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1. Inleiding

1.1.Achtergrond DLCA-L

De Dutch Lung Cancer Audit (DLCA) is een multidisciplinaire audit met als doel de kwaliteit van zorg
binnen het multidisciplinaire traject van diagnostiek en behandeling van patiénten met longkanker in
beeld brengen. Tot 2016 werd deze kwaliteit van zorg voor patiénten met longkanker gemeten in de
DLRA (radiotherapie voor longcarcinoom) en de DLSA(T) (longkankerchirurgie vanuit longchirurgen).
Door de wetenschappelijke verenigingen van longartsen (NVALT), radiotherapeuten (NVRO),
thoraxchirurgen (NVT) en longchirurgen (NVvL-NVVH) is gewerkt aan de ontwikkeling van de DLCA.
Vanaf 2016 registreren daardoor naast de longradiotherapeuten (DLCA-R) en long- en
thoraxchirurgen (DLCA-S), ook longartsen (DLCA-L) patiénten met longkanker.

1.2.Doel DLCA-L
Met de registratie van de nieuwe geneesmiddelen voor behandeling van longkanker heeft de DLCA-
L als doel inzicht in de kwaliteit van oncologische behandeling van deze patiéntengroep te verkrijgen
en verbetertrajecten te stimuleren door spiegelinformatie terug te koppelen aan de deelnemende
centra.

Het doel van DLCA-L is uiteindelijk te komen tot een zo volledig en correct mogelijk gevuld register
ten einde:
e Traject van diagnostiek en behandeling van patiénten met longkanker in beeld brengen.
e Transparantie van zorg in de ziekenhuizen te geven.
e Het doorlopend verbeteren van de kwaliteit van longkankerzorg in deze centra mogelijk te
maken.

1.3.Centra
De behandeling van patiénten met longkanker kan in alle ziekenhuizen plaatsvinden. Deze
ziekenhuizen zijn bijna allemaal aangesloten bij de DLCA-L. Binnen netwerken zijn er regelmatig
verwijzingen tussen de verschillende ziekenhuizen. De patiént wordt hierin gevolgd.

1.3.1. Inclusiecriteria

e Alle patiénten met een primaire longmaligniteit, ongeacht het stadium van de ziekte,
die in het registrerende centrum worden gediagnosticeerd en/of behandeld.

e Patiénten met een niet-kleincellig (NSCLC) dan wel kleincellig (SCLC) longcarcinoom
(uitgebreide registratie).

e Patiénten met een thymoom of mesothelioom (beperkte registratie).

e Patiénten die zijn doorverwezen voor een deel van de behandeling worden voor dat
deel in het ontvangend ziekenhuis geregistreerd.

1.3.2. Exclusiecriteria

e Longcarcinoom patiénten waarvan de behandeling wordt overgenomen in een tertiair
centrum, bij wie alleen chirurgische of radiotherapeutische behandeling plaatsvindt. Deze
patiénten worden door het verwijzend centrum in de DLCA-L geregistreerd en in het tertiaire
centrum alleen in de DLCA-S en DLCA-R. Indien de patiént in het tertiaire centrum (op enig
moment) wordt behandeld met systemische therapie, dient de patiént wel door het tertiaire
centrum in de DLCA-L te worden geregistreerd.
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2. Contactgegevens

DLCA-L website
Op de DLCA-L website, http://dica.nl/dIca/home is alle informatie rondom DLCA-L terug te lezen.

FAQ’s (Frequently Asked Questions)
Er vinden regelmatig updates plaats van de ‘veelgestelde vragen’. Via de volgende link kun je de
eerder gestelde vragen terugvinden: http://dica.nl/dlca/veelgestelde-vragen

DICA servicedesk

Indien je vraag niet bij de ‘veelgestelde vragen’ (FAQ's) staat of als u problemen ondervindt met de
registratie, is de DICA servicedesk te raadplegen via een mail aan servicedesk@mrdm.nl. De
servicedesk is ook telefonisch bereikbaar op werkdagen tussen 09.00 en 17.00 uur op: 088-5700010.

Bij medisch-inhoudelijke vragen is de medisch codrdinator/longarts van het betreffende ziekenhuis
het eerste aanspreekpunt.

Handleiding DLCA-L, versie1.0 5


http://dica.nl/dlca/home
http://dica.nl/dlca/veelgestelde-vragen
mailto:servicedesk@mrdm.nl

3. Soorten registratie

3.1. Verplichte variabelen
Niet alle items in de DLCA-L zijn verplicht. De lijst met verplichte variabelen is te vinden in de
datadictionary van de DLCA-L. Deze is te downloaden op:
https://documents.mrdm.nl/showcase/downloaden

3.2.Uitgebreide en beperkte registratie
De DLCA-L bestaat uit een uitgebreide en beperkte registratie. De beperkte registratie is er voor
patiénten met mesothelioom of thymoom/thymus carcinoom. Het onderscheid in deze verschillende
thoracale maligniteiten wordt in het begin van de registratie in de sectie “episode” gemaakt bij de
variabele: "Vermeende aard van de ziekte”. Bij de beperkte registratie wordt alleen de datum van het
eerste polibezoek geregistreerd. De registratie past zich automatisch aan op de gekozen optie in de
eerder genoemde vraag.

4. Registratieproces

4.1.Aanmelden nieuwe patiénten
Alle patiénten die aan de inclusiecriteria voldoen, moeten in de DLCA-L geregistreerd worden. De
aanmelding van nieuwe patiénten kan per centrum verschillend zijn en dient intern besproken te
worden.

4.2.Invoer registratie
De registratie bevat verplichte en niet-verplichte variabelen. In hoofdstuk 5 worden alle variabelen
toegelicht. Centra die kiezen voor het registreren van alleen de verplichte onderdelen, zullen ook
minder data teruggekoppeld krijgen in het Codman dashboard. Indicatoren worden berekend op
verplichte variabelen.

4.3.Kwaliteit registratie
De kwaliteit van de registratie wordt bepaald door de volgende factoren:
e Opleiding en ervaring registratiemedewerkers;
e Controle van de ingevoerde data door de arts;
e Hetregistreren van de follow-up;
e Hetregistreren van alle variabelen;
e Controles in het invoerprogramma Survey; conditionele vragen, harde datachecks (bv. een
diagnosedatum die niet voor de geboortedatum mag liggen).

4.4.Annotatie registratie
De medisch codrdinator van het centrum is eindverantwoordelijk voor de DLCA-L registratie en zorgt
voor annotatie, ofwel accordering van de registratie van de patiént.

4.5.0verzicht registraties
Op dit moment (oktober 2019) wordt er gewerkt aan het technisch mogelijk maken van een
signaleringslijst die patiénten 1 jaar na de datum van het eerste poli bezoek toont. Voor deze
patiénten moet er verplicht een follow-up worden ingevoerd, zodat men inzicht krijgt in de
uitkomsten van het behandeltraject.

4.6. Overdracht patiént naar ander centrum
Indien een patiént in meer dan één centrum behandeld wordt, dienen beide centra de patiént te
registreren als deze behandeld worden door een longarts. Indien er alleen wordt verwezen voor
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chirurgie hoeft deze patiént in ziekenhuis B niet in de DLCA-L geregistreerd te worden. In de
registratie kan worden aangegeven dat een patiént doorverwezen is. Op dit moment (oktober 2019)
wordt er gewerkt om de data van eenzelfde patiént aan elkaar te koppelen.

4.7.-Verwijderen patiént/episode/verrichting/follow-up uit database
Het kan voorkomen dat er per ongeluk een patiéntrecord, episode of follow-up is aangemaakt welke
niet juist is. Afhankelijk van het niveau, waarop je je in de registratie bevindt (patiént of episode), kun
je de gehele patiént verwijderen of een onderliggende episode. Dit kun je doen door op de prullenbak

te klikken.

Mocht het niet lukken om zelf deze gegevens uit de DLCA-L database te verwijderen, neem dan
contact op met de DICA Servicedesk; servicedesk@mrdm.nl. De servicedesk is ook telefonisch
bereikbaar op werkdagen tussen 09.00 en 17.00 uur op: 088-5700010.

N.B. Let op de privacy van de patiént en het ziekenhuis indien je per mail communiceert over een
bepaalde patiént.
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4.8. Stroomdiagram

Algemene
informatie patient

— Episode 1,2,3..

Algemene informatie

episode
— Patientkenmerken
— Diagnostiek

— Tumoreigenschappen

— MDO

— Uitgevoerd behandelplan

Chirurgie

Chemoradiotherapie

Radiotherapie

Chemotherapie

Doelgerichte therapie

Immunotherapie

- Akkordering

—{ Follow-up 1,2,3..
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Toelichting stroomdiagram

Op de vorige pagina is er een stroomdiagram te zien van de verschillende onderdelen van de DLCA-L
registratie. Deze onderdelen gelden voor de uitgebreide registratie (NSCLC en SCLC). Binnen de
verschillende onderdelen zijn er verplichte en niet-verplichte onderdelen. In het onderdeel
“vitgevoerd behandelplan” zijn er meerdere opties mogelijk. De keuze voor een optie leidt tot het
openklappen van meerdere vragen (module) voor die behandeling. De follow-up dient minimaal 1
keer (1 jaar na eerste polibezoek) te worden geregistreerd. Meerdere follow-up momenten
registreren is mogelijk en verbetert uiteraard de datakwaliteit. Mocht een follow-up niet exact na 1
jaar plaatsvinden, of als er nog niks is veranderd in de situatie van de patiént, dan is het niet erg als de
follow-up later plaatsvindt. Wat wel belangrijk is, is dat de datum van de follow-up wordt
geregistreerd.
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5. Uitvoering registratie
5.1.Inloggen DLCA-L database
Ganaar https://dica.nl/dlcal/home en klik op deze pagina onder het kopje “Registeren van gegevens”

op Inloggen Survey of ga direct naar https://survey.mrdm.eu/. Tip: Maak een bladwijzer aan voor
deze website.

Voer uw e-mailadres en wachtwoord in:

+ Survey v4.1.0 ==

Survey v4.1.0

E-mailadres

L)
Wachtwoord L)
®

( Inloggen — ‘
_A_\

Indien je al eens een wachtwoord hebt aangemaakt, maar deze vergeten bent, kun je opnieuw via de
‘wachtwoord vergeten?’ link een wachtwoord aanmaken.

Bij problemen bij het inloggen of vragen kun je contact opnemen met de DICA servicedesk;
servicedesk@mrdm.nl. De servicedesk is ook telefonisch bereikbaar op werkdagen tussen 0g.00 en
17.00 uur op: 088-5700010.

- Via het zoekvenster rechts boven in het scherm kan patiént op (eigen)naam worden gezocht.

- Ook bij registreren van een nieuwe patiént kan het handig zijn om eerst via het zoekvenster
(rechtsboven) in de al ingevoerde patiénten te kijken of deze al in de DLCA-L bekend is.

- Alleen de patiénten uit het eigen centrum zijn ter inzage.

- Indelinker kolom kunt u naar het overzicht van alle reeds ingevoerde patiénten, een patiént
toevoegen.

e De linker kolom in het invoerscherm geeft de secties/schermen weer waarvan de items al
geheel of gedeeltelijk zijn ingevoerd.

e Door op één van de balkenfonderwerpen te klikken, opent het betreffende sectie.

e Inhet midden en rechter gedeelte kunnen de gevraagde items worden ingevuld/aangevinkt.

e Afhankelijk van het aangevinkte of ingevulde item gaat er een vervolgscherm open, of komt
er een keuzemenu. P

e Als een scherm is ingevuld kan rechtsonder op de pagina op [ Volgende sectie © |
worden geklikt, rechtsonder of -boven in het scherm. e

e Een tweede optie is om in de linker kolom de volgende balk aan te klikken en een volgend
scherm opent.

e Indien errode uitroeptekens staan bij een sectie betekent dit dat een verplichte variabele niet
is ingevuld of niet correct is ingevuld.
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5.2.Toelichting registratievariabelen

Algemeen:
e Klik voor meer informatie en uitleg tijdens het registreren in de DLCA-L database op de

blauwe/groene ‘info-knop’ 0
e Denktijdens het registreren aan het raadplegen van de FAQ's.
e Deingevoerde gegevens worden automatisch opgeslagen.

5.2.1. ldentificatie

Algemene informatie patiént

Te registreren items:
e Patiéntidentificatie
- Zorginstelling; de instelling waar de patiént geregistreerd moet worden; deze wordt
automatisch ingevuld
- Uniek patiéntnummer; dit is het unieke nummer dat in het ziekenhuis gebruikt wordt
- Land =Burgerservicenummer; het land van de BSN
- Burger servicenummer; BSN = g cijfers
*Het registreren van BSN is belangrijk om verschillende koppelingen te kunnen maken met de data
uit de DLCA-L, zoals VEKTIS (overlijdensdata), PALGA en de koppeling tussen de subregistraties van
de DLCA.

e Naamgegevens
- Initialen; zoals op de identiteitspapieren staan vermeld
- Voorvoegsels; zoals “de”, “van de”, “el” etc
- Geslachtsnaam; hiermee wordt de achternaam van de patiént bedoeld, zoals op de
identiteitspapieren staan vermeld
- Voorvoegsels partner; indien van toepassing
- Achternaam partner; indien van toepassing

e Persoonsgegevens
- Geboortedatum; dd-mm-jjjj (Nederlandse format).
- Geslacht; man/vrouw/ongedifferentieerd/onbekend
- Land (woonadres)
- Postcode; ten tijde van de eerste invoer van de gegevens
- Datum overlijden (indien van toepassing); als de patiént niet is overleden, kan dit
veld leeg gelaten worden.

5.2.2. Registratie
Registratie
5.2.2.1.  Uitgebreide registratie

Patiénten met NSCLC en SCLC worden vitgebreid geregistreerd. Uitgebreide registratie hangt
daarmee af van de “vermeende aard van de ziekte".
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5.2.3.

Episode

Algemene informatie:

o Een episode staat voor 1 primaire tumor. Er wordt een nieuwe episode aangemaakt als het
een tweede primaire tumor betreft.

o Episodes kunnen oneindig vaak aangemaakt worden door op “toevoegen” te klikken

o Door op de balk ‘Episodes’ in de linker kolom te klikken kom je in het scherm om de eerste

episode aan te maken door op O Toevoegen te klikken.

5.2.3.1.  Algemene informatie episode

Algemene informatie episode

Te reqistreren items:

e Datum aanmelding behandelende centrum (longarts)
o DD-MM-JJJJ/Onbekend

Indien alleen jaartal bekend, bv. 2019, dan 01-01-2019 invoeren

Indien onbekend, klik op ‘Onbekend’ (er verschijnt automatisch een fictieve datum)
Eris geen onderscheid in intramuraal of extramuraal verwezen

In het geval dat een longarts zelf de eerste verdenking op longkanker heeft
vastgesteld bij een reeds bekende patiént, moet de datum van het eerste
beeldvormende onderzoek worden genoteerd, waar de longkankerverdenking voor
het eerst is geuit.

Deze datum is belangrijk en wordt in de berekening van indicatoren gebruikt als
datum om het diagnosejaar mee vast te stellen.

e Datum eerste polikliniekbezoek bij de longarts
o DD-MM-JJJJ/Onbekend

Het betreft de datum van het eerste polikliniekbezoek naar aanleiding van de
verdenking op longkanker

Indien deze datum onduidelijk is; vul de datum in van de eerste beeldvorming waarop
de tumor zichtbaar is en het behandeltraject is gestart

Indien het diagnostisch traject klinisch heeft plaatsgevonden, vult u hier ook de
datum van de eerste beeldvorming in

In geval van een tertiaire verwijzing met overname van behandeling, moet de datum
van het eerste bezoek in het tertiaire centrum worden ingevuld

Deze variabele is belangrijk voor de berekening van indicatoren en het moment voor
de jaarlijkse follow-up.

Deze datum is belangrijk en wordt in de berekening van indicatoren gebruikt als
datum om het diagnosejaar mee vast te stellen.
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Uitkomst eerste polikliniek bezoek
o First opinion met behandeling in eigen ziekenhuis / First opinion met verwijzing naar ander
ziekenhuis / Second opinion met overname hoofdbehandeling

Voorbeeld:
Patiénten die gezien worden in ziekenhuis A, maar die voor (verdere) behandeling worden
doorverwezen naar ziekenhuis B: ziekenhuis A registreert “First opinion met verwijzing naar ander
ziekenhuis”. Ziekenhuis B registreert “"Second opinion met overname hoofdbehandeling”.

Voor patiénten die worden overgenomen vanuit een ander ziekenhuis, voor
bijvoorbeeld de behandeling met immunotherapie, moet de derde optie “Second
opinion met overname hoofdbehandeling” worden gekozen. Deze optie moet dus
niet worden gekozen indien een patiént vanuit jouw ziekenhuis voor een second
opinion naar een ander ziekenhuis gaat. Dit laatste is first opinion met verwijzing naar
een ander ziekenhuis.

Het antwoord op deze vraag leidt tot het wel of niet openklappen van vervolgvragen
over de diagnose en behandeling van de patiént.

e |sde patiéntvoor eensecond opinion (advies zonder overname behandeling) elders geweest?

(0]

Ja/Nee/Onbekend
Deze vraag wordt alleen getoond als er bij de uitkomst van het eerste polikliniek
bezoek geantwoord is met “First opinion met behandeling in eigen ziekenhuis”

e Wat was de reden van overname van de hoofbehandeling?
o Curatieve intentie/niet-curatieve intentie

Deze vraag wordt alleen getoond als er bij de uitkomst van het eerste polikliniek
bezoek geantwoord is met "Second opinion met overname hoofdbehandeling”.

o Hoeveel lijnen systemische therapieén zijn er gegeven in het verwijzende centrum?
o Geen/1/2/3/4 of meer

Deze vraag wordt alleen getoond als er bij de uvitkomst van het eerste polikliniek
bezoek geantwoord is met "Second opinion met overname hoofdbehandeling”.

Aan de hand van deze vraag klappen er meerdere vragen open over welke
behandeling er dan in het verwijzende centrum is gegeven. Bijvoorbeeld; als er hier
gekozen wordt voor twee systemische lijnen therapie, dan klappen er twee vragen
open. De opties voor de therapieén zijn chemotherapie, doelgerichte therapie,
immunotherapie en chemo-immunotherapie.

Een lijn systemische therapie is een behandelperiode.

Voorbeeld 1: Indien patiént eerste met adjuvante chemotherapie wordt behandeld
en daarna met immunotherapie geldt de immunotherapie als tweede lijns
systemische therapie.

Voorbeeld 2:Indien een patiént overstapt van chemotherapie naar pembrolizumab
geldt pembrolizumab als tweede lijns therapie.

5.2.3.2.  Patiéntkenmerken

Patiéntkenmerken

ECOG Performance Score (PS)
ECOGo/ECOG1/ECOG2/ECOG3/ECOG 4/ Onbekend

ECOG dient gemeten te zijn op moment zo dicht mogelijk bij de start van de
behandeling, in principe het laatste MDO voor de start van de behandeling.
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In het multidisciplinair overleg na de datum van vaststelling huidige tumorpresentatie
moet de ECOG of de Karnofsky score vermeld staan

Dit is een belangrijk en verplicht veld.

Indien er in een EPD staat “WHO", mag dit gelezen worden als ECOG.

Tabel 1. Omrekentabel van niveau van functioneren volgens overeenkomende ‘performance'- score
volgens de ECOG en volgens Karnofsky.

ECOG- | Betekenis Karnofsky-
score

score

Volledig actief, in staat tot normale activiteit zonder

beperkingen 90-100

Beperkt in uitvoeren van zware activiteit, maar in staat tot

. . . 0-80
vitvoeren van lichte arbeid 7

In staat tot verzorging van zichzelf, maar niet in staat tot
werken, meer dan 50% van de tijd dat de persoon wakker 50-60
is, is deze mobiel

In staat tot beperkte verzorging van zichzelf; aan bed of
stoel gebonden voor meer dan 50% van de tijd dat de 30-40
persoon wakker is

Volledig afhankelijk, kan zichzelf niet meer verzorgen;

_ 10-20
volledig aangewezen op bed of stoel

Roken

Actief roker/ gestopt/ nooit gerookt/ onbekend

Nooit gerookt = nagenoeg niet gerookt, in totaal in het gehele leven minder dan 100
sigaretten of sigaren gerookt.

Gestopt = minimaal 1 jaar geleden gestopt (gerekend vanaf moment van diagnose)
Het aantal pack years wordt niet meer uvitgevraagd in de DLCA-L vanwege de
betrouwbaarheid van de berekening.

5.2.3.3.  Diagnostiek

FEV1

DLCO

Open veld, dit moet een percentage zijn ten opzichte van normaal.

Dit wordt ook wel de een-seconde waarde genoemd en is de maximale hoeveelheid
lucht die iemand maximaal in 1 seconde kan vitademen.

Bij stadium IV ziekte is er een optie om n.v.t. aan te klikken.

Deze vraag klapt niet open als een patiént wordt geregistreerd in een ziekenhuis die
de behandeling heeft overgenomen van een verwijzend ziekenhuis. Men gaat er dan
vanuit dat de diagnostiek in het verwijzende ziekenhuis heeft plaatsgevonden.

Open veld, dit moet een percentage zijn ten opzichte van normaal.

Bij stadium IV ziekte is er een optie om n.v.t. aan te klikken.

Deze vraag klapt niet open als een patiént wordt geregistreerd in een ziekenhuis dat
de behandeling heeft overgenomen van een verwijzend ziekenhuis. Men gaat er dan
van uit dat de diagnostiek in het verwijzende ziekenhuis heeft plaatsgevonden.
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e VO2max

- Inml/kg/min

- Deze vraag klapt niet open als een patiént wordt geregistreerd in een ziekenhuis dat
de behandeling heeft overgenomen van een verwijzend ziekenhuis. Men gaat er dan
van uit dat de diagnostiek in het verwijzende ziekenhuis heeft plaatsgevonden.

- Deze variabele dient alleen ingevuld te worden bij curatieve resectie en/of bij slechte
longfunctie.

5.2.3.4. Tumoreigenschappen

Tumoreigenschappen

Datum pathologische diagnose

- Dd-mme-jjjj (Nederlandse format)

- De datum waarop de eerste voor longcarcinoom positieve pathologie uitslag is
afgegeven.

- Indien er histologie en cytologie is, kiest u voor de datum van histologie afname.

Een of meerdere primaire longtumoren
- Indien er meerdere tumoren zijn, wordt er per tumor uitgevraagd hoe de diagnose is
gesteld.
Hoe is de diagnose van de tumor gesteld?
- Indien er zowel histologisch of cytologisch PA is, kies dan voor histologisch.
PA-laboratorium
- Hier kan de naam van het laboratorium worden ingevuld dat het pathologisch
onderzoek heeft verricht.
PA nummer
- Het nummer van het pathologisch onderzoek dat is verricht.
Histopathologie bij diagnose

- Ditis de feitelijke diagnose (bv plaveiselcelcarcinoom of bv NSCLC-NOS)

- Ditis een verplicht item en wordt in de berekeningen van indicatoren gebruikt.

- Erwordt een onderscheid gemaakt tussen bewezen/niet PA bewezen

Moleculaire diagnostiek

- Indien deze diagnostiek is verricht, worden er aan de hand van deze vraag meerdere
vragen gesteld in de DLCA-L. Deze klappen dan open.

- Indien er niet voldoende materiaal was, kan dat worden ingevuld.

- Let op: als een patiént is doorverwezen, zal hier de diagnostiek/mutatie ingevuld
moeten worden die in het eigen ziekenhuis heeft plaatsgevonden voor de start
van behandeling. Indien er geen nieuwe resultaten zijn, dan kan de diagnostiek uit
het verwijzende ziekenhuis worden overgenomen.

PDL-1 expressie

- Deze expressie is van belang voor de therapiekeuze van bepaalde immunotherapieén
die hier op aangrijpen.

- Indien een patiént is doorverwezen gaat het om de laatste PDL1 expressie gemeten
in het overnemende ziekenhuis.

KRAS mutatie
EGFR mutatie

- Indien er een EFGR mutatie aanwezig is, wordt er gevraagd welke mutatie dit is (open

veld)
EML-4-ALK translocatie
ALK-mutatie
Andere mutatie
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Open veld om nog andere mutaties te registreren

e TNMstadiering

Het gaat om de klinische stadiering volgens de 8° editie van TNM, ten tijde van het
laatste MDO voor start van de behandeling.

Indien het gaat om een patiént die is doorverwezen, registreer dan de meest recente
TNM.

Als er sprake is van meerdere tumoren, moet de stadiering van de hoogst
gestadieerde tumor worden geregistreerd.

De survey aggregeert automatisch de stadiering aan de hand van de losse T-N-M-
stadia.

5.2.3.5. MDO

MDO

e Patiént besproken tijdens MDO

MDO = Multidisciplinair overleg

De SONCOS richtlijnen worden aangehouden voor de definitie van een MDO.

Dit is een verplicht item.

Voor patiénten die doorverwezen zijn, dient de deze module ingevuld te worden op
basis van het dossier in het registrerende ziekenhuis (ziekenhuis dat de patiént heeft
overgenomen).

e Datumvan MDO

Dd-mm-jjjj (Nederlandse format)

5.2.3.6.  Uitgevoerd behandelplan

Uitgevoerd behandelplan

Behandeling algemeen:

o Veelal zal het gaan om een behandelingstraject met medicatie.

o Een ‘curatieve’ behandeling als chirurgie en/of radiotherapie kan bij de keuze van
behandeling toegevoegd worden.

o Erzijn meerdere behandelingen mogelijk in één episode.

o Indien er immunotherapie met chemotherapie is gegeven, moeten beide modules
aangeklikt worden in het behandelplan. In de module van immunotherapie kan er dan
gekozen worden voor de optie “immunotherapie + chemotherapie”. Vervolgens zal er een
vraag openklappen over de combinatie. Dit is een verplichte vraag.

e |sereen MRI of CT hersenen verricht?

Dit geldt alleen voor stadium lll ziekte.

Een diagnostische PET-CT scan met contrast en volledige afbeelding van het
cerebrum mag ook gezien wordt als een CT indien het hoofd-hals gebied in kaart
wordt gebracht.

e Isde behandeling in studieverband?

Ook als de patiént in het eigen centrum in studieverband is behandeld, moet deze
vraag geregistreerd worden met “Ja”. Het gaat om een therapeutische studie.
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- Indien erin studieverband wordt behandeld, wordt ook de studienaam gevraagd. Dit
is een open veld.

e Actieve tumorbehandeling
- Actieve tumorbehandeling betreft alle chirurgie en chemoradiotherapie met
curatieve intentie plus (palliatieve) chemotherapie, immunotherapie en doelgerichte
therapie.
Best supportive care wordt gedefinieerd als geen chemotherapie of resectie. Niet radicale of
palliatieve radiotherapie alleen als verlichting van klachten hoort bij best-supportive care.

5.2.3.6.1 Chirurgie

Chirurgie van een longmaligniteit wordt geregistreerd in de DLCA-S en hoeft dus niet in de DLCA-L
geregistreerd te worden. Indien een patiént wordt verwezen en niet door een longarts wordt gezien,
maar alleen in ziekenhuis B wordt geopereerd, hoeft de patiént niet in de DLCA-L geregistreerd te
worden. Indien de patiént wel gezien wordt door een longarts en de patiént behandeld wordt met
systemische therapie in dat ziekenhuis, dient de patiént in dit ziekenhuis ook geregistreerd te worden.
Als er geen systemische behandeling wordt gegeven en de patiént alleen is doorverwezen vanwege
chirurgie, dan hoeft de patiént niet geregistreerd te worden.

e Verwijzing naar ander ziekenhuis
- Indien de patiént wordt verwezen voor chirurgie, dienen de datum en de
zorginstelling worden geregistreerd.
- In de toekomst is de visie dat de deelregistraties van de DLCA aan elkaar gekoppeld
kunnen worden. Daarvoor is het belangrijk dat deze gegevens ingevuld worden.

5.2.3.6.2 Chemoradiotherapie

Chemoradiotherapie

Omvat gecombineerde chemoradiotherapie (concurrent of sequentiéle) met hierin radiotherapie op
de primaire longtumor. Doorgaans is er sprake van een curatieve intentie bij een stadium Il (N)SCLC.

Radiotherapie bijv. gebruikt voor pijnbehandeling of behandeling van een hersenmetastase als
secundaire behandeling naast de hoofdbehandeling van chemo en/of immunotherapie dient NIET
ingevuld te worden onder chemoradiotherapie als hoofdbehandeling.

e Concurrent of sequentieel
- Concurrent = gelijktijdige radiotherapie met chemotherapie. Er is minimaal een
chemotherapiekuur tegelijk met de radiotherapie gegeven
- Sequentieel = de ene behandeling komt volledig voor de andere behandeling
(chemotherapie of radiotherapie).

e Start- en einddatum radiotherapie
- Dd-mme-jjjj (Nederlandse format)
- Indien de datum onbekend is, kan dit aangegeven worden. Er wordt dan automatisch
een fictieve datum ingevuld.
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Als de datum van chemotherapie en radiotherapie niet overeenkomen, dient voor de
startdatum de eerste datum (oudste datum) ingevuld te worden en voor de
einddatum de laatste datum (meest recent).

Indien alleen de maand van start therapie bekend is, kan de eerste van de maand
worden gekozen.

Hoofdbehandeling/adjuvant/neo-adjuvant

Neo-adjuvant = voorgaand aan operatieve resectie.
Adjuvant = na operatieve resectie.
Gecombineerd = zowel voor- als na operatieve resectie.

Verwijzing voor radiotherapie

Indien een patiént wordt doorverwezen voor radiotherapie, dient dit hier ingevuld te
worden (datum en de kliniek).

Radiotherapie wordt verder geregistreerd in de DLCA-R. Daarna kan patiént weer via
de longarts geregistreerd worden.

Type chemotherapie

Hier dient de werkzame stof of de werkzame stoffen van de
chemotherapiebehandeling gekozen te worden.

Indien de behandeling bv combinatie met bevacizumab is, dan kiest men de
chemotherapie waarmee bevacizumab wordt gegeven.

Let goed op de combinatie- en monotherapie mogelijkheden.

Indien een optie mist, kan dit worden aangegeven door “anders” aan te klikken. Geef
deze optie dan ook door aan de servicedesk van DICA: servicedesk@mrdm.nl Dan
kan deze optie volgend jaar worden opgenomen in de Survey.

Volledige behandeling

Indien er een vooropgezet planis om een x aantal kuren chemotherapie toe te dienen,
kan deze vraag ingevuld worden.

Als de patiént vroegtijdig is gestopt met de chemotherapie, dient hier *nee” ingevuld
te worden.

Als er geen duidelijk behandelschema was, kan men ook niet weten of de volledige
behandeling is gegeven. Registreer dan “Ja”, met of zonder dosisreductie.

Toxiciteit

De gradering van de CTCAE refereert naar de ernst van de toxiciteit.
= Graad 1 Mild; asymptomatische of milde symptomen; klinische of
diagnostische observaties; geen indicatie voor een interventie.
= Graad 2 Matige toxiciteit; minimale, lokale of niet-invasieve interventie
gewenst; verminderde leeftijdsgebonden activiteiten van het dagelijks leven.
= Graad 3 Ernstig of medisch significant maar niet onmiddellijk
levensbedreigend; ziekenhuisopname of verlenging van ziekenhuisopname;
invaliderend en verminderde activiteiten van het dagelijks leven.
* Graad 4 Levensbedreigende gevolgen; snelle interventie noodzakelijk.
= Graad 5 Overlijden gerelateerd aan toxiciteit.
De toxiciteit moet het gevolg zijn van de systemische behandeling. Indien een patient
chemoradiatie heeft gehad en er wordt toxiciteit ontwikkeld door de radiotherapie,
dan dient dit niet geregistreerd te worden. Enkel toxiciteit vanwege de
chemotherapie wordt geregistreerd. Dit geldt ook voor stoppen van radiotherapie.
Alleen de stopdatum van de chemotherapie dient ingevuld te worden.
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e LET OP! Een ziekenhuisopname vanwege de behandeling met systemische therapie geldt als
een graad 3 toxiciteit en dient daarom geregistreerd te worden. Vraag bij onduidelijkheid na
aan de medisch coordinator (longarts) of er sprake was van toxiciteit.

5.2.3.6.3 Radiotherapie

Radiotherapie

Hier registreren indien radiotherapie de hoofdbehandeling is, dan wel onderdeel is van de
hoofdbehandeling. Als radiotherapie onderdeel is van gecombineerde chemoradiotherapie
(concurrent of sequentiéle), dan invullen onder chemoradiotherapie (zie 5.2.3.6.2).

De details van de radiotherapie van een longmaligniteit worden geregistreerd in de DLCA-R en hoeft
dus niet in de DLCA-L geregistreerd te worden. Indien een patiént wordt verwezen en niet door een
longarts wordt gezien, maar alleen in ziekenhuis B wordt behandeld voor radiotherapie, hoeft de
patiént niet in de DLCA-L geregistreerd te worden. Indien de patiént wel gezien wordt door een
longarts, moet de DLCA-L ingevuld worden.

e Verwijzing naar ander ziekenhuis
- Indien de patiént wordt verwezen voor radiotherapie, dienen de datum en de
zorginstelling worden geregistreerd.
- In de toekomst is de visie dat de deelregistraties van de DLCA aan elkaar gekoppeld
kunnen worden. Daarvoor is het belangrijk dat deze gegevens ingevuld worden.

5.2.3.6.4 Chemotherapie

Chemotherapie

Omvat alle (neo)adjuvante of palliatieve chemotherapie als onderdeel van de hoofdbehandeling
anders dan chemotherapie als onderdeel van chemoradiotherapie. Chemotherapie als onderdeel van
gecombineerde chemoradiotherapie (concurrent of sequentieel) dient ingevuld te worden onder
chemoradiotherapie (zie 5.2.3.6.2).

e Start- en einddatum chemotherapie
- Dd-mme-jjjj (Nederlandse format)
- Indien de einddatum onbekend is, kan dit aangeklikt worden. Er wordt dan
automatisch een fictieve datum ingevuld.
- Indien alleen de maand van start therapie bekend is, kan de eerste van de maand
worden gekozen.

e Hoofdbehandeling/adjuvant/neo-adjuvant
- Neo-adjuvant = voorgaand aan operatieve resectie.
- Adjuvant = na operatieve resectie.
- Gecombineerd = zowel voor- als na operatieve resectie

e Type chemotherapie

- Hier dient de werkzame stof of de werkzame stoffen van de
chemotherapiebehandeling gekozen te worden.
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Indien de behandeling in combinatie met bevacizumab is, dan kiest men de
chemotherapie waarmee bevacizumab wordt gegeven.

Let goed op de combinatie- en monotherapie mogelijkheden.

Indien een optie mist, kan dit worden aangegeven door “anders” aan te klikken. Geef
deze optie dan ook door aan de servicedesk van DICA: servicedesk@mrdm.nl Dan
kan deze optie volgend jaar worden opgenomen in de Survey.

e Volledige behandeling

Indien er een vooropgezet planis om een x aantal kuren chemotherapie toe te dienen,
en dit ook gebeurd is, kan deze vraagingevuld worden.

Als de patiént vroegtijdig is gestopt met de chemotherapie, dient hier “nee” ingevuld
te worden.

Als er geen duidelijk behandelschema was, kan men ook niet weten of de volledige
behandeling is gegeven. Registreer dan “Ja”, met of zonder dosisreductie.

e Toxiciteit

De gradering van de CTCAE refereert naar de ernst van de toxiciteit.
= Graad 1 Mild; asymptomatische of milde symptomen; klinische of
diagnostische observaties; geen indicatie voor een interventie.
= Graad 2 Matige toxiciteit; minimale, lokale of niet-invasieve interventie
gewenst; verminderde leeftijdsgebonden activiteiten van het dagelijks leven.
= Graad 3 Ernstig of medisch significant maar niet onmiddellijk
levensbedreigend; ziekenhuisopname of verlenging van ziekenhuisopname;
invaliderend en verminderde activiteiten van het dagelijks leven.
= Graad 4 Levensbedreigende gevolgen; snelle interventie noodzakelijk.
= Graad 5 Overlijden gerelateerd aan toxiciteit.
De toxiciteit moet het gevolg zijn van de systemische behandeling (chemotherapie)

J LET OP! Een ziekenhuisopname vanwege de behandeling met systemische therapie geldt als
een graad 3 toxiciteit en dient daarom geregistreerd te worden. Vraag bij onduidelijkheid na aan de
medisch codrdinator (longarts) of er sprake was van toxiciteit.

5.2.3.6.5 Doelgerichte therapie

Doelgerichte therapie

Omvat alle doelgerichte therapieén. Voorheen werden dit de biologicals genoemd in de DLCA-L.

e Start- en einddatum doelgerichte therapie

Dd-mm-jjjj (Nederlandse format)

Indien de einddatum onbekend is, kan een fictieve datum ingevuld worden: “17-10-
1899"”

Indien alleen de maand van start therapie bekend is, kan de eerste van de maand
worden gekozen: “01-05-2020".

e Type doelgerichte therapie

Hier dient de werkzame stof van de doelgerichte therapie behandeling gekozen te
worden.

Indien een optie mist, kan dit worden aangegeven door “anders” aan te klikken. Geef
deze optie dan ook door aan de servicedesk van DICA: servicedesk@mrdm.nl

Bij “anders” opent er ook een open vraag om het geneesmiddel te registreren.
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e Toxiciteit
- De gradering van de CTCAE refereert naar de ernst van de toxiciteit.
= Graad 1 Mild; asymptomatische of milde symptomen; klinische of
diagnostische observaties; geen indicatie voor een interventie.
= Graad 2 Matige toxiciteit; minimale, lokale of niet-invasieve interventie
gewenst; verminderde leeftijdsgebonden activiteiten van het dagelijks leven.
= Graad 3 Ernstig of medisch significant maar niet onmiddellijk
levensbedreigend; ziekenhuisopname of verlenging van ziekenhuisopname;
invaliderend en verminderde activiteiten van het dagelijks leven.
= Graad 4 Levensbedreigende gevolgen; snelle interventie noodzakelijk.
= Graad 5 Overlijden gerelateerd aan toxiciteit.
- De toxiciteit moet het gevolg zijn van de systemische behandeling (doelgerichte
therapie)

. LET OP! Een ziekenhuisopname vanwege de behandeling met systemische therapie geldt als
een graad 3 toxiciteit en dient daarom geregistreerd te worden. Vraag bij onduidelijkheid na aan de
medisch codrdinator (longarts) of er sprake was van toxiciteit.

5.2.3.6.6 Immunotherapie

Immunotherapie

De laatste jaren zijn er steeds meer immunotherapieén op de markt gekomen en worden
longkankerpatiénten hiermee behandeld. Indien een patiént wordt doorverwezen naar een ander
centrum voor behandeling met immunotherapie, moet de behandeling geregistreerd worden in het
overnemende ziekenhuis.

e Start- en einddatum immunotherapie

- Dd-mme-jjjj (Nederlandse format)

- Indien de behandeling gestaakt is, maar de einddatum onbekend is, kan een fictieve
datum ingevuld worden: “17-10-1899"

- Indien de patiént nog behandeld wordt met immunotherapie, kan de einddatum
leeg gelaten worden.

- Indien alleen de maand van start therapie bekend is, kan de eerste van de maand
worden gekozen.

- Alseen behandeling onderbroken is geweest maar gecontinueerd binnen 3
maanden dan wordt dit beschouwd als een continue behandeling

e Radiotherapie voor start behandeling
- Indien de patiént wordt behandeld met immunotherapie, moet duidelijk zijn of de
patiént in de drie maanden daarvoor behandeld is met radiotherapie (ook als dit in
combinatie met chemotherapie of chirurgie was).

e Typeimmunotherapie
- Hier dient de werkzame stof van de doelgerichte therapie behandeling gekozen te
worden.
- Indien een optie mist, kan dit worden aangegeven door “anders” aan te klikken. Geef
deze optie dan ook door aan de servicedesk van DICA: servicedesk@mrdm.nl
- Bij“anders” opent er ook een open vraag om het geneesmiddel te registreren.
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Toxiciteit
- De gradering van de CTCAE refereert naar de ernst van de toxiciteit.
= Graad 1 Mild; asymptomatische of milde symptomen; klinische of
diagnostische observaties; geen indicatie voor een interventie.
» Graad 2 Matige toxiciteit; minimale, lokale of niet-invasieve interventie
gewenst; verminderde leeftijdsgebonden activiteiten van het dagelijks leven.
» Graad 3 Ernstig of medisch significant maar niet onmiddellijk
levensbedreigend; ziekenhuisopname of verlenging van ziekenhuisopname;
invaliderend en verminderde activiteiten van het dagelijks leven.
* Graad 4 Levensbedreigende gevolgen; snelle interventie noodzakelijk.
* Graad 5 Overlijden gerelateerd aan toxiciteit.
- Detoxiciteit moet het gevolg zijn van de systemische behandeling (immunotherapie)

LET OP! Een ziekenhuisopname vanwege de behandeling met systemische therapie geldt als

een graad 3 toxiciteit en dient daarom geregistreerd te worden. Vraag bij onduidelijkheid na aan de
medisch codrdinator (longarts) of er sprake was van toxiciteit.

5.2.4. Accordering

Accordering

Algemene informatie:

o

De medisch codrdinator van het centrum is eindverantwoordelijk voor de juistheid van de
gegevens.

5.2.5. Follow-up

Follow-up

Algemene informatie:

(¢]

De follow-up betreft informatie over onder andere overlijden, progressie/recidief van de
ziekte na de eerste behandeling en vervolgbehandeling (2¢ lijn en hoger).

De follow-up dient alleen te worden ingevuld voor NSCLC en SCLC.

De eerste follow-up vindt plaats na ongeveer 12 maanden na het starten van de eerste
episode (i.e. na het eerste bezoek aan de arts in het centrum) ongeacht het moment waarop
de behandeling gestart is.

Indien de follow-up nu exact na 1 jaar gebeurd, of als er pas later een follow-up ingevuld kan
worden, is dat niet erg. Het belangrijkste is dat de datum van de follow-up wordt ingevuld.
Het registreren van de follow-up momenten stopt indien patiént wordt terugverwezen naar
het verwijzend ziekenhuis, of wanneer de patiént overlijdt. Wel kan, nadat bekend is dat
patiént is overleden een laatste follow-up moment worden aangemaakt, waarin het
overlijden wordt aangegeven.

Datum follow-up
- Hier moet de datum ingevuld worden waarop de follow-up bij de patient is gedaan en
niet de datum van het moment van registreren van de follow-up. Bijvoorbeeld: als er
in het EPD staat dat op 10 maart 2020 progressie is en jij vult de follow-up in op 15 juli
2020, dan is de datum van de follow-up: “10-03-2020".

Episode waar de follow-up bij hoort
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- Ditis een controlevraag. Hier vult u in bij welke episode (datum) de follow-up hoort.

ECOG Performance Score (PS)

ECOGo/ECOG 1/ECOG 2/ECOG3/ECOG 4/Onbekend
- ECOG dient gemeten te zijn op moment zo dicht mogelijk bij de follow-up.
- Indien erin een EPD staat "WHO", mag dit gelezen worden als ECOG PS.

Progressie/recidief tumor
- Indien de tumor terug is of er progressieve ziekte is, dient er hier “Ja” ingevuld te
worden.
- Ermoet dan ook ingevuld worden hoe dit is vastgesteld.
- De datum waarop de progressie of het recidief is vastgesteld moet ook geregistreerd
worden.
Actieve vervolgbehandeling
- Indien er gestart wordt met een vervolgbehandeling, kan dit in de follow-up beknopt
geregistreerd worden. In dit geval zijn de bovenstaande opties weer mogelijk
(chirurgie, chemoradiotherapie, radiotherapie, chemotherapie, doelgerichte
therapie, immunotherapie, anders).
- Erzijn meerdere opties mogelijk.
- Indien er een vervolgbehandeling heeft plaatsgevonden, zal er gevraagd worden
welke dit was en wat de startdatum is van de behandeling.
Verwezen
- Indien een patiént wordt doorverwezen naar een ander centrum, kan dat hier worden
geregistreerd. Bijvoorbeeld naar een tertiair centrum voor immunotherapie.
Overleden
- Indien de patiént is overleden kan dit in de follow-up geregistreerd worden. Er dient
dan nog wel een overlijdensdatum ingevuld te worden bij “patiént”.
- De overlijdensdatum is ontzettend belangrijk om uitkomsten te kunnen meten van
longkankerpatiénten.
Oorzaak overlijden
Longkanker gerelateerd/behandeling gerelateerd/niet longkanker gerelateerd/onbekend
Systemische behandeling voor overlijden
- Indien de patiént 6 weken voor overlijden behandeld is met systemische therapie
(chemotherapie, immunotherapie, doelgerichte therapie of combinaties), dient hier
“Ja" ingevuld te worden.
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