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Niederländischer Krebsgregister
(NKR)

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

• Seit 1989 nationaler abdeckung
• Verträge mit allen Krankenhauser (90) in den Niederlanden  
• Datensammlung, -kodierung und -validierung durch IKNL-

Mitarbeiter
• Patienten werden informiert vom Arzt



Inzidenzverdoppelung in 30 Jahren

56.000 in 1989 -> 116.000 in 2018



Mission des IKNL

•Die Folgen von Krebs reduzieren

•Wir machen Daten lebendig



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
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2,9 Millionen Tumoren



NKR

• Gemessen an der Anzahl registrierter Patienten:
- Das größte 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
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Variablenbeschreibungen online: 
iknl.nl/oncologische-zorg/tumorteams 



Erfassten Variablen: Brustkrebs

Kein ‘Steueridentifikationsnummer’
Patientnummer oder Name/Geburstdaten
nur für Verknüpfungen



Erfassten Variablen: Brustkrebs



Erfassten Variablen: Brustkrebs



Erfassten Variablen: Brustkrebs



Erfassten Variablen: Brustkrebs



shared decision making
Leitlinien

Patientfolge
system



Workflow NKR

DHD
(~5%)

PALGA
(~95%)

other
databases

NKR

http://www.profielstudie.nl/


Oncoguide Advisor

Richtlijn Operatie, mastectomie

Trial NEXUS-II

Risico recidief Neoadjuvante chemotherapie 12-34%

Operatie 14-41%

Stuur naar Registratie

Patiënt: Isabella Sterk, (01-12-1973) MDO (pre-op)

Diagnose Borstkanker  

TNM cT3a cN1 cM0

Morfologie/Graad Tubuloductal  G3 

Receptoren ER+  PR- HER2+ 

AANBEVELING MDO:     Neoadjuvante chemotherapie

EPD
i.e. mdo-report

Patiënt: #3%3416AA, (01-12-1973)

Diagnose Borstkanker  

TNM cT3a cN1 cM0

Morfologie Tubuloductal  G3 

Receptor ER+  PR- HER2+ 

NKR Dateneintrag

Oncoguide

NKR

PALGA
standard pathology report

Patiënt: Isabella Sterk, (01-12-1973)

Diagnose Borstkanker  

Morfologie Tubuloductal  G3 

Receptor ER+  PR- HER2+ 

Kennisbronnen

IIA

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


Timepath workflow

Vorläufige Registrierung (Pathologie und 
Hämathologie) Labor

Registrierung von Diagnose und Therapie

Check mit DHD/DBC (Anmeldung)

Jährlicher Abgleich mit dem Melderegister 
(follow-up / Tod, Emigration) 

Qualitätskontrollen 

9 Monate nach Diagnose

Nach einige Wochen

Jährlich 

Jährlich 

Strukturell

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

3 Monate fur Audits



Perspektive für Datennutzung

Bevölkerung Patient

Politik Versorger



Verschiedener Perspektieve, 
verschiedene Fragen

Bevölkerung Patient

Politik Versorger



Verschiedener Perspektieve, 
verschiedene Fragen

Bevölkerung Patient

Politik Versorger



• Kann ich mich gegen Krebs wehren durch …
- Sport? Essen? Pillen, Impfungen, Cremes?

• Wie groß ist die Chance, dass ich Krebs bekomme und dass
ich daran sterben werde?

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

• Bekomme ich Krebs durch…

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

Bevölkerung



Bevölkerung

Granulat von 
Autoreifen



Patient

• Welche Behandlung/ Krankenhaus ist das beste für mich?

• Werde ich die Behandlung überleben?

• Wenn ich meinen Krebs überlebe, was kommt danach?

• Wo finde ich Auskünft und Leidensgenossen?



Patient

Lancet Oncol. 2016 Aug;17(8):1158-1170. doi: 10.1016/S1470-2045(16)30067-5.

Eine Behandlung wählen



Dieselbe Uberlebung







ling/ziekenhuis is het beste voor mij?

oet ik verwachten?

iekte overleven?

matie en lotgenotencontact

Patient

Berücksichtigung der 
Überlebungschancen
bei Hypothekanfragen



Politik

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

• Ist unsere Präventionspolitik wirksam?

• Ist die Organisation der Versorgung optimal?

• Ist die Versorgung zugänglich fur jeden?

• Ist die Versorgung erschwinglich und kostengünstig?

Jetzt und in die Zukunft, lokal, regional und national



Politik

www.iknl.nl
oder
www.rivm.nl

http://www.iknl.nl/
http://www.rivm.nl/


Politik



• Was mache ich und was macht mein Nachbar?

• Wie ist unsere Qualität? 

• Ist die Organisation der Versorgung optimal?

• Was ist die beste Behandlung für diesen Patienten? 
Wie kann ich zusammen mit meinem Patienten die 
am besten passende Behandlung wählen?

• Was sind Spätfolgen meiner Behandlung?
Jetzt und in Zukunft, lokal, regional und national

Versorger





Patiënt: #3%3416AA, (01-12-1973)

Diagnose Borstkanker  

TNM cT3a cN1 cM0

Morfologie Tubuloductal   G3 

Receptor ER+  PR- HER2+ 

NKR online

NKR online

NKR
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Patiënt: #3%3416AA, (01-12-1973)

Diagnose Borstkanker  

TNM cT3a cN1 cM0

Morfologie Tubuloductal   G3 

Receptor ER+  PR- HER2+ 

NKR online

NKR online

NKR
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Patientenzahlen im eigenen Krankenhaus



Regionale Ebene



Beispielregion

Namen nur mit züstimmung vom Krankenhaus



best passender Behandlung?
Prediction model INFLUENCE



INFLUENCE im leitliniengerechten
Behandlungsprozess: ONCOGUIDE.nl

Entscheidungen ünterstutzen



Persönliches Risiko 



Späteffekte von Behandlungen

• Verknüpfung verschiedener Datenregister: 
• Hausarzt-Register und NKR
- Kardiale Beschwerden
- Müdigkeit
- usw.

NIVEL NKR

Qualität des Lebens

http://www.profielstudie.nl/


Zukunft der NKR-Daten in der Onkologie



TEAMWORK

Das Krebsregister ist mehr als ein
Epidemiologisches oder Qualitätsregister

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



www.iknl.nl

www.linkedin.com/company/iknl

twitter.com/iknl
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