
“Bigdata”
bes lissen. 



(potentiële) belangenverstrengeling Geen

Voor bijeenkomst mogelijk relevante relaties met 
bedrijven

Geen

 Sponsoring of onderzoeksgeld
 Honorarium of andere (financiële) vergoeding
 Aandeelhouder
 Andere relatie, namelijk …

KWF (MAC2014-7024)



Mevr. X, 62 jaar

• 20 mm DCIS gr 2

• Borstsparende operatie

• Bestralen Ja/Nee
• Kans op terugkeer

• Overleving

• Richtlijnen/MDO advies

• Voorkeuren patient
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?

Huidige situatie

• (lokale) richtlijnen verschillen

• MDO besluit

• “Bespreken met patient”

• Informatie verschilt per arts

Keuzehulp



• Pre- post implementatie studie (keuzehulp)

• Inclusies december 2017- juli 2019

• Primaire uitkomstmaat: keuzestress



Grijze gebieden
RT



Maar met die percentages dan 
hè, ….dat zegt eigenlijk 
helemaal niets over mijzelf. 
Het is gewoon alles of niks, of 
het komt terug of het komt 
niet terug. 

Ik weet nog wel dat ze 
zei 5%, en toen dacht 
ik, ja, 5%, ik denk nou 
ja, daar eh... ja....vind ik 
niet zo heel veel, laat 
dan maar zitten. 

…maar je kunt niet, 
ik zal nooit zeggen 
van: je hebt, 8% 
kans. Dat kan niet. 
Dat lukt niet. Dat 
mag je ook niet 
doen, want je weet 
het niet. 

Jazeker bij patiënten met 
een lager risico maar ja ik 
kan daar moeilijk echt 
getallen in geven



Grijze
gebieden RT

Interviews





• Verschillende uitkomstmaten

• lange termijn bijwerkingen
• Niet geregistreerd

• Nieuwe bestralingstechnieken

• Afhankelijk van patient 
karakteristieken en behandeling



Grijze gebieden
RT

Interviews

Alpha testing



Ook in kaart 
brengen 
bijwerkingen en de 
ernst van deze 
bijwerkingen

Risico percentages 
zijn eigenlijk niet 
zoveel zeggend. 
Uiteindelijk komt 
iets wel/niet terug.

Het zou fijn zijn 
als er meer over 
de bijwerkingen 
bekend zou zijn

Geef meer info  in de 
keuzehulp. Er staat bij late 
bijwerkingen vaak 
voorkomend en hoe vaak is 
dat? 90% 50%, 10%? Geen 
idee. 

categorie van mijn leeftijd 
ontstaan 1e keer DCIS en 
Bouw van iemand 
(lang/slank)+leefstijl van 
iemand wel/niet roken 
overgewicht

Iets specifieker zou voor 
mij fijner zijn geweest. Mn 
de bijwerkingen die niet 
voor mij van toepassing 
zijn



• Niet gepersonaliseerd

• Communicatie van getallen
• Volledig

• Begrijpelijk

Vromans et al. Breast Cancer Research and 
Treatment, 2019



Wat is “bigdata”
Volume
1 patient data (CRF) ~0.000002GB
1 patient beeldvorming ~0.5 GB
1 klinische trial ~1GB
Oncology data  14000-1400000000 GB

Velocity/snelheid
Klinische trial ~ 10 jaar
Behandeling 1 patient ~ 1 jaar
Tijd tussen diagnose en RT ~ (weeks?) 0,2 
jaar
Google vraag ~ 0.00000003 years



Wat is “bigdata”
Variety/variatie
DROMS
PROMS
Foto’s
Beeldvorming

Veracity/ juistheid





we “big data” ?

• F.A.I.R.



?

• Volume ~ 900+ patienten 300k+ rijen data (alleen borstkanker)

• Velocity ~3-4 uur werk (0,00045jaar)

• Variety ~ PROMs

• Veracity ~ PROMs
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Ondersteunt consult

• Maakt duidelijk dat er opties
zijn

• “Evidence based” informatie

• Waardeverheldering



105 Artikelen (31043 patienten) RCT’s. 

Resultaten

• Kennis ↑

• Risico perceptie↑

• Tevredenheid met keuze↑

• Keuzestress↓ Cochrane database of systematic reviews 2017


