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* Verwaltet von der Niederlandischen Integralen
Krebsorganisation (IKNL), beauftragt vom Ministerium
Volksgesundheit

 Seit 1989 nationaler abdeckung

* Vertrage mit allen Krankenhauser (90) in den Niederlanden

« Datensammlung, -kodierung und -validierung durch IKNL-
Mitarbeiter

 Patienten werden informiert vom Arzt

NKR 50

Nederlandse Kankerregistratie
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Inzidenzverdoppelung in 30 Jahren

e

56.000 in 1989 -> 116.000 in 2018
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s Alle tumoren (alleen invasief)
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Mission des IKNL

==

*Die Folgen von Krebs reduzieren

*Wir machen Daten lebendig
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NKR: jeder Krebsfall
* Pro Jahr werden 116.000 neue Krebspatienten
diagnostiziert
« 450 pro Arbeitstag

 Totale Anzahl an Krebspatienten im NKR seit 1989:
2.500.000

2.5 Millionen
Patienten

i

2,9 Millionen Tumoren
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* Gemessen an der Anzahl registrierter Patienten:
- Das grofdte krankheisspezifische Register nach SEER
(US) und UK Cancer Registry
* Gemessen an der klinischen Relevanz:
- Umfangreichstes Krebsregister der Welt; die Anzahl
der erfassten Variablen hat sich in 25 Jahren
vervierfacht

Variablenbeschreibungen online:
iknl.nl/oncologische-zorg/tumorteams




Erfassten Variablen: Brustkrebs
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Kein ‘Steueridentifikationsnummer’

Patientnummer oder Name/Geburstdaten

Mammacarcinoom nur flr Verknipfungen
Laatste update: maandag 23 september 2019
Itemset 1989-2004 2005-2010 2011-heden

Leeftijd bij diagnose Y v v
Geslacht v v v
Land van geboorte v v v
Performance status v
Menopauzale status v

. : Y
Zwangerschap ten tijde van diagnose (vanaf 2018)
Eerdere tumor (aan mamma of elders) Q 0
Reden voor diagnostiek
DNA onderzoek verricht

(vanaf 2014)
Co-morbiditeit bij diaghose o o o
(regionaal) (regionaal) (regionaal)

Sociaal economische status (op basis van viercijferige
postcode

Brongegevens

Instelling van diagnose v v v
Instelling van behandeling v v
Patiéntnummer Q v v

v v
Specialisme o

(vanaf 2003)
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Itemset
Tumorgegevens
Datum van diagnhose (‘incidentiedatum’)

| 1989-2004 | 2005-2010 |

Basis voor diagnose

Topografie (lokalisatie)

Topografie (sublokalisatie)

Lateralisatie

Morfologie

Tumorgedrag

Differentiatiegraad/celtype

TNM stadium (klinisch en pathologisch)

Lokalisatie metastasen bij diagnose

Lymfeklieren onderzocht/positief

Oestrogeenreceptor®

Progesteronreceptor™

Her2-neu

Her2-neu techniek

Tumorgrootte

DCIS component




Erfassten Variablen: Brustkrebs
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Itemset

Diagnostische gegevens
Palpabiliteit v

| 1989-2004

| 2005-2010

2011-heden

BIRADS classificatie

Multifocaliteit

Moleculaire diagnostiek (mammaprint, oncotype dx)

Echogeleide punctie/biopsie in oksel (uitslag, instelling)

MDO (pre- en post behandeling + datum)

1€ consult ziekenhuis (datum)

1e consult radiotherapeut bij neoadjuvant (datum)

1€ consult plastisch chirurg bij amputatie (datum)

1€ consult specialist in tweede ziekenhuis bij verwijzing
(datum)

MRI (datum)

Lokalisatieprocedure

Schildwachtklierprocedure (datum + uitslag)

MARI (datum + uitslag)

(vanaf 20195)
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Itemset 1989-2004 011-heden
Chirurgie (ja/nee)

Soort chirurgische ingreep

Datum van chirurgie
Ontslagdatum van chirurgie g

Q0"
o

Tumorresidu (microscopisch/macroscopisch)
Radicaliteit (invasief + evt DCIS component)

(S

Directe reconstructie (type) (vanaf 2014)
Chemotherapie (ja/nee) Q

Soort chemotherapie (anthracycline/taxaan)

Startdatum van chemotherapie

Stopdatum van chemotherapie

S
O OO0

Aantal kuren (vanaf 2015)
o
Schema/middel (vanaf 2018)

Hormonale therapie (ja/nee) Q Q
Soort hormonale therapie
Startdatum van hormonale therapie
Doelgerichte therapie (ja/nee) Q
Soort doelgerichte therapie
o

Startdatum van doelgerichte therapie

Stopdatum van doelgerichte therapie
Radiotherapie (ja/nee) Q Q

Soort radiotherapie

Doelgebieden (thoraxwand/oksel)

Startdatum radiotherapie

Stopdatum radiotherapie (vanaf 2017)

Reden geen radiotherapie (alleen na
borstsparend) (vanaf 2017)

o
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Erfassten Variablen: Brustkrebs

ltemset 1989-2004
Vitale status
Overlijdensdatum/laatste contactdatum/emigratiedatum

Recidieven binnen 5 jaar na diagnose™*

o

(vanaf 2003)

I 2005-2§
o

(t/m 2008)

(alleen

2012)

Datum van diagnose (‘incidentiedatum’)

()

()

Basis voor diagnose

Reden voor diagnostiek

Soort recidief (lokaal, regionaal, metastase)

Tumorgedrag (invasief of in situ)

Lokalisatie lokaal of regionaal recidief

Lokalisatie metastasen

o 0

o 0

Lymfeklieren onderzocht/positief

Receptorstatus (ER/PR/HER2)

Tumorgrootte lokaal recidief

Lokalisatieprocedure bij niet-palpabele tumoren

Schildwachtklierprocedure (datum + uitslag)

MARI (datum + uitslag)

Behandelgegevens (items conform hierboven)

QOO0 000

Recidieven binnen 10 jaar na diagnose™*

o0

(alleen 2003)

o0

(alleen 2005

)

Datum van diagnose (‘incidentiedatum’)

Basis voor diagnose

Reden voor diagnostiek

Soort recidief (lokaal, regionaal, metastase)

Tumorgedrag (invasief of in situ)

Lokalisatie lokaal of regionaal recidief

Lokalisatie metastasen

Behandelgegevens (items conform hierboven)

00 O
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verwijzing

» huisarts
» screening

Patientfolge
system

diagnostiek

« chirurg

. anamnese

« lichamelijk
onderzoek

« beeldvormend
onderzoek

- biopsie

evt. nadere

diagnostiek:

« MRI

« FDG-PET

- genetisch
onderzoek

uitslaggesprek
chirurg, MCV

vervolggesprek
MCV

curatieve zorg

(combinatie van
behandelingen
is mogelijk)

« chirurgie

- radiotherapie

- chemotherapie

- hormoontherapie

«immunotherapie
» doelgerichte
therapie

MDO

postoperatief

uitslaggesprek
W

e ¥ e
Leitlinien
shared decision making

palliatieve

zorg

(combinatie van
behandelingen
is mogelijk)

s chirurgie

» radiotherapie

- chemotherapie

» hormoontherapie

- immunotherapie

« doelgerichte
therapie

» chirurg, MCV
- oncoloog, onc.

verpleegkundige

« hospice
« thuiszorg
» Opname

al
entrum

ind
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Workflow NKR

DHD

——————————)

(~5%)

other r) ~-
e PHARMO

Yyperformation  profiel


http://www.profielstudie.nl/
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KNL::
NKR Dateneintrag

e

EPD

i.e. mdo-report

Oncoguide
PALGA

standard pathology rep

AANBEVELING MDO:  Neoad|UVehjg

Richtlijn

Trial NEXUS-II

Risico recidief Neoadjuvante chemotherapie

Operatie


https://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwj5u_Clq4LZAhVEY1AKHT_nCk8QjRx6BAgAEAY&url=https://www.gs1.nl/sectoren/levensmiddelen-en-drogisterij/gs1-data-source/gegevens-invoeren&psig=AOvVaw2Mf8IlkU9lFZcxQZzEPwjz&ust=1517492759998444
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Timepath workflow

V?rlauflge Rgglstrlerung (Pathologie und Nach einige Wochen
Hamathologie) Labor

Registrierung von Diagnose und Therapie 9 Monate nach Diagnose
3 Monate fur Audits
Check mit DHD/DBC (Anmeldung) Jahrlich
Jahrlicher Abgleich mit dem Melderegister Jahrlich

(follow-up / Tod, Emigration)

Qualitatskontrollen Strukturell

* More often specific per tumourtype and length of the ‘standard’ treatment
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Perspektive fur Datennutzung

Bevolkerung Patient
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Verschiedener Perspektieve, K NL &iecenin
verschiedene Fragen

Bevolkerupng Patient

‘mmn MASHERS!.

wemcuwe& OKG




o
. . integraal
Verschiedener Perspektieve, KNL e
verschiedene Fragen

Bevolkerupng

N JUESTIONS
mmn RSWERS!.
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« Kann ich mich gegen Krebs wehren durch ...

- Sport? Essen? Pillen, Impfungen, Cremes?

* Wie grol} ist die Chance, dass ich Krebs bekomme und dass
ich daran sterben werde?

* Muss ich mich auf Krebs testen lassen?
e Gibt es immer mehr Krebs?

« Bekomme ich Krebs durch...

Essen? Trinken? Meine Umwelt? Rauchen? Die Sonne? Meine Arbeit?
Fussbal?
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Bevolkerung

Granulat von
Autoreifen

Rijksinstituut voor Volksgezondheid

en Milieu
Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport
Achtergrondinformatie leukemie en lymfklierkanker 208 by
Deelrapportage leukemie en lymfklierkanker Postbus 1

3720 BA Bilthoven
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Patient £ .

» Welche Behandlung/ Krankenhaus ist das beste fur mich?

* Werde ich die Behandlung uberleben?

 Wenn ich meinen Krebs uberlebe, was kommt danach?

« Wo finde ich Auskunft und Leidensgenossen?




\‘ @
= Y Kl integraal
”;  f KNL kankercentrum
} YV — Nederland

Patient £

10 year survival after breast-conserving surgery plus
radiotherapy compared with mastectomy in early breast
cancer in the Netherlands: a population-based study

Marissa C van Maaren, Linda de Munck, Geertruida H de Bock, Jan J Jobsen, Thijs van Dalen, Sabine C Linn, Philip Poortmans*, Luc J A Strobbe*,
Sabine Siesling

Eine Behandlung wahlen

Lancet Oncol. 2016 Aug;17(8):1158-1170. doi: 10.1016/S1470-2045(16)30067-5.
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Background TInvestigators of registry-based studies report improved survival for breast-conserving surgery plus
radiotherapy compared with mastectomy in early breast cancer. As these studies did not present long-term overall and
breast cancer-specific survival, the effect of breast-conserving surgery plus radiotherapy might be overestimated.
In this study, we aimed to evaluate 10 year overall and breast cancer-specific survival after breast-conserving surgery
plus radiotherapy compared with mastectomy in Dutch women with early breast cancer.

Methods In this population-based study, we selected all women from the Netherlands Cancer Registry diagnosed with
primary, invasive, stage T1-2, NO-1, MO breast cancer between Jan 1, 2000, and Dec 31, 2004, given either
breast-conserving surgery plus radiotherapy or mastectomy, irrespective of axillary staging or dissection or use of
adjuvant systemic therapy. Primary outcomes were 10 year overall survival in the entire cohort and breast
cancer-specific survival in a representative subcohort of patients diagnosed in 2003 with characteristics similar to the
entire cohort. We estimated breast cancer- spec1ﬁc surv1val by calculatmg distant metasta51s free and relative survival
for every tumour andygssls ghimandanl 2 7a1d ratios
(HRs) for overall and
ratios using life table

Findings Of the 37ZU/ patients Ir [ F (00%) Iecelved DIeast-CONservl urgery plus
radiotherapy and 15473 (42%) received mastectomy. The 2003 representative subcohort consisted of 7552 (20%)
patients, of whom 4647 (62%) received breast-conserving surgery plus radiotherapy and 2905 (38%) received

subgroup only, indicating a possible role of confounding by severity. These results suggest that breast-conserving
surgery plus radiotherapy is at least equivalent to mastectomy with respect to overall survival and may influence
treatment decision making for patients with early breast cancer.

lU’ RL® bl Vi JLJ; P=U . UUJ, dlilu 111 LiE 1 1INv bnglULlP ldu'uau:u v*uov lU ‘LU0 J], P=U * UU‘P, LUlllPdl CU WILLL LIdADLELLULLLY.

Interpretation Adjusting for confounding variables, breast-conserving surgery plus radiotherapy showed improved
10 year overall and relative survival compared with mastectomy in early breast cancer, but 10 year distant metastasis-free
survival was improved with breast-conserving surgery plus radiotherapy compared with mastectomy in the TINO
subgroup only, indicating a possible role of confounding by severity. These results suggest that breast-conserving
surgery plus radiotherapy is at least equivalent to mastectomy with respect to overall survival and may influence
treatment decision making for patients with early breast cancer.
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Indicator 17a Radiotherapie binnen 5 weken na operatie (OKD)

\ ':‘ .:.. o
N 8o o0 _© :
\;s ® 9 o
O % ®) i ; O
() Co s. o-© © ©)
m"!”*f_L o o
&
0 20 40 60 30 100 120 140

Aantal patienten met radiotherapie na operatie
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® borstkanker.nl medische info leven en werk nieuws agenda VOOr jJou over ons

raal

(B monitor o

Vergelijk ziekenhuizen

Home Vergelik ziekenhuizen ~ Meer informatie

Monitor borstkankerzorg: vergelijker

Hier vind je het vergelijkingsoverzicht van de ziekenhuizen die je hebt geselecteerd. Het overzicht is bedoeld om je inzicht te geven in de verschillen die er zijn
tussen ziekenhuizen voor wat betreft de aangeboden zorg en patiéntervaringen. Klik op de plusjes om het informatiemenu uit te klappen. Als je op de naam van
het ziekenhuis of op ‘bekijken’ klikt, ga je naar de detailinformatie over dat ziekenhuis.

4 Terug naar resultaten

Medisch Spectrum Twente (MST), loc. Isalo, loc. Zwolle

Ensched
e

Dokter van Heesweqg 2

Koningsplein 1 8025 AB Zwolle
7512 KZ Enschede
Kwartier na ae argesproken uja weraen
geholpen @
@ Behandeling
Mediane wachttijd tussen diagnose en operatie 25 30
(zonder directe reconstructie) &
Mediane wachttijd tussen diagnose en operatie 29 43
(met directe reconstructie) &
Mediane wachttijd tussen diagnose en start 30 27
chemotherapie ©
% patiénten met achtergebleven kankerweefsel 1% 1%
na borstsparende operatie invasief
mammacarcinoom (norm max.15%) @
Mogelijkheid gelijktijdig uitvoeren Ja Ja

borstamputatie en reconstructie (directe

reconstructie) &
% patiénten dat een borstcontour heeft 66% 71%




T deVerdieping

HOME RELIGIE EN FILOSOFIE GROEN DEMOCRATIE SAMENLEVING CULTUUR OPINIE

s Vrouwen die borstkanker hebben
gehad kunnen nu eindelijk een
hypotheek krijgen

HOME_

. 7 Mook mee?

Berucksichtigung der
Uberlebungschancen
bei Hypothekanfragen

........

Vrouwen die borstkanker overleven krijgen een grotere kans om
bijvoorbeeld een hypotheek te krijgen. Nu zijn ze vaak tienduizenden
euro’s duurder uit.

|
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Politik

» Was ist der Stand der Dinge bei der Volkserkrankung
Nummer Eins?

* st unsere Praventionspolitik wirksam?

* Ist die Organisation der Versorgung optimal?

* Ist die Versorgung zuganglich fur jeden?

* [st die Versorgung erschwinglich und kostengunstig?

Jetzt und in die Zukunft, lokal, regional und national




monitor bevolkingsonderzoek
borstkanker 2017/2018

juni 2019

Politik

2016 2017 2018
& ¥ +

urtgenodagd frnln}
onderzocht {rnln} |
Het deelname- |I
deelname ‘m77.3% 76,8% 76,6 % percentage blijft [
licht dalen. |
|

e B R
|

Het verwijsciffer is [
verwijscijfer’ 24, 3 : 23,0 > [ 22, 3 iats afgenomen. [

H
= i
H
i

gemiddelde : U ’ ' l
screeningsinterval 23,9 23,8 24,1
{maanden) | | |
....-...\- T - 1 percentage Uit-
H genodigd is afgeno- |
u'rtgenodigd : : man in combinatia |
i | | et een stijgi '
| [ood | | |iodw | ok | ppeensusne |
z : - screeningsinterval. |
|

fout positieve T pe |

3 : detectiecijfer voorspellende |

uitslagen' s |

206> 174 &9 0 28% |
2017 > 16,3 6 6 29%

* per 1000 gescreende vrouwen

oder

nden op: wwwe lknl.nl/borstkankermonitor

| ] D& taballen uit de
J —I www.rivim.nl/monitoring-evaluatie-bevolkingsonderzoek-borstkanker

Het bevolkingsonderzoek wordt geregisseend door het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM)



http://www.iknl.nl/
http://www.rivm.nl/
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European Journal of

Haematology

Original Article

A cost-effectiveness analysis of real-world treatment for elderly
patients with multiple myeloma using a full disease model

Hedwig M. Blommestein, Silvia G. R. Verelst, Saskia de Groot, Peter C. Huijgens, Pieter Sonneveld,
Carin A. Uyl-de Groot, ... See fewer authors ~
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Versorger PP PP LS

* Was mache ich und was macht mein Nachbar?

* Wie ist unsere Qualitat?

* Ist die Organisation der Versorgung optimal?

« Was ist die beste Behandlung fur diesen Patienten?
Wie kann ich zusammen mit meinem Patienten die
am besten passende Behandlung wahlen?

» Was sind Spatfolgen meiner Behandlung?

Jetzt und in Zukunft, lokal, regional und national
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NKR online

I

NKR online

e@\l|@ https://portal.performation.com/tiles/folder/375 O ~ @ C || & Performation Por
LG

& performation Porta

NKR online

NKR Online
Incidentie
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NKR online
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NKR online
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@ Definsied @ Inbewering O Aungemeld
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Patientenzahlen im eigenen Krankenhaus

)nline - Trend \1 MKR Online - Benchmark

Tumorhoofdgroep Voorbewerkte analyse G e

Borst v Aantal nieuwe invasieve tumoren verdeeld per registratiestatus naar ziekenhuis van belangrijkste behandeling v
Tumorsubgroep

Selecteer een waarde

Aantal nieuwe invasieve tumoren verdeeld per registratiestatus naar ziekenhuis van belangrijkste KNL g stadium

behandeling Nectond
Selecteer een waarde

Leeftijdsgroep

Trend eigen ziekenhuis Aantal nieuwe invasieve tumoren verdeeld per egistratiestatus naar ziekenhuis van belangrijkste behandeling
Selecteer een waarde

Geslacht

1500
Selecteer een waarde

I

1000 Laatst ververst: 1/6/2018 12:59 AM
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" Definitief: 1.579
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Teller: 1579
Noemer: 1580 v

® Definitief @ In bewerking Aangemeld




. .
KNL 5
Regionale Ebene o

e

&e°




integraal
kankercentrum
Nederland

Beispielregion

@perimmatim N line -
0 [t MKR oniine - Trend Bibliotheek
Tumerhoofdgroep Ziekenhuisgroep @ Voorbewerkte analyse @
Filters
V Borst X~ Noordoost NL - Percentage patiénten dat een borstcontour heeft behouden na operatieve behandeling voor invasief MO mammacarc... ~ P
orisatie
~ : . 8 o - IKNL presentatiemodus -
Percentage patiénten dat een borstcontour heeft behouden na operatieve behandeling voor invasief MO mammacarcinoom naar ziekenhuis van resectie - NBCA2017 - 8

.
KNL Eigen ziekenhuis
Noordoost NL

** Demo 1 -
Tumorsubgroep
100% =
Stadium
—
|| — — S — —
co | §
— — Leeftijdsgroep
Geslacht
0%
A 8 c D E F [4 H 1 ] K Noordoost NL -
B Percentage patienten dat primair sparend is behandeld B Percentage dat dis na 1
Percentage patienten dat een directe tie heeft na een ingreep Series 4 Jaar
2016

Geografische regio Type ziekenhuis
100% = 100% =

75% 75%

. [ [ [ ] | [ | — [ | || [ |

50% 50% -
25% 25%

0% 0%

Midden NL Noordwest NL Qost NL West NL Zuidoost NL ZuidwestNL  Noordoost NL SAZ-ziekenhuizen STZ-ziekenhuizen UMC’s & AVL Nederland

Namen nur mit zustimmung vom Krankenhaus
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best passender Behandlung? KNL 55
Prediction model INFLUENCE

INFLUENCE: Five-year loco... * | ‘

E v |/D—__E_.l;I-EI O Door onze site te gebruiken, gaat u akkaord met ons gebruik van cookies,
onze Terms & Conditions en Privacy Policy. Sluiten
Modellen Per Specialisme Diensten Nieuws Over Contact Registreer = Login

Zoek op Titel, Auteur, MeSH, Onderzoekers ...

INFLUENCE: FIVE-YEAR LOCOREGIONAL RECURRENCE RISK IN BREAST CANCER PATIENTS

=
Calculates the 5-year risk for locoregional recurrence (LRR) in breast cancer patient (c-index: 0.71).
Auteurs: Annemieke Witteveen, Ingrid M. Viiegen, Gabe 5. Sonke, Joost M. Klaase, Maarten J. ljzerman, Sabine Siesling
Algemene informatie Studiekarakteristicken Bestanden & Referenties Validaties Yok

The five year risk of a locoregional recurrence is: 1.91%
Zie onderstaande details.

Age <50 50-59 >70

Age inyears

Tumor size <2cm >5¢m

Tumor size in centimeters

Nodal involvement 0 13 -

Number of lymph nodes involved

Differentiation Grade | Grade Il

Grade of differentiation

Estrogen receptor status

PR status Positive

Progesteron receptor status

Multifocality No
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INFLUENCE im leitliniengerechten KNVL i
Behandlungsprozess: ONCOGUIDE.nl

Entscheidungen Unterstutzen

° & https oncoguide. ojects/7/guid 6 £~ ¢ || [@ oncoguide

% §HConverteren ~ Selecteren

Tijd verstraken sinds
incidentisdstum

BRCA1. BRCAZ

of

<60 jsar

<60 jasr
Overipe mutaties

6075 jear

Wiinisch contact Hiinisch contact Winisch contact
R - + Mammografie + Mammografie + Mammograhie
Aanbeveling(en) bekijken Overweeg af 2 zien van Screening buiten het + MR ‘Owerweeg af e zien van
- 5 = P BOB bij mutsties ©® Kinisch contact 1x verdere follow-up
contact 1x per jaar, 0 Alle onderzoeken 1x per jasr, mammografie
Onderbouwing mammograhe sfhankelijic per jasr in het ziekenhuis. afhankelijk van de
wan becardeetbaarheid of pali tumaren id 1 per
1x per jaar of per 2 jaar. o jasr of 1x per twee jaar.
INFLUENCE
Open. INFLUENCE @ INFLUENCE Kans ap LRR = Beide onderzneken in het

Kans op LRR = onbekend 4. ziekenhuis of poli erfelijie
onbekend /i tumoren
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e https://www.oncoguide.nl/#!/projects/ 7/ prediction/21 L-ac Oncoguide
% @ Converteren v FSelecteren

Informatie

Leeftijd

INFLUENCE
5.93%

pT-diameter 15 mm

Totaal aantal axillaire

lymfeklieren met 4
macrometastasen

Graad G3
ER-status ER-neg
PR-status PR-neg
Tumordistributie Unifocaal
Radiotherapie verricht Ja
Chemotherapie verricht Ja
Endocriene therapie verricht Nee

Alles wissen
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Spateffekte von Behandlungen

 Verknupfung verschiedener Datenregister:
» Hausarzt-Register und NKR

- Kardiale Beschwerden
- Mudigkeit P T' O f1 E]

- UsSw. Qualitat des Lebens

hmPSCCR

Primary secondary cancer care registry

59 KNL
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http://www.profielstudie.nl/
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Zukunft der NKR-Daten in der Onkologie

- - : .
‘ visie over data in de oncologie

algoritme reist langs databronnen

levensloop van de patient

zickte zorg uitkomsten
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Das Krebsregister ist mehr als ein
Epidemiologisches oder Qualitatsregister

Ein gutes Register, egal fur welchen Zweck,
braucht gute Zusammenarbeit
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