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1. Abstract

Achtergrond/methode: De stijgende prevalentie van chronische ziekten zet de huidige
gezondheidszorg onder druk. Zo blijkt uit de nationale Gezondheidsenquéte van 2018 dat 29.3% van
de Belgische bevolking van boven de 14 jaar een chronische ziekte of aandoening heeft, met de
hoogste prevalentie bij ouderen. Door deze belasting wordt de focus als maar meer gelegd op
preventie en belang van sociale determinanten van gezondheidszorg om de populatiegezondheid te
verbeteren en gezondheidsongelijkheden te verminderen. Populatiemanagement is hiervoor een
innovatieve aanpak en steunt mogelijks op het gebruik van electronic health records. Echter zijn
deze gegevens op zichzelf van weinig nut zonder systemen om hieruit tijdige en bruikbare inzichten
te verkrijgen. Dashboards worden hiervoor vaker gebruikt en steunen op datavisualisatie om
bruikbare feedback te verschaffen. Het niveau van populatiemanagement in Belgié is echter
ondermaats. Om dit te verbeteren wordt een bottom-up benadering voorgesteld. Deze benadering
komt tot uiting in een klinisch dashboard prototype voor chronische ziekten op ziekenhuisniveau. Dit
prototype krijgt invulling met het illustratieve voorbeeld van multipel myeloom.

Resultaten: Het opstellen van dit prototype omvat verschillende stappen: identificatie en definiéring
van doeleinden, identificatie van patiénten en ontwikkeling van meetwaarden. Voor deze laatste stap
worden er telkens twee indicatoren voorgesteld die inzicht geven in de vier hoofdaspecten:
demografie, diagnostiek, therapie en opvolging. Het demografische aspect omvat aantal diagnoses
en comorbiditeit. Om inzicht te bieden in het diagnostische aspect worden incidentie-prevalentie ratio
en tijd tot diagnose voorgesteld. Tijd tot behandeling en therapiegetrouwheid vallen onder het
therapeutische aspect. Tenslotte wordt voor opvolging een survival analyse, in de vorm van een
Kaplan-Meier curve, en gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit voorgesteld. Gezien de langdurige
follow-up die genoodzaakt is bij chronische ziekten, wordt er aandacht gegeven in het fenomeen van
lost to follow-up.

Discussie: Het prototype biedt verschillende voordelen. Zo geeft het richting ter ontwerp van andere
klinische dashboards en wordt er een basis gecreéerd die de interactie tussen zorgverleners voor
deze ontwikkeling vergemakkelijkt. Ook reikt het prototype verschillende indicatormogelijkheden
aan, maar is het mogelijk om andere indicatoren te enten op de gestelde hoofdaspecten. Dit geeft
de opportuniteit om tot een gebalanceerde indicatorenset te komen die verschillende aspecten van
chronische zorg dekt.

Conclusie: De bottom-up benadering biedt antwoord aan het ondermaatse niveau van
populatiemanagement in Belgié. Deze aanpak wordt uitgevoerd als een klinisch dashboard prototype
voor chronische ziekten op ziekenhuisniveau. Dit prototype biedt een basis om chronische ziekten
weer te geven.



2. Inleiding

De hedendaagse gezondheidszorg staat onder druk door verschillende factoren, waaronder de
stijgende prevalentie van chronische ziekten. Chronische ziekten zijn één van de meest relevante
gezondheidsproblemen met een mogelijke impact op gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit en zijn
een van de belangrijkste redenen voor het gebruik van gezondheidsdiensten. Uit de nationale
Gezondheidsenquéte van 2018 blijkt dat 29.3% van de Belgische bevolking van 15 jaar en ouder
een chronische ziekte of aandoening heeft. Vooral bij ouderen is het mogelijk dat er meerdere
chronische ziekten tegelijkertijd aanwezig zijn, wat multimorbiditeit wordt genoemd (1).

Ten gevolge van deze belasting op de gezondheidszorg verschuift de focus steeds meer naar
preventie en het belang van sociale determinanten van gezondheid om de populatiegezondheid te
verbeteren en gezondheidsongelijkheden te verminderen. Populatiemanagement is hiervoor een
innovatieve aanpak en omvat data gedreven beoordeling van de gezondheidsstatus van een
specifieke populatie, gevolgd door een voorspelling van de gezondheidsuitkomsten en het anticiperen
van de middelen nodig om deze proactief te beantwoorden (2).

Deze datagedreven manier steunt mogelijks op het gebruik van het electronic health records (EHR’s).
Dit zijn longitudinale gezondheidsdossiers van patiéntgezondheidsinformatie, geproduceerd door
contact met één of meerdere zorgsettingen (3). Door de snelle proliferatie van EHR’s is er een
overvloed van gegevens beschikbaar om prestaties te beoordelen. Tegelijkertijd zijn deze gegevens
op zichzelf van weinig nut zonder systemen om hieruit tijdige en bruikbare inzichten te verkrijgen .
In de gezondheidszorg wint het gebruik van business intelligence software, om prestatiegegevens
geautomatiseerd te monitoren, snel aan populariteit. Een instrument dat hiervoor wordt gebruikt is
het dashboard. Deze steunt op datavisualisatie om zo bruikbare feedback te verschaffen (4).
Visualisatie van data verbetert de mogelijkheid tot begrijpen van trends in de gezondheid van
patiénten en de effecten van interventies over tijd heen (5).

Het niveau van populatiemanagement in Belgié is ondermaats (6). Deze thesis beoogt om hierop in
te spelen en heeft als doel om een algemeen prototype van een klinisch dashboard voor chronische
ziekten op ziekenhuisniveau op te stellen. Ter illustratie wordt multipel myeloom (MM) gebruikt om
invulling te geven aan dit prototype.

Desbetreffend algemeen prototype of frame biedt diverse opportuniteiten. Zo verschaft dit prototype
richting voor het ontwerp van klinische dashboards voor andere chronische ziekten. Eveneens wordt
er een basis aangeboden waarmee de interactie met zorgverleners wordt vergemakkelijkt ter
ontwikkeling van deze alternatieve dashboards. Verder kunnen er op het prototype verscheidene
indicatoren worden geént, wat de mogelijkheid biedt om te streven naar een gebalanceerde
indicatorenset die verschillende aspecten van chronische zorg dekt.

Voor rapportering van dit werk wordt de Revised Standards for Quality Improvement Reporting
Excellence (SQUIRE 2.0) gehanteerd, mits aangepast aan de aard (7). De gehanteerde literatuur
werd bijgehouden in ZOTERO (8).



3. Methoden

Het prototype situeert zich in een specifieke context en is ook gebonden hieraan, wat schematisch
staat voorgesteld in Figuur 1. Zo tracht deze innovatie de problematiek omtrent chronische ziekten
op ziekenhuisniveau in kaart te brengen, met als illustratief voorbeeld MM. Het uiterlijke doel van
het dashboard-prototype past binnen een breder kader van populatiemanagement en vindt zijn basis
in het EHR. Deze elementen worden uitgebreid toegelicht in onderstaande secties.

IChronische
ziekten

G
ezondthdszorg

N/

Dashboard

Populatiemanagement

Figuur 1. Schema context prototype dashboard.

3.1 Chronische ziekten

De stijgende prevalentie van chronische ziekten zet de huidige gezondheidszorg onder druk. Deze
ziekten behoren tot de niet-overdraagbare aandoeningen en worden gekenmerkt door een relatief
lange ziekteduur (1). Het Belgische Observatorium voor de chronische ziekten van het Rijksinstituut
voor Ziekte- en Invaliditeitsverzekering (RIZIV) omschrijft ze als “aandoeningen die minstens zes
maanden duren” (9). Chronische ziekten zijn het resultaat van een combinatie van genetische,
fysiologische, gedrags- en omgevingsgebonden factoren. De term chronische aandoening omvat ook
gezondheidsproblemen die niet als ziekte beschouwd worden, maar wel belangrijke risicofactoren
zijn voor de gezondheid, bijvoorbeeld een hoge bloeddruk (10).

Chronische ziekten vormen veruit de belangrijkste oorzaken van zowel vroegtijdige als algemene
sterfte (1). Deze ziekten zijn moeilijk of zelfs onmogelijk om te genezen. De aanpak is daardoor
meestal gericht op het behoud van een zo stabiel mogelijke gezondheidstoestand (9). Chronische
ziekten vormen immers één van de meest relevante gezondheidsproblemen met mogelijke impact
op gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit (HRQoL), met name voor ouderen (1). HRQoL is een
Patiént Reported Outcome Measure (PROM) en geeft van een persoon zijn/haar zelfwaargenomen
impact van een medische conditie, de symptomen en de behandeling op zijn/haar fysiek-, mentaal-
en sociaal welzijn weer. Vele studies bevestigen dat chronisch zieke mensen een lagere HRQoL
hebben in vergelijking met de algemene populatie. Meer specifiek is het aangetoond dat mensen met
chronische ziekten lagere scores behalen op alle domeinen van HRQoL (11). Verder vormen
chronische ziekten ook de belangrijkste redenen voor het gebruik van gezondheidsdiensten, wat
resulteert in aanzienlijke zorgkosten voor zowel de patiént als de maatschappij (9).



Chronische ziekten en aandoeningen treden vaak tegelijk op, doordat ze veroorzaakt worden door
dezelfde onderliggende factoren. Zo hebben mensen met diabetes vaker ook hartproblemen. Het
gelijktijdig voorkomen van meerdere chronische ziekten wordt multimorbiditeit genoemd (9). Dit
fenomeen leidt regelmatig tot problemen bij de patiént, zoals beperkingen in functioneren en verlies
van levenskwaliteit, meer zorggebruik, meer kans op complicaties bij behandeling en een hogere
kans op vroegtijdige sterfte (10).

Het RIZIV kent een statuut toe voor personen met chronische aandoeningen. Het percentage dat
recht heeft op dit statuut geeft inzicht in welke mate het Belgische gezondheidssysteem personen
met chronische ziekte behoedt voor de zorgkosten die hierbij komen kijken. Het algemene
percentage van personen opgenomen in dit statuut nam ook toe. Het bestuderen van dit financiéle
beschermingsmechanisme geeft echter geen precies beeld over het werkelijk aantal mensen met een
chronische aandoening. De nationale Gezondheidsenquéte is een zelfrapportage instrument dat
bijkomende informatie geeft over de werkelijke prevalentie van chronische ziekten in Belgié. Deze
enquéte gaf aan dat het algemene percentage van chronische aandoeningen toenam van 25.1% in
2001 tot 29.3% in 2018. Er is een aanzienlijke kloof tussen het percentage met een
zelfgerapporteerde aandoening en het percentage met een officieel RIZIV-statuut — 29.5% tegenover
12.9% in 2018. Het percentage mensen die minstens twee chronische aandoeningen rapporteerde
nam toe van 11.4% in 2001 naar 15.2% in 2018. Multimorbiditeit nam ook toe met leeftijd, van
0.8% in de leeftijdscategorie 15-24 jaar tot 41.8% bij 75-plussers (9). De bevindingen uit de
nationale Gezondheidsenquéte wezen ook op sociaaleconomische verschillen. Zo was onder andere
het percentage mensen dat rapporteerde aan een chronische ziekte te lijden hoger bij mensen zonder
diploma of met enkel een diploma lager onderwijs, vergeleken met mensen met een hoger diploma

(1).

3.1.1 Multipel myeloom

Een concreet voorbeeld van een chronische ziekte is multipel myeloom, ook wel de ziekte van Kahler
genoemd (12). Deze ziekte is een van de duurste vormen van kanker met betrekking tot monetaire
kosten en treft jaarlijks in Belgié ongeveer 700 mensen (12,13).

Bij MM vindt er uitzaaiing plaats van klonale B-cellen in het beenmerg, wat resulteert in de productie
van een monoklonaal proteine (14). De ziekte wordt gekarakteriseerd door een patroon van
orgaanschade, aantasting van de botten, falen van het beenmerg en nierfalen (15). Echter kan de
manier waarop MM zich manifesteert aanzienlijk variéren, wat vroege diagnose vermoeilijkt (14).
MM wordt voorafgegaan door twee opeenvolgende premaligne aandoeningen, namelijk monoclonal
gammopathy of undetermined significance en smoldering myeloma (16).

Om MM te diagnosticeren, worden de CRAB-criteria gebruikt. Gezien de variérende manier van
manifestatie, heeft de International Myeloma Working Group (IMWG) de diagnosecriteria gelipdate
met drie specifieke biomerkers die kunnen worden gebruikt voor de diagnose van patiénten zonder
CRAB-kenmerken. Verder moeten de monoklonale proteinen in het bloed worden onderzocht en is
een beenmergbiopsie nodig. Onderzoeken zoals rontgenfoto’s, CT-scans en MRI worden ook
aanbevolen (13). Een voorbeeld van een CT-scan van een MM-patiént staat afgebeeld in Figuur 2.



Figuur 2. CT-scan van MM-patiént (17).

MM blijft tot op heden ongeneeslijk, waarbij patiénten worden geconfronteerd met een progressief
ziekteverloop, afgewisseld met stabiele periodes (15). Door nieuwe therapieén wordt MM momenteel
wel aangepakt als chronische ziekte, met langdurige therapie en orale medicatie. Deze ziekte wordt
geassocieerd met de hoogste symptoomlast en laagste HRQoL onder hematologische maligniteiten
(18). Gedurende het ziekteverloop komen patiénten in aanraking met verschillende symptomen,
zoals nierinsufficiéntie en frequentie infecties (13). Verder kunnen therapeutische interventies ook
bijwerkingen veroorzaken (19).

De incidentie van MM is het hoogste bij ouderen en zowel incidentie als aantal sterfgevallen namen
tussen 1990 en 2016 toe. Deze toenames kunnen in verband worden gebracht met de vergrijzing
van de bevolking (18). Onderzoek toont ook aan dat er een positieve associatie is tussen een hoge
body mass index (BMI) en de incidentie van MM (13). Gewichtsproblemen en obesitas stijgen snel in
de meeste Europese lidstaten, waarbij in 2018 49.3% van de Belgische volwassen bevolking
overgewicht (BMI > 25) had (20,21).

3.2 Populatiemanagement

De druk op de Belgische gezondheidszorg geeft aanleiding tot een sterkere accentuering van
preventie en verhoogde aandacht voor sociale determinanten van gezondheid. Populatiemanagement
is één van de innovatieve benaderingen die bijdraagt aan deze verschuiving (2).

Er is geen universele definitie voor populatiemanagement. Volgens de World Health Organization
wordt het gedefinieerd als: “een mensgerichte, datagedreven en proactieve benadering om de
gezondheid en welzijn van een gedefinieerde populatie te beheren, waarbij er rekening wordt
gehouden met de verschillen binnen die populatie en hun sociale determinanten van gezondheid”.
Deze benadering omvat een datagedreven beoordeling van de gezondheidsstatus van een specifieke
populatie, gevolgd door een voorspelling van gezondheidsuitkomsten en het anticiperen van de
benodigde middelen om deze proactief te beantwoorden (2).

Populatiemanagement, als veelbelovende aanpak om de Quintuple Aim of healthcare te realiseren,
richt zicht op het verbeteren van de populatiegezondheid door interventies op populatieniveau,
streeft voor een verbeterde zorgervaring door de gezondheidszorg te verplaatsen naar de omgeving
van de patiént, beoogt kostenvermindering door te focussen op gezondheidspromotie en preventie,
tracht de werklast van zorgverleners te verminderen en streeft naar gezondheidsgelijkheid door het
bereik te maximaliseren met behulp van zowel digitale als persoonsgerichte
patiéntenwervinginterventies (22).



Desondanks de getroffen beleidsmaatregelen van de Belgische overheid, is het niveau van
implementatie van populatiemanagement ondermaats (6). Om dit te verbeteren kan er worden
geopteerd voor een bottom-up benadering voor populatiemanagement. Bij deze benadering wordt
de nadruk gelegd op het verre einde van gezondheidszorg, waaronder zorgorganisaties zoals
ziekenhuizen. Toepassen van populatiemanagement op ziekenhuisniveau is beter haalbaar en kan
leiden tot ongekende inzichten over hoe deze innovatieve aanpak effectief kan worden toegepast in
de complexte context van de Belgische gezondheidszorg. Verder versterkt een bottom-up aanpak de
continuiteit van toekomstige initiatieven. Politici veranderen namelijk naargelang verkiezingen.
Indien alles top-down wordt beheerd en geinitieerd, is de waarschijnlijkheid dat desbetreffende
initiatieven vervagen samen met hun politieke promotoren hoog. Als initiatieven echter vanuit een
bottom-up perspectief worden ondernomen, worden deze lokaal beheerd en hebben ze de neiging
om beter stand te houden ondanks politieke veranderingen (23).

3.3 Electronic health record

Populatiemanagement, als datagedreven aanpak, steunt mogelijks op EHR’s. Een EHR kan worden
gedefinieerd als een longitudinaal gezondheidsdossier in een elektronisch systeem om zo veilige
toegang te verlenen tot patiéntengegevens. EHR’s gaan verder dan het vastleggen van
gezondheidsgegevens van patiénten. Ze bevatten gemeenschappelijke klinische datasets om diverse
soorten klinische informatie op patiéntenniveau op te slaan, zoals onder andere demografische
informatie, eerdere diagnoses en medicatiegeschiedenis (24).

De EHR database vormt een kritische component. Een gestructureerde, dynamische, complete en
consistente EHR database is namelijk nodig om de doeleinden van gebruik van EHR’s te bereiken.
Deze database kan verschillende architecturen hebben, afhankelijk van of deze gecentraliseerd,
distribueert of hybride is. Gezondheidssystemen verschuiven als maar meer van geisoleerde
systemen naar een aanpak waarbij meerdere zorgprofessionals en instellingen betrokken zijn. Hierbij
ligt de nadruk op interoperabiliteit en het delen van informatie (3). Bij deze verschuiving komen ook
uitdagingen naar voren. Zo hebben verschillende ziekenhuizen eigen informatiesystemen om
patiéntengegevens bij te houden, wat de uitwisseling van data onder organisaties vermoeilijkt. De
gegevens in deze systemen kunnen vervolgens onderhevig zijn aan kwaliteitsfouten. Deze gegevens
kunnen incoherent, contradictorisch of gewoonweg niet aanwezig zijn. Een voorbeeld hiervan is het
gebruik van verschillende datumannotaties over systemen heen. Er is dus nood aan ontwikkeling en
adoptie van nationale en internationale standaarden voor EHR interoperabiliteit. Standaardisatie, wat
schematisch staat afgebeeld in Figuur 3, zal de kwaliteit van EHR systemen verbeteren, alsook de
interoperabiliteit ertussen (25).

Hospital A Hospital B
Demographic Demographic
Data Semantic Data -
&< ~
FHR Medical ] Exchange [ Medical FEHR
Database Record Record Database

Figuur 3. Schematische voorstelling standaardisatie EHR’s (25).



Formeel zijn er vier lagen van standaardisatie erkend: inhoud, structuur, technologisch en
organisatorisch. De inhoudelijke laag heeft betrekking tot codering, waarbij er gebruik wordt
gemaakt van terminologische systemen zoals classificaties. De structurele laag focust zich op
regulaties omtrent de structuur van EHR-elementen. Zo zijn verschillende inhoudelijk-georiénteerde
aspecten, bijvoorbeeld een ontslagbrief, vaak gemodelleerd volgens een specifieke structuur. De
technologische laag bevat regulaties in verband met software- en hardware-onderdelen. Tenslotte
legt de organisatorische laag zich toe tot veranderingen die worden veroorzaakt door het gebruik
van een EHR systeem in een organisatie (25).

Een andere manier om interoperabiliteit mogelijk te maken, is met behulp van ad-hoc hercodering
naar een standaardstructuur. Een voorbeeld hiervan is het Observational Medical Outcomes
Partnership Common Data Model (OMOP CDM). Deze beoogt om de structuur en inhoud van
observationele data te standaardiseren en om efficiénte analyses mogelijk te maken die betrouwbare
resultaten bekomen. Een centrale component hiervan is Observational Health Data Sciences and
Informatics (OHDSI) gestandaardiseerde vocabulaire. OHDSI vocabulaire faciliteert organisatie en
standaardisatie van medische terminologie over verschillende klinische domeinen en organisaties
heen (26). Het principe van OMOP CDM staat afgebeeld in Figuur 4.

Source 1 Source 2 Source 3

e e
Analysis
results

In vele landen, waaronder Belgié, wordt diagnoserapportering gedaan met behulp van International
Classification Diseases (ICD)-10-CM codes. Dit is een internationaal classificatiesysteem dat de
codering van klinische diagnoses mogelijk maakt. Dit simplificeert het bewaren, terughalen en
analyseren van Kklinische gegevens. ICD-10-CM bevordert ook het delen en vergelijken van
gezondheidsgegevens tussen verschillende ziekenhuizen, regio’s et cetera, alsook het vergelijken
van gegevens op eenzelfde plaats over verschillende tijdsperiodes heen (27).

Figuur 4. Schematische voorstelling OMOP CDM hercodering (26).

De gegevens behorende tot EHR worden gebruikt voor verschillende taken en functionaliteiten,
bijvoorbeeld de ondersteuning van de patiéntenzorg. Deze taken hebben verschillende manieren om
tot klinische gegevens toegang te verkrijgen en deze te raadplegen, afhankelijk van
gebruiksscenario’s. Deze worden onderverdeeld in twee categorieén, namelijk primair en secundaire
gebruikstaken. Primair klinisch gebruik van patiéntdata omvat het direct gebruik van medische
informatie om medische gegevens van een patiént op elk moment te kunnen bekijken. Secundair
gebruik van medische data is onderzoeksgericht. Hierbij worden niet enkel gegevens voor een
specifieke patiént gezocht, maar ook voor een groep patiénten die aan bepaalde zoekcriteria voldoet
(24). Het opstellen van een klinisch dashboard voor populatiemanagement valt hieronder.



3.4 Klinisch dashboard

Door de snelle proliferatie van EHR’s, is er een overvloed van data op zowel patiént- als
zorgverlenerniveau om de prestaties te beoordelen (4). Echter wordt data door EHR-software vaak
op een tabulaire of statische wijze weergegeven, wat de onderliggende trends in ziekteprogressie
van een patiént of de overeenkomsten tussen patiéntentrends niet blootlegt (5). De waarde van deze
grote hoeveelheid data is beperkt zonder systemen om hieruit tijdig en bruikbare inzichten te
verkrijgen. Gezondheidssystemen maken als maar meer gebruik van business intelligence tools, om
de prestatiegegevens geautomatiseerd te monitoren. Het dashboard is een instrument dat hiervoor
wordt gehanteerd en steunt op datavisualisatie om bruikbare feedback te verschaffen (4). Het
visualiseren van data verbetert de interpretatie van trends in de gezondheid van patiénten en de
effecten van interventies over tijd heen (5). Besluitvormers kunnen deze visualisaties gebruiken om
toegang te krijgen tot de key performance indicators (KPI's) en deze te analyseren. KPI's zijn
meetwaarden waarmee eindgebruikers het proces van een programma kunnen benchmarken en
monitoren (28).

4. Resultaten

Het opstellen van het prototype omvat verschillende stappen. Dit werk legt de focus op identificatie
van de doeleinden, identificatie van patiénten en de ontwikkeling van meetwaarden, wat schematisch
is voorgesteld in Figuur 5.

Het is algemeen aanvaard dat eindgebruikers worden betrokken doorheen het proces, zodat het
dashboard gemakkelijk, correct en veilig kan worden gebruikt, waardoor het de beoogde klinische
en/of organisationele impact bekomt (29). Voor populatiemanagement van chronisch zieke patiénten
op ziekenhuisniveau zijn artsen-specialisten een voorbeeld van mogelijke eindgebruikers. In het
geval van MM zijn dit de artsen-specialisten betrokken bij de behandeling van de patiénten,
bijvoorbeeld hematologen en radiologen.

Klinisch dashboard prototype

— N

————— Identificatie & definiéring Identificatie patiénten Selectie meetwaarden |_____,
doeleinden

Eindgebruikers

Figuur 5. Schema ontwikkeling prototype dashboard.

4.1 Identificatie en definiéren van doeleinden

Het ontwerpen van een dashboard begint bij het identificeren en definiéren van de doeleinden van
het klinische dashboard. Hiervoor dienen eindgebruikers te worden geconsulteerd, eventueel door
het afnemen van interviews (29).



4.2 Identificatie van patiénten

In de epidemiologie worden case definitions gebruikt om een doelpatiént te identificeren. Een case
definition kan worden gedefinieerd als een set van standaardcriteria om te classificeren of een
persoon een bepaalde ziekte, syndroom of andere gezondheidsconditie heeft. De case definition kan
breed (sensitiviteit) of nauw (specificiteit) gezet zijn. Het evenwicht tussen sensitiviteit en specificiteit
heeft trade-off’'s, waarbij dat een hoge specificiteit mogelijks patiénten excludeert die wel een
bepaalde chronische ziekte hebben. Bij een te hoge sensitiviteit kunnen mogelijks patiénten worden
geincludeerd die de chronische ziekte niet hebben (28). Een mogelijke case definition voor MM is:
patiénten met een gedocumenteerde diagnose van MM, op basis van CRAB-kenmerken en/of de
diagnosecriteria van de IMWG.

Hoewel definities verschillen voor elke aandoening, kan een typerend geval ook worden
geidentificeerd als de persoon een ziekenhuisopname heeft gehad, een diagnose van een arts heeft
gekregen, of geneesmiddelengebruik heeft gehad - alleen of in combinatie - binnen een
gespecifieerd tijdsbestek (30).

Diagnose van een ziekte staat onder normale omstandigheden vermeld in het EHR. Echter is deze
mogelijks onderhevig aan het ontbreken van data. Dit fenomeen wordt verder gecompliceerd doordat
het moeilijk is om onderscheid te maken tussen ontbrekende data en een negatieve waarde. Bij
aanwezigheid van een MM-diagnose, is het relatief zeker dat dit datapunt juist is. Bij het ontbreken
van de diagnose, is het mogelijk dat deze patiént niet met MM is gediagnosticeerd of dat bijvoorbeeld
de arts deze vergeten is te documenteren. De waarschijnlijkheid van ontbrekende data kan worden
gelinkt met ernst van ziekte en gezondheidszorggebruik. De prevalentie van MM is het hoogste bij
ouderen, waar ook multimorbiditeit het meeste voorkomt. Dit leidt tot frequent contact met het
gezondheidszorgsysteem, elk een kans biedend voor documentatie van informatie in het EHR, maar
ook voor het ontbreken van gegevens. Er zijn verschillende benaderingen om ontbrekende data aan
te pakken. De simpelste en meest voorkomende is het weglaten van gevallen met ontbrekende
gegevens en de analyses uit te voeren op wat overblijft. Deze techniek wordt ook wel complete case
analysis of listwise deletion genoemd (31).

Vanuit overweging moeten er inclusie- en exclusiecriteria worden om een relevante en nauwkeurige
patiéntenpopulatie te identificeren voor weergave en analyse in het dashboard. Een mogelijk
inclusiecriterium is minstens één ziekenhuisbezoek in het afgelopen jaar. Mogelijke exclusiecriteria
zijn: het hebben van een diagnose van een plasmacel- of immuunglobuline gerelateerde aandoening
buiten MM, patiénten die geen toelating hebben gegeven voor secundair gebruik van data en patiént
waarvan het duidelijk is dat deze voor een tijdelijk, kort periode in Belgié verblijven (32).

4.3 Ontwikkelen van meetwaarden

In samenwerking met de eindgebruikers kunnen KPI's worden geidentificeerd, waarbij het belangrijk
is om de nodige aandacht te besteden aan beschikbaarheid en mogelijke beperkingen van deze
indicatoren. De ontwikkeling van KPI's kan eventueel aan de hand van eerder vernoemde interview,
maar ook op basis van bijvoorbeeld literatuur. Door feedback kunnen geformuleerde indicatoren
vervolgens worden geoptimaliseerd (29).

Het klinisch dashboard prototype is opgedeeld in vier hoofdaspecten, namelijk demografie,
diagnostiek, therapie en opvolging. Deze hoofdaspecten bestrijken zowel karakterisering van de
specifieke patiéntenpopulatie, alsook de cruciale fasen van chronische zorg. Gezien de scope van
deze thesis, worden er voor elk van deze aspecten telkens twee mogelijke indicatoren voorgesteld.
Deze bieden inzicht in de problematiek van chronische ziekten, vanuit het perspectief van het
overkoepelende aspect.
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4.3.1 Demografisch aspect

Populatiemanagement richt zich tot een specifieke patiéntenpopulatie. Door de demografische
kenmerken te analyseren, wordt er een grondiger inzicht verkregen in de samenstelling van deze
populatie. Deze kenmerken kunnen vervolgens overzichtelijk worden weergegeven in een klinisch
dashboard. In deze sectie wordt er aantal diagnoses en comorbiditeit in een patiéntenpopulatie
voorgesteld om dit grondiger inzicht te verkrijgen.

4.3.1.1 Aantal diagnoses als proxy voor prevalentie

Prevalentie geeft de proportie van bestaande cases, zowel oud als nieuw, in een populatie op een
bepaald moment in de tijd weer (33). In het algemeen neemt met stijgende leeftijd de prevalentie
van chronische ziekten toe, een patroon dat ook geld voor MM (1,13). Het bepalen van de noemer
voor het berekenen van de prevalentie is in deze context moeilijk. Deze is namelijk afkomstig van
de gehele ziekenhuispopulatie, wat dynamisch is en dus moeilijk valt af te bakenen (34). Om hierop
in te spelen kan er eventueel gebruik worden gemaakt van een proxy-indicator. Een mogelijke proxy-
indicator voor prevalentie is het totaal aantal patiénten met een MM-diagnose, op een bepaald punt
in de tijd. Deze indicator geeft een momentopname van het aantal mensen met een MM-diagnose,
waarbij het een indicatie geeft van de ziektelast.

Om deze proxy-indicator te berekenen vanuit het EHR dient het aantal MM-patiénten bepaald te
worden, op een bepaald moment in de tijd. Dit totaal aantal kan worden gestratificeerd op basis van
leeftijd. Deze indicator kan worden weergegeven aan de hand van een barchart, waarbij aantal
gediagnosticeerde patiénten wordt uitgezet in functie van leeftijd.

4.3.1.2 Comorbiditeit

Comorbiditeit verwijst naar de aanwezigheid van andere comorbide aandoeningen naast, of in
aanvulling van een indexaandoening die wordt bestudeerd, wat in het geval van dit prototype MM
betreft. De Charlson Comorbidity Index (CCI) is een bekende en veelgebruikte comorbiditeitsmeting
(35). De CCI omvat een lijst bestaande uit 19 items die overeenkomen met verschillende medische
comorbide aandoeningen. Desbetreffende aandoeningen vertonen verschillende klinische gewichten
op basis van adjusted-risico op eenjaarsmortaliteit. De totale score van CCI is simpelweg de som
van de gewichten, waarbij een hogere score niet alleen een groter risico op mortaliteit, maar ook de
aanwezigheid van ernstige comorbide aandoeningen aangeeft (36).

De CCI heeft verschillende modernisaties ondergaan, waaronder een update waarbij de
geincludeerde comorbiditeiten zijn gelinkt met hun ICD-10 codes (35). Deze versie van CCI maakt
het mogelijk om de index te berekenen vanuit het EHR. Om dit te tewerkstellingen, moeten de
patiéntengegevens van MM-patiénten worden geanalyseerd op de aanwezigheid van ICD-codes
behorende tot de comorbide aandoeningen die zijn opgenomen in de CCI-lijst. Om deze indicator
weer te geven in het klinische dashboard, kan er worden gebruik gemaakt van een barchart, waarbij
de CCI-scoremogelijkheden worden onderverdeeld in intervallen en vervolgens worden uitgezet
tegenover het aantal patiénten.

4.3.2 Diagnostisch aspect

Vroege diagnose is gunstig voor ziektepreventie en vroegtijdige behandeling, en speelt een
belangrijke rol bij het verhogen van genezingspercentages, het bereiken van betere zorg en
levenskwaliteit en/of het verlengen van de overleving bij chronische ziekten die met tijdsverloop
voortschrijdende of langdurige en blijvende effecten hebben (37). In een klinisch dashboard kan er
nadruk worden gelegd op het diagnostische aspect van chronische ziekten, waarvoor incidentie-
prevalentie ratio en tijd tot diagnose in deze sectie worden besproken.
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4.3.2.1 Incidentie-prevalentie ratio

Incidentie-prevalentie ratio geeft de verhouding tussen het aantal nieuwe patiénten die een diagnose
heeft ontvangen in een bepaalde tijdsperiode en het totaal aantal pati€énten met desbetreffende
diagnose weer (38). Door deze twee tegenover elkaar te zetten, kan het aantal nieuwe gevallen in
verhouding worden gebracht met het totale aantal. Deze indicator valt makkelijker te berekenen en
kan worden toegepast in verschillende contexten, waaronder ziekenhuisniveau (39). Incidentie-
prevalentie ratio geeft een omvattend beeld van de epidemiologische dynamiek van een ziekte weer.
Deze nuancering is belangrijk voor het vormgeven van de volksgezondheid door het informeren van
besluitvormingsprocessen (40).

Om deze indicator vanuit het EHR te berekenen, kan de algehele populatie van MM-patiénten worden
gestratificeerd op bijvoorbeeld leeftijd. Vervolgens dient per stratum het aantal nieuwe diagnoses
van MM in een bepaalde tijdsperiode, bijvoorbeeld van het afgelopen jaar, te worden bepaald. Om
de noemer te verkrijgen, moet de totaalpopulatie van MM-patiénten per stratum worden berekend.
Tenslotte dient per stratum het aantal nieuwe MM-patiénten gedeeld te worden door het totaalaantal
MM-patiénten. Deze strata kunnen worden gevisualiseerd met behulp van een barchart, waarbij de
leeftijdsstrata wordt uitgezet tegenover het incidentie-prevalentie ratio.

4.3.2.2 Tijd tot diagnose

De tijd tot diagnose omvat het interval gaande vanaf de eerste alarmerende symptomen tot aan de
diagnose van de ziekte (41). Een langer interval wordt geassocieerd met meer complicaties en een
slechter ziektevrije overleving. Een tijdige diagnose zou een positieve invloed kunnen hebben op
patiénten met MM, zowel wat betreft behandelingsmogelijkheden als latere overleving en
levenskwaliteit (42).

Dit tijdsinterval kan worden afgeleid vanuit het EHR aan de hand van het moment van eerste
symptomen tot aan de diagnose. Gezien de variatie in symptomen van MM, kan ook het interval
tussen doorverwijzing naar specialist en de uiterlijke diagnosestelling worden gebruikt. De tijdstippen
van beide kunnen worden bekomen vanuit het EHR. Deze indicator kan in het dashboard worden
weergegeven als gemiddelde.

4.3.3 Therapeutisch aspect

De aanpak van chronische ziekten meestal gericht op het behoud van een zo stabiel mogelijke
gezondheidstoestand, namelijk door symptomen onder controle te houden, opflakkeringen te
vermijden en te voorkomen dat de gezondheid van de patiént erop achteruitgaat (9). Deze focus
gecombineerd met de langdurige aard van deze aandoening, benadrukt de noodzaak voor een dieper
begrip van de behandeling (10). Dit kan worden verkregen met behulp van een klinisch dashboard,
waarvoor in deze sectie tijd tot behandeling en therapiegetrouwheid worden toegelicht.

4.3.3.1 Tijd tot behandeling

De tijd tot behandeling (TTT) wordt gedefinieerd als de periode tussen de diagnose en het begin van
eerste behandeling (43). Een korter tijdsinterval kan wijzen op efficiéntere toegang tot zorg en
behandeling, wat belangrijk is voor het beheersen van chronische ziekten en verbeteren van de
uitkomst voor de patiént. Dit interval kan berekend worden aan de hand van het moment van
diagnose en eerste behandeling, afkomstig van het EHR. De TTT kan in het dashboard worden
weergegeven als gemiddelde, eventueel met toetsing aan het tijdsinterval gesteld door guidelines.
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4.3.3.2 Therapiegetrouwheid

Chronische ziekten kunnen op verschillende manieren worden behandeld, waarbij het gebruik van
medicatie de meest voorkomende vorm is (44). Veel, indien niet alle, van chronisch zieke patiénten
moeten voor de rest van hun leven medicatie nemen (45). Het succes van de behandeling hangt af
van de effectiviteit van het medicatieschema, op voorwaarde dat de patiénten deze innemen zoals
voorgeschreven. Een lage mate van therapiegetrouwheid bij chronische ziekten wordt geassocieerd
met een slechte klinische uitkomst en verminderde HRQoL, wat een bijkomende last vormt voor het
gezondheidssysteem (46). Ook bij MM is therapiegetrouwheid belangrijker geworden, doordat orale
anti-myeloomtherapieén meer en meer voorkomen (18). Verder is het niet naleven van het
voorgeschreven medicatieschema nauw verbonden met multimorbiditeit en polyfarmacie, omdat het
toenemende aantal voorgeschreven medicijnen het risico hierop vergroot (47). Aangezien
multimorbiditeit, polyfarmacie en MM vooral voorkomen bij ouderen, wordt de problematiek omtrent
therapiegetrouwheid daardoor complex.

Het EHR kan informatie bevatten over voorgeschreven medicijnen en of deze voorschriften zijn
gevuld door de patiént. Door het aantal voorschriften en daadwerkelijke vullingen te vergelijken met
elkaar, kan er inzicht worden verkregen in de therapiegetrouwheid van MM-patiénten. Dit kan worden
gevisualiseerd door twee trendlijnen, respectievelijk voor aantal voorschriften en aantal vullingen
over een bepaalde tijdsperiode heen. Deze indicator heeft wel een limitatie, namelijk dat het enkel
het bezit van medicatie weergeeft, niet de eigenlijke consumptie ervan (48) .

4.3.4 Opvolging

Chronische ziekten hebben een relatief lang ziekteverloop, wat longitudinale follow-up vereist. Inzicht
in de follow-up van chronische patiénten kan worden verkregen met behulp van een klinisch
dashboard, waarvoor survival analyse en HRQoL worden voorgesteld.

4.3.4.1 Survival analyse

Time-to-event analyse, en meer specifiek survival analyse, refereert naar een set van methoden voor
het analyseren van het tijdsverloop tot het voorkomen van een gedefinieerde gebeurtenis, wat in het
geval van survival analyse sterfte is. Een belangrijk onderscheid dat kan worden gemaakt tussen
overlevingstijd en andere continue data is dat het event waarschijnlijk is voorgekomen in sommige,
maar niet alle patiénten tegen het einde van de studie (49). Zo kan de gebeurtenis zowel voor- als
na verloop van de observatieperiode plaatsvinden. Dit wordt respectievelijk left- en right censoring
genoemd. Ook is het mogelijk dat de gebeurtenis plaatsvindt, maar het exacte tijdsinterval tot
voorkomen niet geweten is. Dit wordt interval censoring genoemd. Left- en interval censoring zijn
minder voorkomend dan right censoring en bestaan meestal niet wanneer sterfte de gedefinieerde
gebeurtenis is. In survival analyse wordt data afkomstig van gecensureerd patiénten ook verwerkt
als belangrijke gegevens die de uitkomst beinvioeden (49). Bij deze analyse wordt de assumptie
gehanteerd dat de gecensureerd patiénten een populatie vertegenwoordigen met hetzelfde risico op
de gebeurtenis als diegene die wel worden geobserveerd. Naast censoring kan ook truncation
optreden, waarbij patiénten worden geéxcludeerd op basis van hun time-to-event.

Suvival functie en hazard rate zijn fundamenteel voor survival analyse. De survival functie beschrijft
de probabiliteit van overleving voorbij een specifiek tijdspunt. Hazard rate is kan worden beschouwd
als de frequentie waarmee een event optreed gedurende een bepaalde tijdsperiode. Hazard- en
survival functie zijn nauw verwant met elkaar en kunnen in naar elkaar worden omgezet. Als hazard
rate hoog is, daalt de overleving snel en vice versa (49).
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Eén van de meest gehanteerde methoden van survival analyse is de Kaplan-Meier (KM) methode
(50). Deze methode schat de ongecorrigeerde kans om voorbij een bepaald tijdstip te overleven.
Hierbij worden de geschatte overlevingskansen uitgezet tegen de tijd. Tussen gebeurtenissen is de
overlevingskans constant, wat resulteert in een curve volgens een stapfunctie. Elke verticale daling
geeft één of meerdere gebeurtenissen aan. Right censoring wordt doorgaans weergegeven op het
censuurtijdstip met een markering (49). Bijkomend kan er voor de curve een confidentie-interval
worden berekend. Een voorbeeld van een KM-curve staat afgebeeld in Figuur 6. Vanuit het EHR kan
deze curve worden berekend voor patiénten met MM gebruikmakende van de datum van diagnose,
de datum van laatste follow-up en eventuele datum van sterfte. Indien er van de patiént niet geweten
is of deze is overleden, kunnen deze worden gecensureerd op de datum van laatste follow-up (51).

Kaplan—Meier survival estimate
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Figuur 6. Voorbeeld KM-curve (49).

4.3.4.2 HRQoL

Gezien de relatief lange ziekteduur, alsook de impact van chronische ziekten op HRQoL, is het
relevant om deze PROM op te volgen. HRQoL wordt meestal rechtstreeks van de patiént verzameld
met behulp van gestandaardiseerde onderzoeksinstrumenten, zoals het EQ-5D instrument (52). Aan
de hand van desbetreffend instrument wordt op vijf gezondheidsniveaus (mobiliteit, zelfzorg,
dagelijkse activiteiten, pijn/ongemak en angst/depressie) een score weergegeven. Hieruit kan er
voor een individu of populatie een gewogen gezondheidsindex worden bekomen (53). Gezien de
longitudinale opvolging van HRQoL, is visualisatie mogelijk in de vorm van een trendlijn. Er kunnen
eventueel verschillende trendlijnen worden opgesteld voor elk van de vernoemde
gezondheidsniveaus.

Het afnemen van deze instrumenten is een tijdrovend proces en moeilijk haalbaar binnen een al
tijdsbeperkte klinische ontmoeting (52). Voor een zeldzame aandoening, zoals MM, op
ziekenhuisniveau is dit nog mogelijk maar bij meer voorkomende chronische ziekten is dit niet
realiseerbaar. Verder zijn hun klinische toepassing onderhevig aan responsbias en is het lastig om
ze efficiént te koppelen aan patiéntenontmoetingen, waardoor longitudinale metingen van PROMS
worden bemoeilijkt. Om dit aan te pakken worden er studies ondernomen die gebruik maken van
natural language processing om HRQoL informatie te extraheren uit het EHR (52).
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HRQoL wordt beinvioedt door verschillende factoren, zoals demografische kenmerken en het
voorkomen van comorbiditeiten. Ook kan de behandeling van de chronische ziekte in kwestie een
negatieve invloed hebben op deze PROM. Er dient een beter begrip te worden gecreéerd van hoe
chronisch zieke patiénten worden beinvioedt door symptomen en behandeling, en hoe deze op hun
beurt HRQoL beinvioeden (54).

4.3.4.3 Lost to follow-up

Patiénten met een chronische ziekten vereisen een continue follow-up door een zorgteam. Het
naleven van langdurige follow-up blijkt echter een uitdaging, aangezien lost to follow-up (LTFU) een
veelvoorkomend probleem is onder chronisch zieke patiénten. Patiénten die LTFU zijn, worden
mogelijks blootgesteld aan slechtere ziektecontrole, hoger risico op hospitalisatie en mortaliteit (55).
Hoewel het waarschijnlijk is dat een deel van de patiénten die LTFU zijn te wijten is aan
onveranderbare variabelen, zoals overlijden en patiéntenmigratie, is het belangrijk om de factoren
die geassocieerd zijn met LTFU te identificeren om zo de kwaliteit van zorg en ondersteuning voor
patiénten met chronische ziekten te verbeteren (55,56). Voorbeelden van factoren die geassocieerd
zijn met LTFU zijn lagere socio-economische status, lage niveaus van gezondheidsgeletterheid en
verplaatsingsongemakken (57).

5. Discussie

De huidige gezondheidszorg in Belgié wordt belast door de stijgende prevalentie van chronische
ziekten. Ten gevolge van deze druk, ondergaat de gezondheidszorg een shift waarbij de focus wordt
verlegt op preventie en sociale determinanten van gezondheidszorg. De benadering van
populatiemanagement geeft hier gehoor aan (2). Deze datagedreven innovatieve aanpak steunt
mogelijks op utilisatie van EHR’s. Door toename van deze longitudinale elektronische
gezondheidsdossiers is er een overvloed aan data, maar de waarde van deze is beperkt zonder
systemen om hier tijdig en bruikbare inzichten uit te halen (4). Om het huidige ondermaatse niveau
van populatiemanagement in Belgié aan te pakken en het potentieel van EHR’s te benutten,
ontwikkelt deze thesis een algemeen prototype van een klinisch dashboard voor chronische ziekten
op ziekenhuisniveau, met MM als illustratie (6).

Het opstellen hiervan bestaat uit meerdere stappen. Eerst worden de doelen geidentificeerd en
gedefinieerd, waarbij eindgebruikers dienen te worden betrokken (29). Daarna worden de patiénten
geidentificeerd, waarvoor er een case definition en in- en exclusiecriteria wordt opgesteld (28). Tot
slot worden de meetwaarden geformuleerd. Voor deze worden er twee indicatoren voorgesteld voor
elk van de vier hoofdaspecten. Het demografische aspect omvat aantal diagnoses en comorbiditeit
als indicatoren. Incidentie-prevalentie ratio en tijd tot diagnose vallen onder het diagnostische
aspect. Indicatoren die inzicht bieden in het therapeutische aspect van een chronische ziekte zijn
TTT en therapiegetrouwheid. Voor opvolging wordt survival analyse, in de vorm van een KM-curve,
en HRQoL voorgesteld. Gezien de langdurige follow-up die noodzakelijk is bij patiénten met
chronische ziekten, is het belangrijk om aandacht te geven aan het fenomeen van LTFU (55) .

Het ontwikkelen van dit frame biedt verschillende voordelen. Zo geeft het richting voor het ontwerp
van andere klinische dashboards en wordt er een basis aangeboden die de interactie tussen
zorgverleners ter creatie van een dashboard vergemakkelijkt. Ook beschrijft het prototype
indicatormogelijkheden voor de vier geformuleerde hoofdaspecten, maar het is ook mogelijk om
andere indicatoren op dit prototype te enten. Dit biedt de opportuniteit om een gebalanceerde
indicatorenset te bekomen die de verschillende aspecten van chronische zorg dekt.
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5.1 Limitaties

De aanzet die dit frame geeft ter ontwikkeling van een dashboard voor chronische ziekte is algemeen,
waarbij MM wordt gehanteerd ter concretisering. Echter zullen de voorgestelde indicatoren zich beter
lenen om bepaalde chronische ziekten in kaart te brengen dan andere. Het frame biedt dan ook
mogelijkheid om eigen indicatoren te formuleren die de respectievelijke hoofdaspecten weergeven.

Gezien EHR-data aan de basis ligt van een klinisch dashboard, heeft dit een grote invloed op de
interne validiteit. Het fenomeen van ontbrekende data en de moeilijkheid van deze te onderscheiden
met een negatieve waarde is een bedreiging voor de interne validiteit. De waarschijnlijkheid van het
ontbreken van data is ook gelinkt met ernst van ziekte en gezondheidszorggebruik. Om hiermee om
te gaan, kan complete case analyse worden toegepast. Echter, indien het ontbreken van gegevens
afhankelijk is van een andere factor, kan dit een vertekend beeld geven van de chronische ziekte,
wat leidt tot selectiebias (58). Het opstellen van inclusie- en exclusiecriteria is ook gunstig voor
interne validiteit doordat het confounding variabelen vermindert (59). Verder wordt het principe van
case-definitions gehanteerd. Het evenwicht tussen sensitiviteit en specificiteit dat hierbij wordt
gesteld, is bepalend of de studie al dan niet onderhevig is aan misclassification bias.

5.2 Conclusie

Populatiemanagement sluit aan bij de huidige trend van een grotere nadruk op preventie en aandacht
voor sociale determinanten van gezondheidszorg. Dit om in te spelen op onder andere de stijgende
prevalentie van chronische ziekten en multimorbiditeit, alsook de mogelijkheid tot realisatie van de
Quintuple Aim of healthcare (2) .

Om antwoord te bieden aan het ondermaatse niveau van populatiemanagement in Belgié wordt er
een bottom-up benadering voorgesteld waarbij de focus ligt op het verre einde van de
gezondheidszorg, namelijk de ziekenhuizen (6). Deze benadering wordt gerealiseerd in de vorm van
een klinisch dashboard prototype voor chronische ziekten op ziekenhuisniveau, met MM als illustratief
voorbeeld. Het prototype biedt een basis om chronische ziekten in beeld te brengen aan de hand van
visualisatie van indicatoren, gebaseerd op EHR data.

Het praktisch bekomen van een functioneel klinisch dashboard behoord niet tot de scope. Verder
onderzoek is nodig om een gebalanceerde indicatorenset te bekomen die verschillende aspecten van
chronische zorg dekt.
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