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in de beste handen

"Big data”
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(potentiéle) belangenverstrengeling

Geen

Voor bijeenkomst mogelijk relevante relaties met
bedrijven

Geen

e Sponsoring of onderzoeksgeld KWF (MAC2014-7024)

e Honorarium of andere (financiéle) vergoeding

e Aandeelhouder

e Andere relatie, namelijk ...
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Mevr. X, 62 jaar
* 20 mm DCIS gr 2

* Borstsparende operatie

e Bestralen Ja/Nee

e Kans op terugkeer

* Overleving

* Richtlijnen/MDO advies
* Voorkeuren patient
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* (lokale) richtlijnen verschillen 0% |
80% - .
* MDO besluit 70% -
B0% -
* “Bespreken met patient” 0% -
. . 40% - _
* Informatie verschilt per arts 30%
20%
10% -
0% - . . : . = . :
Ke u ze h u I p 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Variation in the use of boost irradiation over the period 2011-2016
after breast-conserving therapy for ductal carcinoma in situ .
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* Pre- post implementatie studie (keuzehulp)

* Inclusies december 2017- juli 2019
* Primaire uitkomstmaat: keuzestress
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Wel of geen Wel of geen extra Wel of geen Wel of geen
bestraling na een bestralingsdosis bestraling na een bestraling na een

borstamputatie (BOOST) borstsparende borstsparende

bij borstsparende behandeling bij behandeling bij

behandeling DCIS laag risico
borstkanker
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BIRASA ¢ ?

| l Grijze gebieden
target audience ‘
: RT

‘ Steering 1: Assemble ‘
sonri inelid;

!
; ; y v

Design 1: Assess Design 2: Assess Design 3: Determine Design 4: Review and
patients’ views on clinicians’ views on format and synthesize evidence
decisional needs patients’ needs distribution plan

; ; y v

e I —

v y

Beta testing 1: Field Beta testing 2: Field
test with patients to test with clinicians to
assess feasibility assess feasibility

v y
.

Steering 3: Steering group
reviews field test results
and finalizes decision aid

and distribution plan

Coulter et al. BMC Medical Informatics and Decision Making 2013, 13(5uppl 2):52

Figure 1 Model Development Process for Dedision Aids J
L
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Jazeker bij patiénten met
een lager risico maar ja ik
kan daar moeilijk echt
getallen in geven

/Maar met die percentages dan\
he, ....dat zegt eigenlijk
helemaal niets over mijzelf.
Het is gewoon alles of niks, of
het komt terug of het komt

\niet terug. \/_/

...maar je kunt niet,
ik zal nooit zeggen
van: je hebt, 8%
kans. Dat kan niet.
Dat lukt niet. Dat
mag je ook niet
doen, want je weet

Ik weet nog wel dat ze
zei 5%, en toen dacht
ik, ja, 5%, ik denk nou
ja, daar eh... ja....vind ik
niet zo heel veel, laat

_ het niet.
dan maar zitten.
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Maastro @ % University u Maastricht UMC+



Maastro

Scoping: Define scope and ‘
purpose of decision ald and
target audience ‘

.

Steering 1: Assemble
steering group, including
clinical experts and patients

.

:

.

.

.

Design 1: Assess
patients’ views an
decisional needs

Design 2: Assess
clinicians’ views on
patients’ neads

Design 3: Determine
farmat and
distribution plan

Design 4: Review and
synthesize evidence

,

.

.

.

v

Prototype: Draft decision
aid, inel. storyboard, script,

Grijze
gebieden RT

Interviews

v

Y

4

Alpha testing 1: With
patients to check
comprehensibility and

usability

—P

Steering 2: Review by

steering group; redraft and
redesign if necessary

reviews field test results

Alpha testing 2: With

4—| clinicians to check

acceptability and
usability

and finalizes decision aid
and distribution plan

Figure 1 Model Development Process for Dedision Aids
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Wat is de kans op

terugkeer van ziekte?

Wat is de kans op terugkeer
van de borstkanker?

Heeft bestralen invlioed op
mijn overleving?

Controles

Wat gebeurt er als er
borstkanker terugkomt?

NIET bestralen

Bestraling verkleint de kans op terugkeer van de borstkanker. De kans op
terugkeer van borstkanker wordt ongeveer 3 keer kleiner door de bestraling.
Klik op onderstaande kaarten voor een nadere toelichting.

WEL bestralen

= Borstkanker

= Geen borstkanker

- = =

Bij vrouwen die WEL
bestraald worden is na 10
jaar bij ongeveer 3-10 van
de 100 vrouwen weer
borstkanker ontstaan in de
borstwand van de
geamputeerde borst.
Tijdens het consult met uw
(bestralings)arts zal hij/zij u
beter kunnen aangeven of de
kans op terugkeer van
borstkanker bij u dichter bij
de 3 van de 100 vrouwen of
10 van de 100 vrouwen ligt.

Maastro

B> Maastricht
< University

({, Maastricht UMC+



* Verschillende uitkomstmaten mm—
Wat zijn de bijwerkingen B ' _ A\
van bestraling? Vroege bijwerkingen starten meestal 1 tot 2 weken na de eerste bestraling. Ze ™
o o ° kunnen toenemen tot 2 a 4 weken na de laatste bestraling; daarna verdwijnen ze
* [ange termijn bijwerkingen

Van deze vroege bijwerkingen hebben bijna alle patiénten enige last, de

* Niet geregIStreerd mate waarin verschilt echter per patiént:

[ ] i i i - : hten te verlichten kan uw arts u hiervoor een créeme adviseren.
N Ie uwe beSt ra I I ngSteC h n Ie ke n — bljwerkmgen en met huidplooien in het bestralingsveld kunnen de klachten
(VAAK voorkomend) zijn. Het bovenste laagje van de huid kan loslaten, zoals bij een
b~ M N . bnd. Hiervoor is soms gedurende een paar weken verband
¢ Afh dan ke | |J k van pat|e nt Late bijwerkingen wijl de huid herstelt.

(ZE LDEN Voorkomend) :"Tudens er? na de behandeling kunt u zich vermoeid voelen.
ijke beweging kan helpen de klachten te verbeteren.

+ Gevoeligheid: Het bestralingsgebied kan opgezet, beurs en gevoelig
worden.

karakteristieken en behandeling
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BRASA - ?

Scoping: Define scope and
purpose of decision ald and

Grijze gebieden
—7 RT

Steering 1: Assemble
steering graup, including
clinical experts and patients

'
: v ; v

v

Design 1: Assess Design 2: Assess Design 3: Determine Design 4: Review and -~ L4
patients’ views an clinicians’ views on format and synthesize evidence . I n te rV I e W S
decisional needs patients’ needs distribution plan

! v : v
v

Prototype: Draft decision
aid, incl. storyboard, script,
design, ete.

' v b

Alpha testing 1: With Steering 2: Review by Alpho testing 2: With

patients to check |—p| steering group; redraftand g clinicians to check N A I h t t H
comprehensibility and redesign if necessary acceptability and ” p a e S I n g
usability . usability

Beta testing 1: Field Beta testing 2: Field

test with patients to test with clinicians to

> D
assess feasibility assess feasibility BERASA ﬂ

‘ - Coulter et al. BMC Medical Informatics and Decision Making 2013, 13(Suppl 2):52
\ Figure 1 Model Development Process for Dedision Aids J
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/Risico percentages N
zijn eigenlijk niet
zoveel zeggend.
Uiteindelijk komt

Ook in kaart
brengen

bijwerkingen en de
ernst van deze
bijwerkingen

\_iets wel/niet terug.

categorie van mijn leeftijd
ontstaan le keer DCIS en
Bouw van iemand
(lang/slank)+leefstijl van
iemand wel/niet roken
overgewicht

Geef meer info in de
keuzehulp. Er staat bij late
bijwerkingen vaak
voorkomend en hoe vaak is
dat? 90% 50%, 10%? Geen
idee.

Het zou fijn zijn
als er meer over
de bijwerkingen

bekend zou zijn

lets specifieker zou voor )
mij fijner zijn geweest. Mn
de bijwerkingen die niet
voor mij van toepassing

zijn /
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* Niet gepersonaliseerd

e Communicatie van getallen
* Volledig
* Begrijpelijk

Maastro @

PERSONALIZATION - ‘3}
g
g

(I) 2I5 5l0 7l5 160
COMMUNICATIVE ASPECTS SCORE (%)

INFORMATION PRESENTATION -

Vromans et al. Breast Cancer Research and
Treatment, 2019
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Wat is "big data”

Volume

1 patient data (CRF) ~0.000002GB

1 patient beeldvorming ~0.5 GB

1 klinische trial ~1GB

Oncology data 14000-1400000000 GB

Velocity/snelheid

Klinische trial ~ 10 jaar

Behandeling 1 patient ~ 1 jaar

Tijd tussen diagnose en RT ~ (weeks?) 0,2
jaar

Google vraag ~ 0.00000003 years
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Wat s “big data”

Variety/variatie
DROMS
PROMS

Foto’s
Beeldvorming

Veracity/ juistheid
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2015
137,035
375,566
490,478
170,060

673

713
2,215,525
146,097

774
402,430
142,244

50

1,620,810
121,164
Strategy Group, 2011.

2014
110,893
306,

8,706
rise

2015 (TB)

2013
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249,308
330,523
119,000
358,524

1,182,290
100,388

Source.

2012
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270,544
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47,
857,490
82,008

by application type, 2010
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* FA.LLR.

Findable Persistent Indexed data
Identifiers (PIDs repositories

Standard Authentication,
communications where necessary
protocol

Vocabularies are
FAIR

P af
or-3e
o O

Usage license Provenance Community

standards
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Volume ~ 900+ patienten 300k+ rijen data (alleen borstkanker)
Velocity ~3-4 uur werk (0,00045jaar)

Variety ¥ PROMs
Veracity ¥ PROMs

sssssss

Timepoint of QLQ-BR23 Survey
Timepoint of QLQ-BR23 Survey

m = g

I3 =] >

m 4 5

g E z

H - 5

‘ ‘ .

0.50 0.50
Question #20 Breast Pain (proportion of 490 subjects) Question #23 Skin Reaction (proportion of 493 subjects)
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Common side-effects reported after treatment
by other patients in your similar situation:

Treatment A Treatment B

Common symptoms How bad it is Howbad itis
(in a pop up message)
Generalized weakness (asthenia) | . KN | Dy |
*22 out of 100 women like you
"
Fatigue _ . - report NONE 'a'm-
Pain e B 1 BHE

¢ =the outcome you are most likely to experience after treatment

Maastro

<

Maastricht
University

(") Maastricht UMC+



Wij 290 NOGAL .20 SHATISeH...

TEEURGESTELD (N 20 ToP-powy...
Uw ZH-sirt... ALS ToRGCONSUMENT WIL
GEEN BLOGS...GEEN WIKI..  JE MEER DAN ALLEEN MAAR
GEEN TWITFER... HOPPETA GENEZEN WORDEW
ﬂ 1 (Y $
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Uw voorkeuren

U heeft de informatie over de opties gelezen. Hier zet u op een rij wat u belangrijk vindt. U leest telkens

O n d e rste u nt co n S u It twee stellingen. Schuif het bolletje naar de stelling die het beste bij u past. Daarna geeft u zelf aan wat

uw voorkeur heeft. De keuzehulp geeft u geen advies.
U kunt het overzicht uitprinten en meenemen naar het gesprek met uw arts.

Ik heb geen moeite met het idee

* Maakt duidelijk dat er opties

Q van bestralen
Zijn .
o - ) .
¢ EV I d e n C e b a S e d I n fo r m a t I e Ik zie ertegenop om dagelijks Het is voor mij acceptabel om
bestraald te worden e dagelijks bestraald te worden
 Waardeverheldering
®
B Voortgan; @@ @000®
Maastricht :
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105 Artikelen (31043 patienten) RCT's.

(_% Cochrane
Resultaten et i AR
* Kennis T

* Risico perceptie T el e

Stacey D, Légaré F, Lewis K, Barry MJ, Bennett CL, Eden KB, Holmes-Rovner M, Llewellyn-Thomas
H, Lyddiatt A, Thomson R, Trevena L

Decision aids for people facing health treatment or screening

* Tevredenheid met keuze ™

e Keuzestress \l/ Cochrane database of systematic reviews 2017
Maastro @ % @:i?,ztr';i‘tgt (:/ Maastricht UMC+



