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A Handleiding Coderen

A.1 Inleiding: doel van het coderen

Alleen in Nederland kennen wij een systeem waarbij landelijk alle pathologieverslagen gecodeerd worden

opgeslagen. Niet alleen ten opzichte van pathologen elders maar ook ten opzichte van andere

beroepsgroepen zijn wij daarin onze tijd ver vooruit. Deze gecodeerde opslag maakt het mogelijk

landelijk, maar natuurlijk ook lokaal, pathologiediagnosen terug te vinden. ledere patholoog heeft hier bij

het maken van ieder verslag profijt van doordat deze landelijke databank de patiéntenhistorie laat zien.

Daarnaast maakt deze dataopslag het mogelijk bijvoorbeeld de volgende vragen te beantwoorden:

- Een bijzonder geval terug vinden en kijken of dit vaker in Nederland wordt gediagnostiseerd?

- Hoeveel coloncarcinomen ziet u per jaar?

- Een serie van een specifieke tumor samenstellen om daarin bijvoorbeeld te zoeken naar een nieuwe
translocatie of expressie van een eiwit?

- Zijn mesotheliomen een regiogebonden ziekte?

- Hebben patiénten met mammacarcinoom vaker bottumoren dan een vergelijkbare groep vrouwen
zonder mammacarcinoom?

- Cytologische resultaten aan uw histologische bevindingen relateren?

Bij het coderen van een verslag gaat het er om de essentie van dat verslag zo samen te vatten dat
het verslag terug te vinden is.
Bedenk steeds: Wie Wil Wat Waarom terugvinden.

Om verslagen logisch te kunnen ordenen en/of selecteren zijn cijfer-letter-codes binnen een bepaalde
structurering nodig. Bij PALGA kunnen de pathologen de verslagen met dagelijks ‘pathologisch’
woordgebruik coderen. Deze termen worden automatisch vertaald in cijfer-letter-codes. Deze cijfer-letter-
codes zijn georiénteerd op de SNOMED-classificatie van 1982 en hebben daarna hun eigen ontwikkeling
doorgemaakt. Zij worden aangeduid als PALGA-codes.

Het is helaas (nog) niet mogelijk gebleken de codering te extraheren uit bijvoorbeeld de conclusie van
een verslag.

De conclusie zou daarvoor volgens algemene strikte regels moeten worden geformuleerd. De huidige
PALGA-diagnoseregel is in weze zo een geformaliseerde samenvatting van het verslag. Deze
handleiding bevat de afspraken waaraan deze regels moeten voldoen.

A.2 PALGA-diagnoseregel formuleren

A.2.1 De principes

1.Diagnoseregels geven de essentie van de conclusie weer.

2.Een diagnoseregel bevat minimaal de topografie, de verkrijging van het materiaal (verkrijgingstechniek)
en de bevinding.

3.ledere diagnoseregel bestaat uit een op zichzelf staande complete en begrijpelijke uitspraak.

4.De diagnoseregel moet kort zijn maar wel nauwkeurig.

5.De lengte van een diagnoseregel is maximaal 200 tekens.

6.De termen worden gescheiden door een *.

7.De eerste diagnoseregel beschrijft de belangrijkste afwijking

8.In één diagnoseregel kunnen verschillende organen met dezelfde afwijking of verschillende afwijkingen
van één orgaan worden opgesomd.

Wat mag niet?

1.Gebruik geen meervouden of verkleinwoorden tenzij deze onvermijdelijk zijn (hersenen en eilandjes
van langerhans zijn uitzonderingen op de regel).

2.Getallen in diagnosetermen niet aangeven met Romeinse cijfers maar met Arabische cijfers (pap5,
cin3).

3.Vermijd complexe termen (appendicitis, lobectomie).

4.Gebruik geen dubbelzinnige termen (bv fundus: fundus maag, fundus uteri?)

5.De diagnoseregel is geen archivering van de verschillende potjes die zijn aangeleverd.
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A.2.2 De basisregels

Begin met topografie: orgaan of weefselsoort

Specificeer bij weefselsoorten huid, subcutis, lymfklier, weke delen etc. naar regio:
Huid*arm

Lateralisatie vermelden indien relevant (bij gelokaliseerde afwijkingen)
Links, rechts, beiderzijds, zijdigheid onbekend
Huid*arm*rechts

Verkrijgingstechniek vermelden
Biopt, endoresectie, resectie, excisie, curettage, uitstrijk, etc.
Huid*arm*rechts*biopt

Diagnose, bevinding

Altijd een term uit de thesaurus gebruiken
Huid*arm*rechts*biopt*basaalcelcarcinoom

Bij een differentiaaldiagnose de term dubieus toevoegen
Huid*arm*rechts*biopt*adenoom*carcinoom*dubieus
Indien geen afwijkingen de term ‘geen afwijking’ gebruiken
Huid*arm*rechts*biopt*geen afwijking

Toevoegingen (hoeft niet)
Er kan nog van alles worden toegevoegd: etiologie, speciale procedures.
Huid*arm*rechts*biopt*basaalcelcarcinoombestraling

Klinische gegevens bijvoorbeeld over de voorgeschiedenis mogen niet worden toegevoegd in de
gewone diagnoseregel maar horen in een zogeheten qualifierregel. Dit is een aparte
registratiemogelijkheid naast de diagnoseregel. Deze mogelijkheid is in een aantal systemen voorzien.
Dus bij reexcisie van een huid met litteken na excisie melanoom

Huid*arm*rechts*excisie*litteken (NIET melanoom)
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A.2.3 Bijzonderheden bij maligniteiten

Metastasen

Bij metastasen altijd de lokalisatie van de primaire tumor vermelden. Als deze niet bekend is de term
‘lokalisatie primaire tumor onbekend’ gebruiken.

Lymfklier*hals*excisie*metastase adenocarcinoom*maag

Lymfklier*hals*excisie*metastase adenocarcinoom®*lokalistatie primaire tumor onbekend

Dus niet: Pleura*biopt*metastase carcinoom*adenocarcinoom*maag
want dit suggereert een primair adenocarcinoom van de pleura.

Als het niet duidelijk is of een tumor een metastase is of mogelijk primair kan de term ‘onbekend primair
of metastase’ worden gebruikt.

Long*biopt*adenocarcinoom*onbekend primair of metastase

Cytologie in principe net zo coderen als histologie

Lymfklier*punctie*metastase adenocarcinoom®*long

Dus niet: Lymfklier*adenocarcinoom

want dit suggereert een primair adenocarcinoom van de long.

Bovendien gaat de informatie dat het een punctie is verloren (als door patholoog is geprikt kan ook
gecodeerd worden “punctie patholoog”).

Doorgroei
Voor doorgroei van tumor in een ander orgaan kan de term “doorgroei tumor” worden gebruikt. Deze
moet net als de “metastase ....” termen gevolgd worden door de lokalisatie van de primaire tumor. Van
“doorgroei tumor” bestaan echter geen varianten voor ieder tumor type. Ervan uitgaand dat het tumortype
bij het verslag van de primaire tumor gecodeerd is

Blaas*biopt*doorgroei tumor*rectum
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A.2.4 Consulten en Revisies

Dit is een belangrijke kwaliteitsparameter en een manier om te achterhalen welke gevallen nog ‘uit staan’
voor beoordeling elders. Om (later) de gewenste gegevens boven water te kunnen krijgen is consequent
coderen essentieel.

Consulten: u raadpleegt of wordt geraadpleegd door een andere patholoog.

U raadpleegt een patholoog uit uw eigen laboratorium bij de diagnostiek van een preparaat uit uw eigen
laboratorium. U boekt:
... consult intern

U raadpleegt een patholoog uit een ander laboratorium bij de diagnostiek van een preparaat uit uw eigen
laboratorium. U boekt:

... consult extern
of

... “consult elders gevraagd

U kunt er voor kiezen een onderscheid te maken tussen deze twee termen door ‘consult extern’ te
gebruiken bij consultatie van een patholoog buiten het laboratorium die geen eigen verslag maakt, terwijl
dat bij ‘consult elders gevraagd’ wel het geval is.

De ontvanger van de coupes — de patholoog in het andere laboratorium — beoordeelt de preparaten en
boekt:

... consult t.b.v. derden
Na ontvangst van de diagnose van uw geconsulteerde collega past u de diagnoseregel aan door de
diagnose van de consulent over te nemen. Bovendien voegt u toe:

... “consult verwerkt*consult (con)(dis)cordant
of eenvoudiger

... “consult extern (con)(dis)cordant

Revisies: materiaal wordt herbeoordeeld i.v.m. overplaatsing van de patiént, bij besprekingen of
in het kader van kwaliteitscontrole.

U beoordeelt opnieuw materiaal in uw eigen laboratorium (bespreking, kwaliteitscontrole). U boekt:

... revisie intern*revisie (con)(dis)cordant
U ontvangt coupes uit een ander laboratorium ter revisie in uw eigen laboratorium, bijvoorbeeld omdat de
patiént is overgeplaatst naar een van uw inzendende ziekenhuizen en de nieuwe behandelaar een
second opinion wenst. U boekt:

... ‘revisie t.b.v. derden*revisie(con)(dis)cordant

Het andere laboratorium — dat de coupes aan u heeft gezonden — ontvangt het verslag van uw revisie en
boekt:
... ‘revisie extern*revisie verwerkt*revisie (con)(dis)cordant

Revisie of consult?
Herbeoordeling op verzoek van een niet patholoog?
Voorstel: consult tbv derden.
Herbeoordeling in het kader van panels? Dit hangt sterk van het karakter van het panel af. Bij sommige
panels is er eerder sprake van revisie, bij anderen van consultatie.
Voorstel: tenminste toevoegen panel
Herbeoordeling in het kader van trials?
Voorstel: revisie tbv derden

!! Nota bene: gebruik nooit de term "revisie" of "consult” zonder verdere toevoeging!!
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A.2.5 Extra informatie

Er is veel extra informatie die kan worden gecodeerd.
Dit mag maar hoeft niet.

U moet zich steeds afvragen waarom u dit doet.

Wie Wil Wat Waarom terug kunnen vinden?

Obducties: bij obducties kan van iedere diagnoseregel het ‘belang’ worden aangegeven met de
volgende codes of afkortingen:
doodsoorzaak (d.o.)
voornaamste pathologie-bevinding (v.p.b.)
bijkomende bevinding (b.b.)
Hart*infarct*d.o.
Maag~adenocarcinoom™v.p.b.
Oesofagus*Barrett™p.b.

Technieken zoals vriescoupe, immuunhistochemie en electronenmicroscopie kunnen worden gecodeerd
(bijvoorbeeld om getallen te genereren voor jaarverslag).
Nier*biopt*glomerulosclerose*electronenmicroscopie

Klinische gegevens kunnen tot op zekere hoogte worden gecodeerd. Voor zover zij echter geen
substraat hebben in het weefsel dat verslagen wordt moet hiervoor een zogeheten qualifierregel worden
gebruikt (op aanvraag beschikbaar).

Quantifiers: u kunt aantallen coderen (2maal, 3maal, 10maal, etc), dit kan gewoon aan elke coderegel
worden toegevoegd.
Huid*arm*rechts*excisie *naevus naevocellularis*5maal

Beelden: de aanwezigheid van andere componenten in het verslag zoals macro- en microbeelden, foto’s,
telepathologie kunnen worden gecodeerd.
Mamma“resectie*adenocarcinoom*specimen radiografie

Lumpers en splitters: dit is een keuze. De meest gedetailleerde code maakt terugvinden op groter detail
mogelijk. Doordat PALGA met behulp van de PALGA-codes de termen hiérarchisch structureert is vanuit
de gedetailleerde code ook de overkoepelende entiteit terug te vinden. In de lokale systemen kan dit nog
wel eens moeilijk zijn (zie ook onder zoekvragen).

Colon*biopt*adenocarcinoom (lumper)

Sigmoid*biopt*adenocarcinoom (splitter)

Colon*sigmoid*biopt*adenocarcinoom (eventueel)

Mamma*links*biopt*adenocarcinoom (lumper)
Mamma“links*biopt*tubulair carcinoom (splitter)
Mamma*links*biopt*adenocarcinoom*tubulair carcinoom (eventueel)

A.3 Standaardcodering cervixhistologie

Om geautomatiseerde correlatie van de resultaten van het bevolkingsonderzoek voor cervix-screening
met de histologische bevindingen in de cervix mogelijk te maken is vanaf 1 januari 2004 de
‘standaardcodering cervixhistologie’ ingevoerd. Dit is eigenlijk een verdere uitwerking van de al
beschreven codeerregels.

De regels van deze standaardcodering in volgorde van toepassing:

Topografie: cervix of endometrium.

Topografie ‘uterus’ mag u alleen gebruiken als er geen neoplastische afwijkingen zijn én geen afwijkingen
aan cervix of endometrium. In andere gevallen altijd 6f na uterus specificeren ‘cervix’, ‘endometrium’ of
‘myometrium’, of (beter) op een aparte regel de cervix of het endometrium met de afwijking coderen. Wel
de belangrijkste bevinding op de eerste regel.
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Verkrijgingstechniek: geen beperking.
Bij supracervicale uterusextirpaties: partiele resectie.

Diagnose, bevinding: één van de hieronder aangegeven termen.
* normaal — geen dysplasie:
geen afwijking, geen maligniteit, reactief, abortus, ontsteking, metaplasie, hyperplasie, poliep,
leiomyoom, adenomyosis.
« dysplasie — carcinoom:
geringe dysplasie (of -alleen bij cervix- cin-1), matige dysplasie (of -alleen bij cervix- cin-2), ernstige
dysplasie (of -alleen bij cervix- cin-3), glandulaire atypie, adenocarcinoma in situ,
plaveiselcelcarcinoom, adenocarcinoom, carcinoom.
* metastase:
alle metastasen zijn toegestaan of ‘onbekend primair of metastase’
overige maligniteiten:
maligniteit
 onvol. materiaal / geen diagnose mogelijk, etc:
geen goed materiaal, geen diagnose, onvoldoende materiaal

Nadere specificatie van carcinoomtype of maligniteit en eventueel andere bevindingen indien van
toepassing.

Voorbeelden
Endometrium*curettage*adenocarcinoom®papillair sereus carcinoom
Cervix*biopt*ernstige dysplasie*glandulaire atypie
Uterus*endometriumresectie*adenocarcinoom
Uterus*endometrium*resectie*maligniteit*diffuus grootcellig b-cel lymfoom

Voor de complete beschrijving van de standaard wordt u verwezen naar de website (www.palga.nl ,
pagina Coderen).
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B Gebruik en beheer; lokaal en centraal

B.1 Landelijke Patiéntenhistorie

De landelijke patiéntenhistorie krijgt u gerapporteerd zodra er nieuw onderzoek wordt gedaan binnen een
afdeling Pathologie. Bij het aanmelden van een nieuw onderzoek neemt de lokale computer automatisch
contact op met de centrale PALGA-computer en wordt de landelijke patiéntenhistorie terug gemeld. Voor
de meeste laboratoria is dit momenteel een standaardprocedure. Aangezien de meeste laboratoria
hebben toegestemd in ontsperring voor dit soort zoekvragen, kunt u alle excerpten inzien van de patiént
waar u een nieuw onderzoek bij doet. Let daarbij echter op voor administratieve tweelingen!

B.2 Zoekvragen

Bij het insturen van het PA-verslag naar PALGA wordt aan de door u gemaakte diagnoseregel een letter-
cijffer-code toegevoegd (de PALGA-code; zie inleiding en B.3). Deze PALGA-codes, de diagnoseregel(s),
een aantal basisgegevens (geslacht, geboortedatum, woonplaats, etc.) en de 1000 eerste tekens van de
conclusie worden opgeslagen in de landelijke PALGA-databank. Dit is het EXCERPT (zie elders in dit
boekje voor excacte inhoud excerpt).

Omdat dit excerpt onder bepaalde voorwaarden toegankelijk is voor derden mogen hierin geen tot
personen herleidbare gegevens staan. Dit is de reden dat in de conclusie van een verslag geen namen
mogen worden genoemd, dus ook niet van collega's.

Sinds 1 januari 2000 zijn bovendien de toegekende PALGA-codes ook teruggestuurd naar de laboratoria.
Bij veranderingen in de thesaurus worden deze echter niet aangepast zodat er verschillen kunnen zijn
tussen centraal en decentraal.

Lokaal kunt u zoeken in het gehele PA-verslag met de toegevoegde PALGA-codes. Centraal kunt u zoeken
met alle gegevens die in het EXCERPT zijn opgeslagen. Al deze gegevens staan tot uw beschikking. U
heeft echter alleen vrij toegang tot de gegevens van uw eigen laboratorium terwijl het opvragen van
landelijke gegevens, gezien de privacygevoeligheid, aan regels gebonden is. Hieronder de richtlijnen voor
de meest voorkomende soorten zoekvragen:

B.2.1 Lokale zoekvraag

Binnen het eigen laboratorium kunt u in grote lijnen op twee manieren zoeken:

.Met uw eigen lokale systeem: u kunt zoeken in alle onderdelen van het gehele verslag. Laboratoria die

gebruik maken van het decentrale PALGA systeem hebben hiervoor verschillende alg-scripts tot hun

beschikking of kunnen gebruikmaken van standaardsoftware via beschikbare koppelingen. Gegevens

vanaf 1 januari 2000 kunnen ook op PALGA-code worden opgezocht. Hierbij kunt u ook tot op zekere

hoogte gebruik maken van de retrieval termen (zie Deel E).

2.Met de landelijke (centrale) PALGA-databank. Met name voor zoekvragen die de periode voor 1 januari
2000 betreffen, is dit de aangewezen weg om afwijkingen waarvoor verschillende synoniemen gebruikt
zijn (bv nefroblastoom en Wilm’s tumor) of groepen van ziekten (bv alle melanomen) terug te vinden.
Ook hier kunt u vragen om het gebruik van de als het ware voorgeprogrameerde retrieval termen (zie
Deel E). Opgemerkt wordt, dat alleen de excerpt-gegevens beschikbaar zijn en desgewenst meer detail
via het onderzoeksnummer in het eigen lokale systeem moet worden opgezocht. Voor een dergelijke
zoekvraag moet u contact opnemen met PALGA (lokalezoekvraag@palga.nl).

—_

B.2.2 Landelijke zoekvraag (de grens van het eigen laboratorium overschrijdend)
Voor landelijke zoekvragen kunt u uit twee procedures kiezen:

 Oriénterende landelijke zoekvraag

* Reguliere landelijke zoekvraag

B.2.2.1 Met de oriénterende landelijke zoekvraag kunnen pathologen op relatief eenvoudige wijze
landelijke cijfers opvragen zonder de uitgebreide procedure voor de reguliere landelijke zoekvragen. U
wilt bijvoorbeeld weten of de verhouding tussen het aantal benigne / maligne prostaatbiopten in uw
laboratorium overeenkomt met de landelijke cijfers of u wilt weten of die specifieke diagnose nu echt zo
zeldzaam is als u denkt.
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Nadrukkelijk wordt aangetekend, dat bij de beantwoording van deze vragen geen nabewerking plaats
vindt. De verkregen aantallen zijn ruwe, niet verder bewerkte data, die als gevolg van codeervariaties en -
fouten met een onbekende factor kunnen afwijken van de werkelijke aantallen. De Stichting PALGA
draagt dan ook geen verantwoordelijkheid voor de correctheid van de gegevens en raadt het gebruik van
de getallen voor publicatie af.

De mogelijkheid blijft natuurlijk aanwezig om alsnog een reguliere landelijke zoekvraag te stellen.

B.2.2.2 De afthandeling van de reguliere landelijke zoekvraag kent een uitbreide procedure voor
toetsing en advies over de privacy- en wetenschappelijke aspecten door resp. de Privacy Commissie en
Wetenschappelijke Raad.

Voor beide vragen kunt u het aanvraagformulier op de website (www.palga.nl/lzv) invullen. Zolang u geen
naar patiént, laboratorium of ziekenhuis herleidbare gegevens nodig hebt, zijn er weinig restricties.

Alle landelijke verstrekking van gegevens vindt plaats conform het privacyreglement voor de landelijke
PALGA-databank.

B.2.3 Algemene opmerkingen

1.Bij het stellen van zoekvragen moet u zich realiseren dat de gegevens zijn opgeslagen zoals hierboven
is aangegeven. U kunt een indruk krijgen van de hiérarchie en groepering van de PALGA-codes bij
raadpleging van de PALGA-thesaurus in dit boekje of op de website.

2.U kunt vragen alleen de excerpten die aan bepaalde kenmerken voldoen te ontvangen of ook de
patiéntenhistorie die bij deze excerpten hoort, al dan niet onderscheiden naar voorgeschiedenis en/of
nageschiedenis.

3.Voor het doen van zoekvragen op groepen van termen waarvan de PALGA-codes niet logisch
hiérarchisch gestructureerd zijn, heeft PALGA retrievaltermen ontworpen (zie Deel E). In het
decentrale PALGA-systeem is een deel van deze retrievaltermen beschikbaar voor gebruik in de
U(alg)-scripts.

B.3 De thesaurus, opbouw, hiérarchie, beheer.
De PALGA-thesaurus bestaat uit ruim 14.000 termen. Deze termen vertegenwoordigen ruim 7.000
entiteiten. ledere entiteit heeft een voorkeursterm en een unieke letter-cijfer-code (de PALGA-code).

De overige termen zijn synoniemen van de voorkeurstermen. Binnen de voorkeurstermen zijn voor
een aantal neoplastische aandoeningen de WHO-termen aangegeven, gebaseerd op de boeken van de
IACR. Dit is tot nu toe gedaan voor de lymfoide ziekten, de myeloide ziekten, de bot- en wekedelen-
tumoren, de mammatumoren, de neurologische tumoren, speekselkliertumoren en niertumoren.

De PALGA-codes (letter-cijffer-codes) zijn in beginsel georiénteerd op de SNOMED-codering met
eenzelfde hiérarchie. Omdat een thesaurus echter geen statisch geheel is maar onderhevig aan
veranderingen gestuurd door nieuwe inzichten en (Nederlandse) opvattingen zijn er momenteel duidelijke
verschillen tussen de oorspronkelijke SNOMED en de huidige PALGA-codering.

De letter in de PALGA-code geeft aan bij welke categorie de code hoort. De PALGA-thesaurus kent
de volgende categorieén (assen): T (topografie), P (procedure), M (morfologie), D (ziekten(diseases)), E
(etiologie) en F (functiestoornissen). Binnen deze assen geven de cijfers de hiérarchie van de termen
aan, b.v.:

T50000 tractus digestivus
T51000 mond

T51020 mondholte
T52000 lip

T52020 frenulum lip

M40000 ontsteking
M41000 acute ontsteking
M41400 acute flegmoneuze ontsteking

De PALGA-thesaurus wordt onderhouden door een werkgroep van geinteresseerde pathologen (de
Thesauruswerkgroep) met behulp van op- en aanmerkingen van iedereen die haar gebruikt. Voor op- en
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aanmerkingen kunt u contact opnemen met PALGA (zie website www.palga.nl pagina Contact) of een
email sturen naar thesaurus@palga.nl.

DE MEEST RECENTE VERSIE VAN DE THESAURUS STAAT OP DE WEBSITE (WWW.PALGA.NL,
PAGINA CODEREN).
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C administratieve gegevens en het excerpt

Het excerpt bevat behalve de coderegel nog andere gegevens die door het secretariaat worden
ingevoerd. Ook voor het registreren van deze gegevens heeft PALGA een aantal regels opgesteld die
bijdragen aan de eenduidigheid van de registratie.

C.1 Postcode

Omdat de postcode veel specifieker is dan een plaatsnaam is deze sinds een aantal jaren een essentieel
onderdeel van het excerpt. Als de postcode niet bekend is kan hier 0000XX worden ingevuld. Voor een
patiént woonachtig in het buitenland 0009XX.

C.2 Geboorteplaats en woonplaats

De geboorteplaats is een onveranderlijk gegeven en is dus belangrijk voor een goede herkenning van
patiénten in een databank.

De woonplaats daarentegen is veranderlijk en kan daarom geen onderdeel van de patiéntidentificatie zijn.
Voor epidemiologie met bevolkingsgerichte, geografische grondslag is het essentieel dat de woonplaats
bekend is. Deze twee gegevens samen met de postcode zijn belangrijk voor het identificeren van de
zogenaamde “administratieve tweelingen”.

De rubrieken ‘Woonplaats’ en ‘Geboorteplaats’ worden meestal ingevuld door een plaatsnamen
thesaurus die in het ziekenhuissysteem aanwezig is. Vul voor iemand die in het buitenland woont- of
geboren is bij ‘Woonplaats’ of de ‘Geboorteplaats’ de landsnaam in.

C.3 Geboortedatum onbekend

Er zijn situaties waarin het onmogelijk blijkt om de precieze geboortedatum van de patiént vast te stellen.
Het grote probleem is dat er hierdoor geen juiste identificatie mogelijk is van deze patiént. Meestal wordt
dit probleem opgelost bij registratie in het ziekenhuis. Als dit niet het geval is adviseren wij of de regel te
hanteren die het ziekenhuis gebruikt bij onbekende geboortedatum of het vermoedelijke geboortejaar in

te vullen met 01 voor de dag en 07 voor de maand.

C.4 Follow-up en herinneringsberichten

Als u een herinneringsbericht wilt ontvangen voor herhalingsonderzoek bij een bepaalde patiént, kunt u
gebruik maken van de rubrieken Tijdvertraging (TV) en Herhalingsfactor (HF). In de rubriek TV kunt u
aangeven na hoeveel weken u een herinneringsbericht wilt ontvangen van PALGA (maximaal 99 weken).
In de rubriek HF kunt u aangeven hoe vaak u een herhaling van de herinneringsoproep wenst (maximaal
9 maal).

Voorbeeld: Als u heeft ingevuld: TV = 12, HF = 3 wil dit zeggen dat u van PALGA driemaal met
tussenpozen van 12 weken een herinneringsbericht krijgt. De oproep bestaat uit de volledige
patiénthistorie, in ongeveer dezelfde layout als de antwoorden op de patiéntenzoekvraag.U kunt dan zien
welk vervolgonderzoek er heeft plaatsgevonden na het door u met HF gemarkeerde excerpt.

C.5 Incidentierapportage

leder laboratorium ontvangt wekelijks de kankerincidentielijst. Dit is een overzicht van alle diagnoseregels
die u in de voorafgaande week heeft ingezonden naar PALGA en die voldoen aan een aantal met de IK’s
afgesproken criteria (in principe alle maligniteiten en alle neoplasmata van het CZS met uitzondering van
de basaalcelcarcinomen voor een deel van de regio’s).

C.6 Invoeren van oude verslagen

In de praktijk bestaat de behoefte aan het alsnog invoeren van verslagen uit de tijd van voér aansluiting
van het laboratorium bij PALGA. Met het huidige PALGA-systeem bestaan er geen bezwaren tegen deze
‘na-registratie’ van oude verslagen. De praktische ondergrens hiervoor is gelegd bij het jaar 1973. Dit is
dus het oudste jaar waarover nog bij PALGA kan worden nageregistreerd.

C.7 Excerpten verwijderen

Er kunnen diverse redenen zijn waarom u een excerpt uit de PALGA-databank wilt verwijderden. In het
lokale systeem kunt u meestal een verslag volledig verwijderen. Als een verslag echter eenmaal
ingestuurd is geweest naar PALGA kan dat vanwege beveiligingsrisico’s niet meer. Er zijn hiervoor twee
mogelijke oplossingen: een excerpt leegmaken of een excerpt door PALGA laten verwijderen.
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Excerpt leegmaken: Open het betreffende verslag en verander de Patiéntnaam in: XXXXXXXX. Dit is
voldoende om deze patiént onzichtbaar te maken bij patiéntenzoekvragen.Daarnaast moet u de
diagnoseregel (code) vervangen door “rapport verwijderd”. Op deze manier blijft de patiént ook
onzichtbaar bij diagnose zoekvragen. Wilt u het verslag en excerpt vergaand leegmaken, dan kunt u ook
Macroscopie, Microscopie,en Conclusie vervangen door XXX. Zend het nagenoeg inhoudsloze excerpt
opnieuw in. Een klein nadeel van een dergelijke actie is dat deze excerpten niet opvallen in de lijst van
‘ontbrekende nummers’ die u bij de foutraportage krijgt toegestuurd.

Als u een radicale verwijdering van rapportnummers uit de databank wenst, moet u hiervoor schriftelijk
opdracht geven aan PALGA.

C.8 Anonimiseren van een patiént

Als reactie op het patiéntenvoorlichtingsmateriaal kan zowel PALGA als het laboratorium een verzoek
van een patiént ontvangen om vernietiging of anonimisering van de gegevens in de PALGA-registratie.
De landelijke databank is echter in principe al anoniem. Met de invoer van het BSN (burger service
nummer) is de anonimisering in herontwikkeling. In de meeste pathologie registratiesystemen moet een
keuzemogelijkheid komen om niet in te sturen naar CIPA. Raadpleeg voor nieuwe ontwikkelingen
www.palga.nl.

C.9 Proefdieren en experimenteel onderzoek

Onderzoek op dieren en proefdieren of ander niet-persoonsgericht onderzoek mag u niet naar PALGA
opsturen; PALGA is immers een patiéntenregistratie.

Dergelijke zaken kunt u het beste verwerken onder een apart soort onderzoek, bijvoorbeeld ‘E-nummers’
of in een nummerreeks die niet naar PALGA wordt ingezonden.

C.10 Inhoud van het excerpt

Rapportidentificatie: Laboratorium (numeriek of mnemonisch), jaar van onderzoek, soort onderzoek (€én
letter), PA-nummer, datum van onderzoek.

Patiéntidentificatie/patiéntgegevens: naam (maximaal 8 letters; versleuteld), voorletter (één), leeftijd ttv
onderzoek, geboortedatum, geboorteplaats, geboorteplaatscode,

geslacht (v/m), woonplaats, woonplaatscode, postcode (alleen cijfers).

Rapportgegevens: conclusie (maximaal 1000 tekens, vrije tekst), diagnose (diagnoseregels),
diagnosecode (classificatie van tekstdiagnoses), 4 door het laboratorium vrij te gebruiken rubrieken (3 en
15 tekens lang), eerste-datum (datum eerste toevoeging aan de databank), laatste-datum (datum laatste
wijziging), tijdsvertraging Follow-up, herhalingfactor Follow-up.
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