MmPSCCR

Primary secondary cancer care registry

O
Sabine Siesling K N '- ESTIPIEIEE R
the Netherlands

Joke Korevaar

Janneke Verloop /) N |VE L
Marianne Heins rch for better
Kelly de Ligt


https://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwiQ55CK_LLaAhXOfFAKHfSEC64QjRx6BAgAEAU&url=https://www.iknl.nl/over-iknl/pers&psig=AOvVaw15pKuEdJ4r6iGWUbprAJo6&ust=1523561781683165

"muPSCCR
Achtergrond

* Toename incidentie van kanker
* Meer en betere behandelingsmogelijkheden
* Toename overleving

* Toename prevalentie

¥

Gezondheidsproblemen op lange termijn door de
behandeling
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Primary secondary cancer care registry

Toename van de overleving

10-jaars overleving: relatief hoge overleving (>50%)

Spijsv:Rectumcarcinoom

Spijsv.: Coloncarcinoom
Bot/kraakb./weke delen: Weke delen...
Haemato: B-CLL/kleincellig B-cel lymfoom
Hoofd/hals: Strottenhoofd

Vr. gesl.: Baarmoederhals

Oog

Haemato: Indolent non-Hodgkinlymfoom
Endocrien: Schildklier

Vr. gesl.: Baarmoederlichaam

Haemato: Hodgkin lyfoom

Borst: invasief + DCIS

M. gesl.: Prostaatcarcinoom

Huid: Melanoom van de huid en externe...
M. gesl.: Zaadbal

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Op basis van hoofdgroepen. Bron: cijfersoverkanker.nl; incidentiejaren 2004-2017
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Primary secondary cancer care registry

Hoeveel mensen leven met kanker?

20-jaars prevalentie voor kankersoorten met n>3000 (2016)

Oog*; 2.269

Centraal Zenuwstelsel; 4.510 . o
Overige lokalisaties*; 1.738 B Hoofd en Hals

Endocriene klieren; 7.252 Hoofd en Hals; 22.649

B Spijsverteringsorganen

Haematologie; 62.790 B Luchtwegen

® Huid
m Bot, kraakbeen en weke delen

Luchtwegen; W Borst
29.968 B Vrouwelijke geslachtsorganen

B Mannelijke geslachtsorganen
® Urinewegen

B Haematologie

M Endocriene klieren

= Oog*

Vrouwelijke Centraal Zenuwstelsel

geslachtsorganen;
41.430

Overige lokalisaties*

Bot, kraakbeen en weke
delen; 7.395

Op basis van hoofdgroepen. Bron: cijfersoverkanker.nl
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Lange termijn effecten

* Meer kennis over lange-termijn effecten van
behandeling voor kanker is essentieel om:

* patiénten te ondersteunen bij het maken van een
geinformeerde behandelkeuze

 zorg voor overlevers van kanker te verbeteren
e preventie (o0.a. life style)
*vroege detectie
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Primary secondary cancer care registry

Lange termijn effecten

* Type en aantal klachten waarmee patiénten na de
behandeling hun huisarts bezoeken kan meer
inzicht geven in de lange-termijn effecten

Combinatie gegevens uit de eerste- en tweede lijn

referral diagnoses curative palliative
treatment care

W nederlandse kankerregistratie
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Primary secondary cancer care registry

Nederlandse kankerreglstratle

[ databases } R nederlandse kankerregistratie
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Welke gegevens bevat de NKR?

e Patientkenmerken * Behandeling
e Tumorkenmerken * Chirurgie
e Stadium e Radiotherapie
* T=grootte * Systemische therapie
* N=pos.klieren * Chemotherapie
* M=metastasen op * Endocriene therapie
afstand * Immunotherapie
* Morfologie E

* Gradering
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'"mmPSCCR
NIVEL Zorgregistraties Eerste lijn

Gegevens die routinematig in de zorg worden verzameld bij:

513 huisartsenpraktijken 90 fysiotherapiepraktijken

31 organisaties van
huisartsenposten

62 logopediepraktijken

58 oefentherapiepraktijken

129 diétetiekpraktijken

Voor dit project gebruiken we de huisartsendata
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Welke gegevens bevatten de huisartsendata?

* Aantal en type consulten: consult, telefonisch
consult, visite

* Morbiditeit
* Prescripties
* Meetwaarden: bijvoorbeeld bloedbepalingen
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Doel project

* Een infrastructuur om de gezondheidsproblemen
die ontstaan na de behandeling van kanker in beeld
te brengen

* Borstkankercasus

* Predictiemodel / keuzehulp voor
gezondheidsproblemen na de behandeling voor
borstkanker
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Inhoud project

*Jaar 1l
* Opzetten governance en toestemming commissies
* Ontwikkeling en validatie koppelingsprocedure
* Opzetten database

*Jaar 2
* [dentificeren van gezondheidseffecten (homogram)
* \ragenlijstonderzoek > validatie koppeling

*Jaar 3
e Updaten PSCCR
* Verwerken resultaten in keuzehulp
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Koppelingsprocedure

* Selectie van patiénten uit de NKR met borstkanker

* Koppeling met NZR op geboortedatum, postcode en
geslacht

* Koppeling door trusted third party (TTP) om privacy
te waarborgen

* ‘Waarschijnlijkheidskoppeling’, daarom alleen
patienten opgenomen die ook een diagnose
borstkanker in de NZR hebben
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Primary secondary cancer care registry

Resultaten koppelmg

Aantal patiénten

in NKR
> 15.000 214.596
borstkanker |
patienten PGG niet uniek
gekoppeld

213.188

Niet koppelbaar
aan NZR

192.733

Geen
borstkanker in

Borstkanker in
NZR

Research for better care
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Jaar van diagnose
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Primary secondary cancer care registry

Primaire behandellng
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hmPSCCR

Gezond heldseﬁECten Prlmary secondary cancer care reglstry
Hoofdstuk ICPC
Urinewegen Cystitis

Frequente aandrang
Urineincontinentie
Respiratory Hoesten
Bovenste luchtweginfectie
Bronchitis
Skin Huidinfectie
Dermatomycose
Contact eczeem
Neuro Perifere neuropatie
Restless legs
Vertigo/duizeligheid
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Gezondheidseffecten

"mPSCCR

Huisartscontacten patienten vs controles
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Vragenlijstonderzoek

e VValidatie:

e identificeren lange-termijn effecten waar geen
zorggebruik voor is bij de huisarts

* 20 ziekenhuizen nemen deel
* 876 patiénten aangeschreven, 403 gereageerd
* Analyses in volle gang!

*Inclusie ziekenhuizen uitdaging, respons van
patiénten goed (46%)
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hmPSCCR

CO n CI USie Primary secondary cancer care registry

* Een rijke dataset voor borstkanker

* Andere tumorsoorten toevoegen

@

‘basiscontract’, via een amendement gemakkelijk ook andere
tumorsoorten toe te voegen

referral diagnoses curative palliative
treatment care

W nederlandse kankerregistratie
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Vragen? Primary secondary cancer care registry
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