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Voorwoord

De raad van toezicht kijkt terug op een bijzonder jaar. Per 1 januari 2014 fuseerden het Integraal
Kankercentrum Nederland (IKNL) en het Integraal Kankercentrum Zuid (IKZ) tot één landelijke organisatie.
Als onderdeel van de fusie mochten wij drie nieuwe raad van toezichtleden uit de raad van toezicht IKZ in
ons midden verwelkomen. De omvang van de raad van toezicht is daarmee op zeven leden gekomen.
Besloten is dit aantal in twee jaar tijd af te bouwen naar vijf. Tegelijkertijd kreeg IKNL een nieuwe,
tweehoofdige raad van bestuur. Op 1 januari 2014 startte Peter Huijgens zijn werkzaamheden, op 1 mei
gevolgd door Ronald Spanjers.

Voor de organisatie was het geen gemakkelijk jaar. De komst van een nieuwe raad van bestuur leidde
onder andere tot herijking van de koers, en de integratie van de twee fuserende organisaties vroeg om
een herziening van de organisatiestructuur. Hoewel dit, amper drie jaar na het ontstaan van IKNL,
opnieuw onzekerheden met zich meebracht, zagen wij dat de medewerkers de ontwikkelingen die zijn
ingezet constructief en met veel energie oppakten.

Ook konden we, tot ons grote genoegen, constateren dat de verbinding met het netwerk en dus de
professionals verstevigd is. Door samen met onze stakeholders te bepalen wat we registreren, hoe we
rapporteren, waar we verbeteringen kunnen aanbrengen en hoe we kunnen helpen om vanuit onze
bijzondere opdracht, de oncologische en palliatieve zorg in Nederland op een nog hoger peil te krijgen,
heeft IKNL meerwaarde voor zorgprofessionals en patiénten.

Wij danken alle professionals in het veld, bestuurders van instellingen en koepels, onderzoekers en
andere stakeholders voor het vertrouwen dat er is in IKNL. Wij weten dat dit vertrouwen niet mogelijk is
zonder de inzet, professionaliteit en bevlogenheid van de medewerkers. Wij zijn de medewerkers, de
ondernemingsraad, het managementteam en de raad van bestuur dan ook zeer erkentelijk voor hun grote
inzet en toewijding in het afgelopen jaar.

Emile Lohman,
voorzitter raad van toezicht IKNL

De eerste dag van januari 2014 kenmerkt een historisch moment voor de integrale kankercentra in
Nederland: het Integraal Kankercentrum Zuid fuseert met de al eerder in IKNL gefuseerde kankercentra
zodat een echt nationaal IKNL tot stand is gekomen. Daarin werken 500 betrokken professionals samen
aan de verbetering van de kwaliteit van oncologische en palliatieve zorg, door hen die zorg verlenen aan
patiénten te ondersteunen met een scala aan activiteiten.

Om goed in te kunnen spelen op de veranderingen in de gezondheidszorg moet de basis van IKNL op
orde blijven. Daarom werd in 2014 een organisatieplan ontwikkeld dat begin 2015 ingevoerd is. Een
modern personeelsinformatiesysteem ondersteunt de organisatie daarbij. Ook zijn er voorbereidingen
getroffen voor de vervanging het registratiesysteem van de Nederlandse Kankerregistratie waardoor we
op een efficiéntere manier kunnen registreren. We registreerden in 2014 meer tumoren dan vorig jaar,
publiceerden meer wetenschappelijke artikelen en namen de revisie van veel richtlijnen op ons. Ook kreeg
de regierol van IKNL in de palliatieve zorg meer betekenis.

Het bestuur ziet de medewerkers met veel plezier en energie vormgeven aan de vernieuwingen. IKNL laat
zijn kracht zien en dat wordt positief ontvangen door de professionals in de zorg.

Deze gezonde basis geeft ons vertrouwen in de toekomst.

Peter Huijgens en Ronald Spanjers
raad van bestuur IKNL
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Leeswijzer

Voor u ligt het maatschappelijk jaarverslag van het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) over 2014.
In dit jaarverslag staan in het eerste hoofdstuk de uitgangspunten voor verslaglegging. In het tweede
hoofdstuk staat het profiel van de organisatie beschreven. Gevolgd door hoofdstuk drie met een toelichting
op de Governance Code en de invulling hiervan door IKNL. Hoofdstuk vier beschrijft het beleid van IKNL
en de activiteiten die de organisatie uitvoerde ter verbetering van de oncologische zorg en palliatieve zorg,
geclusterd per thema:

kankerregistratie

onderzoek en onderzoeksondersteuning
richtlijnen en productontwikkeling
consulentschappen

landelijke en regionale activiteiten

Hoofdstuk vijf geeft het financieel beleid weer.

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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1 Uitgangspunten voor verslaglegging

In het jaarverslag legt de raad van bestuur verantwoording af over het gevoerde beleid en de geleverde
prestaties van Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) in 2014. IKNL is publiek gefinancierd. De
financiering van IKNL loopt grotendeels via een instellingssubsidie bij het ministerie van VWS voor de
oncologische en palliatieve zorg. Deze instellingssubsidie waarborgt de onafhankelijkheid en de
objectiviteit van de organisatie. IKNL ontvangt daarnaast projectsubsidies van onder andere KWF
Kankerbestrijding, ZonMw en wetenschappelijke verenigingen.

Dit verslag is vastgesteld door de raad van bestuur en goedgekeurd door de raad van toezicht op xx xxx
2015.
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2 Profiel van de organisatie

2.1 Algemene gegevens
De Stichting Integraal Kankercentrum Nederland is opgericht bij notariéle akte op 31 december 2010.
IKNL is gevestigd aan het Godebaldkwartier 419, 3511 DT te Utrecht, ook statutaire vestigingsplaats.

IKNL is ingeschreven bij de Kamer van Koophandel te Utrecht onder nummer 30284694. Ook heeft IKNL
een ANBI-status.(Algemeen Nut Beogende Instellingen). De accountant in het verslagjaar is BDO
Nederland Accountants en (Belasting)adviseurs.

2.2 Organisatiestructuur

De organisatiestructuur in het verslagjaar kent haar ontstaan in 2011 en was gebaseerd op de
kernactiviteiten van IKNL:

» het ontwikkelen en uitvoeren van registraties, monitorinstrumenten en het faciliteren van onderzoek (op
basis van deze registraties).

» het organiseren en faciliteren van netwerken en consulentdiensten.

* het ontwikkelen, invoeren, bevorderen van het gebruik en het evalueren van kennis-en
kwaliteitsinstrumenten.

Vanwege onder andere de fusie met het voormalige Integraal Kankercentrum Zuid (IKZ) op 1 januari 2014
is besloten in het verslagjaar een nieuwe organisatiestructuur vorm te geven. In de tussentijd is gebruik
gemaakt van een groeimodel waarbij voormalig IKZ als afdeling naast de IKNL-afdelingen geplaatst werd.

De nieuwe organisatiestructuur is per 1 januari 2015 aangepast op basis van de uitgangspunten:

» IKNL kan optimaal inspelen op de complexiteit en dynamiek binnen de oncologische en palliatieve zorg
met een organisatie waarin het aantal hiérarchische lagen beperkt is, waar de beslissingen zo laag
mogelijk in de organisatie genomen kunnen worden, en samenwerken een belangrijke kernwaarde is,

« de complexiteit en dynamiek vragen een integrale benadering, waarbij IKNL expertises samen brengt,

» de organisatiestructuur moet meer herkenbaar zijn voor onze doelgroep en beter aansluiten bij de
verantwoordingswijze van onze financiers,

» geografie is geen leidend organisatieordeningsprincipe. IKNL speelt in op de ontwikkelingen in regio's door
ze te ondersteunen. Wanneer dat instrumenteel is, organiseren we dat dichtbij. Een goede inbedding in en
aansluiting op het regionale oncologische en palliatieve zorgveld is belangrijk.

Deze uitgangspunten resulteren in deze organisatiestructuur:

Figuur 2.1 Organisatiestructuur IKNL
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2.3

2.4

Deze matrixstructuur onderstreept de functie van IKNL als netwerkorganisatie dat samenwerkt met het
veld, georganiseerd via inhoudelijke samenwerkingsverbanden in tumor-, regio- en themateams
(horizontale lijn) over de hiérarchische afdelingen (verticale lijn) heen.

Kerngegevens

Bij IKNL werkten gemiddeld 403 fte (op 31 december 2014 420 fte) verspreid over negen locaties. Het
aantal medewerkers bedroeg toen 529 (460 vrouwen, 69 mannen), waarvan 167 fulltimers en 362
parttimers. De gemiddelde leeftijd is 45 jaar en de gemiddelde duur van het dienstverband 8 jaar.

Verzuim IKNL-medewerkers

aantal fte frequentie verzuimcijfer
Totaal / gemiddeld 420 0.74 4.4%

De bedrijfsopbrengsten van IKNL over 2014 bedragen € 38,7 miljoen, waarvan een VWS-
instellingssubsidie van € 34,2 miljoen voor de oncologische en palliatieve zorg en overige opbrengsten uit
datamanagement, richtlijnontwikkeling, onderzoek en verzameling van aanvullende registratie-items van
€ 4,4 miljoen. De bedrijfslasten over 2014 bedragen € 39,3 miljoen en bestaan uit personeelskosten

(€ 25,5 miljoen) en materiéle lasten (€ 13,8 miljoen). Het resultaat bedraagt hiermee € 0,5 miljoen nadelig
(2013 € 1,0 miljoen voordelig).

Belanghebbenden/samenwerkingspartners

IKNL heeft als maatschappelijke en netwerkorganisatie een beleid voor de dialoog met
samenwerkingsverbanden of organisaties die rechtstreeks bij het beleid en de maatschappelijke
doelstelling van IKNL zijn betrokken en als belanghebbenden actief zijn binnen het verzorgingsgebied. In
dat kader stelt de raad van bestuur vast en keurt de raad van toezicht goed dat de belanghebbenden in
het complexe veld van de oncologische en palliatieve zorg van IKNL zijn:

de zorgprofessionals, onderzoekers en besturen van zorginstellingen en op zorgverzekeraars.
wetenschappelijke verenigingen en koepelorganisaties in de zorg.
palliatieve netwerken.

IKNL heeft op onderwerpen onder meer regulier overleg en/ of intensieve samenwerking met bijvoorbeeld
Federatie Medisch Specialisten, ministerie van VWS, ZonMW, KWF Kankerbestrijding, Dutch Institute for
Clinical Auditing (DICA), Pathologisch Anatomisch Landelijk Geautomatiseerd Archief (Palga),
Zorginstituut Nederland, patiéntenbeweging Levenmetkanker.

Voor de verbetering van de inhoud en samenhang in de palliatieve zorg overlegt IKNL of werkt samen met
onder meer Associatie High-care Hospices (AHCH), Agora, Fibula, Netwerken Palliatieve Zorg, Nivel,
NFU-Expertisecentra, Nederlands Huisartsengenootschap (NHG), Palliactief, Stichting Leerhuizen,
Verenso, Vilans, Vrijwilligers Terminale Palliatieve Zorg (VTPZ), Verpleegkundigen en Verzorgenden
Nederland (V&VN), ZonMw.

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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3.1

3.2

Bestuur, toezicht, medezeggenschap

Toepassing Governancecode

IKNL is geen zorgorganisatie in de zin van de Zorgbrede Governancecode, maar omdat IKNL werkzaam is
in het domein van en voor zorgorganisaties, volgt IKNL waar mogelijk de principes en bepalingen van
deze code.

Raad van bestuur

De dagelijkse leiding van IKNL is in handen van de raad van bestuur, die onder toezicht staat van de raad
van toezicht en geadviseerd wordt door de ondernemingsraad en de raad van advies.

In het vorige verslagjaar besloot de raad van toezicht de raad van bestuur uit te breiden van één naar twee
leden. Gehoord hebbende de ondernemingsraad benoemde de raad van toezicht prof. dr. P.C. Huijgens
per 1 januari 2014 tot voorzitter, en dr. R.W.L. Spanjers op 1 mei 2014 tot lid raad van bestuur IKNL.

In het Reglement raad van bestuur zijn verantwoordelijkheden, bevoegdheden en verdeling van
aandachtsgebieden vastgelegd, evenals de relatie van de raad van bestuur met raad van toezicht,
managementteam en ondernemingsraad. Het Reglement raad van bestuur werd in het verslagjaar herzien
en op 18 december 2014 goedgekeurd door de raad van toezicht.

Met instemming van de ondernemingsraad werd in het verslagjaar de Regeling melding misstanden
('klokkenluidersregeling') vastgesteld. In het verslagjaar werden geen misstanden gemeld.

De bezoldiging van de raad van bestuur wordt vastgesteld door de raad van toezicht en valt binnen de
normen van de WNT.

Verdeling van aandachtsgebieden:

prof. dr. P.C. Huijgens dr. R.W.L. Spanjers
Externe focus Interne focus
Oncologische zorg + Palliatieve zorg
Registratie + Financién
Onderzoek * HR

Communicatie o IT

Raad van advies + Facilitair

* Ondernemingsraad

Nevenfuncties (goedgekeurd door de raad van toezicht):

prof. dr P.C. Huijgens dr. R.W.L. Spanjers
voorzitter Data Safety Monitoring Board VUmc voorzitter Curatorium RC/EFMC TIAS
lid raad van commissarissen Holland PTC

lid raad van toezicht Hematon, LMK

lid bestuur Eerlijke Geneesmiddelen Voorziening

lid bestuur Vroman Foundation

lid raad van advies St. Beleef je Smaak

lid stuurgroep passende zorg

adviseur HOVON

lid European Hematology Association

lid NVVHematologie

lid NIV

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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3.3

Raad van toezicht

De raad van toezicht houdt toezicht op de raad van bestuur en staat deze met raad ter zijde. Bij de
vervulling van hun taak richten de leden van de raad van toezicht zich naar het belang van de stichting en
wegen daartoe de belangen van de bij betrokken personen en organisaties af.

In het Reglement raad van toezicht zijn verantwoordelijkheden, bevoegdheden en (basis)profiel,
procedures voor werving en selectie, benoeming en evaluatie van zowel raad van toezicht als raad van
bestuur vastgelegd. Het Reglement is in het verslagjaar herzien en op 18 december 2014 vastgesteld.

Leden raad van toezicht met hoofd*- en (relevante) nevenfuncties eind 2014:

drs. E.A.R.J. Lohman (voorzitter)

voorzitter raad van commissarissen Arbo Unie B.V.
voorzitter vereniging Reliéf

bestuurslid Christelijk Sociaal Congres

drs. W.J.L. Buijs-Glaudemans (vice-voorzitter)

burgemeester Oss*

voorzitter Verenigde Bijzondere Scholen

voorzitter Jan Kerstenfonds

voorzitter Landelijke Examencommissie Toezicht en Handhaving

drs. J.W. Brenninkmeijer

Directeur en Ambtelijk Secretaris Meldpunt Seksueel Misbruik RKK*
Lid Provinciale Staten van Noord Brabant

Vice-voorzitter parochies H. Johannes Evangelist en H. Maria
Inkomend voorzitter Rotary Club Vught

drs. J.G.M. Hendriks

raad van bestuur ziekenhuis MCH Bronovo-Nebo 's-Gravenhage*
voorzitter raad van toezicht Lab West

lid raad van toezicht Apotheek Haagse Ziekenhuizen

lid bestuursadviescommissie NVZ Onderwijs en Opleidingen

L.J.M. Klaasse-van Remortel

vice-voorzitter raad van toezicht Stichting Zeeuws Radiotherapeutisch Instituut
vice-voorzitter raad van toezicht Vrienden van het Zeeuws Radiotherapeutisch Instituut
lid Zorgcommissie Zeeuws Radiotherapeutisch Instituut

lid bestuur Vrienden Integrale Oncologisch Zorg

lid Nederlandse Vereniging van Toezichthouders in de Zorg

auditor Nederlands Instituut voor Accreditatie in de Zorg

prof. dr. B. Léwenberg

hoogleraar hematologie Erasmus Medisch Centrum Rotterdam*

chair Scientific Committee, European School of Hematology, Parijs

lid Koninklijke Nederlandse Academie van Wetenschappen

lid Gezondheidsraad

editor-in-chief Blood, Journal of the American Society of Hematology, Washington DC

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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prof. dr. V.C.G. Tjan-Heijnen

hoogleraar Interne Geneeskunde i.h.b. de Medische Oncologie Maastricht UMC+*
voorzitter Oncologiecommissie Maastricht UMC+

directeur Regionale Samenwerking Oncologie Zuidoost Nederland (OncoZON)

lid Editorial Board Annals of Oncology, ESMO

lid ZonMw TOP-commissie

De raad van toezicht vergaderde in het verslagjaar zes keer in aanwezigheid van de raad van bestuur. De
volgende besluiten zijn genomen:

Het jaarverslag 2013 en de begroting 2015 werden goedgekeurd.

De volgende onderwerpen waren regelmatig onderwerp van gesprek:

— organisatieveranderplan

—  visieontwikkeling NKR+

— fusie van de steunstichtingen van de voormalige integrale kankercentra.

— ICT-ontwikkelingen

—  subsidie-ontwikkelingen

—  kwaliteitsbeleid

— samenwerking met externe partijen

—  betrokkenheid van patiénten

Gelet op de maatschappelijke rol en het karakter van IKNL enerzijds en het doel van de WNT en de
daarop gebaseerde Regeling anderzijds, werd besloten tot vrijwillige naleving van de ‘Regeling
bezoldigingsmaxima topfunctionarissen zorg en welzijnssector'.

De bezoldiging van de leden van de raad van toezicht wordt tweejaarlijks binnen de normen van de WNT
vastgesteld. Deze weging is in het verslagjaar opnieuw getoetst. Voor het verslagjaar was de bezoldiging
ongewijzigd ten opzichte van de jaren 2012-2013.

De Reglementen raad van toezicht, auditcommissie en remuneratiecommissie werden vastgesteld; het
Reglement raad van bestuur werd goedgekeurd.

Het rooster van aftreden werd vastgesteld zodanig dat op termijn de omvang van de raad van toezicht
afneemt van zeven naar vijf leden. Om redenen van continuiteit in ervaring en deskundigheden binnen de
raad van toezicht is gekozen voor 'dakpansgewijze' vervanging/opvolging. Dat wil zeggen dat in 2015 en
2016 steeds twee leden aftredend zijn en één vacature ontstaat.

Voor de evaluatie van het eigen functioneren stelde de raad een procedure vast.

Mevrouw Klaasse werd benoemd als vertegenwoordiger van de raad van toezicht in het bestuur van de
steunstichting Vrienden Integrale Oncologische Zorg.

De raad van toezicht heeft in het verslagjaar eenmaal gesproken met de ondernemingsraad. Op voorstel
van de ondernemingsraad zijn in het vervolg de bestuurders bij dit overleg aanwezig.

De raad van toezicht maakt gebruik van twee vaste commissies: de auditcommissie en de
remuneratiecommissie.

De auditcommissie bestaat uit twee leden van de raad van toezicht (de heren Brenninkmeijer en Hendriks)
en ziet toe op het financiéle verslagleggingsproces en adviseert over financiéle en ICT-vraagstukken. De
auditcommissie kwam in het verslagjaar vijffmaal bijeen.

De remuneratiecommissie bestaat uit drie leden (mevrouw Buijs-Glaudemans en de heren Hendriks en
Lohman) en adviseert over de benoeming en bezoldiging van de leden van de raad van toezicht en raad
van bestuur. De remuneratiecommissie is aan het einde van het verslagjaar ingesteld.

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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3.4

3.5

Medezeggenschap

De ondernemingsraad van IKNL vergaderde in 2014 elke maand met het bestuur. De raad bestond uit 14
leden waaronder een voorzitter, vicevoorzitter, secretaris en overige leden. Een ambtelijk secretaris
ondersteunde de raad.

De OR stemde in 2014 in met:

de regeling Jaarurensystematiek

de regeling Melding misstanden (‘klokkenluidersregeling')

de aanvullende secundaire arbeidsvoorwaarden

Werkkostenregeling (WKR) en fietsenplan (afschaffing fietsenplan en opnemen vakbondsvergoeding in
vrije ruimte)

De OR heeft positief advies gegeven over:

de aanstelling van de 2° bestuurder

benoeming van het MT

organisatieveranderplan, met de opmerking dat de nieuwe organisatiestructuur in 2015 een verdere
uitwerking vraagt en een frequent gespreksonderwerp tussen bestuur en OR blijft.

de verhuizingen van de locaties Amsterdam, Rotterdam, en Maastricht.

Tot slot informeerde het bestuur de OR over het jaarplan 2015.

Raad van advies

Het bestuur wil het IKNL-beleid op inhoudelijke thema'’s bij onze doelgroep, de professionals toetsen.
Daarom is er een raad van advies onder voorzitterschap van de voorzitter raad van bestuur van IKNL,
prof. dr. P.C. Huijgens ingesteld. De raad bestaat uit een aantal professionals dat op persoonlijke titel
zitting hebben. Hun benoeming vond plaats op basis van de volgende uitgangspunten:

medische professionals, die hun sporen in het oncologisch gebied hebben verdiend en in de markt bekend
staan als opinion leaders met een breed netwerk,

gericht op Nederland maar deel ook in Europees verband,

gezien hun nevenfuncties niet een directe belangenbehartiger zijn,

combinatie van zorg en wetenschap.

De leden zijn:

prof. dr. J.H.J.M. van Krieken patholoog UMC Nijmegen en manager RUCO
prof. dr. C.J. van de Velde, chirurg Leids UMC

prof. dr. E.G.E. de Vries, medisch oncoloog UMC Groningen

prof. dr. K.C.P. Vissers, anesthesioloog UMC Nijmegen

prof. dr. E. van der Wall, medisch oncoloog UMC Utrecht / voorzitter Boog

De raad van advies kwam in het verslagjaar driemaal bijeen. Thema'’s die besproken werden zijn:
ontwikkelingen en voortgang NKR+

regionalisatie oncologische zorg / CCN'’s

ontwikkelingen in de palliatieve zorg

organisatieveranderplan

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL
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4 Beleid en activiteiten

4.1 Missie

IKNL heeft ten doel het dienen van het algemeen belang door het bevorderen van de bestrijding van
kanker, in het bijzonder de zorg aan personen met kanker, evenals het bevorderen van de palliatieve zorg
en voorts al wat rechtstreeks of zijdelings met een en ander verband houdt of daartoe bevorderlijk kan zijn,
alles in de ruimste zin des woords (statuten IKNL).

Onze missie is samenwerken aan voortdurende verbetering van de kwaliteit van oncologische en
palliatieve zorg.

NKR+
Om de missie mogelijk te maken zet IKNL in op het ontwikkelen van de NKR+. NKR+ staat voor:

registreren, rapporteren, verbeteren en regelen (figuur 4.1).

Hoofdprocessen IKNL

De behoefte aan informatie van ziekenhuizen/ zorginstellingen, beroepsgroepen en patiénten neemt toe.
Informatie is nodig om individuele ziekenhuizen en zorginstellingen te ondersteunen in beleidsvorming en
netwerkvorming zoals Comprehensive Cancer Networks (CCN'’s) en consortia voor palliatieve zorg
mogelijk te maken. Tegelijkertijd is een goed informatiesysteem onontbeerlijk voor onderzoek, voor
evaluatie van het belang en het gebruik van richtlijnen, voor het goed en verantwoord toepassen van
nieuwe geneesmiddelen en behandelstrategieén, en voor het verrichten van patiéntgebonden onderzoek.

Registreren: Van elke patiént met kanker verzamelt IKNL gegevens in de Nederlandse Kankerregistratie

(NKR). De komende tijd breiden we de set tumorspecifieke gegevens uit inclusief de palliatieve fase. Aan
deze twee basissets kan een derde set gegevens worden toegevoegd voor specifieke vragen en
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onderzoek. We verzamelen ook meer gegevens over het beloop van de ziekte en daarmee wordt de NKR
een continu patiéntvolgsysteem, uniek in de wereld.

Rapporteren: De gegevens uit de NKR rapporteert IKNL vervolgens in drie domeinen: het publieke
domein (wetenschap), het politieke domein (VWS, Zorginstituut Nederland) en het zorgdomein
(ziekenhuizen/ zorginstellingen, zorgprofessionals en patiénten).

Verbeteren: De cijfers en rapportages maken inzichtelijk waar verbeterpotentieel zit. IKNL initieert op
basis van cijfers en de vragen vanuit het veld ook verbeteracties, zoals scholingsactiviteiten, vaak
samenhangend met implementatieprogramma’s voor richtlijnen, zorgpaden en kwaliteitskaders. IKNL helpt
veranderingen vorm te geven en op de werkvloer duurzaam in te voeren. Het effect van alle verbeteracties
evalueren we in de NKR.

Regelen: Richtlijnen worden ingezet voor kwaliteits- en doelmatigheidsverbetering en het terugdringen
van ongewenste variatie in de zorg. IKNL besteedt samen met professionals veel aandacht aan het sneller
reviseren van richtlijnen en het incorporeren van aanbevelingen in het besluitvormingstraject. De op
evidence berustende richtlijnen en normen bepalen welke zorg geleverd wordt en waar en door wie die
geleverd mag worden. Dit noopt instellingen tot het maken van beleidskeuzes. Dat leidt tot een noodzaak
tot heroriéntatie van de organisatie van de zorg, concentratie en spreiding van oncologische zorg en het
ontstaan van oncologische en palliatieve regionale en lokale samenwerkingsverbanden. Transmurale en
tumorspecifieke zorgpaden ondersteunen deze heroriéntatie, en consulenten sluiten met hun
dienstverlening hierop aan.

In het jaarplan 2015 zijn de activiteiten van IKNL ingedeeld op basis van de hoofdprocessen van IKNL
(registeren, rapporteren, verbeteren en regelen). In dit jaarverslag legt IKNL verantwoording af voor zijn
activiteiten ter verbetering van de oncologische en palliatieve zorg aan de hand van de bij VWS bekende
indeling te weten:

kankerregistratie

onderzoek en onderzoeksondersteuning
richtlijnen en productontwikkeling
consulentschappen

landelijke en regionale activiteiten

Activiteiten ter verbetering van de oncologische zorg

Kankerregistratie

IKNL registreert alle nieuwe gevallen van kanker in de Nederlandse Kankerregistratie (NKR). Deze
landelijk dekkende databank bevat gegevens van 2,3 miljoen patiénten met in totaal 2,6 miljoen tumoren
waarmee IKNL elke zorgverlener, onderzoeker, instelling voorziet van informatie.

In 2014 rondde IKNL de registratie af van ongeveer 133.300 tumoren, bijna 3.000 meer dan in 2013 en
ongeveer 9.000 meer dan de jaarlijkse incidentie (grafiek 4.1). Hierdoor werd de tijd tussen diagnose van
de tumor en afronden van de registratie met ongeveer 1 maand verkort, waardoor zorgverleners eerder
over gegevens uit de NKR kunnen beschikken.
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Aantal afgeronde registraties per jaar, in vergelijking met de incidentie

mmmmm gfgeronde registraties o o o o o incidentie
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De incidentie van kanker stijgt, waardoor het aantal tumoren dat IKNL moet registeren elk jaar toeneemt.
Ook registreert IKNL per tumor steeds meer gegevens en neemt het aantal momenten van registratie toe.
Dit maakt het noodzakelijk de logistiek van het kankerregistratieproces te veranderen. In 2014 is gewerkt
aan automatische invoer van tumoren uit andere systemen, zoals Pathologisch Anatomisch Landelijk
Geautomatiseerd Archief (PALGA).

Om beter de kwaliteit van de oncologische zorg te kunnen volgen is IKNL begonnen om in nauwe
samenwerking met de partners in de ziekenhuizen per tumor de itemlijsten van de NKR te herzien. Dit
resulteerde in 2014 met de start van een uitgebreidere registratie van hematologische maligniteiten en
hersentumoren.

Aanvullende registraties
IKNL registreerde in 2014 gegevens voor zeven aanvullende registraties voor onder andere
wetenschappelijk onderzoek en richtlijnontwikkeling.

Registratie voor clinical audits

IKNL registreert in vrijwel alle ziekenhuizen voor de borstkankeraudit (NBCA). Op verzoek van het
ziekenhuis registreert IKNL ook voor de overige audits. In 2014 is dat gedaan in ruim 60 ziekenhuizen voor
zes verschillende audits (bijlage 1).

Ziekenhuisrapportages

Op basis van de geregistreerde gegevens rapporteert IKNL jaarlijks terug aan de ziekenhuizen. Met de
resultaten uit deze rapportage kan het ziekenhuis de kwaliteit van zorg verbeteren. De inhoud van de
rapportage van 2014 is in samenwerking met de ziekenhuizen opgesteld, zodat elk ziekenhuis een
rapportage ‘op maat’ heeft ontvangen.

Onderzoek en onderzoeksondersteuning
IKNL helpt professionals bij het opzetten en uitvoeren van observationeel onderzoek binnen de oncologie

door:
het leveren van gegevens uit de Nederlandse Kankerregistratie (NKR).
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* het analyseren van cijfers uit de NKR voor onderzoek.
* uitvoeren van een onderzoek of subsidievoorstel.

Levering en analyse van gegevens

Onderzoekers, clinici en andere geinteresseerden dienen aanvragen in bij IKNL voor gegevens uit de
NKR. In 2014 waren er 303 aanvragen (268 in 2013). Naast de gegevensaanvragen kunnen onderzoekers
en clinici standaardgegevens over de incidentie, sterfte, prevalentie en overleving van kanker halen uit de
cijferapplicatie www.cijfersoverkanker.nl.

Informatie over website cijfersoverkanker.nl

2013 2014 % groei
Aantal bezoekerssessies 52.000 70.000 36%
Aantal bezoekers 35.000 50.000 44%
Aantal paginaweergaven 272.000 324.000 19%
Aantal pagina’s per sessie 53 4.6 -12%

Uitvoeren van onderzoek

Begin 2014 lanceerde IKNL de monitor Kankerzorg in beeld. Deze monitor geeft een beeld van de kwaliteit
van de oncologische zorg. De conclusie luidt dat er bij diverse tumorsoorten nog steeds ongewenste
verschillen in diagnostiek en behandeling zijn tussen typen ziekenhuizen en regio’s.

Om vragen uit het oncologische onderzoeksveld te beantwoorden doet IKNL ook zelf onderzoek met de
gegevens uit de NKR. Beschrijvend en klinisch epidemiologisch onderzoek maakt de aard, omvang en
ontwikkeling van kankerincidentie in Nederland en internationaal inzichtelijk. Onderzoek naar de kwaliteit
van zorg richt zich op evaluatie van de behandeling en de effecten daarvan, én op het opstellen en
evalueren van richtlijnen. In de grafieken op pagina 19 is een klein aantal onderzoeksresultaten als
voorbeeld zichtbaar gemaakt. Grafiek 4.2 geeft de gevolgen weer van de invoering van het
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bevolkingsonderzoek dikkedarmkanker op de incidentie daarvan. De komende jaren zal verdere
implementatie van het bevolkingsonderzoek leiden tot een nog sterkere stijging van de incidentie. Echter,
het merendeel van deze patiénten wordt in een vroeg stadium gediagnosticeerd. Grafiek 4.3 laat de
variatie in de Nederlandse ziekenhuizen zien in doorverwijzing voor een operatie. Nu een groeiend aantal
operaties is gecentraliseerd in een beperkt aantal ziekenhuizen is het van groot belang dat patiénten na
het stellen van de diagnose, dat nog steeds in de meeste ziekenhuizen plaatsvindt, adequaat wordt
doorverwezen. Dit laatste lijkt nog niet het geval te zijn. In grafiek 4.4 een voorbeeld van het effect van
behandeling op kwaliteit van leven. Te zien is hoe oxaliplatin-bevattende combinatietherapie leidt tot een
verminderde kwaliteit van leven bij patiénten met een colon- (grafiek 4.3A) of een rectumcarcinoom
(grafiek 4.3B), als gevolg van een drietal neuropathie-gerelateerde klachten.

Aantal gevallen van darmkanker per geboortejaar

=2013 m=m2014

1936 19371938*1939*1940 1941 1942 1943 1944 1945 19461947*19481949*19501951*1952 1953 1954 1955
*in 2014 zijn de mensen uit 1938, 1939, 1947, 1949 en 1951 uitgenodigd voor bevolkingsonderzoek darmkanker.

Kans op krijgen van een operatie voor maagkanker afhankelijk van ziekenhuis van diagnose

ziekenhuis van diagnose
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Grafiek 4.4 Kwaliteit van levenstudies: neuropathie nog jaren na stoppen met chemotherapie
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Sinds 2004 doet IKNL ook onderzoek naar de (late) gevolgen van kanker en de behandeling op kwaliteit
van leven, ervaren symptomen, zorggebruik en maatschappelijke implicaties (onder meer terugkeer naar
werk, verkrijgen van verzekeringen en hypotheken).

IKNL publiceerde in 2014 ruim 150 wetenschappelijke publicaties en presenteerde ruim 100 abstracts
(presentaties en posters). In bijlage 2 en 3 staat een overzicht hiervan.

In totaal bestond het onderzoeksbudget in 2014 voor 1,1 miljoen euro uit externe subsidies. Dit betrof
onder andere verschillende KWF en ZonMw-subsidies, een subsidie van de Nederlandse Organisatie voor
Wetenschappelijk Onderzoek, een subsidie van het Diabetesfonds, de Jonker-Driessenstichting, subsidies
van zorgverzekeraars CZ en VGZ, en HEBON (onderzoek naar erfelijke borst en eierstokkanker).

Datawarehouse bevolkingsonderzoek

IKNL werkte in 2014 samen met het RIVM, de screeningsorganisaties, stichting PALGA en DICA aan de
ontwikkeling van een datawarehouse voor de bevolkingsonderzoeken. Onderzocht werden de
beschikbaarheid van gegevens voor indicatoren, de juridische aspecten en technische en functionele
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eisen. Door het inzetten van een datawarehouse waarin gegevens van de NKR worden vergeleken met
gegevens Uit het bevolkingsonderzoek worden deze laatste gegevens sneller en beter gevalideerd. Dit
zorgt ervoor dat monitoring en evaluatie van de bevolkingsonderzoeken verbetert. Ook wordt het
makkelijker om de gegevens te benutten voor wetenschappelijk onderzoek.

Datamanagement

Het IKNL-trialbureau ondersteunt klinisch onderzoek om participatie aan trials door specialisten in
ziekenhuizen te bevorderen. Het gaat hierbij om trialconsult, lokaal en centraal datamanagement en
monitoring. Onderzoeksbureaus, onderzoekers of de industrie kunnen studies initiéren.

In 2014 werden in totaal 1.769 nieuwe patiénten in 177 verschillende studies aangemeld voor lokaal
datamanagement (grafiek 4.2). Hiervan maakten 1.012 patiénten deel uit van 63 KWF-gesubsidieerde
klinische onderzoeken. De overige 757 patiénten werden geincludeerd in 114 contractstudies. In totaal zijn
er werkzaamheden verricht voor meer dan 300 studies, inclusief follow-upwerkzaamheden voor studies
waarvan de inclusie gesloten is.

Het trialbureau voerde in 2014 centraal datamanagement uit voor 14 studies, de monitors deden voor 8
studies de monitoring.

Aantal aanmeldingen voor trials

2005-2008 2009-2012 2013 2014

De afname van het aantal aanmeldingen voor trials in 2012 en 2013 is te verklaren door een geringer
aantal studies dat open is. Zo werden in 2005 er patiénten aangemeld voor 515 verschillende studies,
tegen 214 studies in 2013 en slechts 177 studies in 2014. Door onder andere verscherpte regelgeving is
het initieren van nieuwe studies de afgelopen jaren bemoeilijkt, en daarmee nam het aantal aanmeldingen
en dus de werkzaamheden voor datamanagement van IKNL af.

Richtlijnen

Richtlijnen zijn geen doel op zich maar een middel voor kwaliteitsverbetering. 99% van de
zorgprofessionals is bekend met de oncologische richtlijnen en gebruikt deze vooral voor besluitvorming
en als professioneel referentiekader. Dit blijkt uit IKNL-onderzoek onder een steekproef van 1.443
respondenten.
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IKNL stelt op de website Oncoline 64 oncologische richtlijnen beschikbaar voor en door professionals. Een
kleine 875.000 bezoekers raadpleegden in 2014 de website. Deze bezoekers bekeken samen bijna 6
miljoen pagina’s.

In 2014 zijn (revisies van) deze evidence basedrichtlijnen gepubliceerd:

Colorectaal carcinoom

Meningeoom

Niet-kleincellig longcarcinoom (NSCLC)

Prostaatcarcinoom

Spinale metastasen

Ook is een bijdrage geleverd aan de ontwikkeling van de richtlijn basaalcelcarcinoom, onder regie van
Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en Venereologie (NVDV).

Richtlijnimplementatie: planmatige aanpak voor verbetering

Omdat richtlijnimplementatie goede begeleiding vraagt, ontwikkelde IKNL een implementatieportfolio dat
aansluit op de praktijk. Voorbeelden hiervan zijn symposia en scholingen voor kennisbegrip van richtlijnen,
option grids en beslisondersteuning voor besluitvorming, zorgpaden voor verbetering organisatie van zorg,
en NKR+ cijfers en visitaties voor feedback.

Ook ontwikkelen we met projecten ‘best practices’ van richtlijnen. Bijvoorbeeld een succesvol project met
als resultaat in zes centra ontwikkelde en uitgevoerde behandelprogramma’s oncologische revalidatie voor
patiénten tijdens, na curatieve behandeling en in palliatieve fasen. Of een succesvol project met als
resultaat ingevoerde nazorgplannen in drie ziekenhuizen met positieve beoordeling van patiénten,
verpleegkundig specialisten en medische specialisten.

Verplegen met richtlijnen

In het najaar van 2014 zijn, net als in het jaar ervoor, acht colleges gegeven aan 12 studenten van de
Haagse Hogeschool in het kader van de onderwijsmodule Verplegen met richtlijnen. Deze module wordt
momenteel digitaal ontsloten en vanaf 2015 aangeboden als Massive Open Online Course (MOOC) en is
dan beschikbaar voor HBO-V studenten van alle hogescholen en voor verpleegkundigen aangesloten bij
Verpleegkundigen en Verzorgenden Nederland (V&VN).

Richtlijnevaluatie: wat gebeurt er in de praktijk?

Richtlijnevaluatieprojecten met de gegevens van NKR+ bieden kwantitatieve feedback op de
praktijktoepassing van richtlijnen. In 2014 is de richtlijnevaluatie voor pancreas-, cervix- en
endometriumcarcinoom afgerond.

Na afronding van ieder evaluatieproject stellen we met behulp van een in 2014 ontwikkeld format een
factsheet op waarin de belangrijkste uitkomsten en de verbeteringen staan.

Gegevens van patiént, tumor en richtlijn komen samen in Oncoguide/OncolinQ

IKNL ontwikkelde een unieke methode om een richtlijn te vertalen in beslisbomen. Deze methode pasten
we, in samenwerking met professionals succesvol toe op de richtlijn mamma-, colorectaal- en
prostaatcarcinoom. Volgens de zorgprofessionals resulteerde dit in een kwaliteitsverbetering van de
richtlijn zelf.

In 2015 bouwt IKNL een eerste prototype keuze-/beslissingsondersteuningssysteem in de vorm van een
centrale IKNL-kennisserver (back-end) en een prototype App en webapplicatie (front-end). Het prototype
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Adjuvante chemotherapie en MDO bij patiénten met
een pancreascarcinoom

De gereviseerde versie van de richtlijn Pancreascarcinoom is in 2011 gepubliceerd. Over het jaar 2012 is de naleving van
de richtlijn geévalueerd. De volledige rapportage van de evaluatie vindt u op: www.oncoline.nl/pancreascarcinoom

Hieronder volgen de bevindingen met het grootste verbeterpotentieel

prof. dr. O.R.C. Busch
AMC, Amsterdam, afdeling Chirurgie
drs. T.L. Bollen
Antonius Ziekenhuis, Nieuwegein, afdeling Radiologie
prof. dr. F.J.W. ten Kate

AMC, Amsterdam, afdeling Pathologie en Freelance
prof. dr. M.J. Bruno Erasmus MC

Rotterdam, afdeling Maag-, Darm-, en Leverziekten
dr. A. van der Gaast
Erasmus MC, Rotterdam, afdeling Oncologie
drs. L.G.M. van der Geest MSc

Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL)

Toename adjuvante chemotherapie voldoende?

2010 2012

Bij patiénten met een pancreascarci-
noom die een primaire resectie onder-
gingen is het gebruik van adjuvante
chemotherapie na revisie van de richt-
lijn toegenomen van 44% in 2010 naar
54% in 2012.

De toename van adjuvante chemo-  Patiénten met een leef-
therapie was sterker bij patiénten met  tijd van 75 jaar en ouder
een pancreaskopcarcinoom, dan pa-  kregen slechts in 16% ad-
tiénten met een tumor elders in het  juvante chemotherapie
pancreas. De richtlijn adviseert adju-  versus 54% voor patiénten
vante chemotherapie indien goede  onder 75 jaar.
performance status.

Tijdspanne MDO en operatie
vaak niet conform richtlijn norm
Bij 39% van het totale aantal patiénten die een
in opzet curatieve resectie ondergingen, was
het interval tussen MDO en operatie maxi-
maal 3 weken. De richtlijn geeft deze periode
als maximum voor deze patiénten. Met name
oudere patiénten moesten langer dan 3 weken
wachten op hun operatie.

U

45% > 56%

2010 2012

16% 'W

54%

geen therapie:

Slechts 50% van de patiénten
50% besproken in MDO

zonder tumorgerichte behandeling
besproken in MDO

Van alle patiénten met een diagnose pancreas of
periampullair carcinoom werd 64% besproken in
een MDO.

Patiénten die géén tumorgerichte behandeling
ondergingen (zoals een resectie of chemo(radio)
therapie) werden het minst vaak besproken
(50%), patiénten die een in opzet curatieve re-
sectie ondergingen werden het vaakst besproken
(85%). De richtlijn beveelt aan alle patiénten met
een curatieve resectie te bespreken in een MDO.

[ J
integraal
KNL kankercentrum
Nederland
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4.2.4

genereert automatisch de best toepasbare richtlijnaanbeveling door projectie van patiént- en
tumorkenmerken op de beslisboom.

Informatiestandaard

Voor mammacarcinoom stelde IKNL een informatiestandaard op en vergeleek deze met de huidige NKR-
dataset en met resultaten van een informatie-analyse van 200 geanonimiseerde MDO-verslagen uit 10
ziekenhuizen. De resultaten van deze analyse leverde een belangrijke bijdrage aan de totstandkoming van
de aangepaste NKR+ datasets. In 2015 publiceert IKNL de informatiestandaard in samenwerking met
Nictiz in Art-Decor.

Productontwikkeling

Professionals, bestuurders en managers hebben behoefte om de afdelings- en discipline-overstijgende
oncologische zorg te organiseren in de gehele zorgketen. IKNL bood daartoe in 2014 transmurale,
tumorspecifieke producten en diensten aan, gericht op optimalisering van die keten en het helpen bouwen
van tumorspecifieke netwerken:

Het leveren van efficiénte en effectieve zorg kan met transmurale zorgpaden en kaders

IKNL ontwikkelde in 2014 in samenwerking met de patiéntenbeweging Levenmetkanker een generiek
transmuraal zorgpad. Daarnaast ontwikkelde IKNL zes tumorspecifieke zorgpaden, voor mamma-, colon-,
long-, prostaatcarcinoom, melanoom en ovarium. Deze zorgpaden helpen de organisatie van ketenzorg
zodanig in te richten dat zorgverleners doelmatige en doeltreffende zorg kunnen leveren en dat goede
communicatie plaatsvindt. Ook begeleidde IKNL de ontwikkeling en implementatie voor een transmuraal
zorgpad ‘verdenking op perihilair cholangiocarcinoom’.

IKNL begeleidt instellingen en regio’s op het gebied van ontwikkeling, implementatie maar ook op het
gebied van evaluatie van zorgpaden, bijvoorbeeld bij de ontwikkeling van een regionaal zorgpad
endometrium, een zorgpad niercel, en een incompanytraject om meerdere zorgpaden tegelijk te
implementeren.

Ter verbetering van de samenwerking tijdens de implementatie van zorgpaden maakte IKNL in 2014 een
‘serious game’. Doel van het spel is dat een multidisciplinair team zo goed mogelijk te laten samenwerken
om een patiént door een abstract zorgpad binnen een bepaalde tijd te loodsen. In 2015 toetsen we deze
game in een aantal instellingen.

Om het tumorspecifieke zorgpad en de samenwerking in een netwerk van ziekenhuizen te toetsen, zijn
tumorspecifieke kwaliteitskaders gemaakt. Een kwaliteitskader beschrijft aan welke randvoorwaarden een
ziekenhuis moet voldoen om op kwalitatief goede wijze oncologische zorg te kunnen bieden. De kaders
voor long- en prostaat zijn ontwikkeld in pilotverband en worden in het voorjaar van 2015 geactualiseerd.
De kaders voor mamma- en colorectaalcarcinoom zijn gereed in het voorjaar van 2015.

IKNL is sinds oktober 2014 als procesbegeleider betrokken bij het project transmurale prostaatkankerzorg
regio Nijmegen. Dit project richt zich op regionale werkafspraken tussen urologen en huisartsen op het
gebied van diagnostiek bij mannen met verdenking op prostaatcarcinoom en follow up bij mannen die
behandeld zijn (prostatectomie) voor prostaatcarcinoom. Doel is de grote groep mannen die onnodig in de
tweede lijn onder controle blijven na een positieve Prostaat Specifiek Antigeen-test terug naar de eerste
lijn laten gaan, omdat het geen doelmatige en doeltreffende zorg is.

Naast medische interventies ook aandacht voor kwaliteit van leven

In 2014 rondde IKNL implementatieprojecten van de richtlijn Oncologische revalidatie in zes revalidatie-
instellingen en de richtlijn Herstel na Kanker in drie ziekenhuizen succesvol af. IKNL ondersteunde In 2014
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de doorontwikkeling van Oncokompas. De kompas, een zelfmanagementtool voor patiénten die geen
(multi)complexe zorg nodig hebben, kunnen patiénten vanaf 2015 gebruiken. Ook is in 2014 de inclusie
van de studie naar Physical Activity during Cancer Treatment (PACT) afgerond. Publicatie van de
resultaten van 204 patiénten met borst- en 33 patiénten met dikke darmkanker volgt in 2015.

Leren van elkaar bij (tumorspecifieke) visitaties

IKNL voert visitaties bij ziekenhuizen uit met als doel leerpunten voor een ziekenhuis te identificeren en
daarmee de (organisatie van) zorg te verbeteren. De ervaring is dat alleen al de voorbereiding op een
visitatie bewustwording, focus en prioritering opleveren. Ook blijkt dat een visitatie de samenwerking
binnen de instelling maar ook binnen een netwerk stimuleert. Om te borgen dat de
samenwerkingsaspecten voldoende aan bod komen, nemen we dit in de toekomst expliciet in het
visitatierapport op. In 2014 vond een visitatie plaats in Ziekenhuis Rivierenland en Ziekenhuis Langeland
en is gestart met de voorbereiding van visitaties in Ziekenhuis Amstelveen.

We zien de laatste jaren steeds meer aandacht voor tumorspecifieke visitaties onder andere omdat focus
op één tumorsoort voor verdieping zorgt. In 2014 werd een tumorspecifieke visitatie voor long en prostaat
in Emmen, Hoogeveen en Stadskanaal voorbereid.

Leren van fouten door PRISMA

IKNL biedt instellingen het leren van fouten aan met Prevention and Recovery Information System for
Monitoring and Analysis (PRISMA) zodat de oorzaken van suboptimale uitkomsten naar boven komen. In
2014 is een regionaal PRISMA-project longcarcinoom afgerond. De praktische verbeterpunten van dit
project presenteerde IKNL landelijk zodat meer zorgprofessionals optimaal kunnen leren van fouten’. In
2015 is gestart met een PRISMA-project ovariumcarcinoom.

Patiénten vinden elkaar op Kanker.nl

Kanker.nl is een project van KWF Kankerbestrijding, IKNL en Levenmetkanker. Het platform dat sinds juni
2013 live is, is een combinatie van betrouwbare medische informatie én sociaal netwerk. Eind 2014
kwamen circa 10.000 bezoekers per dag op het platform. Ongeveer 9.000 bezoekers maakten een profiel
aan. Hiervan is 64% patiénten en 24% naasten. Deze mensen kunnen gegevens en content delen met
anderen. Op het platform is veel content geactualiseerd, het aantal kankersoorten bijna verdubbeld van 40
naar 75 en een service ingericht dat zorgverleners kunnen gebruiken in de voorlichting aan patiénten.
Kanker.nl wil de komende periode meer aandacht gaan besteden samenwerking met zorgverleners en
ziekenhuizen. Daarvoor is in 2014 informatiemateriaal verstrekt, zijn op onderwerpen deskundigen ingezet
aan wie vragen gesteld kunnen worden en is een service ingericht (www.kanker.nl/inforium) die
zorgverleners kunnen gebruiken in de voorlichting aan patiénten. Ook is eind 2014 een publiekscampagne
van KWF over Kanker.nl (via radio en TV) ingezet om bij te dragen aan een betere naamsbekendheid van
het platform.

Een inschatting van zorgbehoefte met de populatiescan

Met de populatiescan ondersteunde IKNL in 2014 een revalidatiecentrum bij beleidsvorming over
oncologische revalidatie door een inschatting te maken van de zorgbehoeften onder mensen met kanker.
De scan, gebaseerd op cijfers uit de NKR, geeft een beeld van het voorkomen van kanker in een regio,
inclusief tumor-, man/vrouw- en leeftijdsverdeling.

Optimale zorg vanuit het patiéntenperspectief in de Zorgstandaard Kanker

IKNL, KWF en LevenmetKanker boden eind 2014 aan het Zorginstituut Nederland de Zorgstandaard
Kanker aan voor opname in het Kwaliteitsregister. De zorgstandaard beschrijft op hoofdlijnen de inhoud en
organisatie van zorg in alle ziektefasen en is bedoeld als leidraad voor kwaliteitskaders, richtlijnen,
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4.2.5

zorgpaden en protocollen, opleidingen en nascholingen voor beroeps- en patiéntenorganisaties,
zorginstellingen, kwaliteitscentra, verzekeraars. De uitgangspunten uit die standaard vormen dan ook de
basis voor toekomstige richtlijn- en zorgpadontwikkeling van IKNL.

Consulentschappen

Consulentschappen, of beter gezegd consultdiensten zijn adviesdiensten van (super)specialisten aan
algemene ziekenhuizen in de vorm van deelname aan multidisciplinaire besprekingen. Multidisciplinaire
overleggen (MDO’s) met consulenten bevorderen de regionale samenwerking rond diagnostiek en
behandeling van kankerpatiénten. IKNL zorgt voor de financiering, beschikbaarheid en logistieke
uitvoering van consultdiensten.

Op dit moment zijn er ruim 450 consulenten oncologische zorg actief die jaarlijks meer dan 11.000
besprekingen bijwonen. De meerwaarde van consultdiensten ligt in:

beter gebruik van richtlijnen voor diagnostiek, behandeling en nazorg,

betere afspraken over regionale taakverdeling,

grotere deelname aan trials.

Bovendien worden patiénten op de meest aangewezen wijze behandeld en zijn de lijnen voor patiénten
die in een algemeen ziekenhuis behandeld worden naar universitaire of categorale ziekenhuizen kort.

In 2014 stelde IKNL de benoemingcriteria voor (tumorspecifieke) consultdiensten vast en trok de
financiering op landelijk niveau gelijk. Op basis van incidenties in regio’s zijn de budgeten per regio
verdeeld. Alleen met de Nederlandse Vereniging voor Radiotherapie en Oncologen (NVRO) maakte IKNL
separaat afspraken over tegemoetkoming in de kosten voor de consultdiensten.

Naast consultdiensten ondersteunt IKNL panels voor weke delentumoren, lymfomen en melanomen. De
Nederlandse Commissie voor Beentumoren is de landelijke werkgroep die een consultatiefunctie heeft
voor (her)beoordeling van radiologie- en pathologiemateriaal.

Het MDO: de ruggengraat voor kankerzorg

De Soncosnormen stellen dat een MDO ten minste wekelijks plaatsvindt en dat 90% van alle patiénten
besproken is. Ook beschrijven Soncosnormen per tumorsoort welke disciplines moeten deelnemen om de
effectiviteit van het MDO te garanderen. IKNL toetste in 2014 in een aantal regio’s en ziekenhuizen de
MDO'’s op naleving van de kwaliteitsnormen en evalueerde door observaties en online surveys. Met de
gevonden punten verbeterde de regio’s en ziekenhuizen hun MDQO’s op aspecten als voorbereiding,
proces, betrokkenheid, besluitvorming en vastlegging.

Uit richtlijnevaluaties kwam naar voren dat gestelde MDO-doelstellingen niet altijd gehaald worden, waarbij
er een duidelijk verschil te zien was tussen patiéntengroepen. Zo werden oudere patiénten minder vaak in
een MDO besproken. Deze bevindingen zijn aanleiding geweest om in 2015 proeftuinen op te zetten om
de zorg voor oudere patiénten met kanker te bevorderen.
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4.2.6

Aantal consulenten en verdeling in € per discipline

Aantal consulenten per discipline
radiotherapie 159
interne geneeskunde 64
chirurgie 51
hematologie 53
gynaecologie 25

overig 41

Uitgaven consultdiensten per discipline

radiotherapie 1.290.000

interne geneeskunde €811.500

€ 299.200

chirurgie

hematologie € 245.300

gynaecologie € 166.500

overig € 311.000

Bron IKNL 2014

Landelijke en regionale activiteiten

IKNL richt zich altijd op de verbetering van zorg. Cijfers uit de Nederlandse Kankerregistratie,
richtlijnevaluaties, PRISMA-analyses en visitaties laten zien dat er nog veel verbeterpotentieel is in de
oncologische zorg. Verbeteren vraagt veranderen.

Comprehensive Cancer Networks en tumorspecifieke netwerkvormen voor goede zorg

In januari 2014 ondertekende IKNL met andere oncologische koepels de Veldagenda Oncologie met als
gevolg de oprichting van de Taskforce Oncologie. De ambitie van de Taskforce is een bijdrage te leveren
aan de ontwikkeling van comprehensive cancer networks (CCN’s). Een CCN is een samenwerking tussen
eerste-, tweede- en derdelijns aanbieders van zorg aan kankerpatiénten. Binnen CCN's worden
tumorspecifieke netwerken van regionale, supra-regionale en landelijke netwerkvorming gevormd met als
doel:

verbeteren van de kwaliteit en doelmatigheid van de oncologische zorg vanuit de optiek van de patiént.
tot stand brengen van transparantie in en samenhang door tumorspecifieke netwerkvorming.
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4.3

43.1

bewerkstelligen van uniformiteit in diagnostische protocollen, het verkorten van doorlooptijden en een
doelmatige organisatie en frequentie van MDO’s.

zetten van vervolgstappen voor aaneengesloten ketens met mogelijkheden voor informatie-uitwisseling
door een doeltreffende ICT-infrastructuur.

geven van aandacht voor de chronische en palliatieve zorg, in goede samenspraak met de eerste lijn.
bezien welke bekostings- en contracteermodellen het beste passen bij de wens van zorgverzekeraars en
zorgaanbieders om de kwaliteit en doelmatigheid in regionaal verband te versterken.

Zo ontwikkelde IKNL onder andere in de regio Noordoost-Nederland met betrokken professionals en
zorgverzekeraars een gezamenlijk oncologisch kwaliteitskader om stappen te zetten in oncologische
netwerkvorming. In Noordwest-Nederland vroeg Esperanz IKNL advies bij de ontwikkeling van
thuisservice aan oncologische patiénten en het in kaart brengen hoe verpleegkundigen hieraan bijdragen.
In de regio Utrecht en Zuidelijk Nederland begeleidde IKNL de oncologische samenwerking tussen
ziekenhuizen. Ook adviseerde IKNL enkele ziekenhuizen over (het vastleggen van) samenwerking,
bijvoorbeeld in SLA's, wat belangrijk is omdat ketenzorg kwetsbaar is voor kwaliteitsverlies op
overdrachtsmomenten.

(Tumor)werkgroepen en MCN’s

IKNL initieert, ondersteunt en codrdineert circa honderd landelijke en regionale multidisciplinaire
(tumor)werkgroepen en Managed Clinical Networks (bijlage 3), ontwikkelt hiervoor programma’s en helpt
deze uit te voeren Deze groepen van deskundigen bespreken de kwaliteit van zorg, de actualiteit van de
richtlijnen, de registratiesets en lopende studies.

Kennis delen werkt
Aan de hand van in-companytrajecten, opleidingen met open inschrijving en bij- en nascholing voert IKNL
samen met professionals verbeteringen ook daadwerkelijk door.

Overzicht opleidingen in 2014

Type scholing Aantal Deelnemers
In-company Continuiteitsbezoek 3 45
Oncologische zorgpaden 2 17
Open inschrijving Oncologisch Spectrum 1 250
Omgaan met lastmeter 3 18
Symposium Neuro-Oncologie voor medici en
verpleegkundig specialisten 1 12
Kanker en seksualiteit 1 16
Symposium Richtlijn Colorectale tumoren 7 320
Regiobijeenkomst Soncosnormen 1 55

Activiteiten ter verbetering van de palliatieve zorg
Kankerregistratie

Er is nog weinig bekend over het zorggebruik van palliatieve zorg in Nederland. Algemeen wordt
uitgegaan van CBS-data: 135.000 overlijdens per jaar waarvan 80% (108.500) niet-onverwacht.
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Om meer betrouwbare informatie over de omvang en kwaliteit van zorg te krijgen is IKNL in 2014 het
project Op weg naar een Minimale Data Set (MDS) — Palliatieve Zorg gestart. Samen met de NFU-
expertisecentra palliatieve zorg is een set van items vastgesteld en zijn 100 dossiers van patiénten die
overlijden in het ziekenhuis aan een kanker gerelateerde aandoening doorgelicht. Het project levert
waardevol informatie op over de haalbaarheid van registratie en de impact van de items. Een beperkt deel
van de benodigde data wordt in 2014 vastgelegd in de Nederlandse Kankerregistratie (NKR).

Op termijn worden de bestaande webbased registratieprogramma’s Palliatief Consultdossier (Prado) en
Registratie Palliatieve zorg (Repal) van IKNL gekoppeld aan de MDS. In Prado registreren alle
consulenten die aan IKNL zijn verbonden verleende consulten. In Repal registeren hospices het
zorggebruik van patiénten.

4.3.2 Onderzoek en onderzoeksondersteuning
Er is nog weinig onderzoek naar de omvang en kwaliteit van palliatieve zorg in Nederland. Reden voor
IKNL om een inventarisatie hiernaar te doen. In januari 2014 overhandigde IKNL het rapport Palliatieve
Zorg in Beeld aan staatssecretaris Van Rijn van VWS. In dit rapport is in kaart gebracht wat de actuele
situatie is in de palliatieve zorg en welke mogelijkheden voor ondersteuning er zijn. Dit geeft zicht op
richtlijnen, hospices, een landelijk dekkend consultatiesysteem waar professionals op terug kunnen vallen,
verbeterprogramma’s en initiatieven om de palliatieve zorg in de thuissituatie en ziekenhuizen te
versterken. De waarde van het rapport zit vooral in het integreren van versnipperde informatie over de
palliatieve zorg. Het biedt input voor professionals, stakeholders en samenwerkingspartners op lokaal,
regionaal en landelijk niveau. Daarnaast wordt het gebruikt bij de ontwikkeling van het Nationaal
Programma Palliatieve Zorg en de regionale consortiavorming

Onderzoek per ziekenhuis
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4.3.3

Ondanks de hoopgevende trend van algemeen verbeterde overleving is genezing voor veel patiénten met
kanker niet haalbaar: nog steeds overlijdt bijna de helft (45%) uiteindelijk aan de kanker. Bij hen is de
ziekte te vergevorderd, uitgezaaid, of laat de gezondheidstoestand geen curatieve behandeling toe. Deze
patiénten hebben baat bij palliatieve zorg die is afgestemd op hun persoonlijke wensen en behoeften,
gericht op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven.

Om tijdig een palliatief traject in de ziekenhuizen te starten is op basis van de NKR onderzoek gedaan
naar een mogelijke omvang van de benodigde palliatieve zorg per ziekenhuis. De uitkomsten worden
begin 2015 gepresenteerd.

Vervolg palliatieve zorg voor niet-oncologische ziektebeelden en bijzondere doelgroepen

Zorgverleners hebben behoefte aan informatie ter verbetering in de palliatieve zorg voor niet-oncologische
ziektebeelden en bijzondere doelgroepen. Het rapport ‘Palliatieve Zorg voor ‘andere’ doelgroepen’ van
IKNL toont een overzicht van een of meer prioriteiten voor iedere doelgroep. Hoewel er overeenkomsten
zijn tussen de verschillende doelgroepen (mensen met dementie, CVA, COPD, hartfalen, psychiatrisch
ziektebeeld en verstandelijke beperking) zijn er ook duidelijke verschillen in prioriteiten. Het implementeren
van een pijnobservatie-instrument (dementie) is van een andere orde dan het ontwikkelen van een richtlijn
(CVA) of het bevorderen van transmurale multidisciplinaire samenwerking (COPD en hartfalen). In de
psychiatrie en de verstandelijk gehandicaptenzorg zijn vooral onderwerpen genoemd die te maken hebben
met deskundigheidsbevordering. Ook binnen de zorg voor één doelgroep kunnen de behoeften en
prioriteiten van specifieke beroepsgroepen aanzienlijk verschillen.

Behandeling in de palliatieve fase

In het onderzoek ‘Naar een door de praktijk gedragen strategie om belastende behandeling te voorkomen’
voerde IKNL in nauwe samenwerking met het Onze Lieve Vrouwe Gasthuis en de Reinier de Graafgroep
projecten uit om meer inzicht te krijgen in de gepastheid van chemotherapie en andere systemische
behandelingen in de palliatieve en laatste levensfase van kanker. Stichting Achmea Gezondheidszorg
(SAG) financierde voor een belangrijk deel het onderzoek. Naast de haalbaarheidsanalyse van het
dossier- en het nabestaandenonderzoek is gewerkt aan de ontwikkeling van een gesprekslijst en checklist
bij de besluitvorming rondom palliatieve chemotherapie.

Richtlijnen en productontwikkeling

IKNL stelt op de website Pallialine 53 richtlijnen beschikbaar voor en door professionals. Bijna 150.000
bezoekers raadpleegden in 2014 de website. Het aantal pageviews (bijna 1,2 miljoen) geeft aan dat men
ook daadwerkelijk in de richtlijnen verder naar informatie zoekt.

In 2014 zijn de richtlijnen misselijkheid en braken(consensus based) en anorexie en gewichtsverlies
(evidence based) gepubliceerd. De richtlijn Dyspneu (evidence based) is in ontwikkeling.

Met deze richtlijnen werd een stap gezet naar een methodiek van richtlijnontwikkeling die voldoet aan de
richtlijn voor richtlijnen. In het in 2014 opgerichte platform PAZORI (Palliatieve Zorg Richtlijnen) buigt een
grote groep gemandateerde vertegenwoordigers van 19 beroepsverenigingen en
patiéntvertegenwoordigers zich over de wijze waarop palliatieve richtlijnen moeten worden ontwikkeld.

Verzorgenden signaleren vaak als eerste een verandering in conditie of gedrag bij zorgvragers. Goed
signaleren draagt in belangrijke mate bij aan goede palliatieve zorg. De denk- en werkmethode Signalering
in de palliatieve fase van IKNL biedt hiervoor concrete handvatten. Voor deze methode ontving een
medewerker van IKNL een prijs van ZonMw: de Parel als goed voorbeeld.

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL



\31

Om meer specialistische kennis over palliatieve zorg toegankelijk te maken voor verzorgenden breidde
IKNL de signaleringsbox uit met mantelzorgondersteuning en de actualisatie van informatie over dementie.

Expertisecentrum Kinderpalliatieve zorg

In afstemming met de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK) en Stichting Pal
(Kinderpalliatieve zorg) werkte IKNL aan de implementatie van de richtlijn Palliatieve zorg bij kinderen. Zo
zijn bijna 100 professionals getraind in de kennis van deze richtlijn. Ook stelde IKNL met onder meer het
UMC Groningen een plan van aanpak op voor een Expertisecentrum Kinderpalliatieve zorg dat het
ministerie van VWS positief ontving. Voor de uitvoering van het plan is aansluiting gezocht bij de
Expertisecentra palliatieve zorg voor volwassenen en is er een prototype van een website opgeleverd
waar professionals informatie en best practices kunnen delen.

E-learning

Voor het toegankelijk maken van richtlijnen is IKNL samen met Noordhoffuitgever gestart met het
ontwikkelen van twee e-learningmodules over een inleiding in de palliatieve zorg en besluitvorming in de
palliatieve fase. De eerste twee modules komen naar verwachting in 2015 ter beschikking.

Het B-learningprogramma Palliatieve zorg voor verzorgenden in Brabant werd door 20 instellingen ingezet
om onder andere de verzorgenden te laten werken met de signaleringsbox. Dit programma gaat
uiteindelijk opg in de e-learning van Noordhoff.

Parel voor methode van signalering
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Leren van elkaar bij visitaties
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IKNL voert visitaties uit met als doel leerpunten te identificeren en daarmee de (organisatie van) zorg te
verbeteren. De ervaring is dat alleen al de voorbereiding op een visitatie bewustwording, focus en

prioritering opleveren. Ook blijkt dat een visitatie de samenwerking binnen de instelling maar ook binnen
een netwerk stimuleert. IKNL startte in 2014 een pilot visitatie in een netwerk palliatieve zorg in Drenthe.

Verbeterprogramma Palliatieve zorg

Het Zorgpad stervensfase, Signaleringsbox voor verzorgenden, Besluitvorming in de palliatieve fase en
Mantelzorgondersteuning zijn als ‘Goede Voorbeeld’ opgenomen in het Verbeterprogramma palliatieve
zorg. Het verbeterprogramma Palliatieve Zorg ondersteunt zorgaanbieders om met bestaande kennis en
inzichten de palliatieve zorg verder te verbeteren. Hiervoor organiseert ZonMw jaarlijks subsidierondes. De
aanvraag wordt beoordeeld op relevantie en kwaliteit, waaronder methodisch verbeteren. Het programma
loopt tot en met 2016.

Dit leverde vele aanvragen van instellingen op om ondersteuning bij de invoering van deze
verbeteringsmethoden van IKNL.

4.3.4 Consulentschappen
IKNL beheert een landelijk dekkend netwerk van 27 consultatieteams palliatieve zorg die bestaan uit 248
gespecialiseerde artsen en verpleegkundigen werkzaam in hospices, ziekenhuizen, verpleeghuizen,
thuiszorgorganisaties en huisartspraktijken. Zij geven telefonische adviezen aan zorgprofessionals.
De vragen die zorgverleners aan consulenten palliatieve zorg van IKNL stellen gaan over vooral
farmacologische onderwerpen (78%), waaronder palliatieve sedatie (22%). In bijna een derde van de
consulten zocht de consultvrager steun voor zijn beleid.

In 2014 werd bij 6% van de overlijdens het advies van de IKNL-consultatieteams ingeroepen (ruim 6.500
consulten). Het raadplegen van het consultatieteam bij complexe zorgvragen is dus nog geen
vanzelfsprekendheid. Daarom zette IKNL in op twee ontwikkelingen die het vanzelfsprekender maken:

+ door meer ketensamenwerking en het ontstaan van palliatieve teams in de ziekenhuizen ontstaat de
mogelijkheid om transmurale consultatieteams op te zetten. Deze teams staan in de keten in plaats van
ernaast en kunnen daardoor vanzelfsprekender hun bijdrage leveren. In 2014 startte al vijff van deze
teams. IKNL stimuleert deelname van de IKNL-consulenten aan deze teams.

* In lokale of wijkgebonden PaTz-groepen (palliatieve thuiszorg) bespreken huisartsen en
wijkverpleegkundigen de palliatieve patiénten van deze hulpverleners. Een consulent geeft hierbij advies
over de juiste zorg. In 2014 ondersteunde IKNL 26 van deze PaTz-groepen.

Tabel 4.3 Aantal consulten en % naar functie van consulent
Functie van consulent aantal %
Huisarts 5.103 78
Medisch specialist/ arts assistent 668 10
Verpleegkundige/ verzorgende 434 7
Specialist ouderen geneeskunde 195 3
Overig (zoals AVG, apothekers) 136 2
Totaal 6.536 100
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4.3.5

Verdeling problemen bij consulten

Problemen Aantal
Farmacologisch 4781
Steun consultvrager 2016
Sedatie 1434
Organisatie van zorg 1245
Dagelijks functioneren 593
Mantelzorg 528
Coping 466
Euthanasie 290
Sociaal 197
Anders 188
Zingeving 154
nvt 85
Totaal 6.536

Landelijke en regionale activiteiten

Als lid van de landelijke ondersteuningsstructuur Palliatieve zorg zette IKNL het Nationaal Programma
Palliatieve Zorg en het ZonMw programma ‘Palliantie. Meer dan zorg’ mee op. Ook werkte IKNL samen
met de Netwerken Palliatieve zorg en de NFU-Expertisecentra Palliatieve zorg aan landelijke en regionale
netwerkvorming (consortia).

Project Kennisverspreiding

Als extra impuls aan deskundigheidsbevordering kreeg IKNL met Nederlandse Huisartsengenootschap
(NHG), Verenso en Verpleegkundigen en Verzorgenden Nederland (V&VN) subsidie van ZonMw voor het
project Kennisverspreiding Palliatieve Zorg. Dit project is onderdeel van het Verbeterprogramma
Palliatieve Zorg. Het programma richt zich op het stimuleren van professionals om bestaande en
gevalideerde kennis over zorg te gebruiken en toe te passen in de praktijk.

Met 20 verschillende bijeenkomsten zijn bijna 1.700 zorgverleners en managers (per regio 50% van grote
zorgorganisaties) bereikt, geinformeerd en gestimuleerd om bestaande en gevalideerde ‘goede
voorbeelden’ palliatieve zorg te gebruiken/implementeren in de eigen omgeving.

In de eerste lijn kwamen tien Palliatieve zorg in de thuissituatie (PaTz)-groepen vier tot zes keer bij elkaar.
ledere groep bestaat uit een voorzitter, een consulent en huisartsen en wijkverpleegkundigen uit eenzelfde
werkgebied. In totaal zijn 67 huisartsen en 35 wijkverpleegkundigen bereikt. Het traject droeg naast de
bevordering van de patiéntenzorg bij aan de deskundigheid van de zorgverleners. Ook leverde dit project
inzicht en tools die nodig zijn voor de verspreiding van PaTz-groepen in Nederland.

Zorgpad

Een initiatief om palliatieve zorg in ziekenhuizen in te bedden is gestart met een zorgpad palliatieve zorg in
een aantal ziekenhuizen te implementeren. Advance careplanning is een essentieel onderdeel hierin.
Belangrijk is om ook over de muren van de eigen instelling te kijken, waarbij de rollen van de betrokken
professionals (binnen én buiten het ziekenhuis) in het verloop van de palliatieve zorg steeds moeten
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wisselen. Tijdens het traject is doorlopend afstemming nodig tussen huisarts, verpleegkundigen,
mantelzorgers. Dit zorgpad wordt in 2015 in zes instellingen als pilot uitgevoerd.

Om ziekenhuizen te ondersteunen met een transmuraal zorgpad palliatieve zorg ontwikkelde IKNL, samen
met een aantal experts uit ziekenhuizen, een algemeen format. Na een proefperiode om de bruikbaarheid
van het format te bepalen en verbeteren, stelt IKNL het beschikbaar aan alle instellingen.

Overzicht opleidingen in 2014

Type scholing Aantal Deelnemers
In-company Crisisinterventie 1x 3 daagse 7
Implementatie Besluitvorming in de Palliatieve fase 2x 5 daagse a7
Implementatie Multidisciplinaire samenwerking palliatieve
sedatie in 1°° lijn 2x 2 daagse 34
Implementatie Signaleringsbox Palliatieve fase 3x 3 daagse 40
Kinderpalliatieve zorg voor kinderthuiszorg 3 18
Implementatie Zorgpad Stervensfase 1x 2 daagse 20
Open inschrijving Bevordering implementatie signaleringsbox 2 12
Scholing consulenten palliatieve zorg 7 35
Startmodule consulenten palliatieve zorg 1 12
Kinderpalliatieve zorg 2 34
Signaleringsbox Palliatieve fase 1x 2 daagse 20
Zorgpad Stervensfase 3x 2 daagse a7
Invitational conference Kennisverspreiding Goede
voorbeelden Palliatieve zorg 8 740
Kennismarkt palliatieve zorg 11 1.000
Misselijkheid/braken & anorexia/ gewichtsverlies 5 27
Implementatie Intervisie Signaleringsbox Palliatieve fase 1 instelling 22
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5 Financieel beleid

De bedrijfsopbrengsten van IKNL over 2014 bedragen € 38,7 miljoen, waarvan een VWS-
instellingssubsidie van € 34,2 miljoen voor de oncologische en palliatieve zorg, en overige opbrengsten
van € 4,4 miljoen. De overige opbrengsten betreffen vooral datamanagement, richtlijnontwikkeling,
onderzoek en verzameling van aanvullende registratie-items.

De bedrijfslasten over 2014 bedragen € 39,3 miljoen en bestaan uit personeelskosten (€ 25,5 miljoen,
waarvan € 3,9 miljoen overhead betreft) en materiéle lasten (€ 13,8 miljoen, waarvan € 6,5 miljoen
overhead betreft). De materiele lasten bestaan uit kosten van consulenten voor oncologische en palliatieve
zorg (€ 5,1 miljoen), huisvestingskosten (€ 2,1 miljoen) en overige (bedrijfs-) lasten (€ 6,6 miljoen).

Het resultaat over 2014 binnen de bandbreedte van de egalisatiereserve VWS-instellingssubsidie
bedraagt hiermee € 0,5 miljoen nadelig (2013 € 1,0 miljoen voordelig).

In de tabellen 5.1 en 5.2 hieronder staan de bedragen per VWS thema uitgewerkt. Buiten de
instellingssubsidie om vinden een aantal activiteiten plaats die uit de eigen middelen worden gerealiseerd.
Tabel 5.3 geeft de staat van baten en lasten over 2014 weer.

Tabel 5.1 Realisatie IKNL 2014 naar VWS-thema’s
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personeel 434 6.684 5.084 6.665 2.558 17 21.441 113 21.554
materieel 5.106 568 1.076 304 650 257 7.961 742 7.219
Overhead 210 3.230 2.457 3.221 1.236 8 10.363 54 10.417
Totaal lasten 5.750 10.482 8.616 10.190 4.444 282 39.765 -575 39.190
overige baten 0 934 520 2.331 597 0 4.382 60 4.442
subsidie 5.704 9.678 9.013 6.432 3.096 296 34.219 0 34.219
Totaal baten 5.704 10.612 9.533 8.763 3.692 296 38.600 60 38.661
Resultaat -46 130 916 -1.427 -752 14 -1.165 635 -529
Bedragen in € 1.000,-

Tabel 5.2 Herziene begroting IKNL 2014 naar VWS-thema'’s
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personeel 243 6.620 6.409 5.325 1.892 0 20.489 0 20.489
materieel 5.347 1.368 1.191 445 750 296 9.397 0 9.397
overhead 115 3.139 3.040 2.526 898 0 9.718 0 9.718
Totaal lasten 5.705 11.127 10.640 8.296 3.540 296 39.604 0 39.604
overige baten 0 1.404 1.587 1.830 432 0 5.253 0 5.253
subsidie 5.705 9.723 9.053 6.466 3.108 296 34.351 0 34.351
Totaal baten 5.705 11.127 10.640 8.296 3.540 296 39.604 0 39.604
Resultaat 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Bedragen in € 1.000,-
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Staat van baten en lasten over 2014

Baten

Subsidie VWS
Overige opbrengsten
Totaal baten

Lasten

Personeelskosten
Consulenten
Huisvestingskosten
Afschrijvingen
Voorzieningen
Overige bedrijfslasten
Totaal lasten

BEDRIJFSRESULTAAT
Financiéle baten en lasten

Overige baten en lasten

TOTAAL RESULTAAT

Bestemmingsreserves

Niet-collectief gefinancierd vrij vermogen
Niet-collectief gefinanc. bestemmingsreserves
Egalisatiereserve VWS

Totaal bestemming
Bedragen in € 1.000,-
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Begroting Werkelijk Werkelijk
2014 2014 2013

34.348 34.219 34.473
6.435 4.437 4.632
40.783 38.656 39.105
26.538 25.492 24.034
5.291 5.092 4.567
2.502 2.088 2.078
933 843 887
0 =772 -833
5.748 6.510 8.152
41.011 39.253 38.885
-228 -597 220
228 68 52
0 0 700
0 -529 973
0 0 -958
0 635 1.242
0 0 -314
0 -1.165 1.003
0 -529 973




B1 NKR aanlevering Clinical Audits

Betrokken instellingen
Deventer Ziekenhuis
HagaZiekenhuis

Wilhelmina Ziekenhuis Assen
Rijnstate

Admiraal De Ruyter Ziekenhuis
Ziekenhuis Bronovo
Diaconessenhuis Leiden
Ommelander Ziekenhuis Groep
Slingeland Ziekenhuis
Catharina Ziekenhuis
Ziekenhuis St Jansdal
Canisius-Wilhelmina Ziekenhuis
Laurentius Ziekenhuis

Zaans Medisch Centrum
Tweesteden Ziekenhuis
Rijnland Ziekenhuis
Ziekenhuis De Sionsberg
Maastricht UMC

Amstelland Ziekenhuis
Medisch Centrum Alkmaar
Medisch Centrum Haaglanden
St. Jans Gasthuis Weert
Gemini Ziekenhuis

Elisabeth Ziekenhuis
Franciscus Ziekenhuis
Diakonessenhuis Meppel
Onze Lieve Vrouwe Gasthuis
Havenziekenhuis

Zuwe Hofpoort Ziekenhuis

St Annaziekenhuis

Ziekenhuis Rivierenland

Streekziekenhuis Koningin Beatrix

Ropcke-Zweers Ziekenhuis

Betrokken audits:

Waterlandziekenhuis
Medisch Centrum Leeuwarden
Elkerliek Ziekenhuis

Orbis MC

Bovenij Ziekenhuis
Beatrixziekenhuis

Ziekenhuis Gelderse Vallei
Spaarne Ziekenhuis

Medisch Spectrum Twente
ZorgSaam Zeeuws-Vlaanderen
IJsselland Ziekenhuis
Spijkenisse Medisch Centrum
Atrium Medisch Centrum
VieCuri

Flevoziekenhuis

Meander Medisch Centrum
Kennemer Gasthuis

Groene Hart Ziekenhuis

Sint Lucas Andreas Ziekenhuis
ZGT

Albert Schweitzer Ziekenhuis
Ziekenhuis Bernhoven
Maxima Medisch Centrum
Amphia Ziekenhuis
Diakonessenhuis

Jeroen Bosch Ziekenhuis
UMCG

Radboudumc

UuMCuU

VUmc

AMC

LUMC

Erasmus MC

Dutch Melanoma Treatment Registry (DMTR)
Dutch Surgical Colorectal Audit (DSCA)

Dutch Upper GI Cancer Audit (DUCA)

Dutch Hepatobiliarity Audit (DHBA)

Dutch Lung Surgery Audit (DLSA)

Dutch Gynaecological Oncology Audit (DGOA)
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Breast cancer screening in older women
N.A.de Glas, E.Bastiaannet, M.Kilderen, W.van de Water, A.J.M.De Craen, S.Siesling, H.M.Schuttevaer,
G.H.de Bock, C.J.H.van de Velde, G.J.Lievers (presentatie)

Stage migration after introduction of sentinel node biopsy: differences between lobular and ductal
carcinoma
W.Truin, R. Roumen, S.Siesling, M van der Heiden-van der Loo, V.Tjan — Heijnen, A. Voogd (poster)

Patients with invasive lobular breast cancer are less likely to undergo breast-conserving surgery: a
population based study in the Netherlands
W.Truin, R.Roumen, S.Siesling, M.van der Heiden, L.Duijm, V.Tjan-Heijnen, A. Voogd poster)

Breast cancer pathology differences between hospitals in the Netherlands — Results from the NABON
Breast Cancer Audit

A.C.M.van Bommel, M. van der Heiden-van der Loo, S.Siesling, T.van Dalen, V.C.G Tjan-Heijnen,
P.J.Westenend (poster)

Netherlands Breast Cancer Project (NBCP): a feasibility project using data from the population based
cancer registry combined with biobanking
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G.M.H.E.Dackus, S.Siesling, N.D.Ter Hoeve, N.Stathonikeos, M.Hauptmann, L.F.Wessels, E.van der Wall,
P.J.van Diest, S.C.Linn (poster)

Survival after breast cancer recurrence: effect of the disease-free interval
A. Witteveen, A.B.G.Kwast, G.S.Sonke, M.J.1Jzerman, S.Siesling (poster)

The role of ultrasound guided lymph node biopsy in axillary staging of invasive breast cancer in the post-
ACOSOG Z0011 trial era.
Verheuvel NC, van den Hoven I, Ooms HW, Voogd AC, Roumen RM.

Maastricht consensus on the definition of local event, second primary breast cancer, regional event and
distant event for classifying recurrence in breast cancer research.

Moossdorff M, van Roozendaal LM, Strobbe LJ, Aebi S, Cameron DA, Dixon M, Giuliano AE, Haffty BG,
Hickey BE, Hudis C, Klimberg S, Koczwara B, Kuhn T, Lippman M, Lucci A, Piccart M, Smith BD, Tjan-
Heijnen VC, Van der Velde CJ, Van Zee KJ, Vermorken JB, Viale G, Wapnir IL, Voogd A, White JR, Smidt
ML.

Stage migration after introduction of sentinel node biopsy: Differences between lobular and ductal
Carcinoma (poster)
Truin W, Roumen R, Siesling S, van der Heiden-van der Loo M, Tjan-Heijnen V, Voogd A.

Prognosis of metastatic breast cancer: Differences between patients with de novo and recurrent metastatic
breast cancer (poster)

Tjan-Heijnen VCG, Lobbezoo DJA, van Kampen RJW, Dercksen MW, Voogd AC, van den Berkmortel F,
Smilde TJ, van de Wouw AJ, van Riel IMGH, Peters NAJB.

Re-excision improves survival after primary breast conserving surgery for breast cancer since the
introduction of current systemic therapy in a population-based cohort. (poster)
Vos EL, Voogd AC, Jager A, Verhoef C, Koppert LB.

Neoadjuvant chemotherapy and timing of sentinel node biopsy in breast cancer: A population-based study.
(poster)
Vugts G, Maaskant-Braat AJG, Voogd AC, Nieuwenhuijzen GAP

Sentinel node and recurrent breast cancer: Feasibility of repeat sentinel node biopsy after extended
inclusion (poster)
Vugts G, Maaskant-Braat AJG, Roumen RMH, Voogd AC, van Riet YEA, Nieuwenhuijzen GAP

Patients with invasive lobular breast cancer are less likely to undergo breast-conserving surgery: A
population-based study in The Netherlands (poster)
Truin W, Roumen R, Siesling S, van der Heiden-van der Loo M, Duijm L, Tjan-Heijnen V, Voogd, A.

Improvement in survival in MBC mostly seen in patients with HER2 positive disease and <50years.(poster)
van der Heiden-van der Loo M, Visser O, Siesling S, Voogd AC, van der Wall E, Sonke GS.

Real world and trial based cost-effectiveness of bevacizumab in HER2 negative metastatic breastcancer.
(poster)

de Boer M, van Kampen RJW, Ramaekers BL, Lobbezoo DJA, Voogd AC, Dercksen MW, van den
Berkmortel F, Smilde TJ, Joore MA, Tjan-Heijnen VCG.
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Implementation and effectiveness of bevacizumab in metastatic breast cancer: A real world study (poster)
de Boer M, van Kampen RJW, Lobbezoo DJA, Voogd AC, Dercksen MW, van den Berkmortel F, Smilde
TJ, Peer P, Joore MA, Tjan-Heijnen VCG.

GE-dagen Utrecht, 20-21 maart
Diagnostiek en behandeling van hepatocellulair carcinoom in Nederland in de periode 2003-2011
S van Meer, K van Erpecum, J Schrier, C Verhoef, J Verheij, R de Man, L van der Geest.

European Lung Cancer Conference, Geneve Zwitserland, 26-29 maart

International comparison of treatment and survival for pleural mesothelioma, combined analysis of 9.014
patients from Belgium, the Netherlands and England

J.P. van Meerbeeck, R.A. Damhuis, A. Khakwani, H. De Schutter, A. Rich, S.A. Burgers

Determinants of survival in 7.214 patients with stage 11l NSCLC treated with chemoradiotherapy in the
Netherlands
J. Belderbos, J. Widder, H. Groen, R.A. Damhuis

European Society for Radiotherapy and Oncology (ESTRO) Vienna Austria, 4 tot 8 april
Radiotherapy practice patterns for lung cancer after the update of national guidelines in the Netherlands
J. Belderbos, R. Damhuis

The International Society for Quality in Health Care conference, Paris april

Implementation of the Dutch guideline Cancer rehabilitation in six rehabilitation departments in the
Netherlands. (poster presentation)

Velthuis MJ, van de Weg B, van Haneghem E, van Vianen M, Slot L, Vrieling A, Hokken W, Gijsen BCM.

Institut régional du Cancer de Montpellier (ICM), France, april
Population-based quality of life research using the cancer registry. Quality of Life Assessment and
Analysis in Oncology - Recent Methodological Developments.

Internistendagen, Maastricht, 23 april

Higher risk for recurrences in colon cancer patients with postoperative complications

Breugom AJ, Bastiaannet E, van den Broek CBM, Dekker JWT, van der Geest LGM, Puylaert C, Steup
WH, van de Velde CJH, Liefers GJ, Portielje JEA.

American Association for the Study of Liver Diseases (AASLD), USA 3 mei

Survival after resection or sorafenib treatment for hepatocellular carcinoma in the Netherlands

Van der Geest LGM, Van Meer S, Schrier GH, 1Jzermans JNM, Klumpen HJ, Van Erpecum KJ, De Man
RA.

Digestive Disease Week (DDW), Chicago USA, mei
Risk of colorectal cancer after endoscopic versus surgical resection of carcinoma in situ is not different
K. Kessels, M.A.G. Elferink, M.G.H. van Oijen, P.D. Siersema, L.M.G. Moons

American Society of Clinical Oncology (ASCO), Chicago USA, mei

Survival of Adolescents and Young Adults (AYAs) with skeletal Ewing sarcoma: a Dutch population based
study

SEJ Kaal, WTA van der Graaf, C van Aart, GA Zielhuis, KKH Aben

Chirurgendagen, Velthoven 24-25 mei
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Modern treatment of rectal cancer closes the gap between common adenocarcinoma and mucinous
carcinoma

N. Hugen, C.J.H. van de Velde, S.L. Bosch, J.J. Futterer, M.A.G. Elferink, C.A.M. Marijnen, H.J.T. Rutten,
I.D. Nagtegaal, J.H.W. de Wilt

Trends in incidentie, behandeling en overleving van patiénten met synchroon gemetastaseerd colorectaal
carcinoom in Nederland
J. ‘t Lam-Boer, L.G.M. van der Geest, M. Koopman, C. Verhoef, J.H.W. de Wilt, M.A.G. Elferink

Het colorectale zegelringcelcarcinoom: een slechte prognose ondanks respons op adjuvante
chemotherapie

N. Hugen, R.H.A. Verhoeven, V.E.P.P. Lemmens, C.J.C. van Aart, M.A.G. Elferink, S.A. Radema, |.D.
Nagtegaal, J.H.W. de Wilt

Voorjaarsvergadering Nederlandse Vereniging voor Urologie (NVU), Rotterdam 27-28 mei
De waarde van laag-penetrante genetische prostaatkanker markers bij erfelijk prostaatkanker
RGHM Cremers, TE Galesloot, KKH Aben, IM van Oort, HFA Vasen, SH Vermeulen, LALM Kiemeney

Vereniging voor Epidemiologie (WEON), Leiden 6-7 juni

Variation and causes of variation in immediate reconstruction after ablative surgery for invasive breast
cancer

A.C.M.van Bommel, M.Mureau, M.T.F.D.Vrancken Peeters, M.Schrieks, J.H.Maduro, S.Siesling (poster)

Factors influencing time between breast cancer surgery and radiotherapy: a population based study
M.Gort, S.Katik, J.Jobsen, J.H.Maduro, H.Struikmans, S.Siesling (poster)

Explanatory factors for variation in the type of surgery in early stage breast cancer
L.de Munck, G.H.de Bock, J.J.Jobsen, L.J.A. Strobbe, S.Siesling (poster)

Survival after breast cancer recurrence: effect of the disease-free interval
A. Witteveen, A.B.G.Kwast, G.S.Sonke, M.J.l1Jzerman, S.Siesling (presentatie Witteveen)

Risk factors for a second primary melanoma
MS Schuurman

Risk factors for multiple primary melanoma.
MS Schuurman, AC de Waal, E Thijs, MM van Rossum, LALM Kiemeney, KKH Aben

European Society of Thoracic Surgeons (ESTS) Kopenhagen Denmark, 5-8 juni
Also in the Netherlands increased postoperative mortality after lung cancer surgery on Fridays

P. Plaisier, A. Maat, R. Damhuis

Safe introduction of vats in the Netherlands: first results of a nation-wide audit.
M. ten Berge, P.J. van Huijstee, R. Damhuis, M. Wouters, W.H. Schreurs

European Association for Palliative Care (EAPC), Lleida Spain, 5-7 juni
How to Develop a National - All-capturing — Minimal Data Set for Palliative Care: A Dutch Initiative

Lokker M.E., Buiting H.M., Frohleke B., Jansen-Landheer M.L.E.A.

The GPs’ role in decisions about palliative chemotherapy
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Hilde M. Buiting, Floriske Dalhuisen, Nicolette Gunnink-Boonstra, Wim Terpstra

Reporting about palliative systemic treatment in patients with advanced non-small cell lung- or
pancreatic cancer: descriptive study
Mirian Brink, Wim Terpstra, Marleen Wijnhoven, Nicolette Gunnink-Boonstra, Hilde M. Buiting

7th Biennial Cancer Survivorship Research Conference, Atlanta USA, juni
Building international collaborations to improve cancer survivorship research and care

Cancer and Primary Care Research International Network (Ca-Pri ), Winnipeg Canada 10-14 juni
Patient Follow-up by Family Doctor after Curative Resection of Colon- or Breast Carcinoma
P.vd Velden, P. Ketting, E. d Wit, G. de Bruin, C. Reijgersberg, E. v Drielen, C.Schroten

Biennial Survivorship Conference, Atlanta USA juni
Cancer Survivorship Guidelines in the Netherlands (invited speaker)
Velthuis MJ.

Implementation of the Dutch guideline Cancer rehabilitation in six rehabilitation departments in the
Netherlands (poster presentation)
Velthuis MJ, van de Weg B, van Haneghem E, van Vianen M, Slot L, Vrieling A, Hokken W, Gijsen BCM.

International Association of Cancer Registries (IACR) Ottawa, Canada, 25-28 juni
Explanatory factors for variation in the type of surgery in early stage Breast Cancer
L. de Munck, G.H. de Bock, J.J. Jobsen, L. Strobbe, S. Siesling (presentatie de Munck)

True interval Breast Cancers have worse tumour characteristics and survival compared to screen-detected
Breast Cancers
L. de Munck, S. Siesling, R.M. Pijnappel, B. van der Vegt, G.H. de Bock (presentatie de Munck)

Information network on rare Cancers (RARECARENet)
J.M. van der Zwan, A. Trama, R. Capoccacia, G.Gatta, S. Siesling (poster van der Zwan)

Factors influencing time between Breast Cancer surgery and radiotherapy: a populaton based study
M.Gort, S. Katik, J. Jobsen, J.H. Maduro, H. Struikmans, S. Siesling (presentatie)

International Federation of Head and Neck Oncology Societies IFHNOS) World Congress &
American Head and Neck Society (AHNS) Annual Meeting, New York, USA, 26-30 juli

Quality of cancer care in the Netherlands: variation in thyroid cancer treatment by hospital type and
volume.

Van Dijk BAC, Kapiteijn E, Kievit J, Links TP, Oyen WJ, van de Velde CJ, Vriens M, Siesling S, Hermus
AR.

Treatment waiting times for head and neck (HN) cancer in the Netherlands: which factors are associated
with waiting time and how does this affect survival?
Van Harten MC, Hoebers FJ, Kross KW, van den Brekel MW, van Dijk BAC.

Trends in treatment and survival of advanced larynx cancer: a population-based study of 3797patients in
The Netherlands

Timmermans AJ, van Dijk BAC, Overbeek LI, van Velthuysen ML, van Tinteren H, Hilgers FJ, van den
Brekel MW.

Jaarverslag 2014 |Mei 2015 © IKNL


https://www.google.nl/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0CCIQFjAA&url=https%3A%2F%2Fwww.iacr.org%2F&ei=K6BQVfCCK8rC7AbZl4DYDA&usg=AFQjCNHC6YqzOu7CIn2d1YVtFiKiBuOxKg&sig2=ZSmhKtSvRO_HKBxCF4SZqQ&bvm=bv.92885102,d.ZGU

\59

Detection of HPV-associated oropharyngeal tumours in a 16-year cohort: more than meets the eye
Melchers LJ, Mastik MF, Samaniego-Cameron B, van Dijk BAC, de Bock GH, van der Laan VG, van der
Vegt B, Speel EM, Roodenburg JL, Witjes MJ, Schuuring E.

Guidelines International Network, Melbourne Australia 20-23 augustus

Harder, better, faster, stronger*: amplification of development, implementation and evaluation of clinical
practice guidelines.

T. van Vegchel, X. Verbeek, E. Verhoof, S. Kersten

Simplify and improve: creating the new Dutch guideline colorectal cancer
T. van Vegchel, A. Steutel, C.A.M. Marijnen, L. Verleye, E. Verhoof

Guideline Evaluation with the aid of a Population Based Registry
E. Verhoof, C.W.J. Ebben, T. van Vegchel, J. Verloop

International conference on cancer nursing, Panama city Panama, september
Chemotherapy-Induced Alopecia Matters — Let’s prevent it!
C. van den Hurk, A. Young (invited speaker)

European Cancer Rehabilitation & Survivorship Symposium, Kopenhagen Denemarken 8-9
september

The impact of lifestyle on health-related quality of life and mortality among colorectal cancer patients with
and without diabetes

Vissers, PAJ, Thong, MSY, Pouwer, F and Van de Poll-Franse, LV.

Patients’ preference for the research agenda; An inventory among cancer survivors from the population-
based PROFILES registry
N. Horevoorts

CBO Masterclass Palliatieve zorg, 9 september
Ontwikkelingen in de organisatie van palliatieve zorg (mondelinge presentatie)
Birgit Frohleke

De kwalliteit van de palliaiteve zorg in Nederland goed in beeld? (mondelinge presentatie
M.H. Middelburg-Hebly, C.M. Galesloot, B.D. Onwuteaka-Philipsen

European Association for Cranio-Maxillo-Facial Surgery (EACMFS) Prague, Tsjech Republic, 23-26
september

Salivary gland pleomorphic adenoma: a 20-year incidence study. Mondelinge presentatie (O-2808).
Valstar MH, De Ridder M, Van Velthuysen MLF, Overbeek LIH, van Dijk BAC, Balm AJM, Smeele LE.

European Society for Medical Oncology (ESMO), Madrid Spain 26-30 september
Adjuvant chemotherapy and overall survival in high risk stage Il colon cancer
S.R. Verhoeff, F.N. van Erning, J.F.M. Pruijt, J.H.W. de Wilt & V.E.P.P. Lemmens

Nederlandse Vereniging Plastische Chirurgie (NVPC) Tilburg 3-4 oktober

Oorzaken van variatie tussen ziekenhuizen in directe borstreconstructies na ablatieve chirurgie vanwege
borstkanker
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A.C.M. van Bommel, M.A.M. Mureau, K. Veenstra, M.T.F.D. Baas-Vrancken Peeters, M. Schrieks, J.
Maduro, S. Siesling.

ISQua: International Society for Quality in Health Care, 31" International Conference, Rio de
Janeiro Brazil 5-8 oktober

Implementation of the Dutch guideline Cancer rehabilitation in the Netherlands (oral presentation)
Gijsen BCM. Velthuis MJ

Implementation of a cancer survivorship care plan in nurse-led cancer care in three hospitals in the
Netherlands (oral presentation)

Gijsen BCM, Hellendoorn-Van Vreeswijk AJH, Lunter SM

9th International Congress on Peritoneal Surface Malignancies (CPM), Amsterdam, 9-11 oktober
Trends in cytoreductive surgery and hyperthermic intraperitoneal chemotherapy for the treatment of
colorectal peritoneal carcinomatosis in the Netherlands

Lieke G.E.M. Razenberg, MDa,b, Yvette R.B.M. van Gestel, PhDb, Geert-Jan Creemers, MD, PhDa, Victor
J Verwaal, MD, PhDc, Valery E.P.P. Lemmens, PhDb,d, Ignace H.J.T. de Hingh, MD, PhDe

The prognostic relevance of histological subtype in patients with peritoneal carcinomatosis of colorectal
cancer: a nationwide population-based study

Lieke G.E.M. Razenberga,Yvette R.B.M. van Gestelb, Valery E.P.P. Lemmens, Johannes H.W. de
Wilt,Geert-Jan Creemersa, Ignace H.J.T. de Hingh

European Academy of Dermatology and Venereology (EADV) Amsterdam, 8-12 oktober
Limited role for histopathological examination of re-excision specimens of completely excised melanomas
AC de Waal, R Vossen, KKH Aben, LALM Kiemeney, MM van Rossum , WAM Blokx

Risk factors for multiple primary melanoma.
MS Schuurman, AC de Waal, E Thijs, MM van Rossum, LALM Kiemeney, KKH Aben

International Society for Quality of Live research (ISOQOL), Berlijn, Duitsland 15-18 oktober

The influence of a monetary incentive on (online) response, response time, and quality of life outcomes:
results from the PROFILES registry

N. Horevoorts

Sportsmedicine meets Oncology, Veldhoven 15 oktober
Richtlijn Oncologische revalidatie (invited speaker)
Velthuis MJ.

United European Gastroenterology Week (UEGW), Vienna Austria, 18-22 oktober

Additional surgical resection after endoscopic removal of T1 colorectal carcinomas is associated with
improved overall survival

T.D.G. Belderbos , F.N. van Erning, I.H.J.T. De Hingh, V.E.P.P. Lemmens & P.D. Siersema

International Society of Geriatric Oncology (SIOG) Lissabon Portugal, 23-25 oktober
Unfavourable predictive factors in older women with clinically favourable breast cancer.

Kiderlen M., De Gruiter L.J., Bastiaannet E., Witteveen A. de Craen A.J.M, C.J.H. van de Velde, G.J.
Liefers, S. Siesling.

Drug use among elderly shortly before colon cancer diagnosis

F.N. van Erning, M.M.J. Zanders, M.P.P. van Herk-Sukel, J.G. Kuiper, H.A. Maas, R.W. Vingerhoets,
D.D.E. Zimmerman, E.P. de Feyter, M.E.C. van de Poll & V.E.P.P. Lemmens
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European Society of Surgical Oncology (ESSO) Liverpool UK, 29-31 oktober

Variation and causes of variation in immediate reconstruction after ablative surgery for invasive breast
cancer.

A.C.M.van Bommel, M.Mureau, M.T.F.D.Vrancken Peeters, M.Schrieks, J.H.Maduro, S.Siesling (poster
van Bommel)

Improved overall survival with additional surgical resection after polypectomy for T1 colorectal cancer
F.N. van Erning, T.D.G. Belderbos, P.D. Siersema, I.H.J.T. De Hingh & V.E.P.P. Lemmens

Repeat sentinel node biopsy in recurrent breast cancer: Additional staging information and factors
associated with technical success
Vugts G, Maaskant-Braat AJG, Roumen RMH, Luiten EJT, Rutgers EJT, Voogd AC, Nieuwenhuijzen GAP.

Patterns of care in the administration of neoadjuvant chemotherapy for breast cancer: A population
based study.
Vugts G, Maaskant-Braat AJG, Nieuwenhuijzen GAP, Roumen RMH, Luiten EJT, Voogd AC.

Vereniging Verpleegkundigen Radiotherapie en Oncologie (VVRO), Blankenberge Belgi&€, november
Haaruitval door chemotherapie
C. v.d. Hurk (invited speaker)

Master Class Diet and cancer Wageningen: from prevention to survival, 3 november

Design and first results of ongoing prospective studies on diet, physical activity and cancer progression in
the Netherlands — PROFILES.

S Beijer

Symposium Richtlijnen Misselijkheid & braken en Anorexie & gewichtsverlies, 6 november
Aan de slag in de praktijk. (presentatie)
S Beijer

International Society for Pharmacoeconomics and Outcome Research (ISPOR), Amsterdam, 10-12
november

Health economic impact of volume doubling time as biomarker in Lung Cancer diagnosis

S.Brinkhuis, S.Siesling, H. Groen, M. 1Jzerman (poster Brinkhuis)

A validated prediction model and nomogram for risk of recurrence in early Breast Cancer patients.
A. Witteveen, M, 1Jzerman, S.Siesling (poster Witteveen)

Systemic treatment of metachronous metastases after curative treatment of breast cancer
JG Kuiper, MPP van Herk-Sukel, YRBM van Gestel, AC Voogd, VEPP Lemmens, S Siesling (poster
Kuiper)

Survival after locoregional recurrence or second primary breast cancer: impact of the disease-free interval
A. Witteveen, M, 1Jzerman, S.Siesling (poster Witteveen)

Impact of hospital volume on Breast Cancer outcome: a population based study in the Netherlands

Sabine Siesling, Vivianne C.G. Tjan-Heijnen, Marnix de Roos, Yvonne Snel, Thijs van Dalen, Michel W.
Wouters, Henk Struikmans, Johannes J.M. van der Hoeven, John H. Maduro, Otto Visser (poster Siesling)
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European Network of Cancer Registries (ENCR) Ispra Italy 12-14 november
The order of radiotherapy and chemotherapy in early breast cancer and its effect on outcome
E.H. Gort, S.G. Elias, P.H.M. Elkhuizen, S. Siesling, V. Ho, O. Visser and S.C. Linn

Information network on rare cancers (RARECARENet)
J.M. van der Zwan, A. Trama, O.Visser, R. Capoccacia, G.Gatta, S.Siesling, on behalf of the
RARECAREnNet working group

Variation and causes of variation in immediate reconstruction after ablative surgery for invasive breast
cancer

A.C.M. van Bommel, M. Mureau, M.J.T.F.D. Vrancken Peeters, M.Schrieks, J.H. Maduro, S.Siesling
(poster Siesling, 1th prize)

European Multidiscipinary meeting on Urological Cancers (EMUC) Lissabon Portugal, 13-16
november

Non-clamping partial nephrectomy by hydrodissection

V Zambon, M de Bruin, F Delaere, K Aben, M Gerritsen

V&VN Oncologiedagen, Ede, 19-20 november
Verpleegkundigen en Oncologiedagen (poster presentation)
M Middelburg, C Galesloot, | van Trigt en M Jansen-Segers

Verplegen met richtlijnen: beter voor iedereen! (oral presentation)
A.P.M. Mank, G.M. Smits-Hoeksma, G.H. Schrier

Verpleegkundig netwerk gynaecologische oncologie, kwalitatieve zorg door regionale samenwerking en
afstemming (oral and poster presentation)
M. Bekkers, M.E.C. van Vroenhoven, Y.D. Boomgaard-Albers, N. van de Meulengraaf-Wilhelm

Standaard voor chemotherapie-geinduceerde alopecia en hoofdhuidkoeling - Kennis bundelen en delen
C. v.d. Hurk, M. Komen, G. Ypenga, M. Peerbooms (namens de werkgroep ‘Standaard voor

chemotherapie-geinduceerde alopecia’)

Een jaar ervaring met Kanker.nl (oral presentation)
M. van Eenbergen, samen met R. Schedler, T. Haak

Digitale Verwijsgids Oncologie, (oral and poster presentation)
T. Kolman (namens de Werkgroep DVO).

Informatie over kankeronderzoek (trials) op kanker.nl (poster presentation)
T. Kolman (namens de werkgroep Kankeronderzoek.info)

E-learning Geriatrische oncologie; de verpleegkundige praktijk (poster en presentatie)
A.D. Speelman, M.C.G. Meester, T. van de Pol

Website Voeding & Kanker info: van experts voor patiénten
S Beijer, M van Veen, J Vogel, E Kampman

Overgewicht en lymfoedeem
S Beijer
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Nederlands Vereniging voor Dermatovenereologie (NTVD) Nijmegen
Genetische en klinisch-epidemiologische aspecten van melanoom
AC de Waal, KKH Aben, WAM Blokx, LALM Kiemeney, MM van Rossum

European Multidisciplinary Colorectal Cancer Congress (EMCCC), Amsterdam 24-25 november
Modern treatment of rectal cancer closes the gap between common adenocarcinoma and mucinous
carcinoma

M. Elferink

Treatment strategies in colorectal cancer patients with initially unresectable liver-only metastases, the
randomised phase 3 CAIRO5 study of the Dutch Colorectal Cancer Group
J. Schriek (co-auteur)

Palliative resection of the primary tumor is associated with improved overall survival in incurable stage IV
colorectal cancer: a nationwide population-based study in the Netherlands
J. 't Lam-Boer, L. van der Geest, C. Verhoef, M. Elferink, M. Koopman, H. de Wilt

Large hospital and regional differences in the utilization of liver resection for patients with synchronous
colorectal liver metastases in the Netherlands
J. ‘t Lam-Boer, E. van der Stok, R. Verhoeven, M. Elferink, H. de Wilt, C. Verhoef

Nationaal Congres Palliatieve Zorg Palliactief Ede, 25-28 november
Integratie van palliatieve zorg in tumorspecifieke richtlijnen
M.G. Gilsing

Palliatieve zorg voor ‘andere’ doelgroepen
R.J.A. Krol, A.B.G. Kwast

Consultatie in de keten; de vrijblijvendheid voorbij
dr. M. Klinkenberg

Pilot visitatie in de palliatieve zorg netwerk Meppel / Steenwijkerland en IKNL
M.J. Jansen-Segers, A.B.G. Kwast, J.C. van Hoeve, H. Schoonheim — Lunenborg (poster)

Symposium Parenteraal voeden met verstand 27 november
Het nut van optimaliseren van de voedingstoestand van oncologische patiénten.
S Beijer

Symposium Voeding, Bewegen en Kanker, wat is evidence en wat niet? Utrecht 28 november
Verbeteren informatievoorziening over voeding en kanker; Experts en patiénten samen sterk.
S Beijer, M van Veen

San Antonio Breast Cancer Conference (SABC) USA, 9-13 december

The NABON Breast Cancer Audit; quality improvement in three years time

A.C.van Bommel, MJ Vrancken Peeters, M van der Heiden, T. van Dalen, E. Rutgers, MW Wouters,
M.Lobbes, R.M.Pijnappel, M.A.Mureau, PJ Westenend, C.H. Smorenburg, A.Jager, J.H Maduro,
H.Struimans, C.Richel, M. Schrieks, S.Siesling, V.C.Tjan —Heinen

Application of the Z0011 criteria on Dutch breast cancer patients.
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Verheuvel NC, Tjan-Heijnen VCG, Voogd AC, Roumen RMH.

+ Predictive characteristics for extensive nodal involvement in patients with axillary lymph node metastases
Verheuvel NC, van den Hoven |, Ooms HWA, Tjan-Heijnen VCG, Roumen RMH, Voogd AC.

» The role of preoperative MRI in negative margins after breast conserving surgery in patients with invasive

breast cancer or purely DCIS
Vos EL, Voogd AC, Verhoef C, Obdeijn IM, Koppert LB.
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Overzicht (tumor)werkgroepen en MCN’s

Monodisciplinaire werkgroepen
medisch oncologen

chirurgen

radiotherapeuten

pathologen

verpleegkundigen
psychosociale hulpverleners

Landelijke werkgroepen en MCN'’s

Er zijn ruim twintig landelijke werkgroepen met taken zoals:

opstellen van landelijke richtlijnen voor diagnostiek, behandeling, nazorg en palliatieve zorg
opstellen van een landelijk kader voor de organisatie van zorg

opstellen van een implementatietraject voor richtlijnen

opstellen van criteria voor evaluatie van de richtlijnen

stimuleren van wetenschappelijk onderzoek

landelijke advisering voor beleidsvraagstukken

bijdragen aan bij- en nascholing

De landelijke werkgroepen zijn:

Expertpanel Oncoline/Pallialine

Implementatieproject Oncologische revalidatie
Werkgroep Diétisten Oncologie (LWDO)

Werkgroep Fysiotherapie

Werkgroep Groeifactoren

Werkoverleg Verpleegkundig Consulenten en Adviseurs
Zorgstandaard Kanker

Tumorwerkgroepen

werkgroep Gastro-Intestinale tumoren

Platform Radiotherapie bij Mammacarcinoom (LPRM)
Werkgroep Neuro-Oncologie

Werkgroep Neuro-Oncologie-investigators

Werkgroep Urologische tumoren

Nationaal Borstkanker Overleg Nederland

Nederlandse Commissie voor Beentumoren

Nederlandse Stamceltransplantatie Registratie ' TYPHON'
Nederlandse Werkgroep Weke-Delen Tumoren

Oog en Orbita Tumoren Commissie (OOC)

Stichting Hemato-Oncologie voor Volwassenen Nederland (HOVON)
Stichting Opsporing Erfelijke Tumoren (STOET)
Stuurgroep Digitale Informatievoorziening Kanker (DIK)
Tumorfocusgroep Melanoom

Werkgroep Oncologische Gynaecologie (WOG)
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