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Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

 Landelijke database sinds 1989
* Incidentieregistratie
- bevat ~90-95 procent van alle gevallen
van kanker @
- Inmiddels ruim 2,5 miljoen cases e et
- momenteel ruim 110.000 incidenties

per jaar @

- Dataverzameling, analyse en rapportage @
door IKNL SE

400 @ consulenten actief betrokken bij
4000 @ consulten
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Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

Informatie uit de NKR dient:

 ondersteuning van klinisch onderzoek

 ondersteuning van epidemiologisch onderzoek

* richtlijnontwikkeling en -evaluatie

* monitoring en evaluatie van screeningsprogramma’'s

* VOOr internationale incidentie- en
overlevingsregistraties

* beantwoording van beleidsmatige vraagstukken en
beleidsontwikkeling binnen instellingen en bij de
overheid
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Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

 Basisset
- persoonsgegevens
brongegevens
tumorgegevens
diagnostiek
behandeling
follow-up: vitale status (koppeling met BRP / GBA)

« Aanvullende gegevens (tumorspecifiek)



Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

 Website: www.cijfersoverkanker.nl

meest voorkomende kankersoorten in 2018
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http://www.cijfersoverkanker.nl/

Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

« Website: www.cijfersoverkanker.nl
« GEGEVENSAANVRAAG

« Wetenschappelijke toetsing

« Koppeling PALGA

« Algemene voorwaarden
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Nederlandse Kankerregistratie (NKR)

« Gegevens aanvragen via website www.iknl.nl
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KNL kankercentrum zoeken... p contact pers  nieuwsbrief werkgrospen g =
Nederland werken bij IKML “

home | cijfers onderzoek | oncologische zorg | palliatieve zorg over IKNL

home = ciifers > cijffers over kanker

cijfers over kanker
.l verzoek gegevensaanvraag

Op cijffersoverkanker nl heeft u vrij toegang tot de kemcijfers uit de NKR en kunt u zelf cijfers

Geef uw contactgegevens op via
samensiellen over incidentie, prevaleniie, sterfte en overleving naar lokalisatie, geslacht, leefiijd en JeL .

dit formulier gegevensaanvragen.

over Nederlandse stadium.

Kankerreqgistratie

nieuws Op deze website vindt u ook meer informatie over wat er precies wordt geregistreerd in de NKR
welke tumorindeling wordt gehanteerd en worden de definities toegelichi.

cijffers over kanker

internationale Maatwerkgegevens aanvragen

samenwerking Bent u clinicus, (arts)epidemioloog of beleidsmaker en heeft u specifieke informatie nodig voor uw

Oncoling onderzoek? IKML kan op verzoek maatwerkgegevens leveren. Afhankelijk van uw vraagstelling en

wensen, verzorgt IKNL de onderzoeksanalyse en -rapportage of leveren we standaardgegevens.
Eventueel kunnen ook uw patientgegevens gekoppeld worden aan de NKR. Vul daarvoor het
digitale formulier rechts op deze pagina in.

Meer achtergrondinformatie over de procedure van het opvragen van maatwerkgegevens of het
koppelen van gegevens uit uw database met de NKR vindt u op cijffersoverkanker nl.



PALGA

-

'ﬁtips://voutu.be/ aSXfc/IQ)/ | s
N 5 /



https://youtu.be/V0IgRaSXfdQ

PALGA

Pseudonimisatie

PIDB jgmal PODB

PZVDB

PATIENTEN PALGA PALGA
ZOEKVRAAG INFORMATIE OPENBARE
DATABANK DATABANK DATABANK



PALGA

Pathologie uitslagen archivering sinds 1971
Sinds 1991 landelijk dekkend (46 labs in NL)
73 miljoen records

2 miljoen nieuwe records per jaar

Alle pathologie verslagen
Pseudoniemen

PA-lab informatie

Synoptic reporting sinds 2009



Verschil tussen NKR-PALGA

-Gegevens over tumoren,
behandeling en overleving

-Niet alles wordt
geregistreerd in NKR

-Gestructureerd
-Moment opnamen

-Alleen tumoren

-Samenvatting van pathologie-
verslagen

-Alles wat een patholoog in
verslag schrijft

-Ongestructureerd
-Longitudinaal

-Ook niet-maligne aandoeningen
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Waarom NKR-PALGA koppeling?

Aanvullende gegevens over tumoren uit de NKR
Pathologie-historie of follow-up van tumoren uit de NKR

Coupes of weefsels van tumoren uit de NKR



NKR-PALGA-koppelingen 2010-2018

Eerste aanvraag in 2010
Meer dan 90 koppelingen uitgevoerd
Allerlei tumortypes

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 .



Hoe werkt de koppelingsprocedure?

Aanvraag NKR O\‘ Aanvraag PALGA
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Commissie van Wetenschappelijke Raad en
Toezicht IKNL Privacy Commissie PALGA



Hoe werkt de koppelingsprocedure?

Aanvraag NKR O\‘ Aanvraag PALGA
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Commissie van Wetenschappelijke Raad en
Toezicht IKNL Privacy Commissie PALGA




Hoe werkt de koppelingsprocedure?

%ZorgTTP palga

Admin nrs Admin nrs Admin nrs

Geboortenaam ZorgTTP PALGA
Geboortedatum Pseudoniemen Pseudoniemen

Geslacht
Voorletter Extra Extra

Koppel- Koppel-

Extra gegevens gegevens
Koppel-
gegevens

Admin nrs Admin nrs

Gevraagde gegevens Gevraagde gegevens




koppeling /omgekeerde koppeling

Waarom?

-Aanvullende gegevens die
niet geregistreerd zijn

-Follow-up
-PA-materiaal

Hoe?
Start bij NKR:

-NKR heeft namen van
patienten

-PALGA heeft pseudoniemen

Waarom?

-Aanvullende gegevens uit NKR
die niet in PA-rapport staan

Hoe?

Start bij PALGA:

-PALGA heeft pseudoniemen
-NKR heeft namen van patiénten



Hoe werkt de koppelingsprocedure?

% ZorgTTP paiga

Admin nrs Admin nrs

ZorgTTP PALGA
Pseudoniemen Pseudoniemen




Hoe werkt de koppelingsprocedure?

KNL % ZorgTTP palga

Admin nrs Admin nrs Admin nrs Admin nrs

Geboortenaam ZorgTTP ZorgTTP PALGA
Geboortedatum Pseudoniemen | Pseudoniemen Pseudoniemen

Geslacht
Voorletter




Hoe werkt de koppelingsprocedure?

KNL % ZorgTTP palga

Admin nrs Admin nrs Admin nrs Admin nrs
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Waar staan we nu?

Eerste pilot met omgekeerde koppeling is afgerond

Bij de pilot was er nog veel handwerk, maar in de
toekomst wordt dit aanzienlijk minder

Data ligt momenteel bij onderzoeker

In de evaluatie worden ook de bevinding van de
onderzoeker meegenomen




o
integraal
KNL kankercentrum
Nederland

Waar staan we nu?

Procedure ligt ter goedkeuring bij CvT (NKR)
Kleine wachtlijst van onderzoekers die dit willen

Aanvulling op en niet vervangen van gewone NKR-
PALGA koppeling

Nieuwe ideeén om de koppelingen te verbeteren
worden uitgewerkt
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Samenvattend

 ledere registratie heeft ander zwaartepunt, vanuit de
eigen expertise

« Koppeling van registraties maakt wetenschappelijk
hoogwaardig, klinisch zeer relevant onderzoek
mogelijk

« Goede samenwerking Is essentieel
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De beste behandeling begint met de beste diagno




