de rol en plaats die LOINC
inneemt goed te specificeren. Naast LOINC zijn informatiestandaarden nodig, waarmee het mogelijk
moet worden contextinformatie expliciet te maken. Verschillende 'gebruikers’ van
laboratoriumuitslagen hebben hier mogelijk verschillende behoeftes in, het is wenselijk als al deze
behoeftes in kaart worden gebracht en op één manier beschikbaar worden gesteld. Het is vervolgens
aan de ontvangende partij om te kijken of deze gegevens voor zijn doelgroep relevant zijn. Ook
andere stelsels, zoals SNOMED CT, spelen een belangrijke rol bij databeschikbaarheid, en hun relatie
met LOINC moet helder en expliciet worden gemaakt.

Bij het ontwikkelen van FHIR-profielen is het wenselijk te bepalen waar LOINC een rol speelt, en de
betreffende profielen primair op LOINC in te richten.

Interoperabiliteitslagen

Waar hierboven is gefocust op wetgeving en techniek, wordt door geinterviewden erkend dat bij
implementatie van LOINC alle lagen uit het interoperabiliteitsmodel betrokken moeten zijn.
Opgemerkt wordt dat op beleidsniveau de complexiteit wordt onderschat. Het is van belang dat
zorgbestuurders voldoende kennis hebben om het implementatieproces te kunnen sturen. Koepels,
die met name hun respectievelijke achterban representeren, worden aangespoord om tot breed
gedragen keuzes te komen en deze uit te dragen.

Expertise & menskracht

Creéren en borgen van (technische) expertise en -capaciteit is noodzakelijk. Onduidelijk is of in
Nederland nu voldoende expertise is om LOINC landelijk te implementeren. Goede samenwerking
binnen en tussen organisaties is hiervoor essentieel. Met name voor kleinere organisaties, denk aan
kleinere laboratoria en huisartsenpraktijken, kan expertise voor implementatie en goed gebruik van
LOINC een uitdaging zijn. Hiervoor kan het nodig zijn trainingen te ontwikkelen. Daarnaast spelen
leveranciers van huisartsinformatiesystemen een belangrijke rol. Bij een goede systeeminrichting kan
de verandering voor de gebruiker, naast mogelijke handmatige handelingen voor niet goed te
converteren bestaande data, minimaal zijn. Ten slotte zal de kwaliteit van implementaties moeten
worden getoetst. Dergelijke kwaliteitsborging, waaronder ook van gebruikte codes zou kunnen
worden georganiseerd vanuit een Nederlandse of Europese organisatie, zoals dat in de Verenigde
Staten is belegd bij de Food and Drug Administration (FDA). Dit sluit aan bij de plannen die worden
gemaakt voor het beheer van het stelsel van informatiestandaarden in de zorg. *

Veranderproces

Benodigde stappen in het implementatieproces die worden voorgesteld door de geinterviewden zijn
de volgende. Allereerst een inventarisatie van de huidige status (de “IST”) en de gewenste situatie
(de “SOLL”), en vervolgens de nodige stappen per sector om van IST naar SOLL te komen (de “GAP”),
en behoeften binnen die sectoren.

Op basis hiervan kan per sector een implementatieplan worden opgesteld, inclusief benodigde
middelen en capaciteit. Een dergelijk plan of roadmap, moet worden geprioriteerd in relatie tot
andere lopende veranderingen, projecten en programma's, waaronder, maar niet beperkt tot,
projecten op de IZA digitaliseringsroutekaarten. Planningen zullen sectoroverstijgend moeten
worden afgestemd, omdat de uitwisselingen tussen verschillende sectoren plaatsvinden. Ook moet

42 https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2022/06/30/afwegingen-voor-publiek-houderschap-
van-een-stelsel-van-informatiestandaarden-in-de-zorg
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deze worden voorzien van heldere verantwoordelijkheden van betrokkenen, bijvoorbeeld door
middel van een RACI-matrix waarin wordt geéxpliciteerd waar verantwoordelijkheid (Responsible),
afrekenbaarheid (Accountable), betrokkenheid (Consulted) en informatiebehoefte (Informed) liggen.

Datatransformatie is een belangrijke stap in dit veranderproces, maar ook transformatie van stelsels
(en de-implementatie van stelsels die door LOINC worden vervangen). Daarnaast moet op tijd het
beheer van de Nederlandse versie van LOINC worden geregeld, inclusief een geprofessionaliseerde
redactieraad, zodat de gebruikerservaring van LOINC optimaal is.

Omdat implementatie niet overal tegelijk zal kunnen plaatsvinden, zal het veranderproces tot extra
tijd en kosten leiden. Om de verandering optimaal te laten verlopen, is brede samenwerking nodig
tussen zorgprofessionals uit lab, apotheek, en zorgorganisaties, en informatici.

Opgemerkt wordt dat het huidige financieringsstelsel in de zorg negatieve prikkels heeft. Deze
moeten worden weggenomen, en er moet voor de lange termijn een duurzaam financieringsmodel
worden ontwikkeld dat goede implementatie en gebruik van LOINC faciliteert.
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7. Embedding and adaptation over time — Inbedding en adaptatie over langere tijd

Het doel van dit domein is helder te krijgen wat er nodig is aan doorontwikkeling of beheer. In deze
context betreft dit ook de schaalbaarheid naar uitwisseling binnen Europa.

Binnen dit domein is vooral weergegeven wat de geinterviewden denken dat nodig is om het gebruik
van LOINC toekomstbestendig te maken en in hoeverre LOINC schaalbaar is naar bijvoorbeeld
Europa.

Als belangrijkste aandachtspunt wordt beheer genoemd. Het beheer van LOINC in Nederland moet
duurzaam worden georganiseerd. Binnen dit beheer zijn diverse aspecten te onderscheiden.
Allereerst het beheer van LOINC zelf. LOINC is een dynamisch stelsel, met circa twee keer per jaar
nieuwe versies. Beheer, uitrol, implementatie en synchronisatie van updates en de Nederlandse
Labcodeset is van belang (denk aan NEN 7522). Dit vereist organisatie op internationaal, nationaal en
lokaal niveau.

Zoals genoemd is het beheer van LOINC in handen van het Regenstrief Institute in de Verenigde
Staten. Dit beheer vindt in toenemende mate plaats in afstemming met andere standaarden zoals
SNOMED CT. De (in 2023 hernieuwde) samenwerking tussen SNOMED International en Regenstrief is
in dit verband relevant, en het slagen daarvan van groot belang. ** Eind 2023 is door Regenstrief
Institute en SNOMED International de eerste versie gepubliceerd van de LOINC Ontology, om
interoperabiliteit tussen beide standaarden te bewerkstelligen. #* %°

Nationaal is beheer nodig voor verschillende zaken waaronder de Nederlandse vertaling en de
Nederlandse Labcodeset. De Nederlandse vertaling van de long common names in LOINC wordt nu
uitgevoerd door Nictiz. Zoals aangegeven door Nictiz bij de laatste uitlevering van de Nederlandse
vertaling van LOINC worden deze vanaf begin 2024 opgenomen in de internationale uitgave van
LOINC, en niet langer als een separate uitgave.

Daarnaast is er in toenemende mate behoefte aan beheer van standaarden en modellen die gebruik
maken van LOINC, zoals bijvoorbeeld zorginformatiebouwstenen en de International Patient
Summary. Belangrijk hierbij is dat beheer in internationale afstemming worden georganiseerd, om te
voorkomen dat dubbel werk wordt gedaan of lokale versies of mappings gaan verschillen.

Omgekeerd is landelijke beheer nodig voor afstemming tussen alle betrokkenen en hun
informatiesystemen, zoals HIS, AIS, LIS, ZIS en PGO’s. Ontwikkelingen t.a.v. reagentia en
meetapparatuur leiden tot verandering die mogelijk invloed hebben op LOINC-codes en de
Nederlandse labcodeset. Dit zal lokale aanpassingen vereisen, zoals het opnemen van nieuwe versies
in lokale systemen, waarvoor beheer in de hele keten geborgd moet zijn.

Quotes

e ’‘De meeste landen in Europa focussen op LOINC. Duitsland, Belgié, Frankrijk, Oostenrijk.
Allemaal stappen ze over of zijn ze over op LOINC.”

43 https://www.snomed.org/news/regenstrief-and-snomed-international-broaden-collaboration-to-facilitate-
interoperability-nationally-and-globally-by-linking-loinc-and-snomed-ct

4 https://www.snomed.org/news/regenstrief-and-snomed-international-broaden-collaboration-to-facilitate-
interoperability-nationally-and-globally-by-linking-loinc-and-snomed-ct

4 https://loincsnomed.org/
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Bevindingen van de focusgroepen

Er zijn 2 focusgroepen georganiseerd waarbij de resultaten van de interviews die tot dusver
afgenomen waren gepresenteerd zijn. De presentatie is terug te vinden in bijlage 4. In deze
focusgroepen zijn enerzijds de resultaten gevalideerd, anderzijds is een eerste aangezet gedaan voor
prioritering, en het vaststellen waar de grootste behoefte ligt. Een groot deel van de tot dan toe
geinterviewde partijen waren aanwezig bij de focusgroepen, waardoor de output als representatief
beschouwd mag worden.

De discussies uit beide focusgroepen zijn hieronder puntsgewijs samengevat en samengevoegd, en
ingedeeld aan de hand van een drietal hoofdthema’s. Als rode draad kan worden benoemd dat de
vraag of LOINC moet worden geimplementeerd t.b.v. Eenheid van Taal voor gegevensuitwisseling van
laboratoriumuitslagen geen discussie oproept. De discussie draait vooral om de onderstaande
punten: de scope van “implementatie van LOINC”, het pad naar implementatie, en de sturing op het
implementatieproces.

1. Vaststellen wat “implementatie van LOINC” precies inhoudt.
a. Welke stakeholders horen hierbij minimaal aan tafel te zitten?
b. Welk mandaat heeft elke stakeholder?
c. Bij het vaststellen wat de implementatie inhoudt dienen minimaal de volgende punten
meegenomen te worden:

i. Watis de bron m.b.t. gegevensuitwisseling van laboratoriumuitslagen, vanuit
waar start je met de uitwisseling middels LOINC? Niet iedere stakeholder
benoemt dezelfde bron, met name het onderscheid tussen
laboratoriuminformatiesystemen enerzijds en klinische informatiesystemen
(zoals HIS en EPD’s) anderzijds is hierbij van belang.

ii. Welke ruimte is er in verschillende systemen om te mappen naar LOINC?

e In hoeverre is mapping nodig/wenselijk/toegestaan in andere systemen
dan het bronsysteem?
Belangrijk is hierbij helder onderscheid te maken tussen het toekennen
van LOINC aan retrospectieve versus prospectieve
laboratoriumuitslagen. Om de beheerslast zo laag mogelijk te houden
moet het mappen tussen LOINC en lokale of nationale codestelsels
vermeden worden, anders dan voor de conversie van retrospectieve
data. Dergelijke lokale en nationale stelsels moeten zoveel mogelijk
uitgefaseerd worden, maar dit dient zorgvuldig te gebeuren, waarbij de
volgende vragen van belang zijn.

iii. Stel vast voor welke doelen LOINC wordt ingezet, en wat het beoogde resultaat
is. LOINC is hierbij het middel, geen doel op zich.

iv. Stel vast binnen welke toepassingen en domeinen LOINC bedoeld is, en waarvoor
het niet bedoeld, niet geprefereerd of niet geschikt is.

v. Bepaal en maak expliciet of en hoeveel ruimte er is om af te wijken van gebruik
van de Nederlandse Labcodeset m.a.w. LOINC en eenheden.

vi. LOINC alleen is niet voldoende in de gegevensuitwisseling van
laboratoriumuitslagen. Welke context moet met de uitslag meegestuurd worden
om een goede interpretatie mogelijk te maken? Is deze context voorzien in de
ZIB laboratoriumuitslag? Hoe borg je dat al deze informatie door de keten bij
elkaar blijft? Neem hierbij in acht dat de benodigde context kan verschillen per
stakeholder.

34



2.

vii. Hoe sluit implementatie van LOINC aan op de overgang van gegevensuitwisseling
(versturen en overnemen in ontvangend systeem) naar
gegevensbeschikbaarheid (inzage in gegevens vanuit een betrouwbare bron)?
Hoe wordt hierin herleidbaarheid naar de bron geborgd, en de rollen (waaronder
verwerker, verwerkingsverantwoordelijke, maar ook inhoudsverantwoordelijke
en kwaliteitsverantwoordelijke) helder gespecificeerd? Hoewel dit
implementatie van LOINC overstijgt, raken deze vragen aan deze implementatie.

Vaststellen wat de weg is om implementatie van LOINC te bereiken, en welke keuzes gemaakt
moeten worden, inclusief fasering en tijdspaden.

a. Begin met een breed gedragen visie hoe LOINC gebruikt wordt in de
gegevensuitwisseling van laboratoriumuitslagen

i. Zorg dat de visie aansluit bij de behoefte van de zorgverleners

b. Inventariseer wat er nodig is om de visie te realiseren
i. Houd het overzichtelijk, splits het op in overzichtelijke, haalbare doelen
ii. Benoem expliciet de pijnpunten in het traject en laat stakeholders meedenken
over oplossingen
e Bijv. op dit moment maakt LOINC geen onderdeel uit van de

informatiestandaard voor huisartsen. Deze standaard is nog gebaseerd
op EDIFACT-berichten, die geen LOINC kunnen verwerken. Borg dat het
stelsel voor huisartsen werkbaar blijft.

c. Inventarisatie van use cases die lopen of reeds geimplementeerd zijn. Bepaal welke
lessen (succes- en faalfactoren) hieruit getrokken kunnen worden. Enkele trajecten die
benoemd zijn in de focusgroepen:

i. Surveillance van antibioticaresistentie door RIVM
ii. Geboortezorg/BabyConnect

iii. CoronlT

iv. Registratie aan de bron
v. ZIBs

vi. VIPP

d. Definieer een beperkte set aan use cases die inzicht geven of het gemeenschappelijke
doel gerealiseerd kan worden
i. Begin klein, houd het overzichtelijk (bv. per 1 januari 20xx zijn de volgende 50
LOINC codes geimplementeerd is in het LIMS)
ii. Zorgvoor voldoende mensen en middelen
iii. Definieer use cases waar voor alle partijen (zoals leveranciers en gebruikers)
winst (zoals kwaliteit, geld, verminderde registratielast) te behalen is
iv. Zorg voor use-case-overstijgende afstemming, monitor of doelen worden
gerealiseerd, en of er koerswijzigingen zijn.

Bepalen hoe de regie op dit proces georganiseerd wordt.
a. Eris grote behoefte aan stelstelregie, wat impliceert dat het belang van standaarden
geborgd moet worden over de programma's heen
i. Specificeer wie houderschap heeft over welke standaard en wat is ieders rol,
taak en verantwoordelijkheid is.
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ii. Organiseer mogelijkheden voor het geven van gevraagd en ongevraagd advies,
waarbij voor ieder duidelijk moet zijn welke organisaties en personen
geconsulteerd worden.

iii. Specificeer welke middelen hiervoor beschikbaar zijn.

iv. Expliciteer de relatie tussen standaarden. Prioriteer zo nodig, zodat helder is
onder welke voorwaarden een standaard prevaleert boven een andere
standaard.

v. Stel een concrete praatplaat op.

vi. Overweeg inrichting van beheer volgens NEN7522.

b. Expliciteer de rol van de verschillende stakeholders, inclusief VWS.
c. Stel vast wie verantwoordelijk is voor de borging en prioritering van de verschillende
programma’s.

i. Erzijn nu veel programma's die werken aan gegevensuitwisseling, maar er is
geen/beperkt afstemming onderling.

ii. Erstaat al veel op de agenda’s van betrokkenen (de I1ZA-digitaliseringsagenda’s
Medisch Specialistische Zorg en Verpleging, Verzorging en Thuiszorg bijvoorbeeld
omvatten minimaal 20 items). Ontwikkel een heldere geintegreerde planning
voor de implementatie van LOINC.

iii. Maak functionele afhankelijkheid tussen LOINC en andere standaarden expliciet.
LOINC wordt niet in isolatie geimplementeerd.
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Bevindingen van de workshop

Tijdens het zorgcongres "Van Variatie naar Standaardisatie” op 23 november 2023 is een presentatie
gegeven. Doel van deze presentatie was enerzijds een overzicht te geven m.b.t. stand van zaken van
het onderzoek, anderzijds n.a.v. het onderzoek tot dusver een aantal stellingen geponeerd om de
meningen van de aanwezigen te peilen. Bij deze presentatie waren ook andere stakeholders en
geinteresseerden aanwezig dan die geinterviewd zijn. De 18 deelnemers aan de workshop waren
afkomstig uit diverse gremia, maar vormen niet noodzakelijk een representatieve afspiegeling van
het gehele veld.

Stellingen betroffen de door VWS uit te dragen boodschappen, eerdere ervaringen om van te leren,
manieren om beweging te creéren, stakeholders, afhankelijkheden, prioritering, en te discontinueren
activiteiten.

Communicatie — uit te dragen boodschappen
Deelnemers werd gevraagd 100 punten te verdelen over de beoogde boodschappen vanuit VWS
(meer punten is meer belang). Dit leverde de volgende uitkomst op.

Stelling Waarde

Beschikbaar stellen en uitwisselen van labresultaten gebeurt door alle gebruikte | 537
systemen op basis van LOINC

LOINC past in het grotere plaatje; LOINC is nodig, maar niet voldoende 446
Het is 'LOINC tenzij". Dus pas LOINC toe of leg uit waarom niet 396
LOINC is sinds 2018 de standaard voor uitwisselen van lab-uitslagen 151
Mapping is alleen bedoeld voor retrospectieve data 142
LOINC is niet perfect, maar een goed onderhouden standaard 128

Daarnaast werd gevraagd welke andere boodschappen VWS moet communiceren, met de volgende
punten als resultaat.

e Een plan van overgang, inclusief deadline

e Uitleg van de termijn wanneer gebruikers dit geregeld moeten hebben en manieren waarop
implementatie en gebruik gefaciliteerd wordt (middelen en kennis)

e Duidelijke meerwaarde

o Vastleggen en uitwisselen met LOINC vermindert de registraties en verbetert de zorg
o Vastleggen en uitwisselen met LOINC is niet alleen gemakkelijk maar ook veilig

e |Implementatie en gebruik van LOINC wordt een WEGIZ-verplichting

o In WEGIZ en later EHDS is gebruik van internationale standaarden als LOINC essentieel

o  Gebruik van LOINC is belangrijk om het risico op het mogelijk introduceren van een andere
(Europese) standaard te verkleinen

e Samenhang met meerdere initiatieven

e Het uniform registreren via LOINC draagt ook bij aan goede gegevens voor onderzoek en
innovatie

e  LOINC verbetert de kwaliteitsregistraties

o  Wijze van afstemming tussen gebruik van HL7 FHIR en introductie van gebruik van LOINC-
codes in uitwisseling en gegevensbeschikbaarheid

e Meerwaarde patiént en aanvrager

e Internationale samenhang

e LOINC draagt bij aan het convergeren van standaarden, een duurzaam informatiestelsel en
betaalbaarheid van zorg
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Lessen uit het verleden
Van welke processen en producten uit het verleden kunnen of moeten we lering trekken?

Het stranden van het landelijk EPD in 2011

Wet van de remmende voorsprong. Nederlandse standaarden, NHG-tabellen
Geslaagde implementatie van gegevensuitwisseling antibioticaresistentie
Implementatie ZIB labuitslagen binnen VIPP 5

Ervaringen met VIPP trajecten

Landelijke aansluiting van labs tijdens coronabestrijding waarbij LOINC de basis was (CoronlIT)

Gebruik van nationale naast of in plaats van internationale standaarden hindert adaptatie

door internationale industrie op het gebied van in-vitro diagnostiek
SHIELD-project in de VS #®

Niet nemen van regie leidt tot zeer inefficiénte puntoplossingen
COVID-pandemie, toen kon alles ineens wel snel (goede centrale regie)

Betrek de wetenschappelijke verenigingen bij het opstellen van de specificaties
Een consensus-model werkt niet, volg de geinformeerde meerderheid of experts

Beweging
Hoe krijgen we Nederland in beweging?

Incentives
o Wettelijk verplichten
o Hanteer wortels of stokken: geld, tijd en middelen; verplichting
o Financiéle prikkel voor leveranciers
o Minder geld geven voor alternatieven

Mindset & buy-in

o Stoppen met consensus, gewoon doen en als je niet mee wil dan moet je toch
o Over lokale belangen heenstappen
o Organiseer “fear of missing out” (FOMO)
o Realiseer meerwaarde
o Eis vanuit de financier, d.w.z. alle burgers
Planning
o Goede roadmap voor alle initiatieven; moet haalbaar blijven
o Specificeer een duidelijke opdracht, inclusief deadline en incentives
o Klein beginnen en groot uitwerken
o Start met kleine set van parameters waarover geen discussie is
o Startenenleren
o Met leveranciers in gesprek gaan en blijven, duidelijke opdracht verstrekken

46 SHIELD - Standardization of Lab Data to Enhance Patient-Centered Outcomes Research and Value-Based Care
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Stakeholders en rollen

Deelnemers werd gevraagd welke stakeholder welke rol heeft bij implementatie van LOINC in
Nederland. De uitkomsten van de inventarisatie staan hieronder beschreven:

Responsible Accountable Consulted Informed

-verantwoordelijk- -afrekenbaar- -geconsulteerd- -geinformeerd-

VWS Zorgaanbieders Leveranciers Patiénten

VWS VWS Koepels Patiénten

VWS Zorgverlener Wetenschappelijke Zorgverleners
verenigingen

VWS Zorgverleners Zorgverleners Burgers

Alle burgers van NL

Alle zorgaanbieder die
werken met
labresultaten

Zorgaanbieders

Verzekeringsmaatschap
pijen

organisaties

VWS Standaardisatie Koepels Pt verenigingen
organisaties
Software leveranciers Standaardisatie Koepels Verenigingen. Koepels,

patiéntenvereniging

Vws

Houder

Gebruikers gegevens
secundair gebruik
(onderzoekers,
innovators)

Verenigingen

Zorgveld zelf

Zorgaanbieders

Leveranciers

Burgers

Vws

Zorgverleners

Wetenschappelijke
verenigingen

zorgverleners,
standaardisatie
organisaties

IT leverancier Skml Verenigingen
Het zorg veld Zorgverlener Skml

Vws Leveranciers Koepels
Zorgaanbieders Leveranciers, Koepels

VWS nictiz

Kwaliteitsregisters

Verenigingen / koepels

Het zorgveld patiénten
en zorgverzekeraars

Koepels

Zorgverleners en
patiénten

Wetenschappelijke
verenigingen

SDO’s

Wetenschappelijke
Verenigingen

Systeem leveranciers

Erkend wordt dat deze RACI hoog-over is en specificaties per domein mist. Dit moet verder worden

uitgewerkt.

Afhankelijkheden

Deelnemers werd gevraagd waarvan de implementatie van LOINC afhankelijk is, naast bv. HL7 FHIR
(i.p.v. EDIFACT), SNOMED CT (bijvoorbeeld voor lab-aanvragen), ZIBs, MITZ (toestemming), en
eventuele integratie in analyzers.
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e Middelen

O

O
O
O
O

Geld

Vertaling van LOINC voor verschillende doelgroepen
Wettelijke verplichting

Prikkel op juiste plek

Oplossen van het hiaat t.a.v. het coderen van de bepalingsmethode (aanvraag versus

resultaat)

e Planning

O
)
(o]
(0]

Duidelijk tijdspad

Projectenkalender bij de klanten/zorginstellingen
Projectmatige aanpak

R&D agenda van de leveranciers

e Afstemming en sturing

©]
o
o
(©]
o

Incentives

Afstemming met NHG

Afstemming met werkproces

Weghalen uit de sfeer van vrijblijvendheid
Vermindering van hoge druk bij zorgaanbieders

e Bewezen meerwaarde

o
o
o
o

O

Zelfde code voor dezelfde bepaling over verschillende labs heen

Codering vergelijkbaarheid van resultaten meegeven

Zorgen dat er geen extra handelingen voor nodig zijn

Gelijke LOINC-code moet garant staan voor veilige uitwisselbaarheid, wat nog niet
het geval is

Wegnemen van barriéres, zoals uitfaseren van archaisch berichtenverkeer

e Stakeholders

Prioritering

o
o

Leveranciers
Het veld moet voelen dat het probleem groot is, met als resultaat adoptie van de
oplossing

Deelnemers werd gevraagd 100 punten te verdelen over de volgende elementen, waarbij meer
punten meer aandacht betekent.

Stelling Waarde
Afstemming met andere agenda's en usecases 313
Heldere tijdslijnen 262
Waardepropositie 249
Afstemming met buurlanden en binnen EU 239
Scoping ‘Implementatie van LOINC’ 227
Inventarisatie use cases huidige oplossingen, inclusief sterkten & zwakten 222
(invulling van) Afsprakenstelsel 207
Proofs of concept obv IHE-profielen 107
Vertrouwensstelsel 74
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Niet doen
Deelnemers werd gevraagd waarmee we moeten stoppen. De volgende antwoorden werden, soms
meermaals, gegeven.

Techniek
o EDIFACT
o NHG-45 en andere eigen of nationale specialisme- of beroepsgroep-specifieke
stelsels
Faxen

Beheer van standaarden/stelsels anders dan LOINC, waarvoor in de plaats LOINC
gebruikt kan worden

Verandermanagement
o Zeuren om geld, dit hoort bij de bedrijfsvoering
o Treuzelen
o Praten
o Consensus
o .. met afwachten!
o Begrip voor non-compliance
o Eigen agenda’s op basis van deelbelangen
o Vrijblijvendheid
o Name and shame van tegen-stribbelaars
o Belang van zorgverleners en leveranciers voorop zetten

o Genoegen nemen met excuses
Aansturing

o Het aan de markt overlaten.

o Financieren van andere code-stelsels

Samenvattend kan een aantal conclusies worden getrokken.

1.

Er is geen discussie over de behoefte aan één standaard voor het uitwisselen van
laboratoriumuitslagen.

LOINC is, als internationale standaard, de meest geschikte oplossing voor deze uitwisseling.
Het is van belang de governance goed in te richten, verantwoordelijkheden van verschillende
stakeholders te benoemen (RACI-matrix) en een realistische roadmap op te stellen,
afgestemd op andere agenda's en opgelijnd met andere initiatieven.

Er is grote behoefte om een echte start te maken met de implementatie van LOINC en daar
lering uit te trekken.

Er zijn veel vragen en onduidelijkheden ten aanzien van de stand van zaken, plannen en
ambities voor implementatie van LOINC in Nederland.
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Aanbevelingen voor implementatie op afzienbare termijn

Dit hoofdstuk beschrijft aanbevelingen op basis van de onderzochte literatuur, interviews,
focusgroepen, een workshop en expert opinions. In de literatuur kwam de aanpak van de Verenigde
Staten als succesvol voorbeeld naar voren. #’ Laboratoria werden middels een wettelijk geregelde
tegemoetkoming in de kosten gestimuleerd om LOINC landelijk te implementeren. De studie
benoemt verschillende factoren die de toename in LOINC-gebruik kunnen verklaren, te weten:

1. het mandaat namens de staatssecretaris van Volksgezondheid aan de ‘Veterans Healthcare

Administration’ om LOINC te implementeren;

2. specifieke inzet van personeel om de LOINC-codes te controleren;
3. toegenomen vraag voor LOINC-mapping bij secundaire gebruikers van de

laboratoriumgegevens;

4. grotere beschikbaarheid van toepasbare LOINC-codes;
5. opgedane ervaring met het gebruik van LOINC-codes door het laboratoriumpersoneel.

Deze aanpak toont het belang van landelijke co6rdinatie. Op basis van de in ons onderzoek verkregen
input adviseren wij het instellen van een programma “Realisatie uitwisseling en beschikbaarheid

van laboratoriumgegevens met Eenheid van Taal”.

De benaming “programma” is bewust gekozen omdat het
een samenhang van deelprojecten betreft. De naam van
het programma is gericht op het te bereiken doel, in
plaats van het in te zetten middel, LOINC in de vorm van
de Nederlandse Labcodeset. Het programma wordt
onderverdeeld in een planningsfase, een projejctenfase
en de uiteindelijke beheerfase.

Hierna worden de verschillende onderdelen verder
toegelicht, aan de hand van de planning, deels bestaand
uit parallelle trajecten, die is weergegeven in Figuur 5. Na
de onderdelen van de planning worden ten slotte een
aantal “niet doen”-punten genoemd.

@

PROGRAMMA

“Realisatie
uitwisseling en
beschikbaarheid van
laboratoriumgegevens
met Eenheid van Taal”

&

J

47 Bhargava A, Kim T, CM MLS, Quine D, Hauser RG. A 20-year evaluation of LOINC in the United States’ Largest
Integrated Health System. Arch Pathol Lab Med. 2020 Apr;144(4):478-484. https://doi.org/10.5858/arpa.2019-

0055-0a
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Figuur 6: Aanbeveling voor het programma “Realisatie uitwisseling en beschikbaarheid van laboratoriumgegevens met
Eenheid van Taal”. Projecten worden gerelateerd aan de in de Rogers adoptiecurve genoemde groepen.

Huidige stand van zaken

Er is brede consensus dat Eenheid van Taal nodig is voor
uitwisseling en beschikbaarheid van laboratoriumgegevens, * We weten nu dat we het eens zijn
dat dit op internationale standaarden moet worden e We willen aan de slag

gebaseerd, en dat LOINC hiervoor de aangewezen standaard | e We moeten nu bepalen hoe

is, in de vorm van de Nederlandse Labcodeset. Het wordt
breed gevoeld dat het nu tijd is om door te pakken, en niet langer te “polderen”. Het veld geeft graag
vorm aan het realisatietraject.

Scoping en planning: Definieer het doel

Hoewel de contouren van implementatie van LOINC helder zijn, is de precieze afbakening essentieel
om te komen tot een realistisch implementatietraject. Doel van deze sessie is om expliciet te maken
wat binnen en wat buiten scope van implementatie ligt. Op basis hiervan kan een planning inclusief
ijkpunten worden opgesteld. Onderwerpen hierbij zijn bijv.: historische data versus toekomstige
data, alle bepalingen versus geprioriteerde (initi€le) subset.

Afbakening behelst ook de keuze voor “kleine” concrete projecten waarvoor schaalbare oplossingen
worden gerealiseerd.

Wij adviseren, zoal hierboven aangegeven, niet te spreken over "implementatie van LOINC in
Nederland". Deze omschrijving focust op het middel, en mist derhalve doelbinding. Ten tweede
levert dit verwarring op doordat we de implementatie van LOINC door middel van de Nederlandse
Labcodeset doen. Die naam maakt echter onvoldoende duidelijk dat deze set op internationale
standaarden is gebaseerd. Door een breed gedragen doel als benaming van het programma te
gebruiken, kan het veld makkelijker betrokken worden, en is het programma ook aan minder goed
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ingewijden te duiden. Ten slotte vermijdt een doelgebonden naam de suggestie dat het enkel een
technisch implementatietraject is.

Binnen het programma worden vervolgens doelgerichte deelprojecten gedefinieerd. Met andere
woorden, elk deelproject realiseert een daadwerkelijke uitwisseling, waarbij het landschap wordt
opgedeeld in afgebakende delen met gefocuste stakeholders. Een voorbeeld van zo’n uitwisseling is
Lab2zorg m.b.t. apothekers en/of huisartsen

Actie VWS: Organiseer een (tweedaagse) bijeenkomst om scope en aanpak vast te stellen

e Valideer de concept-naam “Realisatie uitwisseling en beschikbaarheid van
laboratoriumgegevens met Eenheid van Taal”
o Definieer welke vragen moeten worden beantwoord om vast te stellen wat "Eenheid van
Taal" en "Implementatie van LOINC" behelst
o Wat s de bron van laboratoriumuitslagen?
o Watis de benodigde informatie om uitwisselbaarheid, vergelijkbaarheid en
eenduidige interpretatie te bereiken?
Waar wordt LOINC gebruikt? Waar kan LOINC niet worden gebruikt?

Wat zijn de doelen voor gebruik van LOINC?

O O O

Welke toepassingen, domeinen en uitwisseling zijn binnen/buiten scope?
o Hoe bindend is het gebruik van LOINC, bijv. “verplicht” of “pas toe of leg uit”?
e Definieer lessen uit Lab2publichealth en Lab2lab
e Stel aan de hand van de scope een “definition of done” op
e Specificeer de meerwaarde en draag deze uit

o Vastleggen en uitwisselen met LOINC vermindert de registraties en verbetert de zorg
o Vastleggen en uitwisselen met LOINC is niet alleen gemakkelijk maar ook veilig

e Stel een stakeholdermatrix / power matrix op. Zie: Stel een stakeholdermatrix op

e Valideer de concept-RACI-matrix
o Specificeer de stakeholders per deelproject
o Specificeer het mandaat van elke stakeholder

Doel: helder en breed gedragen plan; eerste stap van community-building

Planningstraject 1 — Richt programmaorganisatie en projectorganisaties in voor en

tussen gedefinieerde doelgerichte deelprojecten
Acties VWS:

e Definieer de route:
o Stel samen met stakeholders heldere, consistente en consequente geprioriteerde

eisen en wensen op, en duidelijke implementatiepaden en de eerder opgestelde
RACI. Zie: Creéer een stakeholder community met expliciete verantwoordelijkheden.

o Specificeer use-case-specifieke deelprojecten met concrete, realistische tussen- en
einddoelen
= Faciliteer het veld in het codrdineren van deelprojecten, spreid hierbij
verantwoordelijkheid, in afstemming met lopende initiatieven.
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e Betrek alle lagen van het Nictiz-lagenmodel. Zie: Plan van Aanpak per Nictiz Lagenmodel voor
Interoperabiliteit.

e Inventariseer en benoem pijnpunten zoals discontinuiteit, desinvestering, de-implementatie,
onzekerheid, implementatielast.
o Betrek stakeholders om de te realiseren waarde te duiden, uit te dragen en te toetsen:
o Patiéntfederatie;
o CMIO-netwerk en specialistenverenigingen/huisartsverenigingen (ook voor
bewustwording impact eigen registratie-gedrag);
e Neem bestuurders mee om de proces- en beleidslagen van het interoperabiliteitsmodel ook
te betrekken.
e Borg afstemming tussen use-case-specifieke deelprojecten.
o Overweeg PGO als geprioriteerde casus: relatief inzichtelijk, view-only, geen
procesafhankelijkheid.
o Specificeer andere use cases rond Lab2patient en Lab2zorg.
e Borg afstemming met gerelateerde projecten en programma’s:
WEGIZ
EHDS
API-strategie
Nationale visie en strategie op het gezondheidsinformatiestelsel
Kerngegevens
Medicatieoverdracht
Implementatie FHIR-besluit
Implementatie SNOMED CT-besluit
ZIB-transitie
o Ontwikkeling LOINC-SNOMED Ontology

e Beleg traject- en projectorganisatie breed in het veld om gezamenlijke verantwoordelijkheid

o O O O O O O O O

te onderstrepen.
e Borg monitoring van randvoorwaarden, zoals voor databeschikbaarheid, waarvoor een
toestemmingsmodel nodig is.
e Ontwikkel formele instrumenten, zoals wetgeving, financiering, en mandatering van derde
partijen.
Doelen:

e Vruchtbare bodem voor betrokken community
e Evenwichtige balans in ontwikkelactiviteiten

Planningstraject 2 — Ontwikkeling van bekendheid, kennis en capaciteit
Acties VWS:

e Organiseer communicatie en bijeenkomsten en toon (behaalde) mijlpalen
o Start met uitdragen van de stand van zaken zoals hierboven benoemd
o Draag de meerwaarde uit
= Vastleggen en uitwisselen met LOINC vermindert de registraties en verbetert
de zorg
=  Vastleggen en uitwisselen met LOINC is niet alleen gemakkelijk maar ook
veilig
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o Draag uit dat in WEGIZ en later EHDS gebruik van internationale standaarden zoals
LOINC essentieel en (mogelijk) verplicht is
o Stel een programmabreed communicatieplan op. Zie: Stel een communicatieplan op

Doel: Vergroten van bekendheid van LOINC, de Nederlandse Labcodeset en het programma, verdere
ontwikkeling van een geinformeerde community en stimuleer actiebereidheid

Actie VWS: Organiseer ontwikkeling van onderwijs en training
Doelen:

e Vergroten van kennis over benodigde middelen: LOINC en Nederlandse Labcodeset

e Vergroten van implementatiecapaciteit voor LOINC en Nederlandse Labcodeset

Actie VWS: ontwikkel een implementatieblauwdruk/checklist voor organisaties en bruikbare toolkits
en evalueer die doorlopend

Doel:

e Standaardiseer het resultaat (de gegevensuitwisseling) door uniforme werkwijze
e Maximaliseer toepasbaarheid van verworven expertise
e Verhoog de efficiéntie

Actie VWS: Laat inventarisaties uitvoeren van use cases die lopen of reeds geimplementeerd zijn.
Bepaal welke lessen (succes- en faalfactoren) hieruit getrokken kunnen worden. Enkele trajecten die
benoemd zijn in de focusgroepen:

e Surveillance van antibioticaresistentie door RIVM

e Geboortezorg/BabyConnect

e Registratie aan de bron

e Implementatie ZIB labuitslagen binnen VIPP 5

e Landelijke aansluiting van labs tijdens coronabestrijding waarbij LOINC de basis was (CoronlIT)

e SHIELD-project in de VS 8

e Goede centrale regie en gevoel van urgentie tijdens COVID-pandemie leverden snel
resultaten

Ook uit een bredere context kan geleerd worden, durf ook te leren van fouten en knelpunten:

e Het stranden van het landelijk EPD in 2011

o  Wet van de remmende voorsprong. Nederlandse standaarden, NHG-tabellen

e Gebruik van nationale naast of in plaats van internationale standaarden hindert adaptatie
door internationale industrie op het gebied van in-vitro diagnostiek

e Niet nemen van regie leidt tot zeer inefficiénte puntoplossingen

e Een consensus-model werkt niet, volg de geinformeerde meerderheid of experts

Doel: leren van successen, vermijden van herhaald falen
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Planningstraject 3 — Borging beheer

Acties VWS:

Implementeer NEN7522, professionaliseer ook het inhoudelijk beheer
o Specificeer wie houderschap heeft over welke standaard en
wat is ieders rol, taak en verantwoordelijkheid is.

ge realiseert

2

Plan een transparant beheerproces omtrent: vertalingen, hiérarchie en A
compleetheid en gebruik van tijdelijke LOINC-codes. Zie: Breng focus Q}‘

=
o Aw

aan t.a.v. te implementeren LOINC codes.

Plan transparant beheer van de Nederlandse Labcodeset. Zie: Aanbevelingen m.b.t. de

Nederlandse Labcodeset.

Voer governance rond reden van acceptatie / aanpassing / afwijzing

Organiseer ondersteuning voor en controle op gegevensconversie

Organiseer mogelijkheden voor het geven van gevraagd en ongevraagd advies, waarbij voor
ieder duidelijk moet zijn welke organisaties en personen geconsulteerd worden.

Specificeer welke middelen hiervoor beschikbaar zijn.

Expliciteer de relaties tussen standaarden. Prioriteer zo nodig, zodat helder is onder welke
voorwaarden een standaard prevaleert boven een andere standaard.

Ontwikkel een voor iedereen begrijpelijke concrete “praatplaat”, die de samenhang duidt.

Doel: Snel kunnen ondersteunen en sturen in realisatieprojecten.

Planningstraject 4 — Voorzien in randvoorwaarden
Acties VWS:

Breng incentives in stelling:
o Wettelijk verplichten
o Hanteer wortels of stokken: geld, tijd en middelen; verplichting
o Financiéle prikkel voor leveranciers
o Minder geld geven voor alternatieven
Laat Impactassessment uitvoeren van de-implementaties
o uitfasering EDIFACT
o vervanging lokale, regionale, Nederlandse standaarden
Inventariseer waar deze worden toegepast en wat de sterkte punten zijn

Zorg dat deze in LOINC + NLS geborgd worden

Geef Nictiz opdracht benodigde context ("bouwsteen Laboratoriumuitslag") en (Grafische)
weergave daarvan te specificeren
Richt taakgroep in om te bepalen welke software "LOINC-Ready" is, en zorg dat deze goed
wordt ingericht (leveranciers en klanten)
Prioriteer en bepaal afhankelijkheden
Creéer buy-in vanuit een “coalition of the willing”
o Stoppen met consensus, realisatie gaat gebeuren, inspraak op wijze van realisatie
o Over lokale belangen heenstappen
o Organiseer “fear of missing out” (FOMO), ook door een model van afbouwend
financiering
o Realiseer meerwaarde
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o Eis vanuit de financier, d.w.z. alle burgers

Doel: een point of no return creéren, en snelle realisatie aanmoedigen

Deelprojecten — (Incrementele) realisatie
Voor realisatie is het van belang in goed afgestemde deelprojecten iteratief tot realisatie te komen.
Hierbij is ook regelmatige afstemming tussen deelprojecten van belang.

Acties voor projectleiders:

e Start snel met pilots met een opschaalplan a.d.h.v. de deelprojecten die in de
programmaplanning zijn benoemd.

e Leervan Lab2publichealth en Lab2lab

e Werk aan vertrouwen in elkaar en in techniek, zodat ontvangen of beschikbaargestelde
gegevens worden vertrouwd

e Beleg knelpuntensessies en stuur bij op basis van monitoring van (onvoorziene) knelpunten

en mogelijk negatieve impact. Zie: Organiseer periodiek knelpunten-sessies.
e Maak gebruik van de (door-) ontwikkelde implementatieblauwdruk/checklist en toolkits
Doel:
e Snel eerste resultaat, kort-cyclisch verbeteren en uitbreiden van gegevensuitwisseling en -
beschikbaarheid

Niet doen
e Wachten
e Consensus tot suboptimale oplossingen laten leiden

e Langdurig code-mappings onderhouden
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Uitgewerkte acties

Stel een stakeholdermatrix op

In dit onderzoek is input opgehaald met diverse stakeholders. Deze groep is niet compleet. Om de
implementatie validiteit en gedragenheid te geven dient een zorgvuldige stakeholderanalyse plaats
te vinden. Dat kan door het toepassen van een zogenaamde stakeholdermatrix, waarin belang en
invloed tegen elkaar uitgezet worden. Door een indeling te maken in een stakeholdermatrix wordt de
mate en wijze van betrokkenheid per groep verhelderd. Dit helpt vervolgens bij het opzetten van een
effectief communicatieplan.

Deze stakeholdermatrix dient herhaald te worden omdat gedurende de implementatie de rol van
stakeholders kan verschuiven en nieuwe stakeholders kunnen ontstaan. Daarop dient ook het
communicatieplan bijgesteld te worden.

Hieronder een aanzet tot een stakeholdermatrix. Deze dient vervolledigd te worden.

Veel belang Weinig belang
Veel VWS Zorginstellingen
invloed/macht | Redactieraad

Koepels

Wetenschappelijke verenigingen

Zorgverzekeraars

Dit is de groep sleutelfiguren. Dit is de groep beinvloeders.

Zij moeten omarmd worden. Zij moeten tevreden gehouden worden.
Weinig Patiénten Standaardisatieorganisaties
invloed/macht | Zorgverleners

ICT-leveranciers

Kwaliteitsregisters

Dit is de groep geinteresseerden. Dit is de groep toeschouwers.

Zij moeten geinformeerd worden. Zij moeten gemonitord worden.

Stel een communicatieplan op

Bij realisatie van uitwisseling en beschikbaarheid van laboratoriumgegevens met behulp van Eenheid
van Taal zijn vele en diverse betrokkenen, daarom is heldere communicatie essentieel. Het is van
belang dat alle betrokkenen steeds helder zicht houden op het uiteindelijke doel, de huidige stand
van zaken, en de (eerstvolgende) stappen op weg naar het doel. Op deze wijze kan steeds worden
belicht welke beslissingen genomen zijn, welke keuzes nog gemaakt moeten worden, welke
successen behaald zijn, wat de aankomende acties en veranderingen zijn, en wat de impact daarvan
is op alle betrokkenen. Belangrijk hierbij is ook oog te hebben voor pijnpunten. Erkenning dat
veranderingen invloed hebben op bijv. de manier van werken of de rollen van betrokkenen en
waardering voor te beéindigen processen en producten dragen bij aan acceptatie van verandering.

Ten tijde van het schrijven van dit document zou in ieder geval het volgende gecommuniceerd
kunnen worden door VWS:

e Sinds januari 2019 erkent het Informatieberaad Zorg de Nederlandse Labcodeset, een subset
van LOINC, als een belangrijke bouwsteen voor informatie-uitwisseling in het zorgstelsel.
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e Gebruik van LOINC past in een groter plaatje. LOINC is nodig, maar LOINC alleen is niet
voldoende om eenheid van taal van laboratoriumuitslagen te realiseren. SNOMED CT voor
0.a. materialen en UCUM voor eenheden zijn onlosmakelijk met de gegevensuitwisseling van
laboratoriumuitslagen verbonden. Afspraken zijn nodig rond aanvragen van
laboratoriumbepalingen.

o Het eerste doel bij implementatie van LOINC is: Beschikbaar stellen en uitwisselen van
laboratoriumuitslagen gebeurt door alle gebruikte systemen op basis van LOINC-codes voor
de bepalingen. Dit gebeurt idealiter op basis van HL7 FHIR als uitwisselformaat. Uitgangspunt
van deze doelsituatie is "LOINC tenzij". Met andere woorden: pas LOINC toe of leg uit
waarom het niet gebruikt wordt (conform het “Pas toe of leg uit”-beleid). *°

e Besloten moet nog worden:

o Of er draagvlak bestaat voor verplichting;

o Of en wanneer uitwisseling op basis van LOINC wordt verplicht;

o In welke situaties deze verplichting geldt;

o Of en welke middelen worden gehanteerd om naleving te realiseren.

Essentieel in deze is de afstemming tussen communicatie ten aanzien van implementatie van LOINC
en de bredere communicatie rond secundair gebruik van gezondheidsgegevens, waarvoor een
strategie is opgesteld. *°

Expliciteer kaders en uitgangspunten voor landelijke realisatie en beheer

De kaders en uitgangspunten kunnen nadere uitwerkingen van de kaderwet WEGIZ zijn, zoals
verplichtend karakter, fasering, en hoe om te gaan met uitzonderingen. Voor implementatie van
LOINC is VWS de meest logische verantwoordelijke om kaderstellend te zijn. De uitvoering kan echter
elders worden belegd, bijvoorbeeld bij Nictiz, of bij een projectorganisatie bestaande uit organisaties
uit het Informatieberaad. De regievoerdersrol van VWS komt hierin tot uitdrukking.

Creéer een stakeholder community met expliciete verantwoordelijkheden
Implementatie van LOINC vraagt op allerlei wijzen verantwoordelijkheid van betrokkenen. Het is voor
een breed draagvlak van belang deze verantwoordelijkheden te erkennen, zodat voor iedere
betrokkene helder is wat de waarde van de eigen inbreng is. Ook is het essentieel beschikbare en
nieuw opgedane kennis te delen. Dubbel werk moet worden voorkomen omwille van de schaarste
aan menskracht en middelen.

Expliciteer welke besluiten genomen dienen te worden en door wie

Voor elk van de lagen van het Nictiz Lagenmodel zullen besluiten genomen moeten worden. Maak
die concreet en stel daarbij een RACI matrix op per laag of per te nemen (domein van) besluit. Het
opstellen van een RACI-matrix helpt de rollen van de stakeholders inzichtelijk te maken door te
onderscheiden wie Responsible (verantwoordelijk), Accountable (afrekenbaar), Consulted
(geconsulteerd), en Informed (geinformeerd) wordt voor implementatie van LOINC, en voor de
verschillende onderdelen daarbinnen. Een aanzet hiervoor is gedaan in de workshop. Zie:
Stakeholders en rollen.

Partijen die geconsulteerd en geinformeerd worden maken deel uit van de stakeholder community.

4 https://www.forumstandaardisatie.nl/open-standaarden/verplicht
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Naast implementatie van LOINC dient ook het beheer van LOINC in Nederland en de Nederlandse
Labcodeset geregeld te worden. Naast het opstellen van een RACI-matrix, waarin voor partijen Nictiz
(Terminologiecentrum) en NVKC / NVMM expliciet een plaats wordt bepaald, zal het beheer moeten
worden geregeld conform NEN 7522:2021 - Ontwikkelen en beheren van standaarden en stelsels van
standaarden.

Ten slotte moet het gebruik van LOINC beheerd worden. Kwaliteitseisen t.a.v. gebruik moeten
worden opgesteld, bij voorbeeld in afstemming met NEN, en geborgd, bij voorbeeld door middel van
certificatie.

Organiseer periodiek knelpunten-sessies

Implementatie van LOINC kan impact hebben op bestaande processen, bijvoorbeeld wanneer huidige
processen moeten worden aangepast, of informatie wordt vastgelegd m.b.v. andere stelsels, en die
informatie voor diverse doeleinden wordt gebruikt (denk aan beslisregels of triggers).

Het is van belang tijdig en regelmatig te inventariseren welke impact implementatie van LOINC heeft,
zodat tijdig mitigerende maatregelen kunnen worden genomen. Leer hierbij van de Health-RI
obstakelverwijdertrajecten. >*

Breng focus aan t.a.v. te implementeren LOINC codes
Om de implementatie van Eenheid van Taal in een LIS te laten slagen, is het advies om dit in haalbare
stappen op te splitsen. Hierbij kan gedacht worden aan de volgende 3 stappen:

1. Definieer in samenwerking met SKML een beperkte set aan bepalingen, waarvan de
resultaten in Nederland uitwisselbaar zijn. Een groot deel van de klinisch chemische
bepalingen in het programma medicatie overdracht voldoen hieraan. Deze omvatten o.a. de
lever- en nierfunctie en elektrolyten, bepalingen die hoogfrequent aangevraagd worden.
Mogelijk is het wenselijk om aan deze beperkte set hematologische bepalingen toe te
voegen. Niet zozeer binnen het programma medicatie overdracht specifiek, maar in de
basislijst met welke bepalingen laboratoria gaan starten om deze te voorzien van een LOINC
code. Concreet: haal per zorgverlenersgroep op welke bepalingen het meest relevant zijn om
uitgewisseld te worden en toets of deze bepalingen of voldoende
gestandaardiseerd/geharmoniseerd zijn voor veilige digitale uitwisseling.

Door met bovenstaande beperkte set te starten, zorg je dat de gegevensuitwisseling van
laboratoriumresultaten gaat lopen. Door te starten met bepalingen waarvan de methodes
goed gestandaardiseerd/geharmoniseerd zijn, kunnen de geproduceerde resultaten veilig
uitgewisseld worden zonder een groot risico op foutieve interpretaties en zal er ook
draagvlak zijn vanuit de laboratoria. Tevens is de werklast overzichtelijk voor de laboratoria,
kan door te starten met hoogfrequente bepalingen de meerwaarde van de
gegevensuitwisseling aangetoond worden en kan het proces van gegevensuitwisseling van
laboratoriumuitslagen verder geoptimaliseerd worden.

2. Breid de beperkte lijst uit naar een set aan bepalingen waarmee zo'n 95% van de
gegevensuitwisseling van laboratoriumuitslagen geborgd is. De Universal Laboratory Order
Codes subset 2 kan hierbij van nut zijn, deze bevat zo’n 1500 codes. Met een beperkte
werklast realiseer je zo dat een groot deel van de geproduceerde laboratoriumuitslagen
uitgewisseld kan worden.

51 https://www.health-ri.nl/participatie/obstakel-verwijder-traject
52 https://loinc.org/usage/orders/
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3. Breid uit naar alle laboratoriumbepalingen

Stel vast hoe de laboratoriumuitslagen van genetisch onderzoek uitgewisseld gaan worden. Wordt

dit gezien onder de ‘noemer’ laboratoriumuitslagen, of betreffen dit patiéntkenmerken en horen ze
in analogie van bv. allergie, op een vergelijkbare manier uitgewisseld te worden. Mogelijk dat het

type genetisch onderzoek een andere oplossing vraagt. Denk hierbij o.a. genetisch onderzoek naar

ziektes (uiteenlopend van enkelvoudige mutatie analyse tot genoomanalyse), farmacogenetica (het

vermogen om geneesmiddelen af te breken) en mutatie analyses bij kankeronderzoek. Advies is om
minimaal de klinisch genetici en ziekenhuisapothekers hierbij te betrekken.

Benoem per stap haalbare tijdslijnen en denk na over een structuur waarbij laboratoria ondersteund
worden bij de implementatie van Eenheid van Taal binnen het LIS (mogelijk een vergelijkbare manier
als binnen het programma antibiotica surveillance, met zowel fysieke ondersteuning als beschikbaar
stellen van financiéle middelen).

Plan van Aanpak per Nictiz Lagenmodel voor Interoperabiliteit

Infrastructuur (communication and network protocols)
o Vervang EDIFACT door HL7 FHIR. Dit is noodzakelijk omdat de huidige EDIFACT-

standaard niet meer wordt onderhouden, en (dus) niet geschikt is voor uitwisseling

m.b.v. LOINC. Bovendien is door VWS het FHIR-besluit (brief >3 en bijlagen >*)
genomen en wordt HL7 FHIR geprefereerd binnen de WEGIZ en, middels het
European Electronic Health Record Exchange Format (EEHRxF), in de European
Health Data Space Regulations.

Applicatielaag (standardised data formatting; import & export)

o Vervang lokale formaten en stelsels door HL7 FHIR, LOINC en andere relevante
standaarden. Ontwikkel generieke profielen om informatieuitwisseling en
databeschikbaarheid te realiseren.

Informatielaag (common datasets; terminologies)

o Specificeer common data elements en informatiemodellen waarmee in de
informatiebehoeften wordt voorzien. Stem dit af met Kerngegeven:s,
Basisgegevensset Zorg, Medicatieoverdracht en het programma eOverdracht.

o Zetin op samenhangend gebruik van LOINC, SNOMED CT en andere relevante
stelsels zoals G-standaard. Stem dit af met Eenheid van Taal en SNOMED CT
(implementatie-advies verwacht april 2024).

Zorgproceslaag (alignment of care processes and workflows)

o Inventariseer geprioriteerde zorgprocessen.

o Implementeer per proces, maar vermijd zorgproces-specifieke oplossingen.
Policy (collaboration agreements)

o Stel samen met het veld concrete projecten op met heldere acties en harde maar
haalbare deadlines.

o Stel vast wie inhoudelijk verantwoordelijk zijn voor gegevensuitwisseling en
beleidsafstemming daarover (OF: wijs de leden van de wetenschappelijke
vereniging/KC/MMI/etc aan als inhoudelijk verantwoordelijken.)

Legal and regulatory (compatible legislation and regulations)

53 https://www.rijksoverheid.nl/documenten/kamerstukken/2023/04/13/kamerbrief-over-landelijk-dekkend-

netwerk-van-infrastructuren

54 https://www.rijksoverheid.nl/documenten/publicaties/2022/10/21/implementatie-fhir
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o Bed gebruik van LOINC in in de relevante Algemene Maatregelen van Bestuur in het
kader van de WEGIZ
e Certification
o Stel toetsbare criteria op waaraan systemen moeten voldoen
o Richt toetsing in
e Governance
o Richt beheer in voor LOINC, in samenhang met andere gebruikte standaarden,
conform NEN7522. >®
o Nationale visie en strategie op het gezondheidsinformatiestelsel: pdf (overheid.nl)

Aanbevelingen m.b.t. de Nederlandse Labcodeset

Het technisch beheer van de Nederlandse Labcodeset is structureel onder het beheer van Nictiz. Het
vakinhoudelijk beheer is belegd bij de wetenschappelijke verenigingen van de NVKC en NVMM.
Echter, dit is nog altijd voornamelijk afhankelijk van vrijwilligerswerk. Gezien de rol die de
Nederlandse Labcodeset gekregen heeft in het uitwisselingslandschap, moet er gezocht worden naar
een duurzame gouvernance, waarbij de verantwoordelijkheden duidelijk belegd zijn en deze niet
afhankelijk is van vrijwilligers. Om een goede adaptatie van de Nederlandse Labcodeset te realiseren
zouden op korte termijn minimaal de volgende zaken gerealiseerd moeten worden:

- Schrijven van een handleiding, waarbij enerzijds onderbouwd wordt welke keuzes gemaakt
zijn om LOINC codes toe te voegen aan de Nederlandse Labcodeset, anderzijds kan dit
document gebruikt worden om Eenheid van Taal te implementeren binnen je LIS.

- Uitbreiding van het beheer van de Nederlandse Labcodeset met ontbrekende expertises,
zoals apothekers en klinisch genetici.

- Verbeteren van de Nederlandse vertalingen, waarbij ook andere namen beschikbaar komen
passend bij de doelgroep (denk bv. aan een weergavenaam). En daarnaast is de LOINC
vertaling die we hebben nog niet goed genoeg. Hij klopt semantisch wel, wat er staat is wel
correct, maar erg begrijpelijk is het niet. De lab analist zal er wel mee uit de voeten kunnen.
Maar een zorgaanbieder en aanvrager van een lab bepaling, laat staan een patiént, die zal
vaak afvragen wat er in vredesnaam staat.

- Opschonen / uitbreiden van de Nederlandse Labcodeset n.a.v. de uitgangspunten in de
handleiding met bepalingen die in Nederland gebruikt worden (de Nederlandse Labcodeset is
momenteel nog niet volledig genoeg).

- Expliciet maken welke bepalingen vergelijkbare resultaten opleveren en de mogelijkheid
onderzoeken om voor deze bepalingen tot gestandaardiseerde referentiewaarden te komen.

- Als de governance goed geregeld is, dan kunnen ook concrete afspraken gemaakt worden
m.b.t. bv. reactietermijnen op verzoeken om LOINC codes toe te voegen aan de Nederlandse
Labcodeset.

55 NEN 7522:2021 nl - Medische informatica - Ontwikkelen en beheren van standaarden en stelsels van
standaarden. https://www.nen.nl/nen-7522-2021-nl-283706

53


https://open.overheid.nl/documenten/ronl-36667024db962a4962d0815e7cf2d3c9596d7255/pdf
https://www.nen.nl/nen-7522-2021-nl-283706

Over de auteurs

Helena Chon is klinisch chemicus en medisch informatiekundige en sinds 2023 verbonden aan het
Amsterdam UMC. Tot 2024 was zij lid van de commissie AICT en werkte zij actief aan de Nederlandse
Labcodeset.

Ronald Cornet is verbonden aan Amsterdam UMC — Universiteit van Amsterdam als hoogleraar
medische informatiekunde, in het bijzonder herbruikbare gezondheidsgegevens. Hij is voorzitter van
de VMBI, lid van de NEN normcommissie informatievoorziening in de zorg, en lid van de modeling
advisory group van SNOMED International.

Robyn Distelbrink is Masterstudent Geneeskunde aan de Universiteit van Amsterdam. Ze heeft
zowel een Bachelor Geneeskunde als een Bachelor in Bio-Farmaceutische Wetenschappen en heeft
onderzoeken gedaan naar o.a. parkinson en baarmoederhalskanker.

Judith Gillis is als klinisch chemicus sinds 2022 werkzaam in het Amsterdam UMC. Daarnaast is zij lid
van de AICT (Automatisering, Informatisering en Communicatie Technologie) commissie van de NVKC
en voorzitter van de redactieraad klinische chemie van de Nederlandse Labcodeset.

Job van der Hoeven is een Masterstudent MPA in Health & Life Sciences aan de VU Amsterdam.
Naast zijn studie is hij werkzaam bij Amsterdam UMC als onderzoeksassistent en bij Eurofins in de
klinische diagnostiek.

54



Bijlage 1: Afkortingen

ABR
AlS
CLIO
CMIO
CNIO
EDIFACT
EPD
FMS
HIS
IHE
KNMP
LIMS
LOINC
MO
NFU
NHG
NLS
NTS
NVKC
NVMM
NVZ
NVZA
PGO
RIVM
VWS
VZvZ
ZKN

AntiBioticaResistentie

ApothekersinformatieSysteem

Chief Laboratory Information Officer

Chief Medical Information Officer

Chief Nurse Information Officer

Electronic Data Interchange For Administration, Commerce and Transport.
Elektronisch PatiéntenDossier

Federatie Medisch Specialisten

HuisartsenInformatieSysteem

Integrating the Healthcare Enterprise

Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie
LaboratoriumInformatieManagementSysteem

Logical Observation Identifiers, Names, and Codes
Medicatieoverdracht

Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra

Nederlands Huisartsen Genootschap

Nederlandse LabcodeSet

Nationale TerminologieServer

Nederlandse Vereniging voor Klinische Chemie en Laboratoriumgeneeskunde
Nederlandse Vereniging voor Medische Microbiologie

Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen

Nederlandse Vereniging van ZiekenhuisApothekers

Persoonlijke GezondheidsOmgeving

Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu

Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Vereniging van Zorgaanbieders voor Zorgcommunicatie

Zelfstandige Klinieken Nederland
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Bijlage 2: Gehanteerde definities / verklarende woordenlijst
Implementatie: Het geschikt maken van systemen voor gebruik van LOINC; het inrichten van
systemen aan de hand van LOINC; het aanpassen van processen voor het gebruik van LOINC; het
voorbereiden van gebruikers op het gebruik van LOINC; het daadwerkelijke gebruik van LOINC.

Implementatie van LOINC: Het implementeren van LOINC en/of Nederlandse (deel)versie daarvan,
zoals de Nederlandse Labcodeset.

Adopters van LOINC/Nederlandse Labcodeset zijn:

ICT leveranciers — technische realisatie in ICT-systemen (applicaties, infrastructuur)
Koepels —omarmen, ondersteunen, prioriteren

Applicatiebeheerders van LIS en EPD in de zorginstellingen — integratie in lokale
infrastructuur en werkprocessen

Zorgprofessionals met portefeuille ICT — schakel tussen (applicatie)beheer en gebruikers
Andere zorgprofessionals — regulier gebruik
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Bijlage 3: Reeds lopende initiatieven & pilots

Hieronder een overzicht van een aantal reeds lopende pilots en initiatieven m.b.t.
gegevensuitwisseling van laboratoriumuitslagen die bekend zijn bij de schrijvers van dit document.
De schrijvers realiseren zich dat er mogelijk nog meer initiatieven zijn en willen hiermee ook niet de
intentie wekken dat deze lijst volledig is.

Programma medicatieoverdracht

Het landelijke Programma Medicatieoverdracht heeft als doel het verbeteren van de
medicatieveiligheid - minder medicatie-incidenten, betere samenwerking en een reductie van
administratieve lasten voor zorgverleners. Hiertoe wordt stapsgewijs gewerkt aan het beschikbaar
krijgen van een compleet en actueel elektronisch medicatieoverzicht voor zorgverleners en
patiénten. De gegevens op het medicatieoverzicht zijn: medicatiegegevens, contra-indicaties en
overgevoeligheden, laboratoriumwaarden voor medicatie. De gegevensuitwisselingen van
medicatieoverdracht zijn geprioriteerd onder de Wegiz, de wettelijke verplichting richt zich op
elektronisch en gestandaardiseerd uitwisselen.

Binnen dit programma vallen ook een aantal laboratoriumbepalingen, namelijk laboratoriumwaarden
voor medicatie. In het programma zijn de bepalingen voor de nierfunctie voorzien van een LOINC-
code (fase 1) en deze set bepalingen wordt binnenkort uitgebreid met 20 klinisch chemische
parameters (fase 2).

Op dit moment werken verschillende zorgaanbieders en hun leveranciers in de regio’s Friesland en
Rijnmond aan de implementatie van medicatieoverdracht. Het gaat hierbij om de eerste stap
(medicatiegegevens en nierfunctie) bij een beperkt aantal verschillende zorgaanbieders in het
netwerk rond de patiént. Binnen dit programma is vastgesteld dat de laboratoriumuitslagen vanuit
de bron (LIMS) middels Lab2Zorg beschikbaar gesteld worden aan het Landelijk SchakelPunt (LSP) en
daarmee opgevraagd kunnen worden door betrokken zorgverleners (zie
www.medicatieoverdracht.nl).

Route 66a

VZVZ is op verzoek van de bij VZVZ aangesloten leden koepels en Zorgverzekeraars Nederland gestart
met het project Route 66a. Dit project richt zich op het — met toestemming van de patiént -
uitwisselen van labwaarden tussen laboratoria en apothekers. Labwaarden zijn voor apothekers
belangrijk voor een optimale medicatiebewaking. Dat verhoogt de veiligheid voor de patiént.

Onder het delen van labwaarden verstaan we het beschikbaar stellen van labwaarden, zodat deze,
met toestemming van de patiént, kunnen worden opgevraagd en gebruikt door de apotheker in het
medicatieproces. Dit voorkomt 0.a. onnodige ziekenhuisopnames.

Het programma Medicatieoverdracht (MO) is gestart om het aantal vermijdbare ziekenhuisopnames

als gevolg van medicatie-incidenten terug te dringen. Het delen van labwaarden is hier een belangrijk
onderdeel van. Project route 66a biedt een tijdelijke oplossing en eindigt op het moment dat MO de

structurele oplossing landelijk heeft geimplementeerd. De huidige verwachting is dat deze oplossing

in 2027 volledig is uitgerold.

In deze context is het van belang op te merken dat VWS inzet op duurzame ontwikkelingen, middels
het gebruik van de informatiestandaarden voor laboratoriumuitwisselingen (zoals lab2zorg) met
gebruik van de standaarden van eenheid van taal en techniek. Deze in Route 66a voorziene tijdelijk
oplossing betreft een uitwisseling die ook onder de toekomstige Wegiz-verplichting valt. Een
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dergelijke tijdelijke oplossing moet rekening houden met de duurzame ontwikkeling en Wegiz-
verplichting (en op termijn EHDS verplichting).

Pilot uitwisseling laboratoriumdiagnostiek

Tussen het Radboudumc en het VieCuri Medisch Centrum is een pilot gestart waarbij
laboratoriumuitslagen digitaal uitgewisseld worden. Dit is een samenwerking tussen de
beroepsverenigingen NVMM en NVKC, Nictiz en RIVM en wordt gefinancierd door VWS. Doel van
deze pilot is te inventariseren tegen welke knelpunten we aanlopen als we laboratoriumuitslagen
gaan uitwisselen (bv. welke systemen kunnen de vertaalslag naar o.a. ZIB labuitslag maken, bevat de
ZIB laboratoriumuitslag alle velden om een uitslag voldoende context mee te geven, wat kan al
wel/niet, wat is nodig om dit te realiseren).

Ontwikkeling applicatie die ondersteunt bij het kiezen van de juiste LOINC

Amsterdam UMC heeft in samenwerking met een start-up bedrijf een applicatie ontwikkeld die met
behulp van Al ondersteunt in het kiezen van de juiste LOINC. De eerste pilot met een 20-tal
bepalingen is geslaagd en er wordt nu gewerkt aan schaalbaarheid van enerzijds het aantal klinisch
chemische bepalingen, waarbij zo'n 95% van de uitgewisselde laboratoriumdiagnostiek gecoverd
wordt en anderzijds het gebruik van deze applicatie in andere ziekenhuizen mogelijk maken.

LOINC Eenheid van Taal niet van uitwisselbaarheid

Met LOINC wordt Eenheid van Taal gerealiseerd, maar LOINC zegt niets of de geproduceerde
resultaten uitwisselbaar zijn en of resultaten uit meerdere bronnen veilig gecombineerd kunnen
worden op bijv. één regel of in een grafiek. De ZIB standaard en FHIR raamwerk bieden daar wel
mogelijkheden toe, maar die worden in de huidige invulling van LOINC en SNOMED CT nog
onvoldoende benut. Er lopen op dit moment meerdere initiatieven om te kijken of en hoe
laboratoriumuitslagen uitwisselbaar gemaakt kunnen worden. In alle gevallen gaat het om
aanvullingen op het uitwisselingsbericht tussen laboratoria door toevoeging van een
methodecodering. De ontvangende partij moet vervolgens kunnen toetsen of de methodecode van
het binnenkomend resultaat uitwisselbaar is met de andere te combineren resultaten. Dat vraagt op
zijn beurt implementatie van methodecodering op basis van uitwisselbaarheid. De lopende
initiatieven gebruiken allen informatie van de Stichting Kwaliteitsbewaking Medische
Laboratoriumdiagnostiek (SKML) voor codering en groepering van methoden per bepaling op basis
van uitwisselbaarheid. Uiteraard vergt een dergelijke keuze afstemming tussen stakeholders en
beheer binnen bestaande structuren. Pilots kunnen worden benut voor het vergroten van draagvlak
en aantonen van haalbaarheid.

In een eerste pilot onderzoekt Amsterdam UMC momenteel of het mogelijk is een systematiek te
bedenken om laboratoriumbepalingen te voorzien van een ‘vlaggetje” wat zegt of uitslagen vanuit
meerdere bronnen uitwisselbaar zijn of niet en dus veilig gecombineerd kunnen worden in
rapportages. Daarnaast wordt er op verzoek van de NFU door SKML gewerkt aan een bredere
oplossing voor het herkenbaar maken van uitwisselbaarheid van laboratoriumresultaten uit andere
zorginstellingen op basis van SKML data gebaseerde methodecodering.

Nederlandse vertalingen LOINC

Eén van de obstakels voor de implementatie van LOINC in Nederland is het ontbreken van een
leesbare vertaling van LOINC-codes, zowel voor laboratoriumspecialisten als aanvragers en patiénten.
Vanaf Q3 2024 wil Nictiz een zorgvuldig proces inrichten waarmee LOINC-codes vertaald worden naar
het Nederlands, waarbij er desgewenst aparte vertalingen komen voor patiénten, aanvragers en
laboratoriumspecialisten. Voorlopig zijn uitsluitend lab-gerelateerde LOINC-concepten in scope.
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Bijlage 4: Presentatie bij de focusgroepen
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|’| Amsterdom UMC

Universitair Medische Centra

Implementatie van LOINC in Nederland
- Focus op laboratoriumdiagnostiek -

Focusgroep 6 & 9 november 2023

Outline

¢ 09:30-10:00 Voorstelrondje + Aanleiding onderzoek
Presentatie bevindingen van de interviews
¢ 10:00-11:00 Discussie over bevindingen
* Validatie
e Prioritering
e 11:00-11:15 Koffie
e 11:15-12:15 Van knelpunten naar plan van aanpak
* Proces
* Acties
* Rollen, bijdragen en verantwoordelijkheden (RACI)
* Resultaat: roadmap
e 12:15-12:30 Wrap-up
e 12:30-13:00 Lunch
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* Interviews - ervaren knelpunten, oplossingsrichtingen
» Focusgroepen - van knelpunten naar plan van aanpak
» Zorgcongres "van variatie naar standaardisatie” - toetsing plan van aanpak

» 2018: besluit van het Informatieberaad Zorg dat LOINC de standaard is in

Nederland
» Anno 2023: nog geen (volledige) implementatie

» Hoofdvraag onderzoek: 'Hoe gaan we LOINC in Nederland implementeren

en wat is hiervoor nodig?
* Is er voldoende kennis en overzicht m.b.t. implementatie LOINC?
» Welke knelpunten worden ervaren?

* Inventarisatie van aanbevelingen
* Voorstel voor plan van aanpak voor implementatie van LOINC in Nederland
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* Nederland voorloper in automatisering in de zorg

 1971: De prijsvraag heeft als titel: Vertrouwelijkheid medische gege-
vens in verband met databanken.

° 1 977- ® Enige tijd geleden hield NHI-directeur Bruins een voordracht voor de
Vereniging voor Medische en Biologische Informatieverwerking over het
onderwerp ‘Wat verwacht de huisarts van de computer?’. Hetleek Dr. J.
de Boer van het Streekziekenhuis ‘Het Nieuwe Spittaal’ te Warnsveld en
Ir. R. van Rij, directeur van de Stichting Ziekenhuis Computercentrum
Stedendriehoek (Apeldoorn, Deventer, Zutphen) zinvol dezelfde vraag te
stellen aan de ziekenhuisarts.

» 2011: "EPD-wet" strandt
» 2016: Informatieberaad Zorg

“Variatie" in Zorg-ICT-landschap

Zorg staat onder druk

Door (super)specialisatie wordt gegevensbeschikbaarheid nog belangrijker
Internationale ontwikkelingen, waaronder European Health Data Space
regulation

Integraal Zorgakkoord
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NASSS-Framework

* Nonadoption, Abandonment, and Challenges to the Scale-
Up, Spread, and Sustainability of Health and Care Technologies

W

* Het is een model om implementaties te analyseren op zeven domeinen die
van invloed zijn voor een succesvolle implementatie

» Implementatie van technologische innovaties heeft veel te maken met
veranderkunde en dit model laat zien hoe verschillende domeinen elkaar
raken en beinvloeden
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7. EMBEDDING AND ADAPTATION OVER TIME
7A Scope for adaptation over time 7B Organisational resilience

7. Continuous embedding
and adaptation
over time

Domein v/d organisatie
Technologie
Waarde-propositie
Adopter-systeem/gebruikers
Organisatie e

patient caregivers

6. Wider

5. Health / care
organization(s)

implementation work,
«adaptation, tinkering

Bredere context (politiek/cultureel)

Inbedding en adaptatie
over langere tijd

1. Condition

system

2. Technology

6. WIDER SYSTEM
6A Political / policy
6B Regulatory / legal
6C Professional

6D Socio-cultural

5. ORGANISATION

5A Capacity to innovate
(leadership etc)

5B Readiness for this
technology / change

SC Nature of adoption /
funding decision

SD Extent of change
needed to routines

SE Work needed to
implement change

4. ADOPTERS

4A Staff (role, identity)

4B Patient (simple v
complex input)

4C Carers (available,
nature of input)

1. CONDITION
1A Nature of condition
or iliness

1B Comorbidities, socio-
cultural influences

2. TECHNOLOGY

2A Material features

2B Type of data generated
2C Knowledge needed to use
2D Technology supply model

3. VALUE PROPOSITION
3A Supply-side value
(to developer)
3B Demand-side
value (to patient)

https://www.jmir.org/2017/11/e367/
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+ Disclaimer: de volgende slides zijn een weergave van opmerkingen,
observaties, percepties, meningen en vragen uit de interviews.
* Deze zijn ter discussie, geen uitkomst van het onderzoek

11

* Doel: Inzicht in stakeholders en hun relatie
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laboratoriumuitslagen
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* Doel: Vertrouwen in en bruikbaarheid van oplossing

21
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» Wens zorgverlener / patiént : laboratoriumgegevens in een lijn/grafiek
weergeven

* Uitdaging: verschillende apparaten en daardoor verschillende
referentiewaarden bij verschillende laboratoria. Dit kan niet worden
opgelost door enkel LOINC te gebruiken

* Hoe voorkom je (historisch) gegevensverlies bij introductie nieuwe
standaard?
* In PGO is LOINC al geimplementeerd

22

Huidig landschap
* Uitwisseling LIMS-HIS: NHG-45 tabel

» Geen internationaal stelsel
* Uitwisseling LIMS-EPD: interne codes / standaard content / LOINC

* Uitwisseling lab2lab / lab2publichealth: LOINC

« Communicatie analyzer-LIMS: eigen ID code

 Niet alle LIMSen zijn goed geequipeerd om de NLS te implementeren of
LOINC is een formaat wat alle LIMSen moeten kunnen inlezen. Hoe krijg je
LOINC in alle systemen?

* Ga je in EPD LOINC gebruiken of ga je mappen?

» Data beschikbaarheid (viewer) vs uitwisselen (opnemen in database)

23
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* LOINC fit for purpose?

Codestelsel om gestructureerd informatie uit te wisselen
Eenheid van Taal

Je kunt met LOINC redelijk eenduidig vastleggen welke bepaling je hebt uitgevoerd. En
dat maakt het hergebruik beter. Dat gaat beter met LOINC dan met andere stelsels, en
het gaat zeker beter dan alleen met vrije tekst

NLS: kleinste set aan codes gebruiken
NLS: draagt bij aan het uniformeren van de gebruikte LOINC codes in Nederland
Niet als doel de interne codes binnen LIMS te vervangen

24

+ Uitdagingen (1)

Kennisniveau verbeteren

Vertalingen verbeteren / behoefte aan meerdere soorten naamgevingen in NLS afgestemd

op de doelgroep

Ontbreken van (internationale) afspraken m.b.t. weergave van uitslagen

Eenzelfde LOINC zegt niets over uitwisselbaarheid van laboratoriumuitslag

LOINC lost niet het probleem m.b.t. gebrek aan uitwisselbaarheid van de uitslag op
Bekendheid met de Nederlandse Labcodeset

HIS leveranciers kunnen geen LOINC ontvangen/verwerken

Nederlandse Labcodeset is nog niet compleet

Informatiestandaarden zijn nog in ontwikkeling, die coveren nog niet alles

Technische syntax oplossingen zijn er al, hoe gaan we van man readable naar machine
readable?

25
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« Uitdagingen (2)

Mapping met NHG-45 tabel (die reeds op grote schaal gebruikt wordt) is niet altijd 1 op 1
LOINC is slechts één facet om uitslagen herbruikbaar te maken
Mapping van LOINC is complex en tijdrovend

Inzicht in wie LOINC mapping heeft gedaan geeft vertrouwen in data die uitgewisseld
wordt (metadata)

LOINC alleen is niet voldoende om een uitslag te kunnen interpreteren, soms is meer
informatie / context nodig (metadata)

LOINC heeft geen hiérarchie

LOINC niet goed te gebruiken voor het aanvragen van diagnostiek
Landelijke standaardisatie van pakketten?

LOINC is geen geschikte term voor het aanvragen van diagnostiek

In HIS staan zijn gegevens al gestructureerd vastgelegd en worden gestructureerd
ingevuld. Mogelijk hoeft het onderliggende model niet eens zo gek veel te veranderen als
de NHG 45 tabel vervangen wordt voor LOINC

26
\/
\
* Doel: meerwaarde van LOINC voor zorgverlener, patiént, leverancier
» Het besef dat een oplossing daadwerkelijk kan helpen, bepaalt voor een
groot deel of duurzame implementatie slaagt
27
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» Patient

Eenduidige registratie geeft duidelijkheid aan de patiént

Eén taal zorgt voor de mogelijkheid om uitslagen te ontdubbelen en samen te brengen

in één PGO
Door gebruik van LOINC labuitslagen verrijken in PGO met contextinformatie

(normaalwaarden, wat betekent de uitslag), vertalen naar patiéntvriendelijke termen

of vertalen in een andere taal

Op termijn zal LOINC ook voordelen hebben voor de patiént en zorgverlener, maar
daar zal wel nog iets voor moeten gebeuren

Voorkomen dubbeldiagnostiek

Voorkomen dat patiént steeds zijn verhaal herhaalt

Patiénten in grensgebieden

Ontdubbelen van gegevens die op verschillende plekken zijn opgeslagen
Ondersteuning bij zelfmanagement bij chronisch zieke patiénten

28

 Zorgverlener

Zet de zorgverlener in zijn kracht door o0.a. de administratielast te verminderen
Expliciete waarde-propositie vereist om 'work-arounds’ te voorkomen

LOINC faciliteert internationale data-uitwisselbaarheid

Sluit de huidige manier waarop gegevens uitgewisseld worden aan bij de behoefte?
Eenduidige registratie

Voordeel vooral bij ‘'de complexe patient’

Belangrijk voor de veiligheid en kwaliteit van zorg

Snelle beschikbaarheid van gegevens; betere, doelmatige en gecoodrdineerde zorg
Vrije tekst laat teveel ruimte voor interpretatie

Als apotheker ben je niet bezig met LOINC, je wilt inzicht in laboratoriumuitslagen

29
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» Laboratoria

» Twee academische ziekenhuizen die ook aardig wat patiénten onderling uitwisselen
voor bepaalde specialismen. Aan beide kanten is LOINC geimplementeerd. Toch
worden uitslagen niet uitgewisseld tussen de twee ziekenhuizen. De laboratoria
zeggen simpelweg: 'Wij kunnen niet instaan voor de kwaliteit van andere metingen’

» Het vertrouwen moet nog ontstaan in het durven uit te wisselen, de data durven te
vertrouwen

« Lab2lab

+ Elk laboratorium moet tot de conclusie komen dat zijn informatiesysteem niet alleen
voor zijn laboratorium is, niet alleen voor zijn ziekenhuis/huisartsenlab, maar
onderdeel is van de informatiestroom voor de patiént, die zich verder uitstrekt dan
de eigen organisatie

30

+ Standaardisatie- en beheersorganisaties
+ Lagere beheerslasten, voordeel voor de zorgsector
» Keten en/of netwerk
* Flexibiliteit in samenwerking
» Betere logistiek van labaanvragen en -uitslagen
* Codes bruikbaar door de hele zorgketen heen
» Gestandaardiseerd gebruik van codes, in bijv. beslisondersteuning

31
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* Secundair gebruik

» Onderzoek

» Kwaliteitsregistraties

* Surveillance doeleinden
» Zeldzame ziektes

32

* Doel: Wat kan ik doen om implementatie te bevorderen, bereidheid m.b.t.
implementatie

33
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* Heldere randvoorwaarden voor betrouwbare data

« Standaardisatieprocess is een samenspel met zorgverlener

* Er is overtuigingskracht nodig voor de implementatie

» Zorgverleners moeten overtuigd worden tot standaardisatie, ze hebben nu
vaak de voorkeur voor vrije tekst

* NLS heeft het gebruik van LOINC eenvoudiger gemaakt

* NLS geincorporeerd in LIMS om adaptatie van LOINC te vergroten

* De lusten en lasten zijn gescheiden

* IVD leveranciers raken langzaam overtuigd dat zij ook een rol hebben in
het uitsturen van LOINC

34
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* Een ander voorbeeld is dat LOINC inmiddels meer dan 100.000 codes heeft
en dat is niet te doen als je een Excel-lijstje aan de zorgverlener voorlegt.
Die zoekt zich een ongeluk. Wij proberen daar met Al slimme technieken
voor te verzinnen.

» Bovendien moeten softwareleveranciers betrokken zijn, en wij vinden ook
start-ups zoals de onze van belang in dit verhaal.

+ Je krijg nu niet betaald voor uitwisselen van gegevens. Sterker nog, het
kost geld. En als ik geen gegevens ontvang, dan kan ik gewoon opnieuw
onderzoek laten uitvoeren.

35
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» (EPD) leveranciers kunnen zelf kiezen welke standaarden ze
implementeren

* Hoe haak je alle stakeholders aan?

* We moeten voorkomen dat de laboratoriumspecialisten zeggen dat het
niet haalbaar is

* De risico’'s / impact van een overgang van NHG-45 naar LOINC zijn niet in
kaart gebracht

36

* Doel: Rol eigen organisatie bij implementatie en betrokkenheid van welke
partner-partijen, capaciteit, is landschap klaar voor deze implementatie
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* Leveranciers en organisaties

 Krapte op ICT-markt vereist goede implementatie-roadmap
» Implementatiekennis ontbreekt, leidt tot verlies van interoperabiliteit

38
i
* Plan van aanpak
» Governance is nodig: welke partijen zijn hierbij betrokken?
» Samenwerkingen tussen beroepsgroepen en landelijke verenigingen zijn
van belang
» Begin met een kleine set waar beperkt discussie over is, bv. in het
programma medicatie overdracht
* Het moet duidelijk zijn hoe LOINC/SNOMED CT gebruikt moet worden
» Maak afspraken dat LOINC bv. per volgend jaar in het LIMS
geimplementeerd is
* Er wordt nu impliciet om LOINC implementatie gevraagd in
informatiestandaarden/ZIBs, maak dat expliciet
» Hoe ga je LOINC in de HISsen inbouwen?
39
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* Doel: Wat is er naast LOINC nodig om landelijk tot succesvolle
implementatie te komen? (denk aan standaarden voor
gegevensuitwisseling en -beschikbaarheid)

40
i
* Meerwaarde
* Gedemonstreerde meerwaarde, bijv. 0.b.v. pilots
* Leren van succes (en falen) internationaal en van huidige infrastructuur
41
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\/

» Techniek

» Heldere specificatie van rol en plaats binnen databeschikbaarheid

* Heldere randvoorwaarden voor databeschikbaarheid (incl.
toestemmingsmodel)

 Systemen gereed maken voor databeschikbaarheid
» Wetgeving, mits aangetoonde meerwaarde

 Vertrouwen in data van belang voor hergebruik

* LOINC alleen is niet genoeg; behoefte aan informatiestandaarden (denk aan
analyzer; normaalwaarden)

» Helder gedefinieerde randvoorwaarden voor betrouwbare data
» Heldere relaties met andere stelsels, waaronder SNOMED CT.
» FHIR-profielen daar waar relevant primair op LOINC inrichten

42

* Interoperabiliteitslagen

* Op beleidsniveau wordt de complexiteit onderschat

 Impact op alle lagen van interoperabiliteit

* Besluitvaardige koepels

* Het huidige financieringsstelsel heeft negatieve prikkels
» Expertise & menskracht

» Borging van (technische) expertise is noodzakelijk

» Aandacht voor kleinere organisaties (labs, huisartsen)

» Kwaliteitsborging, bijv. van gebruikte codes, "NL/EU FDA"

43
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» Veranderproces

V/
\/

» Zeker in het begin zal het meer tijd en dus geld gaan kosten

* Heldere aanpak van het veranderproces, inclusief roadmap, RACI,
prioritering naast andere veranderingen, projecten en programma'’s.

* De-implementatie van overlappende standaarden (bijv. NHG-tabellen)
* Transitie zonder verlies van (oude) data

» Redactieraad voor eenduidige interface-termen

» Samenwerking tussen (lab/apotheek-)professionals en informatici

44

» Doel: Wat is er nodig aan doorontwikkeling of beheer? En schaalbaarheid

naar Europa

45
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» Organisatie van het beheer van LOINC in Nederland

* Beheer van mappings met (Nederlandse) codestelsels

» Beheer in (internationale) samenhang, bijv. relatie tot ZIBs en andere codestelsels

+ Afstemming tussen alle betrokkenen, HIS, LIS, EPD, etc.

* LOINC is dynamisch, met regelmaat nieuwe versies. Beheer, uitrol, implementatie en
synchronisatie van updates en evt. Nederlandse (sub)set is van belang (denk aan NEN
7522), dit vereist organisatie op internationaal, nationaal en lokaal niveau

» Beheer kan voor kleinere organisaties (labs, huisartsen) een uitdaging zijn

* Reagentia, meetapparatuur veranderen, mogelijk invloed op LOINC-codes, wat
lokale aanpassingen vereist

46
\/
\
» Verwerken input focusgroep en resterende interviews
» 23 november presentatie Zorgcongres ‘Van variatie naar standaardisatie’
» December '23: Controle rapport door interviewees op feitelijke
onjuistheden
+ Januari 24 aanbieden rapport aan VWS
47
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i
* Ontbreken er stakeholders in dit interview?
* LOINC is geen doel op zich, wat wil je bereiken met LOINC?
49
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* Is er een behoefte om tussen LIMS en EPD met LOINC uit te wisselen?

* LOINC beperkt de autonomie / keuzevrijheid van de professional

* LOINC is een onhandige codering, 'je verzuipt in de lijst’

* Moet de methode een primaire identifyer zijn van een testcode?

» Welk probleem willen we oplossen en is LOINC daar de meest geschikte
oplossing voor?

* Als je gaat uitwisselen, dan moet je aan de ZIB laboratoriumuitslag
voldoen, dus ook LOINC en Snomed CT gebruiken

* Mappen leidt tot informatieverlies / verarming van data

» Kan je LOINC los zien van Snomed CT?

* IVD leveranciers (= bron) moeten LOINC codes gaan uitsturen naar het LIMS

50

V/
\/

» Wat zijn waardevolle use cases om de meerwaarde van het uitwisselen van
laboratoriumuitslagen inzichtelijk te maken?
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» Zouden ziekenhuizen in inkoopvoorwaarden moeten opnemen dat
IVD leverancier LOINC codes moet aanleveren?

52

* Moet er regie gevoerd worden door de wetenschappelijke verenigingen om
de set aan gebruikte LOINC codes zo klein mogelijk te houden?
» Wie bepaalt keuze voor LOINC?

* We maken het onszelf te complex, we willen volledig en correct zijn,
waardoor we het te moeilijk maken

* Hebben we last van 'koudwatervrees?
» Ambitie om LOINC te implementeren sneuvelt vaak onder tijdsdruk
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* Doel: Wat is er naast LOINC nodig om landelijk tot succesvolle
implementatie te komen? (denk aan standaarden voor
gegevensuitwisseling en -beschikbaarheid)

54

V/
\/

» Doel: Wat is er nodig aan doorontwikkeling of beheer? En schaalbaarheid
naar Europa

55
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o
Van knelpunten naar plan van aanpak

Governance model Standaard
Laboratoriumdiagnostische uitwisseling

standaardhouder Laborat

: : ; :
1 L. s
] Nictiz‘'T
{ e, Autorisate commisse l { functioneel beheerder ancenter
e —

Openstaande vragen;
- wat is het juridisch kader tav de houder (met het oog op de toekomst
Hoe zorgen we voor structurele embedding van de redactieraad (vakinhoudelijke dekking van de semantische standaarden)
Wie gaat de financiering verzorgen in de transitieperiode (opzetten van deze beheersorganisatie)
= Welke aanpalende inhoudelije entiteiten moeten worden aangesloten en op welk niveau (heb een deel nu weergegeven bij de expertgroep organisatie)
- Hoe zorgen we voor goede publiek private afstemming (maw op welk niveau betrekken we leveranciers (klankbord of alsenderdeel expertgroep
afvaardiging)
orgen we voor correcte percept
ondersteuners van zorgpaden

bij VWS; als onderste n de dircte baten van deze transit

bij de zorg als geh

| en niet bij ons als

56

Quotes
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* Robyn Distelbrink
« Job van der Hoeven
* Ronald Cornet
* Helena Chon
 Judith Gillis
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