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INLEIDING
Wat is het percentage patiënten met symptomatisch multipel 
myeloom (MM) jonger dan 65 jaar dat autologe stamcel-
transplantatie in de eerste lijn heeft gekregen in mijn regio? 
Of: geef ik mijn patiënten met een stadium III diffuus groot-
cellig B-cellymfoom (DLBCL) zes of acht kuren R-CHOP en 
wat doen mijn collega-hematologen? Zomaar een greep uit 
veelgestelde vragen door hematologen in Nederland. 
Gerandomiseerde, gecontroleerde studies vormen de basis 
om vernieuwingen te realiseren op het gebied van diagnos-
tiek, nieuwe geneesmiddelen en behandelstrategieën. Onder-
zoek met ‘population-based’ gegevens is noodzakelijk om te 
kunnen beoordelen of de bevindingen van doorslaggevende 
gerandomiseerde, gecontroleerde studies ook ten goede  
komen aan patiënten in de dagelijkse zorgpraktijk. En door 
uitkomsten van patiënten in de dagelijkse hemato-onco- 
logische zorgpraktijk zichtbaar en bespreekbaar te maken  
binnen regionale hematologische samenwerkingsverbanden 
(een zogenoemde regiorapportage), kunnen vragen zoals 
hierboven genoemd worden geëvalueerd.

REGIORAPPORTAGE
Het hemato-oncologieregister van de Nederlandse Kanker-
registratie (NKR) heeft informatie over diagnostiek en behan-
deling en de uitkomsten ervan van alle patiënten met een  
(of meerdere) hematologische maligniteiten.1 Op basis van 
de signaleringsbronnen Pathologisch Anatomisch Landelijk 
Geautomatiseerd Archief (PALGA) en Landelijke Basisregis-

tratie Ziekenhuiszorg (LBZ) wordt de volledigheid van de 
NKR geschat op ten minste 95%.1,2 Wellicht heeft u al een  
of meerdere wetenschappelijke publicaties op basis van 
NKR-gegevens gelezen of een (poster)presentatie tijdens een 
(inter)nationaal congres bijgewoond.3-12 Maar heeft u al eens 
samen met ziekenhuizen uit uw regio de NKR-gegevens 
rondom een bepaald ziektebeeld besproken? En met elkaar 
gekeken naar de verschillen of overeenkomsten in toegepaste 
diagnostica en/of eerstelijnsbehandeling?
De kans dat dit in de regio waarin u werkt gebeurt is groot, 
aangezien dit jaar het op regionaal niveau bespreken van 
‘population-based’ gegevens van het hemato-oncologieregister 
van de NKR landelijke dekking bereikt. Met andere woorden: 
in iedere regio is/wordt in 2018 in ieder geval één keer een 
regiorapportage besproken. Voor de volgende hemato-onco-
logische ziektebeelden zijn regiorapportages ontwikkeld: 
MM, DLBCL, hodgkinlymfoom (HL) en folliculair lymfoom 
(FL). In de planning liggen regiorapportages over de leuke-
mieën.

HOE GAAT DIT IN ZIJN WERK?
Mirian Brink is als onderzoeker/epidemioloog hematologie 
aan het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) verbon-
den. Samen met Corine Korf, senior adviseur IKNL met  
hematologie als aandachtsgebied, inventariseren zij met  
enkele hematologen of er aanvullende vragen zijn op de 
standaard regiorapportage voor die specifieke regio. Tevens 
wordt besproken op welke wijze men de regiorapportage in 
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uw regio wil bespreken: anoniem of transparant. Bij trans-
parante bespreking van gegevens worden de nodige toestem-
mingsverklaringen ondertekend. Regio Leiden is de regio 
die voorop loopt als het gaat om de hoeveelheid besproken 
regiorapportages en was ook de eerste regio die transparant 
de gegevens met elkaar deelde. De indruk vanuit IKNL is 
overigens dat het voor het nut van de bespreking van de  
regiorapportage geen verschil maakt of de gegevens anoniem 
of transparant worden besproken. Mirian Brink berekent 
vervolgens alle uitkomsten op regionaal niveau en maakt de 
regiorapportage.
Wanneer de regiorapportage klaar is, wordt deze in alle  
gevallen anoniem en beveiligd verstuurd naar de zieken- 
huizen in de regio. De rapportage wordt hiervoor naar één 
hematoloog per ziekenhuis gestuurd. Deze hematoloog 
krijgt ook de ‘sleutel’, waarmee hij/zij kan zien welke code 
zijn/haar ziekenhuis representeert in de diverse tabellen  
en grafieken van de regiorapportage. Het vooraf verzenden 
van de rapportage wordt gedaan zodat eventuele vragen over 
de betrouwbaarheid dan wel compleetheid van de gegevens 
op ziekenhuisniveau voorafgaand aan de bijeenkomst kunnen 
worden gesteld. Als uitkomsten door een ziekenhuis niet 
worden herkend of vragen oproepen, zoeken wij uit hoe dit 

komt. Dit doen wij door een patiëntlijst van het betreffende 
ziekenhuis te vergelijken met de patiëntlijst van het hemato- 
oncologieregister, of door extra nazoekacties van onze data-
managers. Verschillen worden vaak verklaard door variatie 
in gehanteerde definities en/of in- en exclusiecriteria. 
Tijdens de regionale bijeenkomst ligt de focus echt op de 
inhoud van de boodschap, namelijk op verschillen en over-
eenkomsten in dagelijkse zorgpraktijk tussen instellingen 
binnen een regio, maar ook tussen de regio en landelijk. En 
ook hier geldt: praktijkvariatie op zich is een gegeven, maar 
het met elkaar bespreken waar deze variatie vandaan komt 
en of deze gewenst of ongewenst is, levert boeiende discussie 
en, waar nodig, actie op.
Het soort bijeenkomst waarin regiorapportages worden be-
sproken, varieert per regio: er zijn regio’s waarin een IKNL- 
netwerk actief is en regiorapportages een vast onderdeel  
op de agenda lijkt te worden en er zijn regio’s die zelf bijeen-
komsten of refereeravonden organiseren waar IKNL te gast 
is om een regiorapportage te komen presenteren.

REALITEIT VERSUS PERCEPTIE
Regiorapportages leveren dus inzicht op. Gegevens die voort-
komen uit gerandomiseerde, gecontroleerde studies en de 
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FIGUUR 1. Het percentage patiënten met multipel myeloom bij wie cytogenetisch onderzoek is verricht, weergegeven  

voor patiënten ≤65 jaar versus patiënten >65 jaar naar instelling van eerstelijnsbehandeling (geanonimiseerd). Deze figuur is 

een voorbeeld van een uitkomst uit een regiorapportage waarin ziekenhuizen binnen een regio onderling worden vergeleken. 

Ook wordt het regionale gemiddelde vergeleken met het landelijk gemiddelde. 
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dagelijkse gang van zaken op de poli geven een bepaalde 
perceptie van de werkelijkheid. Een perceptie die soms afwijkt 
van gegevens op basis van ‘population-based’ gegevens.
Een voorbeeld van zo'n verschil in perceptie over de dage-
lijkse zorgpraktijk is het percentage MM-patiënten ≤65 jaar 
dat een autologe stamceltransplantatie in de eerste lijn heeft 
gekregen. We merken bij de bespreking van de regiorappor-
tages dat de perceptie is dat dit percentage rond 90% ligt. 
Op basis van ‘population-based’ informatie uit het hemato- 
oncologieregister van de NKR blijkt dit percentage echter 
rond 70% te liggen. 
Een ander voorbeeld is de mate waarin cytogenetisch onder-
zoek wordt verricht tijdens het diagnostisch traject van MM- 
patiënten (zie Figuur 1). Door de verschillen in toepassing 
van cytogenetisch onderzoek binnen een regio zichtbaar te 
maken, kunnen discussies over verschillen in beleid, en 
eventuele consequenties, worden gevoerd. Door regionale 
uitkomsten te vergelijken met het landelijk gemiddelde kan 
tevens discussie over richtlijnadherentie ontstaan. Op basis 
hiervan kunnen afspraken ten aanzien van aanpassing in 
beleid worden gemaakt, zodat de richtlijn meer gevolgd gaat 
worden.
Een regiorapportage kan ook inzichtelijk maken of infor- 
matie die bijvoorbeeld noodzakelijk is voor het bepalen van 
een risicoprofiel te vinden is in het medisch dossier van 
patiënten. Een voorbeeld is de WHO-performancescore  
die in ongeveer 50% van de gevallen niet te vinden is in  
het medisch dossier van de patiënt. Een consequentie is  
dat voor veel DLBCL-patiënten de ‘International Prognostic 
Index’ (IPI) niet kan worden berekend. Een relatief simpele 
oplossing is de WHO-performancescore op te nemen in  
het MDO-formulier. Dit kunnen we aan de hand van de  
regiorapportage bespreekbaar maken. Ook voor IKNL is het 
bespreken van regiorapportages een nuttig leerproces: niet 
alle uitkomsten die waren opgenomen in de regiorapportage 
bleken klinisch relevant te zijn.

NIEUWE ONTWIKKELINGEN
NKR-gegevens worden op dit moment vooral via rappor- 
tages gedeeld met het werkveld. Een manier om op ieder 
gewenst moment en veel meer ‘real-time’ inzicht te krijgen 
in de gegevens van het eigen ziekenhuis is NKR Online.  
De implementatie van NKR Online is in volle gang. 
In de nabije toekomst is het betrekken van de patiënten- 
vereniging Hematon bij de bespreking van een regio- 
rapportage een volgende stap in het transparant delen van 
informatie. Ook is het toekomstbeeld dat ziekenhuizen door 
heel Nederland de NKR-gegevens transparant met elkaar 
delen. Een mooi vooruitzicht dat zowel door HOVON, NVvH 
als IKNL wordt gedragen. En niet om met de vinger naar 
elkaar te wijzen, maar wel om van en met elkaar te leren en 
te werken aan verbetering van hemato-oncologische zorg!
Tot slot nog een compliment aan u allen: vanuit IKNL be-
zien is de hemato-oncologie één van de voorlopers in onco-
logisch Nederland als het gaat om het onderling bespreken 
van uitkomsten op (geanonimiseerd) ziekenhuisniveau. De 
opmerkelijke bereidwilligheid en de gedrevenheid om zorg 
en wetenschap te verbeteren en de cohesie binnen de be-
roepsgroep zijn hierbij kritische succesfactoren!
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1 Gebruik de ‘population-based’ gegevens van het hemato-oncologieregister van de Nederlandse  

Kankerregistratie. Hiermee kunt u samen met uw collega's uit de regio onderling: 

• de uitkomsten van zorg vergelijken; 

• discussiëren over mogelijke verschillen in uitkomst en;

• leren van elkaar om kwaliteit van zorg te optimaliseren.
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