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VOORWOORD

Geachte lezer,

In Nederland hebben patiénten met een zeldza-
me vorm van kanker een slechtere overleving dan
patiénten met een niet-zeldzame vorm van kanker.
Met deze ontnuchterende constatering openden wij
vijf jaar geleden ons rapport 'Kankerzorg in beeld:
zeldzame kanker''. Die constatering geldt anno 2023
nog steeds, ondanks allerlei goede ontwikkelingen
in de tussenliggende tijd. Dat veel patiénten met
een zeldzame vorm van kanker ook nog steeds niet
worden verwezen naar of besproken door een ex-
pertisecentrum heeft daar alles mee te maken.

Een van onze aanbevelingen destijds was om de
expertzorg in Nederland beter te organiseren. Het
ontbrak in Nederland namelijk aan een heldere visie
op het verbeteren van de zorg voor patiénten met
een zeldzame vorm van kanker. Terwijl we weten dat
transparantie en goede toegankelijkheid van ex-
pertzorg bepalend zijn voor de snelheid van diagno-
sestelling en de kwaliteit van de behandeling — en
daarmee rechtstreeks van invloed op de prognose
van patiénten.

Wij hebben daarom nu specifiek dat aspect van de
zorg onder de loep genomen. Hoe is het gesteld
met de organisatie van en de toegang tot expert-
zorg? Weten zorgverleners en patiénten waar ze
moeten zijn voor de juiste expertise over een be-
paalde vorm van zeldzame kanker?

We laten met sprekende cijfers en voorbeelden zien
dat er nog steeds grote kansen liggen als het gaat
om de bundeling van kennis en kunde en de vind-
baarheid en toegankelijkheid van expertzorg. Onze
belangrijkste conclusie is dat de organisatie van de
expertzorg voor zeldzame vormen van kanker in
Nederland in één woord onoverzichtelijk is. Verschil-
lende initiatieven geven met elkaar een onduidelijk
beeld. Het aanwijzen van expertisecentra door VWS
heeft het beeld eerder ingewikkelder dan eenvou-
diger gemaakt. Deze onduidelijkheid is simpelweg

niet in het belang van de patiént.

Dit rapport bestrijkt bij lange na niet alle zeldzame
tumorsoorten. De voorbeelden houden wat ons
betreft ook geen oordeel in over hoe de expertzorg
voor een bepaalde vorm van kanker georganiseerd
is. Wat we wél duidelijk willen maken, is dat het
overzichtelijker kan én moet, zodat professionals

en patiénten beter en makkelijker hun weg kunnen
vinden naar de juiste expertise. Dat is rechtstreeks
in het belang van patiénten met een zeldzame
vorm van kanker. Ook duidelijk is, dat concentratie

in expertisecentra zeker niet de enige vorm is om
alle patiénten de expertzorg te bieden die zij nodig
hebben.

Hoe de expertzorg georganiseerd moet worden,
daarover doet dit rapport geen uitspraak. Wij hopen
dat de feiten en voorbeelden die wij hier presente-
ren voor het veld een goed begin vormen om met
elkaar het gesprek daarover aan te gaan. Zorgver-
leners, patiéntenvertegenwoordigers, zorgverze-
keraars en andere partijen zullen hierover willen

en moeten meepraten. Dat is geen eenvoudige
discussie en het zal uitkomen op maatwerk voor de
verschillende vormen van zeldzame kanker. IKNL
staat klaar om deze discussie te ondersteunen, door
verdere duiding te bieden en waar nodig nadere

analyses te maken.

Prof. dr. Valery Lemmens en Prof. dr. Thijs Merkx
Raad van bestuur IKNL
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Het rapport ‘Kankerzorg in beeld: zeldzame
kanker’! vestigde de aandacht op de proble-
matiek rondom zeldzame kanker in Nederland.
Sinds het uitbrengen van

kankerzorg

3 het rapport in 2018 zijn het
in beeld
Dutch Rare Cancer Platform
(DRCP) en het Patiénten-
platform Zeldzame Kankers
(PZK) opgericht, heeft KWF
Kankerbestrijding zeldzame
kanker tot speerpunt gemaakt en intensiveert
de multidisciplinaire samenwerking binnen het

wetenschappelijk veld.

KANSEN

Eén van de tien aanbevelingen uit het eerder
uitgebrachte rapport benoemt het belang van
expertzorg. In dit nieuwe rapport geven wij daarom
inzichten in de huidige organisatie van zorg voor
de patiént met een zeldzame vorm van kanker. De
focus ligt hierbij op de solide tumoren bij volwasse-
nen. Hoewel hiervoor goede initiatieven bestaan,
laat dit rapport zien dat er een aantal belangrijke
kansen liggen om de zorg bij zeldzame kanker ver-
der te verbeteren. Dat zijn:

O Harmoniseren van de verschillende initia-
tieven en normeringen op het gebied van
zeldzame kanker.

We zien dat:

het overzicht van VWS-erkende expertisecentra voor
zeldzame vormen van kanker ingewikkeld en soms
onduidelijk is.

er behalve de VWS-erkende expertisecentra diverse
andere kwaliteitsinitiatieven bestaan op het gebied
van zeldzame kanker in de oncologie (zoals de
SONCOS-normen, regionale netwerkvorming,
landelijke multidisciplinaire werkgroepen, Europe-
se samenwerking) en dat uit die initiatieven vaak
een andere indeling en invulling van expertzorg
blijkt. Er lijkt ruimte te zijn voor betere inbedding
van VWS-erkende expertisecentra in de klinische
praktijk.

daarbij de vraag gesteld kan worden of de criteria
voor de toekenning van expertisecentra voor zeldza-
me aandoeningen wel voldoende bruikbaar zijn bij
zeldzame kanker. Het is zinvol om dit te evalueren
met betrokken beleidsmakers, professionals en pati-

enten om een voorstel tot verbetering op te stellen.

O 2 Duidelijke en goed vindbare
afspraken maken binnen netwerken over
waar zorg plaatsvindt.

Expertzorg is voor iedere patiént met kanker van
belang. Expertzorg dient zo georganiseerd te

zijn dat patiénten en professionals altijd toegang
hebben tot expertise in het gehele zorgtraject. Voor
patiénten met een zeldzame vorm van kanker is juist
ook vanwege het zeldzame karakter de organisatie
van expertzorg van groot belang. Dit vraagt om
duidelijke en goed vindbare afspraken voor zowel
zorgprofessionals als patiénten(organisaties). We
zien dat dit nog niet altijd en overal het geval is.

Overzichtelijke informatie per domein en tumor-
soort over de organisatie van de (expert)zorg geeft
duidelijkheid en houvast voor de zorgprofessional
en daarmee ook voor de patiént. Dat geeft patién-
ten meer vertrouwen in de begeleiding tijdens het

ziektetraject.

Q000000 HKD
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O 3 Binnen netwerk- en expertzorg meer spe-
cifieke aandacht besteden aan kwaliteit

van leven en psychosociale ondersteuning van de
patiént met zeldzame kanker.

Onderzoek laat zien dat patiénten met een zeld-
zame vorm van kanker, zowel in het diagnostisch,
behandel- als nazorgtraject, een lagere kwaliteit van
leven ervaren dan patiénten met een veelvoorko-
mende vorm van kanker. Patiénten met een zeldza-
me kanker lopen tegen specifieke uitdagingen aan,
zoals een langer diagnostisch traject en/of meer
onzekerheid over het behandeltraject. Tevens voe-
len zij zich regelmatig eenzaam en ervaren zij vaker
een gebrek aan steun. Als een duidelijk zorgpad
ontbreekt, ervaren patiénten hun ziektetraject soms
als een zoektocht naar bijvoorbeeld de meest ge-
schikte specialist of het meest geschikte ziekenhuis.
Ze geven aan het gevoel te hebben ‘zelf expert te
moeten worden'.

O Met stuurinformatie de rol van gespe-

cialiseerde ziekenhuizen, diagnostische
centra én expertpanels monitoren en verder
optimaliseren.

Er zijn weinig data beschikbaar waarmee de rol

van gespecialiseerde ziekenhuizen en/of landelijke
panels bij het stellen van de diagnose en/of behan-
deling voor patiénten met een zeldzame vorm van
kanker inzichtelijk kan worden gemaakt. In de NKR
wordt bijvoorbeeld de betrokkenheid van een
sarcoomreferentiecentrum bij de beoordeling van
een nieuwe patiént vastgelegd, maar deze infor-
matie is er niet voor de meeste andere zeldzame
vormen van kanker. Het lijkt zinvol om meer data
beschikbaar te maken die kunnen dienen als stuur-
informatie bij het vastleggen of aanscherpen van
samenwerkingsafspraken over de zorg bij zeldzame
kanker.

O 5Aandacht voor het structureel oplossen
van knelpunten in de financiering van
netwerkzorg en de inzet van expertise.

Voor goede toegang tot optimale diagnostiek en
behandeling is het belangrijk dat de bekostiging
geen hinderpaal is. Expertiseadvies door gespeci-
aliseerde centra en expertpanels moet adequaat
bekostigd worden. Per 2023 is de bekostiging van
expertiseadvies bij zeldzame aandoeningen gewij-
zigd. De gevolgen daarvan dienen goed te worden
gemonitord en geévalueerd om waar nodig het
beleid rond de bekostiging aan te passen.

Q000000 HKD
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O Verkennen of verdere centralisatie
6dan wel het inrichten van een landelijk
expertpanel voor specifieke vormen van
zeldzame kanker nodig en mogelijk is.

Voor de zeer zeldzame vormen van kanker en bij
hoogcomplexe zorg speelt de vraag of er nog ver-
der gecentraliseerd moet worden, waardoor vaker
regio-overstijgend verwezen moet worden. Om
deze vraag goed te beantwoorden is het belangrijk
te verkennen wat verdere centralisatie betekent en
wie daarvoor de regie dient te nemen. Daarbij moet
niet alleen gekeken worden naar het zorgtraject van
de patiént en de uitkomsten van de zorg maar ook
naar wacht- en doorlooptijden, complicaties en het

welbevinden van de patiént en naasten.

Omdat we te maken hebben met verschillende
vormen van zeldzame kanker is organisatie van zorg
maatwerk. Daarbij betekent een ‘zeldzame’ diag-
nose niet vanzelfsprekend dat ook hoogcomplexe,
hooggespecialiseerde zorg vereist is. Op basis van
aspecten als incidentie, (complexe) diagnostiek en
(hoog)complexe en/of risicovolle behandeling moet
bepaald worden of verdere centralisatie wenselijk

is én hoe de rol van een gespecialiseerd ziekenhuis
dan ingevuld zou moeten worden. Aansluiting bij

het thema ‘passende zorg' uit het ‘Signalement
passende zorg voor mensen met kanker?van het
Zorginstituut en het Integraal Zorgakkoord?®is hierbij

een voorwaarde.

Panels (regio-overstijgende (online) multidiscipli-
naire overleggen) voor diagnose- en/of behandel-
advies en eventuele verwijzing naar gespecialiseer-
de ziekenhuizen (al dan niet virtueel) zijn essentieel
voor patiénten met een zeldzame vorm van kanker
omdat het vaak gaat om complexe diagnostiek en
er niet altijd behandeladviezen voorhanden zijn in
de richtlijnen. Al langer bestaande, goed functione-
rende panels kunnen daarbij als voorbeeld dienen.
Voor een verdere uitwerking is draagvlak onder de
beroepsgroep een belangrijke voorwaarde, evenals
voldoende tijd, passende bekostiging en adequate
digitale gegevensuitwisseling.

Q000000 HKD
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leder jaar worden ongeveer 20.000 Nederlanders
gediagnosticeerd met een zeldzame vorm van soli-
de kanker." Deze groep omvat een grote verschei-
denheid aan verschillende kankersoorten en betreft
per kankersoort steeds kleine aantallen patiénten.
Patiénten met een zeldzame vorm van kanker heb-
ben gemiddeld genomen een lagere overleving'*
en mindere kwaliteit van leven >¢ dan patiénten met
een veelvoorkomende vorm van kanker. Dit komt
onder andere door een complex en langer diagnos-
tisch traject en door een gebrek aan behandelmo-
gelijkheden, gebrek aan expertise bij behandelaars
en door de patiént ervaren gebrek aan goede
informatievoorziening. Door vroegtijdig overleg met
experts winnen professionals veel tijd in het vinden
van de juiste diagnose en de juiste behandeling.

Organiseren van expertise

Expertzorg is voor iedere patiént met kanker es-
sentieel, maar gegeven de problematiek rondom
zeldzame kanker is goede organisatie van zorg voor
deze patiéntengroep bijzonder urgent. Expertzorg

dient voor het gehele zorgtraject beschikbaar te
zijn, van (pre)diagnose (onder andere beeldvorming,
pathologie, moleculaire diagnostiek) en behan-
deling tot aan nazorg (revalidatie, rehabilitatie) of
palliatieve zorg. Expertzorg is daarmee per definitie
multidisciplinair en in toenemende mate alleen
mogelijk door bundeling van multidisciplinaire ex-
pertise. Deze kennisbundeling vergemakkelijkt ook
het doen van wetenschappelijk onderzoek in (inter)
nationaal verband.

De eerste prioriteit is dat expertzorg beschikbaar
moet zijn voor patiénten én professionals die met
zeldzame kanker te maken krijgen. De expertzorg
moet daarvoor goed vindbaar zijn en zij dient ook
goed toegankelijk te zijn voor patiénten en professi-
onals wanneer zij informatie of advies nodig heb-
ben. Goede organisatie van expertzorg is daarom

een vereiste voor goede (na)zorg.

Een versnipperd beeld

We zien de laatste jaren verschillende ontwikkelin-
gen die bijdragen aan de verbetering van de orga-
nisatie van zorg voor patiénten met een zeldzame
kanker. Denk aan de oprichting van tumorspecifieke
multidisciplinaire landelijke werkgroepen, regionale
tumorspecifieke netwerken, ziekenhuisoverstijgende
expertpanels, de normering door de Stichting
Oncologische Samenwerking (SONCOS), het
European Reference Network on Rare Adult Cancers
(EURACAN), de inrichting van European Reference
Networks (ERNs) en de erkenning van expertise-
centra door het ministerie van VWS.

De verschillende initiatieven sluiten niet altijd goed
op elkaar aan: VWS-erkende expertisecentra en
vanuit het veld ontstane gespecialiseerde zieken-
huizen komen bijvoorbeeld niet altijd overeen. Hier
ligt dan ook ruimte voor verdere verbetering. Er zijn
eenduidige criteria voor expertise nodig die recht
doen aan de complexiteit en heterogeniteit van de
diagnostiek en zorg voor zeldzame vormen van kan-
ker. Ook moet de informatie over de manier waarop

Q000000 HKD
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de (expert)zorg per tumorsoort georganiseerd is
overzichtelijk, duidelijk en toegankelijk zijn voor
zowel zorgprofessionals als patiénten.

Zeldzame kanker vraagt maatwerk

Voor een aantal zeldzame kankersoorten is centra-
lisatie geleidelijk vanuit het veld gerealiseerd en

dit zal naar verwachting nog verder doorgevoerd
worden. Toch lijkt centraliseren van de zorg niet
voor iedere zeldzame vorm van kanker nodig of zelfs
wenselijk, mede omdat een zeldzame diagnose niet
per definitie ook een zeldzame behandeling bete-
kent.

Organisatie van expertise als onderdeel van net-
werkzorg is belangrijk, in het bijzonder (maar niet
alleen) waar centralisatie niet nodig, mogelijk of
wenselijk is. Expertpanels of (supra)regionale multi-
disciplinaire overleggen (mdo’s) kunnen van meer-
waarde zijn want daarmee is expertise beschikbaar
voor iedere patiént, ook als die niet in een gespeci-

aliseerd ziekenhuis onder behandeling is.

Volumenormen zijn een belangrijke maatstaf. Maar
voor behandeling van patiénten met een zeldzame
kanker zijn volumenormen niet altijd efficiént,
haalbaar of noodzakelijk. Met de mogelijkheid tot
beredeneerd afwijken van de voorgestelde volume-
normen, laat het Integraal Zorgakkoord (IZA) ruimte
voor maatwerk.® Op basis van de kenmerken van
een specifieke zeldzame kanker moet bepaald
worden of centralisatie wenselijk is. Wanneer dat
niet het geval is, dienen bindende afspraken binnen
netwerken expertzorg voor iedere patiént te garan-
deren. Goede samenwerking vereist onder meer
adequate financiering, omdat zowel expertzorg als
netwerkzorg op dat gebied problemen kennen die
de toegang tot expertise voor patiénten belemme-
ren.

De uitwerking van ‘passende zorg' en de rol van
VWS-erkende expertisecentra in de zorg voor
patiénten met een zeldzame aandoening, zoals
geformuleerd in het IZA, zijn belangrijk voor de
verdere ontwikkeling rond netwerk- en expertzorg
voor patiénten met een zeldzame vorm van kanker.
Goede afstemming met belanghebbende partijen is
hierbij een essentiéle voorwaarde.

Q000000 HKD
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METHODEN

De Nederlandse Kankerregistratie

Voor dit rapport is gebruikgemaakt van data uit de
Nederlandse Kankerregistratie (NKR). Deze data-

base bevat informatie over alle patiénten die sinds

1989 zijn gediagnosticeerd met kanker in Neder-
land. Van alle primaire diagnoses worden gegevens
vastgelegd wat betreft patiént- en tumorkenmerken,
diagnostiek, (primaire) behandelingen, en bij de
zorg betrokken ziekenhuizen. Daarnaast bevat de
NKR informatie over de overleving van patiénten en,
voor specifieke selecties, ook over recidiefkanker.
Het gebruik van data uit de NKR is gebonden aan
strikte privacyregelgeving.

Dataverzameling en standaarden

De registratie, het beheer en onderhoud van de
NKR worden verzorgd door IKNL. Voor de dataver-
zameling hebben datamanagers van IKNL toegang
tot de medische dossiers van ziekenhuizen. Zij leg-
gen de relevante informatie volgens internationale
en nationale standaarden vast. De basisset van data
die IKNL verzamelt, is gebaseerd op codeersyste-
men van de Wereldgezondheidsorganisatie (World

Health Organisation, WHO) en de International
Association of Cancer Registries (IACR), zodat inter-
nationale datavergelijking mogelijk is. De lokalisatie
en weefseltypering worden gecodeerd met behulp
van de International Classification of Diseases for
Oncology (ICDO). Bij het vaststellen van het stadium
wordt uitgegaan van de op dat moment geldende
TNM-stadiumclassificatie. Voor bepaalde vormen
van kanker is gebruikgemaakt van andere classifi-
caties, zoals de FIGO-classificatie bij kanker van de

vrouwelijke geslachtsorganen.

IKNL ontvangt signaleringen van nieuwe patiénten
van alle pathologielaboratoria verbonden aan Ne-
derlandse ziekenhuizen, via het Pathologisch-Ana-
tomisch Landelijk Geautomatiseerd Archief (PAL-
GA). Aanvullend hierop vindt signalering plaats via
informatie van de Landelijke Basisregistratie Zieken-
huiszorg (LBZ), beheerd door Dutch Hospital Data
(DHD). Tenslotte kunnen verschillende aanvullende
registraties worden geraadpleegd, bijvoorbeeld van
diagnose-behandelcombinaties (DBC's). IKNL ver-
krijgt een follow-up van de vitale status van geregis-
treerde patiénten door een jaarlijkse koppeling met

de Basisregistratie Personen (BRP), beheerd door de
Nederlandse gemeenten.

Registratie van behandelingen

IKNL registreert initiéle behandelingen alsmede de
ziekenhuizen waar deze zijn gegeven. Onder initiéle
behandelingen vallen verrichtingen die zijn uitge-
voerd op basis van het behandelplan dat is opge-
steld na diagnostiek. Bij afwijking van het behandel-
plan zijn de daadwerkelijk gegeven behandelingen
geregistreerd. Aanvullende behandelingen van-
wege recidief of progressie worden niet standaard
vastgelegd.

Q000000 HKD
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Selecties en indelingen voor dit
rapport

Selectie van patiénten

Voor dit rapport zijn gegevens uit de NKR geselec-
teerd die betrekking hebben op patiénten die
primair zijn gediagnosticeerd met een zeldzame
vorm van kanker gedurende de periode 2016-2021.
Patiénten die jonger dan 18 jaar waren ten tijde van
diagnose zijn geéxcludeerd, omdat de organisatie
van zorg bij kinderkanker in Nederland aanzienlijk
verschilt van de organisatie van zorg voor volwassen
patiénten met kanker.

Indeling tumorsoorten

Bij de selectie en indeling van zeldzame vormen van
kanker gaat dit rapport uit van de domeinen zoals
die worden gebruikt door het Europese referentie-
netwerk voor zeldzame vormen van solide kanker bij
volwassenen, EURACAN. Waar nodig is de indeling
aangepast om aan te sluiten bij de Nederlandse
situatie (bijlage B1). Hoewel dit rapport zich voor-
namelijk richt op solide kanker wordt ook de orga-
nisatie van zorg voor hematologische kanker kort
toegelicht (zie hoofdstuk 5).

We lichten een aantal voorbeelden uit die betrek-
king hebben op de organisatie van zorg bij ver-
schillende zeldzame vormen van kanker. De basis-

gegevens per zeldzame vorm van kanker zijn apart
weergegeven (bijlage B2). Onder deze gegevens
vallen de aantallen diagnoses, de stadiumverdeling,
de overleving en het aantal behandelende zieken-
huizen tijdens de onderzochte periode.

Indeling behandelingen

De behandelingen hebben we in hoofdgroepen
ingedeeld: chirurgie, radiotherapie en systemische
behandeling. Bij de presentatie van het aantal
behandelingen per ziekenhuis is zoveel mogelijk
gerekend met het jaarlijkse gemiddelde over de
onderzochte periode. In enkele gevallen is wel uit-
gegaan van het totaal aantal verrichtingen over de
hele periode.

Indeling ziekenhuizen

Voor het bepalen van het aantal ziekenhuizen dat is
betrokken bij de zorg van patiénten met een zeldza-
me vorm van kanker is in dit rapport uitgegaan van
de situatie in 2021. Dat betekent dat ziekenhuizen
die eerder zijn gefuseerd voor de gehele periode
als één ziekenhuis zijn beschouwd. Bij de presen-
tatie van het aantal behandelingen per ziekenhuis
zijn zelfstandige radiotherapeutische centra die niet
direct verbonden zijn aan een ziekenhuis buiten
beschouwing gelaten.

In de basisgegevens per zeldzame vorm van kanker
zijn ziekenhuizen ingedeeld naar algemene zieken-
huizen, topklinische ziekenhuizen en academische
ziekenhuizen (de laatste inclusief het Antoni van
Leeuwenhoek).

Voor de indeling van ziekenhuizen in regionale
oncologienetwerken is zoveel mogelijk de situatie
begin 2023 aangehouden. Deze wordt nader be-

schreven in hoofdstuk 5.
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WAAROM DIT RAPPORT

* ledere patiént met kanker heeft in het traject van (pre)diagnose
tot palliatieve zorg recht op expertzorg.

* De overleving en kwaliteit van leven van patiénten met een
zeldzame vorm van kanker is sterk afhankelijk van de soort
kanker.

® Gemiddeld genomen hebben patiénten met zeldzame kanker
een slechtere overleving en ervaren een slechtere kwaliteit
van leven dan patiénten met een veelvoorkomende vorm van
kanker.

® De wens voor passende zorg stelt extra uitdagingen aan de zorg

rondom zeldzame kanker, mede door de grote verscheidenheid
aan soorten zeldzame kanker.
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1.1
ledere patiént met kanker heeft
recht op expertzorg

Het aantal kankerdiagnoses neemt toe.” Kanker-
soorten zijn bovendien steeds verder onderverdeeld
in subtypes met ieder hun eigen behandeling. Ex-
pertzorg dient voor iedere patiént met kanker voor
het gehele zorgtraject beschikbaar te zijn: van (pre)-
diagnose en behandeling tot en met de nazorg of
palliatieve zorg. De unieke uitdagingen bij zeldzame
kanker vragen in het bijzonder om expertise. Hoe
we de zorg en de toegang tot expertzorg het beste

kunnen organiseren is daarmee een urgente vraag.

1.2
De uitdagingen van zeldzame
kanker

Een kankersoort is zeldzaam wanneer er jaarlijks
minder dan zes diagnoses per 100.000 personen
van gesteld worden.? In Nederland komt dat neer
op maximaal 1.000 nieuwe diagnoses per zeldzame
vorm van kanker per jaar. Vergeleken met niet-zeld-
zame kanker gaat het om kleine aantallen patiénten
per soort zeldzame kanker, maar er zijn veel verschil-
lende soorten zeldzame kanker. Er worden in totaal

zeker 20.000 mensen in Nederland per jaar gecon-
fronteerd met een diagnose van een zeldzame vorm
van kanker.! Dat betekent dat 1 op de 5 kankerpati-

enten een zeldzame vorm van kanker krijgt.

1.2.1 Slechtere prognose

Patiénten met een zeldzame vorm van kanker
hebben gemiddeld een lagere overleving dan
patiénten met een niet-zeldzame vorm van kanker.'*
Ook neemt de overleving bij zeldzame kanker in
veel mindere mate toe dan bij niet-zeldzame kanker
(figuur 1.1). De prognose van patiénten met een
zeldzame kanker wordt beinvloed door verschillen-

de factoren, waaronder:

Figuur 1.1

® een gemiddeld langer diagnostisch traject en dus
een latere diagnose

® cen grotere kans op een in eerste instantie incorrec-
te diagnose, waardoor patiénten niet de optimale
behandeling krijgen

e onvoldoende of te trage toegang tot de juiste klini-
sche expertise

® minder behandelmogelijkheden, mede door minder
onderzoek en minder ontwikkeling van nieuwe be-

handelingen.

Trend in 5-jaarsoverleving van de periode 1995-1999 naar 2015-2019, van zeldzame kanker t.o.v. niet-zeldzame kanker

@

1995-1999
2015-2019

O @ zeldzame kanker
O @ niet-zeldzame kanker
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1.2.2 Lagere kwaliteit van leven

Patiénten met een zeldzame vorm van kanker erva-
ren vaak een lagere kwaliteit van leven dan patién-
ten met een niet-zeldzame kanker.>¢ Dat heeft in de
eerste plaats te maken met het diagnostisch traject
dat vaak langer duurt, waardoor patiénten met een
zeldzame vorm van kanker langer in onzekerheid
blijven met alle gevolgen van dien. Ook tijdens en
na de behandeling is het voor patiénten vaak niet
duidelijk waar ze aan toe zijn. Dit komt niet alleen
door een gebrek aan informatie over het beloop
van hun ziekte maar ook door gebrek aan informatie
over behandelmogelijkheden. Soms ontbreekt een
duidelijk zorgpad, wat het verlenen van patiént-
gerichte en doelmatige zorg bemoeilijkt. Patiénten
met een zeldzame vorm van kanker moeten vaak
veel zelf uitzoeken en hebben ook het gevoel zelf
hun zorg te moeten codrdineren. Daardoor hebben
ze minder vertrouwen in de zorg en voelen ze zich

sOms eenzaam.

1.2.3 Goede inrichting van zorg is essentieel
Goede inrichting van zorg met bijbehorende (bo-
ven)regionale en landelijke afspraken is belangrijk
voor alle kankersoorten maar voor de zeldzame
vormen van kanker is dat essentieel. Voor zeldzame
kanker spelen daarbij verschillende vraagstukken

en knelpunten in de zorg die vaak om specifieke
oplossingen vragen. Hoe de zorg rond zeldzame
kanker georganiseerd moet worden is dan ook een

complex vraagstuk.

De verdere vormgeving van oncologienetwerken
inclusief de expertzorg daarbinnen, komt in een
stroomversnelling met het Integraal Zorgakkoord
(IZA). Er is een grote behoefte aan feitelijke onder-
bouwing bij deze ontwikkelingen. Met dit rapport
en de inzichten en data rond de organisatie van
zorg voor zeldzame kanker die we hier presenteren,
draagt IKNL bij aan de transformatie naar passende

zorg binnen netwerken.

Het IZA en passende oncologische zorg

De uitdagingen in de oncologische zorg komen
samen in het begrip passende zorg. Passende
zorg gaat onder andere over de juiste zorg op
de juiste plaats die samen met en rondom de
patiént tot stand komt. Het beschikbaar maken
van de juiste, gespecialiseerde zorg voor alle
patiénten kan alleen door goede samenwerking
binnen regionale, landelijke en soms internatio-

nale netwerken.

Het IZA3 en het 'Signalement passende zorg voor
mensen met kanker'? geven verdere richting aan
het begrip passende zorg, onder andere door
prioriteit te geven aan concentratie en spreiding
van de oncologische zorg. Daarnaast benoemen
beide rapporten ook de zorg voor patiénten met
een zeldzame aandoening. Hierbij worden vragen
gesteld als: Welke zorg dient binnen de VWS-er-
kende expertisecentra te worden geleverd? en
Welke zorg kan ook lokaal worden geleverd maar
met kennis- en expertise-uitwisseling vanuit het
VWS-erkende expertisecentrum?.
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1.2.4 Terminologie: netwerkzorg, expertzorg en
centralisatie

Dit rapport beschrijft netwerk- en expertzorg en
centralisatie van zorg voor patiénten met een zeld-
zame kanker. Wat bedoelen we hiermee?

In het 'Signalement Passende zorg voor mensen
met kanker: netwerk- en expertzorg' 2 staan de vol-
gende omschrijvingen die ook voor dit rapport het
uitgangspunt vormen.

Netwerkzorg kan gedefinieerd worden als een
optimale wijze van samenwerking van een groep
zorgaanbieders om de kwaliteit van zorg voor kan-
kerpatiénten te verbeteren. Bij netwerkzorg vervult
elk type ziekenhuis de optimale rol in het netwerk.
Netwerken hebben duidelijke afspraken over alle
tumortypen en omvatten het gehele zorgtraject:
(pre)diagnose, behandeling, nazorg en palliatieve
zorg.

Expertzorg is vereist bij diagnose (onder andere
radiologie, pathologie, moleculaire diagnostiek),
rond behandeling, bij nazorg (onder andere re-inte-

gratie), bij psychosociale zorg en bij palliatieve zorg.

Expertzorg vormt een essentieel onderdeel van
netwerkzorg. Netwerken bieden expertzorg voor
specifieke tumortypes door nauwe samenwerking,
werkafspraken, synchronisatie van protocollen, ge-
zamenlijke multidisciplinaire overleggen (mdo’s) en
zorgevaluatie. Waar nodig wordt doorverwezen naar
gespecialiseerde ziekenhuizen en professionals.

Een goede inbedding van expertzorg in netwerk-
zorg betekent dan ook dat niet altijd alle onderde-
len van het zorgtraject per definitie gecentraliseerd
moeten plaatsvinden. Er zijn diverse vormen denk-
baar:

1 Centralisatie waarbij alle zorg voor de patiént op
één locatie plaatsvindt.

2 Centralisatie waarbij een deel van de zorg op één
locatie plaatsvindt juist omdat voor dat deel van de
zorg veel expertise nodig is (denk aan complexe di-
agnostiek, complexe chirurgie of complexe systemi-
sche behandelingen) en een ander deel van de zorg
(denk aan de follow up) elders plaatsvindt.

3 De zorg vindt niet binnen een gespecialiseerd cen-
trum plaats. Hierbij is het vaak wel wenselijk dat het
gespecialiseerde centrum betrokken is bij de zorg,
bijvoorbeeld bij het opstellen van het behandelplan
of in geval van verandering van beleid.

Gespecialiseerde ziekenhuizen spelen een belang-
rijke rol in het leveren van expertzorg. In de praktijk
blijkt dat de terminologie om gespecialiseerde
ziekenhuizen aan te duiden wisselt.

Wij gebruiken in dit rapport de volgende termen:

* VWS-erkende expertisecentra voor gespeciali-
seerde ziekenhuizen die door VWS zijn aangewezen
als expertisecentrum voor een zeldzame vorm van
kanker volgens de procedure van de aanwijzing
van expertisecentra voor zeldzame aandoeningen
(ECZA).

* Referentiecentra voor expertisecentra zoals gedefi-
nieerd in de SONCOS-normering .

» Gespecialiseerde ziekenhuizen voor de overige
gespecialiseerde ziekenhuizen.
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1.2.5 Leeswijzer

Dit rapport geeft voorbeelden van hoe de zorg voor zeldzame vormen van
kanker georganiseerd kan worden, onderbouwd door gegevens uit de NKR,
gegevens over kwaliteit van leven en best practices vanuit het veld. We doen dit
voor verschillende soorten zeldzame kanker en houden daarbij rekening met de
overeenkomsten en de verschillen daartussen. Dit rapport geeft niet een volledig
beeld voor alle zeldzame vormen van kanker. We beogen een handreiking te ge-
ven voor betrokken zorgaanbieders, zorgprofessionals en patiéntenorganisaties
als input voor het denken over de toekomst van de zorg voor patiénten met een
zeldzame vorm van kanker.

In hoofdstuk 2 beschrijven we initiatieven die bijdragen tot gespecialiseerde
zorg voor patiénten met een zeldzame vorm van kanker. We laten zien hoe ECZA
zich vertaalt naar de expertisecentra voor zeldzame kanker. Voor een aantal do-
meinen van zeldzame kanker werken we uit hoe de VWS-erkende expertisecentra
zich verhouden tot afspraken van multidisciplinaire werkgroepen.

In hoofdstuk 3 laten we voorbeelden zien van centralisatie van zorg.

In hoofdstuk 4 geven we voorbeelden van situaties waarin expertzorg niet door
verdergaande centralisatie maar op andere wijze geregeld wordt.

In hoofdstuk 5 nemen we de huidige ontwikkelingen en financiéle uitdagingen

rond netwerk- en expertzorg in beschouwing.
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ORGANISATIE VAN
EXPERTISE NIET ALTIJD
DUIDELIJK

* Door vroegtijdig overleg met gespecialiseerde ziekenhuizen
komen professionals sneller tot de juiste diagnose en

behandeling.

e Zorgprofessionals en patiénten hebben behoefte aan overzicht
van gespecialiseerde ziekenhuizen waar zij bij vermoeden van
een zeldzame vorm van kanker terecht kunnen voor diagnostiek,

behandeling en/of advies.

* Huidige overzichten van gespecialiseerde ziekenhuizen zijn nog

niet toereikend en/of sluiten onvoldoende op elkaar aan.
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2.1
De noodzaak van gespecialiseerde
ziekenhuizen

Bij zeldzame vormen van kanker duurt het vaak lan-
ger voordat de juiste diagnose is gesteld in vergelij-
king met niet-zeldzame vormen van kanker. Omdat
zeldzame kanker niet vaak voorkomt, worden symp-
tomen in de eerste lijn vaak pas later herkend. Ook
als de patiént is doorgestuurd naar een ziekenhuis
kan het nog lang duren voordat de goede diagnose
is gesteld, omdat de juiste kennis over zeldzame
kanker mist in het ziekenhuis. Daarom is het voor
diverse diagnostische specialismen in de tweede
lijn, denk aan radiologie, pathologie en moleculaire
diagnostiek, belangrijk om expertise te vergaren en/
of een netwerk op te bouwen om zeldzame kanker
tijdig te herkennen en te diagnosticeren. Ook rond
het opstellen van het behandelplan, de nazorg en
palliatieve zorg dient de juiste expertise beschikbaar
te zijn. Door vroegtijdig overleg met gespecialiseer-
de ziekenhuizen komen professionals sneller tot de
juiste diagnose en behandeling.

Patiénten hebben behoefte aan duidelijke informa-
tie en goede begeleiding, die bij of via gespeciali-
seerde ziekenhuizen voor hen beschikbaar kan zijn.
De concentratie van kennis en zorg in gespeciali-
seerde ziekenhuizen kan begeleiding van de patiént
vergemakkelijken en faciliteert bovendien weten-
schappelijk onderzoek .

Organisatie van zorg en kwaliteit van leven
We weten steeds meer over hoe patiénten met
een zeldzame vorm van kanker hun kwaliteit van
leven ervaren. Zij ervaren in het algemeen een
lagere kwaliteit van leven dan patiénten met een
veelvoorkomende vorm van kanker.>¢ Het is voor
patiénten met een zeldzame kanker moeilijk juis-
te en voldoende informatie te krijgen over hun
ziekte en mogelijke behandelingen. Ook vinden
zij moeilijker hun weg in het zorgsysteem.” Mede
daardoor voelen zij zich vaker alleen en onzeker
en ervaren zij regelmatig een gebrek aan steun.™
Deze problemen doen zich in alle fasen van het
zorgtraject voor: van diagnose, behandeling tot
en met nazorg en ook in de palliatieve fase.’0™

Het kan lang duren voordat de juiste diagnose
wordt gesteld, blijkt ook uit het Doneer-Je-
Ervaringrapport van de Nederlandse Federatie
voor Kankerpatiénten (NFK)'?, op basis van een
uitvraag onder ruim 2.000 patiénten. In 22 pro-
cent van de gevallen bedroeg de tijd tussen het
eerste gesprek met de huisarts en de verwijzing
naar een ziekenhuis meer dan drie maanden en
bij 10 procent meer dan een jaar. Eenmaal in het
ziekenhuis bedroeg de tijd tussen het eerste ge-
sprek met een specialist en het moment waarop
de patiént de diagnose kanker kreeg >>
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in 29 procent van de gevallen meer dan een maand
en in 5 procent zelfs meer dan een jaar. Meer dan
de helft van de patiénten gaf aan deze tijd als (heel
erg) onzeker te hebben ervaren. Helaas komt daar
bij dat de diagnose niet altijd meteen juist is. Bij 31
procent van de patiénten werd eerst een onjuiste
diagnose gesteld; bij 13 procent gingen er zelfs
meerdere onjuiste diagnoses aan de juiste diagnose
vooraf. In deze Doneer-Je-Ervaringuitvraag zijn geen
ervaringen van patiénten met een veelvoorkomende
vorm van kanker meegenomen waardoor er geen

harde conclusies getrokken kunnen worden.

Ook het behandeltraject van patiénten met een
zeldzame kanker verloopt over het algemeen niet
zonder hindernissen. Op de lange(re) diagnostische
fase volgt vaak een zoektocht naar de juiste behan-
deling, waarbij deze patiénten vaker dan patiénten
met een niet-zeldzame kanker meerdere zieken-
huizen bezoeken.” Daarbij blijkt het ook nog eens
vaak de patiént zelf te zijn, niet de arts, die in deze
zoektocht het voortouw neemt.'%'2

Patiénten met een zeldzame vorm van kanker zien
zich vaak genoodzaakt om zelf te zoeken naar het
ziekenhuis of de specialist met de meeste exper-

tise. Sommigen volgen zelfs nauwgezet de laatste

(wetenschappelijke) inzichten rond hun ziekte. Dit
gevoel de eigen zorg te moeten codrdineren brengt
een aanzienlijke emotionele last met zich mee en

maakt dat het vertrouwen in de zorg daalt.

Voor meer informatie over het onderzoek naar kwa-
liteit van leven van patiénten met zeldzame kanker

zie de informatie op onze website.

Zeldzame kanker en wetenschappelijk
onderzoek

Voor de ontwikkeling van nieuwe behandelingen
van kanker is veel onderzoek nodig, onder andere
in de vorm van gerandomiseerde studies. Zulke
studies vormen een noodzakelijke stap voordat be-
handelingen in de praktijk gebruikt mogen worden.
Deze studies zijn complex en duur en ze vragen
bovendien deelname van voldoende patiénten.
Voor een zeldzame kanker is dat laatste per defi-
nitie lastig. Door lage patiéntenaantallen kan het
dan ook weer moeilijker zijn om dergelijke studies

gefinancierd te krijgen.

Met nieuwe methoden proberen onderzoekers om
behandelingen met kleine(re) steekproeven te eva-

lueren. Zo worden bijvoorbeeld vanuit bestaande,
langlopende patiéntcohorten (delen van) studiepo-
pulaties samengesteld.

Er is ook winst te behalen met verdergaande sa-
menwerking tussen gespecialiseerde centra zowel
op nationaal als internationaal niveau. Voorbeelden
zijn het FORCE-project en het BlueBerry-project.

Het FORCE-project (InFrastructure fOr Rare Cancers
in the Netherlands) is erop gericht een nationale
infrastructuur voor onderzoek naar zeldzame kanker
op te zetten. Zo kunnen zowel klinische gegevens
als tumorweefsel sneller worden verzameld, om
daarmee testen te ontwikkelen waarmee zeldzame
vormen van kanker eerder kunnen worden opge-
spoord.™

Het BlueBerry-project is een uitwerking van de re-
gistratie die door het Europese netwerk EURACAN
is gestart om in heel Europa data te verzamelen
over zeldzame vormen van solide kanker bij vol-
wassenen. Met de internationale registratie die zo
ontstaat kunnen meer onderzoeksvragen worden
beantwoord dan met iedere nationale registratie
afzonderlijk.™
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2.2

Meerdere initiatieven tot
verbetering van de kwaliteit van
zorg

Meerdere initiatieven dragen bij aan de kwaliteit van
de oncologische zorg voor patiénten met een diag-
nose zeldzame kanker. We bespreken hier landelijke
tumorspecifieke (multidisciplinaire) werkgroepen,
expertpanels, regionale oncologienetwerken,
SONCOS-normen, Europese Referentienetwerken'®
en expertisecentra voor zeldzame aandoeningen
(ECZA)". Het Patiéntenplatform Zeldzame Kankers
van de NFK publiceerde in 2022 de ‘PZK-visie Ex-
pertzorg voor alle mensen met zeldzame kanker'™®.

2.2.1 Tumorspecifieke landelijke werkgroepen
Voor alle domeinen bestaan tumorspecifieke (multi-
disciplinaire) landelijke werkgroepen. Sommige van
deze werkgroepen bestaan al meer dan dertig jaar
en worden vanuit de betrokken beroepsverenigin-
gen onderschreven. Deze landelijke werkgroepen
bundelen kennis en kunde en zijn daarom uitermate

belangrijk voor de zorg van de patiént met (een

zeldzame vorm van) kanker. Uiteraard bestaan er
verschillen in de manier van werken, maar over het
algemeen houden deze landelijke werkgroepen zich
bezig met het:

opzetten van multicentrische onderzoeksprojecten
initiéren van kennisuitwisseling

ontwikkelen van kwaliteitscriteria

ontwikkelen van richtlijnen

evalueren van patiéntenzorg

ondersteunen van (na)scholing

internationaal samenwerken rond kennisdeling en

onderzoek.

In de afgelopen decennia leidden diverse initiatie-
ven vanuit deze landelijke multidisciplinaire werk-

groepen tot centralisatie en de inzet van expertzorg.

Er zijn bijvoorbeeld subwerkgroepen ontstaan die
zich bezighouden met één of meerdere specifieke
zeldzame kankersoorten.

2.2.2 Expertpanels

Voor zeer zeldzame en/of moeilijk te diagnosticeren
en/of te behandelen kanker kan een expertpanel of
bovenregionaal mdo behandelaars bijstaan in het
beoordelen van tumoren en adviseren over opti-
male zorg. Sommige van deze panels bestaan al
decennia, zoals de Commissie voor Beentumoren
(Bijlage B3).
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DOMEIN

LANDELIJKE WERKGROEPEN

INITIATIEVEN VOOR
SPECIFIEKE ZELDZAME VORMEN VAN KANKER

Hoofd-halskanker

- Nederlandse Werkgroep Hoofd-Hals Tumoren (NWHHT)

Bot- en wekedelenkanker

- Dutch Sarcoma Group (DSG)

- GIST-consortium

- Commissie voor Beentumoren

Zeldzame kanker van de vrouwelijke geslachtsorganen

- Werkgroep Oncologische Gynaecologie (WOG; pijler van
de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie
NVOG)

- Werkgroep trofoblasttumoren

- Adviesgroepkanker in de zwangerschap

Zeldzame kanker van de mannelijke geslachtsorganen

- Nederlandse Vereniging voor Urologie (NVU)
- Stichting Dutch Uro-Oncology Studygroup (DUQOS)

- Nederlands peniskankernetwerk
- Werkgroep testistumoren

- Werkgroep kiemceltumoren buiten het geslachtsorgaan

Neuro-endocriene tumoren

- Stichting Dutch Belgian NeuroEndocrine Tumor Society
(DBNETS)

Zeldzame kanker van het spijsverteringskanaal

- Dutch Upper Gl Cancer Group (DUCG)

- Dutch Pancreatic Cancer Group (DPCG)

- Dutch Hepatocellular & Cholangiocarcinoma Group (DHCG)

- Dutch Colorectal Cancer Group (DCCG)

- Dutch Peritoneal Oncology Group, buikvliesmetastasen
(DPOG)

- Landelijk panel DHCG

Kanker van de endocriene klieren

- Stichting Bijniernetwerk D.A.N. (Dutch Adrenal Network)
- Dutch Thyroid Cancer Group (DTCG)

- Werkgroep anaplastisch schildkliercarcinoom

Zeldzame kanker van de thorax

- Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en
Tuberculose (NVALT)

- Werkgroep mesothelioom
- Thymomenpanel (pathologie)

- Landelijk mdo Thymustumoren

Zeldzame huidkanker

- Dutch Melanoma and Skin Cancer Group (DMSG) - Tumor-
focusgroep (TFG) Melanoom

- Werkgroep merkelcelcarcinoom

Kanker van het centraal zenuwstelsel

- Landelijke Werkgroep Neuro-Oncologie (LWNO)

- Werkgroep zeldzame hersentumoren

Zeldzame kanker van de borst

- Nationaal Borstkanker Overleg Nederland (NABON)

Europese panels zijn in dit overzicht niet opgenomen
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2.2.3 SONCOS

Stichting Oncologische Samenwerking (SONCOS)
is onderdeel van de Federatie Medisch Specialisten
(FMS) en vertegenwoordigt de wetenschappelijke
verenigingen die zich bezighouden met oncolo-
gische zorg. SONCOS nam het initiatief tot het
opstellen van een set van toetsbare kwalitatieve

en kwantitatieve normen waaraan een zorginstel-
ling moet voldoen om verantwoorde oncologische
zorg te leveren. De eerste editie van dit zogeheten
SONCOS-normeringsrapport verscheen in 2012.
Het normeringsrapport wordt jaarlijks geactuali-
seerd. In de SONCOS-normen staan eisen voor de
infrastructuur van zorginstellingen die oncologische
zorg leveren en ook tumorspecifieke eisen zoals
volumenormen. In de editie van 2022 zijn voor het
eerst normen voor regionale en tumorspecifieke
netwerken opgenomen. De editie van 2023 zal een
uitgewerkte paragraaf over het mdo bevatten. De
SONCOS-normen dragen zo bij aan concentratie
van oncologische zorg, netwerkvorming en exper-

tiseontwikkeling.

In de SONCOS-normen is toenemende aandacht
voor zeldzame vormen van kanker. Voor een aan-
tal zeldzame vormen van kanker bevat het SON-

COS-normeringsrapport specifieke eisen ten

aanzien van de referentiecentra (onder meer voor
hoofd-halstumoren, neuro-endocriene tumoren,
peniscarcinoom, sarcomen, galwegkanker) en/of is
het vereist dat de behandeling in een referentiecen-
trum wordt uitgevoerd (dit geldt bijvoorbeeld voor

oogtumoren en bottumoren)™.

2.2.4 European Reference Networks

European Reference Networks (ERNs), in 2017
opgericht op initiatief van de Europese Commissie,
zijn netwerken van experts uit heel Europa'®. De 24
ERNs bundelen kennis over de zorg en behandeling
van patiénten met een zeldzame aandoening, dus
niet alleen kanker. Het doel van de netwerken is om
kennis te laten reizen in plaats van de patiént en
daarmee iedere patiént ongeacht locatie toegang
te bieden tot de juiste diagnose en behandeling.
De essentiéle voorwaarde voor het vormen van de
ERNs was dat de EU-lidstaten eerst zelf hun expert-
zorg goed hadden ingericht. Eén ERN richt zich op
volwassen patiénten met een zeldzame vorm van
solide kanker: EURACAN. EURACAN is onderver-
deeld in 10 domeinen®.

Om kennis rond patiéntenzorg te delen en virtuele
consultaties mogelijk te maken is het Clinical Patient
Management System (CPMS) geintroduceerd als

onderdeel van de ERNSs. Via dit systeem kunnen
zorgprofessionals een patiént inbrengen voor een
consult met andere zorgprofessionals. In de praktijk
werkt het systeem nog niet zoals men voor ogen
heeft; de hoeveelheid aan patiéntdata die ingela-
den moet worden, vormt tot nu toe een obstakel.
De activiteiten van EURACAN lijken daarmee voor-
lopig gelimiteerd tot zaken als (Europese) richtlijn-
ontwikkeling en het uitbrengen van eenduidige

patiéntinformatie.

2.2.5

Expertisecentra voor zeldzame aandoeningen
Het aanwijzen van nationale expertisecentra speel-
de een belangrijke rol in de aanloop naar de oprich-
ting van de ERNs. VWS gaf in 2014 de Nederlandse
Federatie van Universitair Medische Centra (NFU)
de opdracht om een procedure te ontwikkelen

om expertisecentra voor zeldzame aandoeningen
(ECZA) te erkennen. Vertegenwoordigers van de
Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ) en
de patiéntenkoepel voor zeldzame en genetische
afwijkingen, de VSOP, waren eveneens betrokken.
Waar het zeldzame kanker betreft vertegenwoordi-
gen de bij de NFK aangesloten patiéntenorganisa-
ties het patiéntenperspectief in de beoordelings-
procedure.
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Een ziekenhuis moet aan verschillende criteria
voldoen om door het ministerie van VWS erkend te
worden als expertisecentrum volgens de ECZA-
procedure.?’ Deze criteria zijn opgesteld vanuit het
perspectief van chronische zeldzame aandoeningen.
Het kandidaat-expertisecentrum moet in ieder geval
voldoen aan nationale normenkaders zoals de SON-
COS-normen in het geval van zeldzame vormen van
kanker, de normen van de Inspectie Gezondheids-
zorg en Jeugd en waar mogelijk aan de normen

van de ERNs. Om als Nederlands ziekenhuis aan te
mogen sluiten bij een ERN is erkenning volgens de
ECZA-procedure een vereiste.

Via de volgende websites is het overzicht van
VWS-erkende expertisecentra te raadplegen:
e Expertisecentra zeldzame aandoeningen | VSOP?%,

toont het overzicht van expertisecentra voor zeldza-
me ziekten in Nederland.

Orphanet (Orphanet: Expertisecentra)?; richt zich

op zorgprofessionals; geeft ook informatie over de
ERNSs.
® Expertisezoeker?; richt zich op patiénten en patién-

tenorganisaties.

Om beter inzicht te krijgen in de ECZA's voor
zeldzame kanker hebben we deze geselecteerd

én gerubriceerd per EURACAN-domein. Als basis
gebruikten we de lijst van ECZA's uit 2021 (Erkende
ECZA 2021 en oudere erkenningen geselecteerd op
aandoening®) met aanvullingen vanuit de lijst nieuw
erkende expertisecentra 2022% (overzichten ge-
raadpleegd november 2022). In de volgende secties
lichten we ons gegeneerde overzicht van VWS-
erkende expertisecentra voor een aantal domeinen
van zeldzame kanker verder uit.

2.3
VWS-erkende expertisecentra:
versnipperd beeld

Kandidaat-expertisecentra kunnen op meerdere
niveaus erkenning voor expertise aanvragen (op
subtype van aandoening, aandoening of cluster van
aandoeningen). Het kandidaat-ECZA geeft in de
aanvraag aan voor welke zeldzame aandoening(en)
en/of clusters van zeldzame aandoening(en) het
erkenning aanvraagt en met welke codes deze aan-
doeningen vermeld staan in het classificatiesysteem
Orphanet. Voor de lever-, galblaas- en galwegtumo-
ren is bijvoorbeeld momenteel erkenning verleend

voor de volgende aandoening(en) en/of het cluster
van aandoeningen (overzichten geraadpleegd no-
vember 2022):

zeldzame digestieve tumor (cluster)

carcinoom van de galblaas en extrahepatische gal-
wegen (cluster)

zeldzame tumor van de galblaas en extrahepatische
galwegen (cluster)

zeldzame tumoren van lever en galwegen (cluster)
hepatocellulair carcinoom (cluster)
cholangiocarcinoom (aandoening)

Klatskin-tumor (aandoening)

carcinoom van ampul van Vater (aandoening)

volwassen hepatocellulair carcinoom (aandoening)

Bovenstaand voorbeeld laat zien dat er niet alleen
variatie is in niveau van aanvragen maar dat aandoe-
ningen elkaar ook (deels) lijken te overlappen. Dat
maakt de lijst van VWS-erkende expertisecentra zo-
wel voor zorgprofessionals als voor patiénten soms
moeilijk te interpreteren.
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2.4

Betere inbedding nodig van
VWS-erkende expertisecentra
voor zeldzame kanker

De samenwerkingsafspraken over expertise vanuit
de hierboven genoemde tumorspecifieke lande-
lijke werkgroepen sluiten niet altijd aan bij de
VWS-erkende expertisecentra. Het draagvlak in het
veld voor de VWS-erkende expertisecentra voor
zeldzame kanker lijkt hiermee beperkt. Daarop zijn
uitzonderingen, zoals bijvoorbeeld de expertisecen-
tra voor botsarcomen en peniscarcinoom, die wél
aansluiten bij al langer bestaande samenwerkings-
afspraken vanuit het veld.

Ter illustratie lichten we dit hieronder voor een
aantal tumorsoorten uit. Zo maken we verschillende
manieren zichtbaar waarop de organisatie van zorg
in de klinische praktijk zich verhoudt tot de VWS-
erkende expertisecentra.

Figuur 2.1
2.4.1 Hoofd-halskanker

De zorg voor patiénten met hoofd-halskanker is

Overzicht hoofd-halsoncologische centra en hun preferred partners

al sinds midden jaren tachtig gecentraliseerd in
hoofd-halsoncologische centra onder de vlag van
de Nederlandse Werkgroep Hoofd-Hals Tumoren @/JI@
(NWHHT). Binnen dit samenwerkingsverband van
multidisciplinaire werkgroepen wordt kennis en
kunde gebundeld. Deze werkgroepen zijn gelo-
kaliseerd in acht verschillende ziekenhuizen. Zij

werken nauw samen met zes preferred partners:

=0

e

andere ziekenhuizen en radiotherapeutische insti- s
tuten waar in nauw overleg met één van de acht @
specialistische ziekenhuizen ook (een deel van de) g
behandeling kan worden uitgevoerd. De beroeps-

groep heeft in afstemming met de wetenschappelij-

ke verenigingen en de Inspectie Gezondheidszorg

en Jeugd afgesproken dat alle patiénten met een

kanker in het hoofd-halsgebied naar één van de

acht hoofd-halsoncologische centra of zes preferred @
partners worden verwezen (figuur 2.1).

oncologisch centrum (OC) preferred partner (pp)

® UMCG MCL

® UMCU MST

® Erasmus MC Elisabeth-TweeSteden Ziekenhuis
LUMC Haaglanden MC

® NKI-AvL -

® Radboudumc Rijnstate

® MUMC+ -

® Amsterdam UMC

Noordwest Ziekenhuisgroep
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De hoofd-halscentra zijn alle acht ook Figuur 2.2
€ hoota-halscentra zijn afle acht 0ok op een Overzicht VWS-erkende expertisecentra hoofd-halskanker (november 2022)

bepaald niveau een VWS-erkend expertisecentrum
op het gebied van de hoofd-halsoncologie (figuur

2.2). Daarbij valt op dat sommige centra een erken- Lz)

ning hebben voor een cluster van aandoeningen en O g =)

. . S

andere centra erkenning hebben op niveau van een % .3, S

. . > > e

aandoening. Weer andere centra hebben erkenning 9131 E ¢ < 3 % 2

o > L5 %]

op het ni | een cl | doe- 23|15 32¢53 &

p het niveau van zowel een cluster als een aandoe SIsSlag 2z &3S & °
ning. Daardoor is deze lijst van erkenningen lastig te

. 9 ik IJ< ' led 9 | g zeldzame hoofd- en halstumor (a) | @ o ® 00

interpreteren. Zij lijkt ook niet volledig aan te sluiten seldzame otorhinolaryngische tumor (@) P P

bij de door de NWHHT aangewezen hoofd-hals-

q\ plaveiselcelcarcinoom van hoofd-hals o

v oncologische centra. . . P i )

3 plaveiselcelcarcinoom van tong ®

L'; plaveiselcelcarcinoom van mondholte en lip (a) o & ®
E carcinoom van de nasofarynx (b) o [ )

O plaveiselcelcarcinoom van de larynx (b) [ )

(I) plaveiselcelcarcinoom van de orofarynx (b) o

N zeldzame tumor van de speekselklieren (a) [ [ N ) o .
N

a: cluster van aandoeningen; b: aandoening

Hoofdhalskanker: VWS-erkende expertisecentra
(website VSOP patiéntenkoepel voor zeldzame en genetische aandoeningen, overzichten geraadpleegd november 2022)

- Plaveiselcelcarcinoom van hoofd-hals: niet vindbaar op Orphanet

- Plaveiselcelcarcinoom van de tong: nog niet geclassificeerd op Orphanet

- Meer details over het niveau van toewijzing (subtype van aandoening, aandoening of cluster van aandoeningen) zijn opgenomen in
bijlage B4.
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2.4.2 Gynaecologische kanker

De gynaecologische oncologie is ondergebracht
onder de pijler Oncologie van de Nederlandse Ver-
eniging voor Obstetrie en Gynaecologie (NVOG):
de Werkgroep Oncologische Gynaecologie (WOG).
De WOG werkt aan het bevorderen van optimale,
integrale zorg voor patiénten met gynaecologi-
sche (pre)maligne aandoeningen; het bevorderen
van onderwijs en onderzoek en het verbreden van
de kennis van, het inzicht in en de belangstelling
voor oncologie binnen het specialisme Obste-

trie en Gynaecologie. De WOG is een landelijke
multidisciplinaire werkgroep van gynaecologen,
radiotherapeuten, medisch oncologen, patholo-
gen en verpleegkundigen. Als centraal orgaan en
aanspreekpunt in Nederland voor zorgprofessionals
binnen de gynaecologische oncologie werkt de
WOG structureel aan het verbeteren van de kwa-
liteit van de gynaecologische zorg. De werkgroep
doet dit onder andere door het signaleren en be-
spreken van knelpunten in de inhoud en organisatie

van de zorg en het inzetten van verbeteracties.

Binnen de WOG zijn acht gynaecologisch-onco-
logische regio’s gedefinieerd. De zorg voor vrouwen
met gynaecologische kanker is rond één of meer
samenwerkende gespecialiseerde ziekenhuizen

(gynaecologisch-oncologische centra) georgani-
seerd. Elke patiént wordt in de regio besproken in
een regionaal mdo met het gynaecologisch-onco-
logisch centrum (figuur 2.3).

Uit het overzicht van VWS-erkende expertisecen-
tra (figuur 2.4) voor gynaecologische kankers blijkt
dat één van de acht gynaecologische centra geen
VWS-erkend expertisecentrum is. We weten niet
of dat centrum geen erkenning heeft aangevraagd
of dit wel gedaan heeft maar is afgewezen. Net als
in het voorbeeld van de hoofd-halsoncologie zien
we dat sommige centra een erkenning hebben
voor een cluster van aandoeningen en andere op
aandoeningsniveau. Verder valt op dat familiaire
ovariumkanker op drie verschillende manieren
voorkomt in het overzicht van expertisecentra; dit
heeft waarschijnlijk te maken met de keuze voor een
specifieke orphacode. Ook dit doet afbreuk aan de
eenduidigheid van het overzicht.
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Figuur 2.3
Overzicht samenwerkingsverbanden rond gynaecologische kanker

cervix- en vulvacarcinoom ovariumcarcinoom endometriumcarcinoom

regionale tumorwerkgroep
samenwerkingsovereenkomst

® UMCG

® CGOA (NKI-Avl en Amsterdam UMC) o o
Lumc ® 0 2 O

® UMC Utrecht

® Erasmus MC

@ Catharina Ziekenhuis

@® Radboudumc

® MUMC+
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ANIAN
o
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o
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@ ziekenhuis in gynaecologisch oncologisch netwerk Ziekenhuizen waar ovariumcarcinoom wordt geopereerd sept 2021
® gynaecologisch oncologisch centrum
O @ carcinoom wordt niet/wel behandeld in dit ziekenhuis .EEIO:VL
Amsterdam UMC
@ Catharina Ziekenhuis (GOC2)
Amphia
Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)
Haaglanden MC
Reinier de Graaf
® UMC Utrecht
® UMCG (CGONON)
Isala Klinieken
Medisch Spectrum Twente
® Erasmus MC (ReGyOn)
Franciscus
Bravis
Albert Schweitzer Ziekenhuis
® Radboudumc (ReGyOn)
Canisius Ziekenhuis Nijmegen
Rijnstate Arnhem
©® MUMC+ (GOZON)
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Figuur 2.4
Overzicht VWS-erkende expertisecentra gynaecologische tumoren (november 2022)

=
@)
= 3
a S|«
O D E U o) <
588233
S5/l 2 & O
zeldzame gynaecologische tumor (a) | @
gestationele trofoblastziekte (a) o
o~ gestationeel trofoblastisch neoplasma (a) o .
4 zeldzame kanker van de baarmoeder (a) | @
E zeldzame kanker van de baarmoederhals (a) | @ [ )
8 zeldzame vulvovaginale tumor (a) [ ] .
6 vulvaire intra-epitheliale neoplasie (b) o .
O plaveiselcelcarcinoom van de vulva (c) | @ & @
L i o
ovariumkanker (a)
0]
(3] maligne epitheliale tumor van het ovarium (a) | @
familiale ovariumkanker (a) | @
hereditiar plaatsspecifiek eierstokkankersyndroom (b) [
erfelijk borst- en ovariumkanker syndroom (b) [ AN BN | o 0o

a: cluster van aandoeningen; b: aandoening; ¢: subtype van aandoening
" CGOA = Centrum voor Gynaecologische Oncologie Amsterdam

Gynaecologische tumoren: VWS-erkende expertisecentra
(website VSOP patiéntenkoepel voor zeldzame en genetische aandoeningen, overzichten geraadpleegd november 2022)

- Meer details over het niveau van toewijzing (subtype van aandoening, aandoening of cluster van aandoeningen) zijn opgenomen in bijlage B4.
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2.4.3 Kwaadaardige hersentumoren

Er is een beperkt aantal neurochirurgische centra

in Nederland. Dit heeft als vanzelf een vorm van
centralisatie gebracht. Ook is duidelijk welke centra
radiotherapie en/of chemotherapie geven aan pa-
tiénten met een glioom, het voorbeeld dat we hier
uitlichten (figuur 2.5). De neuro-oncologische centra
zijn vertegenwoordigd in de Landelijke Werkgroep
Neuro-oncologie (LWNO). De werkgroep Kwaliteit
van de LWNO stelt eisen op waaraan de zorg voor
de patiént met een glioom dient te voldoen en
evalueert die ook. Dit heeft in de afgelopen jaren
geleid tot diverse verbeterinitiatieven, waaronder
verdere concentratie van zorg.?’ De LWNO-kwa-
liteitscriteria met de bijbehorende normering zijn
opgenomen in het SONCOS-normeringsrapport.

De rol van de VWS-erkende expertisecentra voor
kanker van het centraal zenuwstelsel, waaronder
primaire hersentumoren vallen (figuur 2.6), is in de
praktijk vrij beperkt. De afstemming van zorg vindt
plaats binnen regionale samenwerkingsverbanden
die vertegenwoordigd zijn in het landelijk gremium
van de LWNO.

Figuur 2.5

Overzicht behandelende ziekenhuizen en samenwerkingsverbanden” in de neuro-oncologie — specifiek gliomen

" Exclusief protonencentra. Slechts één locatie weergegeven voor ziekenhuizen met meerdere locaties
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Figuur 2.6
Overzicht VWS-erkende expertisecentra kanker van het centraal zenuwstelsel (november 2022)

O
o |3
©) £
= =] %
2 03233 %
Q| D 0 ©
SER D
o v
S|5/a 2z & 3 <
zeldzame tumor van het zenuwstelsel (a) o
primair lymfoom van het CZS (b) o
(;' vestibulair schwannoom (c) ‘@ .
) meningeoom (a) o
L'T) zeldzame tumor van het neuro-epitheliale weefsel (a) ® 00
E medulloblastoom (b) | @ .
©) gliale tumor (a) oo o
O @
T a: cluster van aandoeningen; b: aandoening; ¢: subtype van aandoening . .
8 “Radboudumc in samenwerking met MUMC+

NF1 en NF2 niet opgenomen

Kanker van het centraal zenuwstelsel: VWS-erkende expertisecentra
(website VSOP patiéntenkoepel voor zeldzame en genetische aandoeningen, overzichten geraadpleegd november 2022)

- Meer details over het niveau van toewijzing (subtype van aandoening, aandoening of cluster van aandoeningen) zijn opgenomen in bijlage B4.
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2.5
Overwegingen

Concentratie van zorg in gespecialiseerde centra
leidt tot betere bundeling van kennis en effectieve-
re inzet van middelen op allerlei gebieden: van de
toepassing van complexe moleculaire diagnostiek,
de inzet van verpleegkundig specialisten, gebruik
van PROMS en PREMS, tot de beschikbaarheid van

paramedische en psychosociale ondersteuning.

De toewijzingsprocedure voor expertisecentra en

de bijbehorende criteria zijn opgesteld voor zeld-
zame aandoeningen, die zich vaak kenmerken door
langdurige zorg en levenslange behandelingen. Zijn
de huidige ECZA-criteria hiermee ook toereikend
voor zeldzame kanker? Zeldzame vormen van kanker
onderscheiden zich van andere zeldzame aandoe-
ningen doordat zij vaak juist geen chronisch karakter
hebben; veel zeldzame vormen van kanker hebben
een progressief beloop. Daarom is het van belang
om snel tot de juiste diagnose te komen om zo snel
mogelijk de behandeling te starten.

Gespecialiseerde centra in de oncologie zijn inge-
bed in de algemene oncologische zorg. Diverse
initiatieven in de oncologie (SONCOS, samenwer-

kingsafspraken binnen multidisciplinaire werkgroe-
pen) komen dan ook uit op een andere invulling
van expertzorg dan het overzicht van VWS-erkende
expertisecentra laat zien. Het afstemmen van de
verschillende initiatieven voor expertzorg zou tot

betere kwaliteit van zorg kunnen leiden.

Het IZA gaat in op de toekomstige rol van VWS-
erkende expertisecentra in de zorg voor patiénten
met een zeldzame aandoening. Met het cog op de
verdere uitwerking van het IZA in de komende jaren
is het dan ook van groot belang dat duidelijk wordt
hoe de rol van VWS-erkende expertisecentra voor
zeldzame kanker verbeterd kan worden. Alleen dan
kunnen deze centra de expertzorg op een goede
manier invullen.
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EXPERTISE DOOR
CENTRALISATIE

e Centralisatie van zorg is voor verschillende vormen van

zeldzame kanker al gerealiseerd.

¢ Niet elke zeldzame kanker vereist behandeling in een
gespecialiseerd ziekenhuis; de noodzaak van centralisatie is
afhankelijk van het type behandeling en/of het stadium van de

ziekte.

e Centralisatie is eenvoudiger te bewerkstelligen voor specifieke
behandelingen die niet in een groot aantal ziekenhuizen kunnen
worden aangeboden bijvoorbeeld vanwege de complexiteit of

hoge kosten.
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3.1
Centralisatie bij zeldzame kanker

Zorg voor elke patiént met kanker vereist expertise,
zowel in de diagnostiek en de behandeling als in de
nazorg. Als de kanker zelden voorkomt, is expertise
makkelijker te verkrijgen als de zorg (voor een deel)
gecentraliseerd wordt. Want centralisatie bundelt
niet alleen de expertise van de betrokken professio-
nals, maar ook van de noodzakelijke middelen (bij-
voorbeeld diagnostische en behandeltechnieken)
om de zorg optimaal in te richten. Zo kan in een
dergelijk centrum voortdurend voldoende ervaring
worden opgedaan om de aanwezige expertise op
peil te houden.

3.1.1 Hoofd-halskanker

We beschreven al dat de behandeling van
hoofd-halskanker is gecentraliseerd in gespeciali-
seerde ziekenhuizen, namelijk acht hoofd-hals-
oncologische centra en zes preferred partners. Dit is
zichtbaar in het aantal patiénten dat per ziekenhuis
wordt behandeld (figuur 3.1). Wat betreft de chirur-
gie worden de meeste operaties, zeker de grotere,
complexe ingrepen zoals resecties, halsklierdissec-
ties en reconstructies, uitgevoerd in de gespeciali-

seerde ziekenhuizen (figuur 3.2). Er vinden weliswaar

ook hoofd-halsoperaties plaats in een heel aantal
niet-gespecialiseerde ziekenhuizen, maar daarbij
gaat het om relatief eenvoudige ingrepen voor ver-
wijdering van vaak kleinere tumoren (zogenaamde
excisiebiopten).

Afhankelijk van het stadium van de ziekte wordt
behandeling met radiotherapie en primaire systemi-
sche therapie gegeven in combinatie met chirurgie
of als enige behandeling. Deze behandelingen
vinden bijna alleen in gespecialiseerde ziekenhuizen
plaats (figuur 3.2).

Figuur 3.1

Aantal behandelde nieuwe patiénten met hoofd-halskanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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Ook in verwijzingen van chirurgie voor hoofd-hals- Figuur 3.2
kanker is centralisatie zichtbaar (ﬂguur 3.3). Naast Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met hoofd-halskanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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Figuur 3.3

Verwijzingen naar gespecialiseerd ziekenhuis voor chirurgie van nieuwe patiénten met hoofd-halskanker in de periode 2016-2021
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Binnen de groep hoofd-halskanker komen kanker
van de neus(bij)holte, de neuskeelholte, de speek-
selklieren en het middenoor relatief nog minder
voor: samen vormen zij 14% van de diagnoses onder
hoofd-halskanker. Dit betekent dat ook de gespe-
cialiseerde ziekenhuizen weinig van deze patiénten
zien (figuur 3.4). Hier lijkt ruimte voor verbetering te
bestaan door verdere centralisatie binnen de gespe-
cialiseerde ziekenhuizen.

Figuur 3.4
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3.1.2 Gynaecologische kanker Figuur 3.5
Het vorige hoofdstuk toonde de (regionale) cen- Aantal behandelde nieuwe patiénten met gynaecologische kanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021

tralisatie van zorg voor gynaecologische kanker. De

samenwerkingsafspraken verschillen per tumorsoort. 200
De (hoofd)behandeling van patiénten met baar- —~ 250
moederhals- of schaamlipkanker vindt veelal in een

gespecialiseerd ziekenhuis plaats (figuur 3.5). Dit is 200
bijvoorbeeld zichtbaar in het aantal operaties voor 150

deze ziekten per ziekenhuis (figuur 3.6). Bij baar-

. o 100
moederhalskanker vinden eenvoudige ingrepen nog

gemiddelde (2016-2021

wel in veel ziekenhuizen plaats, maar voor complexe

operaties worden patiénten verwezen naar een ge- H‘H“”l"”"l”“ I
P P 9 0 II IIIII"““I“II"Il""||ll|Il"lllllllllu-n.-.-_

5

o

™
A4
E specialiseerd ziekenhuis. Operaties vanwege kanker , )
wn . i ] ] ' ziekenhuizen
a) van het baarmoederslljmvlles vinden in alle zieken- m eierstok m baarmoedersliimvlies = baarmoederhals = schaamlip
6 huizen plaats.
O Figuur 3.6
T Aantal operaties voor nieuwe patiénten met gynaecologische kanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
O
™
250

N

(\|‘ 200

O

o

N 150

o

3

5

] 100

£

&

) ||| |
0 | |||III|||IIIIIIlIllllllllll---l--l .................. i=SzccsEEE=zaa-

ziekenhuizen
m eierstok mbaarmoedersliimvlies = baarmoederhals = schaamlip

Q0HOOO0O KO




Operaties voor verwijdering van de eierstok vanwe- Figuur 3.7
ge eierstokkanker vinden in meerdere ziekenhuizen Aantal operaties voor nieuwe patiénten met eierstokkanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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3.1.3 Botkanker

De behandeling van patiénten met botkanker is
gecentraliseerd in vier gespecialiseerde zieken-
huizen (figuur 3.9). Deze ziekenhuizen voeren het
merendeel van de operaties voor botkanker uit. Bij
operaties die in niet-gespecialiseerde ziekenhuizen
plaatsvinden, zal niet altijd van tevoren bekend zijn
geweest dat het om kanker ging of dat het specifiek
botkanker was. Centralisatie is ook zichtbaar in het

aantal behandelingen met systemische therapie.

Figuur 3.9

Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met botkanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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3.1.4 Zaadbalkanker Figuur 3.10
Bij de behandeling van zaadbalkanker is de mate Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met zaadbalkanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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3.1.5 Peniskanker Figuur 3.12

Behandelingen voor peniskanker worden in een Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met peniskanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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3.1.7 Anuskanker Figuur 3.14

De primaire behandeling van anuskanker kan uit Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met anuskanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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L Operaties voor schildklierkanker vinden in veel Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met schildklierkanker per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021
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3.2 Figuur 3.16
Zeldza me presentaties van Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met uitgezaaide plaveiselcelcarcinoom per ziekenhuis, totaal over de periode 2016-2021

veelvoorkomende kanker
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Hetzelfde kan gelden voor niet-zeldzame kanker als

het gaat om zeldzame presentaties van een ziekte.
Een duidelijk voorbeeld is uitgezaaide plaveiselcel-
carcinoom van de huid. Plaveiselcelcarcinoom van
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de huid is een veelvoorkomende kanker met meer
dan 15.000 nieuwe gevallen per jaar, die bij het
overgrote deel van de patiénten in elk ziekenhuis
met een eenvoudige ingreep verwijderd kan wor-
den. Maar in zeer zeldzame gevallen zaait de ziekte
uit. Behandeling kan dan het beste plaatsvinden in

een gespecialiseerd ziekenhuis (figuur 3.16).
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3.3
Overwegingen

Dat centralisatie van zorg tot betere uitkomsten van
zorg kan leiden, bleek in eerste instantie bij (hoog)
complexe behandelingen, met name operaties, bij
vaker voorkomende vormen van kanker. De bepa-
lende factor daarbij is vooral de grotere ervaring van
individuele behandelaars die een groot aantal van
deze ingrepen uitvoeren. Sindsdien wordt het aantal
uitgevoerde ingrepen, ook wel volume, gebruikt als
indicator voor voldoende expertise. Volume wordt
zowel op het niveau van individuele behandelaars
als op het niveau van ziekenhuizen gebruikt, mede
vanwege het relatieve gemak waarmee het kan

worden gemeten.

Centralisatie heeft inmiddels ook plaatsgevonden
bij bepaalde vormen van zeldzame kanker, in ieder
geval bij bepaalde onderdelen van de zorg. Net als
bij de vaker voorkomende vormen van kanker lijkt
centralisatie makkelijker te organiseren voor spe-
cifieke behandelingen die niet in een groot aantal
ziekenhuizen kunnen worden aangeboden, bijvoor-
beeld vanwege de complexiteit maar ook vanwege
hoge kosten. Dit laatste is onder andere het geval

bij de inzet van nieuwe vormen van immunothera-
pie.

Centralisatie maakt een betere inrichting van de
zorg mogelijk. Voldoende volume vergemakkelijkt
bijvoorbeeld de toepassing van complexe (molecu-
laire) diagnostiek, aanstelling van verpleegkundig
specialisten en inzet van paramedische en psycho-
sociale ondersteuning. Ook wordt expertzorg door
centralisatie minder afhankelijk van individuele
professionals en daardoor minder kwetsbaar.

Een nadelig gevolg van centralisatie voor patién-
ten is dat zij meer moeten reizen voor (onderdelen
van) hun zorg. Centralisatie kan ook inhouden dat
patiénten eerder naar een centrum buiten hun regio
worden verwezen. De vraag is of dit voor alle patién-
ten haalbaar is.
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EXPERTISE OP AFSTAND

* Organisatie van expertise in zeldzame kanker is nodig voor het

hele zorgtraject, van diagnostiek tot palliatieve zorg.

* Goede organisatie van expertise garandeert dat iedere patiént
toegang heeft tot expertzorg, ook waar centralisatie niet

haalbaar of wenselijk is.
e Advisering over onder andere de diagnostiek of behandeling

door landelijke panels of gespecialiseerde ziekenhuizen is een

mogelijke vorm voor het organiseren van expertise.
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4.1
Voorbeelden van expertise

Het vorige hoofdstuk beschreef voorbeelden van
centralisatie van (een deel van) de zorg voor zeld-
zame kanker. Centralisatie betekent dat expertise
samenkomt in specifieke ziekenhuizen: hier zijn
professionals aanwezig met de meeste kennis over
de betreffende kanker en de meeste (specifieke)

ervaring met de zorg voor patiénten met die kanker.

Maar centralisatie van zorg kan om verschillende
redenen niet haalbaar of zelfs onwenselijk zijn voor
patiénten met een zeldzame vorm van kanker. Hoe
kan de nodige expertise dan alsnog voor alle pati-
enten en professionals beschikbaar zijn? Dit vraagt
enerzijds duidelijkheid over waar de expertise te
vinden is en anderzijds moet de expertise gega-
randeerd toegankelijk zijn voor alle patiénten en
professionals als en wanneer zij informatie of advies
nodig hebben. Goede organisatie van expertise

is daarmee een vereiste voor goede (na)zorg. Een
goed geéchelonneerd mdo is daarbij cruciaal.

4.1.1 Neuro-endocriene carcinomen

Binnen de neuro-endocriene tumoren (NET) vor-
men neuro-endocriene carcinomen (NEC) de meest
kwaadaardige vorm. De hierna getoonde gegevens
gaan alleen over die laatste groep. Deze zeldzame

vormen van kanker kunnen op veel verschillende
plekken in het lichaam ontstaan. De behandeling
is complex en afhankelijk van locatie van de tumor

(figuur 4.1a en 4.1b), de mate van agressiviteit van

Hoofdgroepen (a) en specifieke lokalisaties (b), tumorgraad (c) en ziektestadium (d) van neuro-endocriene carcinomen over de periode

Figuur 4.1
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De grote verscheidenheid in presentatie, de
verschillende ziektetrajecten die patiénten met
neuro-endocrien carcinoom doorlopen en de ver-
schillende soorten professionals die betrokken zijn,
maakt centralisatie van zorg voor deze zeldzame
kanker lastig te bewerkstelligen. De behandeling
van NEC vindt dan ook in veel ziekenhuizen plaats
(figuur 4.2). Daarnaast moet de zorg voor NEC niet
los worden gezien van die voor neuro-endocriene
tumoren: daarvan behandelen ziekenhuizen vaak
een groter aantal, waarover in dit rapport geen
gegevens zijn opgenomen.

Hoewel er geen duidelijke centralisatie te zien is,
zijn er wel ziekenhuizen aangewezen als gespeciali-
seerd ziekenhuis voor NET/NEC vanuit de European
Neuroendocrine Tumor Society (ENETS) en door de
patiéntenorganisatie NETNECkanker. Patiénten en
professionals kunnen zich wenden tot deze gespe-
cialiseerde ziekenhuizen voor informatie en advies
zodra duidelijk is dat zij met NET of NEC te maken
hebben.

Aantal behandelingen voor nieuwe patiénten met neuro-endocriene carcinomen per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode

Figuur 4.2
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4.1.2 Wekedelensarcomen Figuur 4.3

Wekedelentumoren vormen een heterogene groep Aantal operaties voor nieuwe patiénten met wekedelensarcomen per ziekenhuis, jaarlijks gemiddelde over de periode 2016-2021

van ziekten. De hierna getoonde gegevens gaan

90
over de kwaadaardige vorm, wekedelensarcomen. = 50
N
Hoewel wekedelensarcomen als groep al zeldzaam N 2
)
zijn, worden hierbinnen nog eens meer dan 50 o
. . o 60
soorten onderscheiden. Bovendien kunnen weke- 8
. . . o 50
delensarcomen op verschillende plekken in het [i- %
. . . 40
chaam ontstaan. De grote verscheidenheid bemoei- 3
.. . . . ‘e 30
lijkt de diagnostiek en behandeling van patiénten, £
. . o o 20
aangezien die afhangen van het specifieke soort |
10
wekedelensarcoom. |I"I
0 IIIIIIII"“"“"“I““""“IIIIIIIIlllllllllllllll...........

ziekenhuizen

In tegenSte”mg tot de zorg voor bottumoren is de B gespecialiseerd ziekenhuis M niet-gespecialiseerd ziekenhuis

zorg voor wekedelensarcomen minder gecentrali-
seerd, al zijn er wel gespecialiseerde ziekenhuizen
(sarcoomreferentiecentra) bekend. Dat is onder
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andere te zien in het aantal operaties per ziekenhuis
(figuur 4.3).
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Er zijn veel ziekenhuizen die per ziekenhuis heel wei- Figuur 4.4
Betrokkenheid van gespecialiseerde ziekenhuizen bij de diagnose en/of behandeling van wekedelensarcomen, over de periode

nig operaties uitvoeren. Dit wordt verklaard doordat
2016-2021

niet altijd voorafgaand aan een operatie duidelijk is
dat het om een wekedelensarcoom gaat. Gevallen

van wekedelensarcoom kunnen in eerste instantie B niet besproken met gespecialiseerd ziekenhuis

een goedaardige tumor ||Jker] Goedaardige tumo- W diagnose en/of behandeling in gespecialiseerd ziekenhuis

ren komen vaak voor en ziekenhuizen verwijderen besproken met gespecialiseerd ziekenhuis
er doorgaans veel. Volledige centralisatie van zorg
is niet wenselijk. Dit zou inhouden dat iedereen
met een wekedelentumor naar een gespecialiseerd

ziekenhuis verwezen moet worden, terwijl het in de

meeste gevallen niet om een kwaadaardige tumor
gaat.

Vanwege de complexiteit van de zorg voor weke-
delensarcomen moet er wel altijd een gespeciali-
seerd ziekenhuis betrokken zijn, onafthankelijk van
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het ziekenhuis waar patiénten hun diagnose of
behandeling krijgen. Daarom moeten professionals
buiten sarcoomreferentiecentra die deze patiénten
behandelen hun patiénten bespreken met het team
van een sarcoomreferentiecentrum (figuur 4.4).
Omgekeerd worden nu eisen gesteld aan gespe-
cialiseerde ziekenhuizen om deze besprekingen
mogelijk te maken."
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4.2
Expertpanels/besprekingen

Een landelijk panel of mdo is van meerwaarde om
professionals bij te staan in het beoordelen van
zeldzame kanker en te adviseren over optimale
zorg. Sommige van deze panels bestaan al lang (de
Commissie voor Beentumoren en de werkgroep Tro-
foblasttumoren), andere initiatieven zijn meer recent
(het landelijk mdo Thymustumoren).

4.2.1 Trofoblasttumoren

Trofoblastziekten ontstaan uit cellen die de placenta
vormen tijdens de zwangerschap en kunnen zowel
goedaardig als kwaadaardig zijn. Kwaadaardige tro-
foblastziekten worden internationaal aangeduid als
Gestational Trophoblastic Neoplasia (GTN). Volgens
cijfers die door ziekenhuizen zelf worden bijgehou-
den krijgen jaarlijks 30 tot 50 vrouwen de diagnose
GTN. Van de vrouwen met laag-risico-trofoblastziek-
te is 99% na vijf jaar nog in leven; de vooruitzichten
van hoog-risico-trofoblastziekte liggen iets lager,
maar zijn nog steeds goed.

Werkgroep Trofoblasttumoren

De werkgroep trofoblasttumoren geeft adviezen
over de behandeling voor patiénten met deze
ziekte. Christianne Lok, gynaecologisch oncoloog,
werkzaam bij het Antoni van Leeuwenhoek, is sinds
enkele jaren voorzitter. ‘Omdat trofoblasttumoren
zo zeldzaam zijn, is bundeling van expertise in een
landelijk gremium belangrijk. Daarom is in 1971
deze werkgroep gestart.’

‘Aan de werkgroep nemen gynaecologisch on-
cologen, medisch oncologen, klinisch chemici en
pathologen deel. De meeste Nederlandse acade-
mische centra en twee oncologische centra zijn ver-
tegenwoordigd. Casuistiek bespreken we het liefst
prospectief, maar de behandeling kan niet altijd
wachten. Daarom bespreken we sommige casui-
stiek retrospectief, om er toch van te leren. De wens
is om alle patiénten in Nederland met een GTN te

bespreken, maar daar zijn we nu nog niet.’

‘De discussie rondom expertisecentra is wat betreft
GTN lastig, want wat houdt expertise eigenlijk in?
Het Centrum Gynaecologische Oncologie Amster-

dam (CGOA) kreeg pas recent de status als

VWS-erkend expertisecentrum toegekend. In eerste
instantie voldeed het CGOA niet aan de VWS-
criteria voor expertisecentra. Toch gaven we veel
behandeladviezen en zijn we al jaren betrokken bij
(inter)nationaal onderzoek. Daarnaast bekleden we
posities binnen de besturen van de verschillende
organisaties betrokken bij de zorg voor patiénten
met GTN. We zagen echter niet alle patiénten lijfe-
lijk. Ook was onze zorg nog niet vastgelegd in een
zorgpad, alhoewel we precies wisten van elkaar wie
wat deed rond de zorg voor een patiént met GTN

en ging dit volgens de laatste inzichten.’

‘Niet alle zorg voor vrouwen met een GTN hoeft
gecentreerd te worden. Het lijkt me wel wenselijk
dat alle patiénten tenminste eenmalig een consult
hebben bij een centrum dat bij de werkgroep be-
trokken is. De behandeling van GTN start vaak met
medicatie, namelijk methotrexaat, dat kan vaak in
een lokaal ziekenhuis gebeuren. Op afstand kan dan
vanuit een expertisecentrum worden meegekeken
of het zwangerschapshormoon voldoende daalt of
dat een andere behandeling moet worden gestart.
Voor de zeer zeldzame epitheloide trofoblasttumor
of hoogrisico-trofoblastziekte is verder centraliseren
wel zinvol.” >>

OO0 OO
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‘We worden niet gefinancierd voor deelname aan
de werkgroep. We hebben wel ondersteuning om
de werkgroep goed draaiende te houden, onder
andere op facilitair niveau vanuit IKNL en vanuit

de Werkgroep Oncologische Gynaecologie. Onze
werkgroep draait ook op Europees niveau mee: we
zijn onderdeel van het EURACAN-netwerk zeldzame
gynaecologische tumoren. Dit netwerk houdt online
besprekingen over ingewikkelde patiénten, waaron-
der regelmatig patiénten met GTN.’

‘Mogelijk dat we in de toekomst net als de advies-
groep Kanker in de zwangerschap een forum gaan
gebruiken, waar iedereen online advies kan vragen
en kan discussiéren over een casus. Hoe mooi zou
het zijn als wij als werkgroep Trofoblasttumoren
hierbij aansluiten. Het zou continue prospectieve
support zijn voor artsen uit het hele land.’

4.2.2 Thymustumoren

Van de thymustumoren gedraagt het merendeel
zich relatief goedaardig (thymoom). Een klein deel
gedraagt zich kwaadaardig (thymuskanker). On-
geveer 80 patiénten per jaar krijgen de diagnose
thymoom, waarvan 1 op de 10 gevallen thymuskan-
ker betreft. Hoewel thymomen soms doorgroeien
in aangrenzend weefsel, is thymuskanker vaker al
uitgezaaid bij diagnose. Van de patiénten met een
thymoom is 90-95% na vijf jaar nog in leven, terwijl
dit bij thymuskanker rond de 70% ligt.
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Landelijk mdo Thymustumoren

Begin 2022 startte een pilot met een landelijk mdo
Thymustumoren waarbij het Antoni van Leeuwen-
hoek, het Erasmus Medisch Centrum en Maastricht
Universitair Medisch Centrum betrokken zijn. Het
doel van dit landelijke mdo is om laagdrempelig
casuistiek te bespreken met andere experts. Het
doel is om betere zorg aan de individuele patiént te
leveren, maar ook om onderzoek en zorg voor alle
patiénten te verbeteren. Dr. Florit Marcuse, arts in
opleiding tot specialist longziekten bijf MUMC+, is
een van de initiatiefnemers.

‘We kregen steeds meer verwijzingen vanuit het
hele land naar Maastricht voor een robot-thymec-
tomie of een second opinion. Daarnaast zagen we
veel praktijkvariatie in Nederland en we merkten dat
patiénten regelmatig zelf naar informatie zochten.
Dat laatste signaleerde men ook in het AvL en het
Erasmus MC, die ook gespecialiseerd zijn in thy-
mustumoren. De experts in het MUMC+, AvL en
Erasmus MC hadden behoefte om over bepaalde
casussen te sparren met andere experts. De steeds
sterkere samenwerking resulteerde in een landelijk

mdo Thymustumoren.’

‘Wij hebben ervoor gekozen om het mdo eerst met
deze drie centra op te zetten en te kijken wat we el-
kaar kunnen bieden en hoe het praktisch werkt. We
bespreken daarom nu alleen nog patiénten uit die
centra. Maar we merken dat het mdo bekend raakt
bij andere ziekenhuizen en zorgverleners en dat zij
ook graag casussen in willen brengen. Dat werpt
praktische vragen op: laten we andere ziekenhuizen
aanhaken of stimuleren we behandeling van zeldza-
me aandoeningen zoals thymustumoren door centra
die aantoonbare expertise hebben? En wie bepaalt
wat voldoende aantoonbare expertise is? Als we
uitbreiden hebben we trouwens wel meer onder-
steuning nodig. Het mdo bestaat nu alleen omdat
wij dat als zorgverleners belangrijk vinden en daar

samen tijd voor maken. We hebben geen financie-

ring en dat kan verdere uitbreiding in de weg zitten.’

‘Tijdens het landelijk mdo zitten we om de twee
weken digitaal samen met longartsen, chirurgen, ra-
diotherapeuten, radiologen, pathologen, soms een
nucleair geneeskundige of neuroloog voor patién-
ten met een paraneoplastische spierziekte, en een
casemanager. De patholoog uit het Erasmus MC in
ons mdo is ook een van de oprichters van het lan-
delijk pathologie-thymomenpanel. Die link is handig
en zorgt er onder meer voor dat we initiatieven om

de zorg te verbeteren nog beter kunnen bunde-
len. Zorgverleners melden patiénten van tevoren
anoniem aan. Zo kunnen we ons vast inlezen en ook
bijhouden wat voor type casuistiek er langskomt.
We bespreken met name de moeilijkere casussen.
De standaard chirurgische behandeling die voor de
meeste patiénten van toepassing is, bespreken we

elk in het eigen centrum.’

‘Persoonlijk vind ik het heel belangrijk dat je als
patiént, zeker met een zeldzame aandoening, op de
juiste plek komt voor een behandeling. Je zou niet
volledig athankelijk moeten zijn van je arts, het inter-
net of je eigen medische kennis om een optimale
behandeling te krijgen. Een zorgverlener dient de
mogelijkheden te bespreken, zodat de patiént zelf
meebeslist over of hij of zij naar een expertisecen-
trum gaat. Het is misschien niet altijd nodig om
iedereen door te verwijzen, maar ook dat moet je
dan goed aan de patiént uitleggen. Zo krijgt ook
een patiént met een zeldzame tumor laagdrempelig
toegang tot expertzorg.’
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4.3
Overwegingen

Wanneer een zeldzame kanker van tevoren niet al-
tijd te onderscheiden is van niet-kwaadaardige — of
zelfs goedaardige — tumoren, kan dit een argument
vormen tegen centralisatie. Met name als sprake is
van een (zeer) scheve verhouding tussen kwaadaar-
dige en niet-kwaadaardige tumoren is het onwen-
selijk dat alle patiénten met een tumor die mogelijk
kwaadaardig is naar een gespecialiseerd ziekenhuis
worden verwezen.

Landelijke panels hebben een duidelijke meerwaar-
de, maar het is een uitdaging om in een panel al-
leen de specifieke patiénten te bespreken waarvoor
het panel is ingericht. Alleen al om deze reden is het
belangrijk dergelijke panels te evalueren, om het
functioneren inzichtelijk te maken en waar mogelijk

te verbeteren.

Het organiseren van expertise zonder centralisatie
roept de vraag op of en hoe expertise eenduidig
valt te bepalen. Expertise is niet meer vanzelfspre-
kend verbonden aan het aantal patiénten dat indivi-
duele professionals in een ziekenhuis zien. Daarom
is het nodig om een meer omvattende definitie van

expertise te formuleren.
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EXPERTISE BINNEN
NETWERKEN

¢ Kwaliteit van zorg voor patiénten met zeldzame kanker is meer

dan een volumenorm.

¢ \erdere doorontwikkeling van netwerkzorg met aandacht voor

patiénten met zeldzame kanker is nodig.
* In netwerk- en expertzorg is adequate financiering voor

zeldzame kanker (vaak hoogcomplex, laagfrequent,

multidisciplinair, vaak multicentrisch) een uitdagend vraagstuk.
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5.1
Kwaliteit van zorg is meer dan een
volumenorm

Ontwikkelingen in diagnostiek, behandeling, nazorg
en palliatieve zorg vragen om expertzorg. Volume-
normen kunnen als indicator van expertzorg dienen,
maar gaan in het algemeen slechts over een deel
van de zorg (zoals specifieke behandelingen) en
bepalen dan ook slechts ten dele de kwaliteit van
de geleverde zorg.

In het IZA3 zijn rond het onderwerp concentratie van
zorg onder andere de volgende afspraken vastge-
legd:

concentratie van hoogcomplexe zorg door opho-
ging volumenormen

streefnorm van 50 tot 100 behandelingen per locatie
per jaar in de context van een netwerk

De voorbeelden in de vorige hoofdstukken laten
zien dat richtinggevende volumenormen voor zeld-
zame kanker niet altijd haalbaar noch noodzakelijk
zijn. Met de mogelijkheid tot beredeneerd afwij-
ken van de voorgestelde volumenormen laat het

IZA ruimte voor maatwerk. Op basis van aspecten

als incidentie, locatie(s) van de tumor, (complexe)

diagnostiek, co-morbiditeit, (hoog)complexe en/
of risicovolle verrichtingen moet bepaald worden
of centralisatie wenselijk is. Als centralisatie niet
noodzakelijk of haalbaar is, moeten goede afspra-
ken binnen netwerken gemaakt worden over waar
de zorg plaats moet vinden. De beroepsgroepen
dienen het voortouw te nemen voor een goede

invulling hiervan.

5.2
Doorontwikkeling van netwerken

Expertzorg kan alleen functioneren als deze sterk
ingebed en geborgd is in een (boven)regionaal net-
werk en een transmuraal zorgpad. Het rapport ‘On-
cologienetwerken in beeld'? laat zien dat verdere
doorontwikkeling van de oncologische netwerkzorg
noodzakelijk is, waarbij afstemming en samenwer-
king binnen en tussen de regio’s, en soms landelijk,
beter georganiseerd moeten worden. Daarbij dient
samenwerking niet beperkt te blijven tot de me-
disch-specialistische zorg, maar ook transmuraal
georganiseerd te worden, van de eerste lijn tot en
met de palliatieve zorg.

Onder andere binnen SONCOS bestaat steeds
meer aandacht voor de rol van oncologische net-
werken. Volumenormen hebben in de huidige nor-
mering nog betrekking op individuele ziekenhuizen
maar de beweging naar normering op het niveau
van het regionaal oncologienetwerk en/of tumor-
typenetwerk is ingezet.
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REGIONALE ONCOLOGIENETWERKEN

Voor de meeste vormen van kanker zijn inmid-
dels oncologienetwerken van samenwerkende
ziekenhuizen opgezet, of regio’s met vergaan-
de samenwerking tussen ziekenhuizen (figuur

5.1).

Tumortypenetwerken kunnen binnen de regi-
onale netwerken worden gevormd, maar ook
over de grenzen van deze netwerken heen. Dit
laatste zal naar verwachting vaker het geval zijn
bij de zeldzame vormen van kanker.

Figuur 5.1

Oncologienetwerk”

® Groningen-Drenthe () S
® Oncologisch netwerk Friesland P
Oncomid
RO West ([ o ([
® OncoZON
® CONCORD
® EMBRAZE [
Onco-Oost
Onconovo+

Regio met samenwerking(sverbanden)

Twente-Salland™

“Voor het onderzoek met de NKR-data hebben we de indeling gevolgd van de bestaande, grote oncologienetwerken en
de resterende regio, om zo een geografisch dekkend beeld van de oncologische zorg in Nederland te kunnen geven.
Daarnaast zijn er nog andere samenwerkingen.

" De naamgeving is overgenomen van het rapport ‘Oncologienetwerken in beeld’
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Voor zeldzame kankersoorten is de verwachting Figuur 5.2
Peniskanker - verwijzingen voor (een deel van de) behandeling van nieuwe patiénten naar andere netwerken, totaal per netwerk over de

dat er, in vergelijking met de niet-zeldzame kan-
periode 2016-2021

kersoorten, vaker bovenregionaal wordt verwezen.

Voorbeelden hiervan betreffen verwijzingen voor de Verwezen naar: 0%  20%  40% 0%  80%  100%

behandeling van peniskanker (figuur 5.2) en oogme- CONCORD ®| Oncomid
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geen

dat een groot deel van de patiénten die hier een EVBRAZE® Onconovor e
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lanoom (figuur 5.3). Voor sommige netwerken geldt

hun ziekte, voor behandeling naar een ander net- geen oo,
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werk zijn verwezen.
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Figuur 5.3

Oogmelanoom - verwijzingen voor (een deel van de) behandeling van nieuwe patiénten naar andere netwerken, totaal per netwerk over de periode 2016-2021
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Als het gaat om de verwijzingen bestaan duide-
lijke verschillen tussen verschillende vormen van
zeldzame kanker. De situatie is bijvoorbeeld anders
voor de (grotendeels palliatieve) behandeling van
patiénten met een mesothelioom (figuur 5.4). De
gegevens uit de NKR laten zien dat deze patiénten
nauwelijks naar een ander netwerk reizen om (een

deel van) hun behandeling te krijgen.

Figuur 5.4
Mesothelioom - verwijzingen voor (een deel van de) behandeling van nieuwe patiénten naar

andere netwerken, totaal per netwerk over de periode 2016-2021
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Een vergelijkbare situatie is zichtbaar voor
hoofd-halskanker. Daarbij moet vermeld worden

dat de netwerken voor hoofd-halskanker anders zijn
ingedeeld dan de regionale oncologienetwerken
(figuur 5.5). Ook patiénten met hoofd-halskanker
reizen minder vaak naar een ander netwerk voor hun
behandeling (figuur 5.6).

Figuur 5.5
Indeling ziekenhuizen naar oncologienetwerk en regio voor hoofd-halskanker
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De doorontwikkeling van oncologienetwerken voor
zeldzame vormen van kanker kan inhouden dat
meer patiénten buiten hun eigen regio worden ver-
wezen. Tumortypenetwerken moeten dan ingericht
worden over de grenzen van (bestuurlijke) regionale
oncologienetwerken heen. Goede afspraken over
het zorgtraject van de patiént en de inrichting van
het mdo worden dan nog urgenter. ledere pati-

ent moet besproken worden in een mdo, daarbij
kan echelonnering helpen om mdo’s efficiént in te
richten. De door HOVON ontwikkelde structuur van
panels, regionalisatie en specifieke behandelcen-
tra voor de hematologische kankers kan hierbij als
voorbeeld dienen.

HOVON

Kwaadaardige hematologische aandoeningen zoals

leukemie, lymfoom en multipel myeloom zijn zeldza-
me aandoeningen. Het aantal mensen in Nederland
dat in een bepaald jaar met een van deze diagnoses
wordt geconfronteerd ligt tussen de 2.000 en 3.000.

De stichting Hemato-Oncologie voor Volwassen in
Nederland (HOVON) kent een lange historie van
bundelen van diagnostiek, het toekennen van een
echelonnering in het kader van trials en het werken
in regionale samenwerkingsverbanden waarin onder
andere verwijzing en consultatie plaatsvindt.

Bepaalde centra voeren vergunningsplichtige
behandelingen uit zoals stamceltransplantaties en
CAR-T-therapie. Ook zijn er afspraken over welke
centra intensieve behandelingen voor bepaalde
vormen van leukemie of lymfeklierkanker uitvoeren.
In deze centra zijn gespecialiseerde multidisciplinai-

re teams werkzaam.

Er zijn verschillende landelijke en/of regionale
diagnostische panels. Voor heel intensieve thera-
pie, bijvoorbeeld CAR-T-therapie, is er een landelijk
regieplatform dat beslist over de behandeling en
de patiént toewijst aan een van de centra die deze
behandeling kunnen geven.
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5.3
Bekostiging van netwerk- en
expertzorg

Om de juiste zorg en expertise voor patiénten met
een zeldzame kanker te faciliteren is het belangrijk
dat netwerk- en expertzorg niet worden gehinderd
door knelpunten in de bekostiging.

5.3.1 Netwerkzorg

Het rapport ‘Oncologienetwerken in Beeld'? be-
schrijft verschillende knelpunten in de bekostiging
van netwerkzorg. Bijvoorbeeld de financiering van
gezamenlijke kosten, zoals voor codrdinatie van het
netwerk en het stroomlijnen van gegevensuitwisse-
ling, maar ook kwesties die ontstaan doordat de pa-
tiént in meerdere ziekenhuizen zorg ontvangt. Ook
de bekostiging van het (supra)regionale mdo kent
problemen: alleen het ziekenhuis waar de patiént
onder behandeling is, kan deelname aan het mdo
registreren. De medisch specialistische consulenten
uit umc’s en het AvL die regionale mdo’s met speci-
fieke expertise ondersteunen, worden onvoldoende

financieel gedekt voor hun deelname.

5.3.2 Expertiseadvies

Tot voor kort bestond er geen declaratiemogelijk-
heid voor expertiseadvies over diagnostiek en/of
behandeling door een ander ziekenhuis of zieken-
huisoverstijgend expertpanel. Dit komt doordat

dit adviesgevende ziekenhuis of expertpanel geen
directe behandelrelatie heeft met de patiént, terwijl
dit wel een voorwaarde is om te kunnen declareren.
De Beschikbaarheidsbijdrage Academische Zorg
(BBAZ)", bedoeld voor het uitvoeren en faciliteren
van zeer specialistische zorg?, komt in de ver-
goeding van expertiseadvies voor niet-zeldzame
aandoeningen en ziekenhuisoverstijgende expert-
panels tegemoet. Voor expertiseadvies bij zeldzame
aandoeningen door individuele expertisecentra is
de bekostiging per 2023 aangepast.

Wijziging per 2023

Per januari 2023 is voor expertiseadvies bij zeldzame
aandoeningen een declaratiemogelijkheid binnen
de dbc-systematiek geintroduceerd. Hiermee kun-
nen zorgverleners uit de tweede lijn advies aanvra-
gen over diagnostiek en/of behandeling van hun
patiént, (vooralsnog) op voorwaarde dat zij dit doen
bij een expertisecentrum dat door VWS is erkend.
Het doel van deze nieuwe declaratiemogelijkheid is

om zowel onnodige doorverwijzingen naar

" Voor specifieke patiéntgroepen, waaronder patién-
ten met een zeldzame diagnose, bestaat de Be-
schikbaarheidsbijdrage Academische Zorg (BBAZ)
ofwel academische component. Deze is bedoeld
voor onder andere het continu beschikbaar stellen
van specifieke voorzieningen en expertise en het
uitvoeren van essentieel onderzoek ten behoeve
van innovatie en ontwikkeling op het gebied van
diagnostiek en behandelmethoden.

deze expertisecentra te voorkomen, als gerichtere
doorverwijzing te faciliteren zodat patiénten tijdiger
de juiste diagnose en benodigde zorg krijgen®.
Ook kan de nieuwe declaratiemogelijkheid kennis-
overdracht tussen zorgverleners faciliteren®. Met de
invoering van deze nieuwe declaratiemogelijkheid
is budget overgeheveld vanuit de BBAZ naar de
Zorgverzekeringswet.

De nieuwe bekostiging kent twee vormen van ex-
pertiseadvies: zonder of met direct contact met de
patiént. Adviestrajecten met patiéntcontact hebben
een hoger tarief. In de bepaling van het tarief wordt
het aantal betrokken experts niet meegenomen.
Vergoeding vindt plaats via onderlinge dienstver-

lening, waarbij het expertisecentrum een factuur
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stuurt naar het adviesaanvragende ziekenhuis en het
aanvragende ziekenhuis het advies declareert bij de
zorgverzekeraar. Expertpanels die uit specialisten
van meerdere ziekenhuizen bestaan, worden niet uit
deze regeling gefinancierd.

De wijziging in bekostiging van het expertiseadvies
kan verschillende gevolgen hebben:

e Vergoeding via onderlinge dienstverlening betekent

dat het expertisecentrum met ieder adviesaanvra-
gend ziekenhuis apart moet onderhandelen over
het tarief. Dit levert meer administratielast op.

Het door het expertisecentrum en het adviesaanvra-
gende ziekenhuis besproken tarief kan verschillen
van de vergoeding door de verzekeraar, hetgeen
een financiéle drempel kan vormen voor de inzet
van expertise.

Contractafspraken tussen het adviesaanvragend
ziekenhuis en de zorgverzekeraar over een maxi-
maal volume kunnen een drempel vormen voor het
aanvragen van advies als het maximale volume is
bereikt.

Het hanteren van hetzelfde tarief voor experti-
seadvies ongeacht het aantal betrokken experts is
mogelijk niet toereikend voor de oncologie, aange-
zien expertiseaanvragen bij kanker zoveel mogelijk

worden beoordeeld door een multidisciplinair team.
In de nieuwe bekostiging kunnen ziekenhuizen
alleen bij een VWS-erkend expertisecentrum advies
aanvragen. Maar in hoofdstuk 2 zagen we dat de al
veel langer bestaande initiatieven in de oncologie
vaak een andere invulling van expertzorg inhouden
dan uit de lijst van VWS-erkende expertisecentra
blijkt.

Ziekenhuisoverstijgende panels worden niet ver-
goed vanuit de nieuwe regeling, dus zullen zij
gefinancierd moeten blijven vanuit de BBAZ. Er
bestaat onduidelijkheid over hoe toereikend dit
vaste bedrag is. Voor opschaling van expertpanels
naar advisering over patiénten van andere zieken-
huizen dan de eigen is adequate bekostiging van
groot belang. De consequenties van de wijziging
in bekostiging moeten gemonitord worden om de
toegankelijkheid tot expertzorg te waarborgen.
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CONCLUSIES

e Expertzorg is voor iedere patiént met kanker van belang en dient voor het ge-

hele zorgtraject beschikbaar te zijn, van (pre)diagnose waaronder beeldvorming,
pathologie, moleculaire diagnostiek tot behandeling en nazorg of palliatieve
zorg.

Om vroegtijdig overleg en/of een tijdige doorverwijzing te realiseren dient de
zorgprofessional te weten waar de expertise voor een bepaalde vorm van zeld-
zame kanker zich bevindt. Ook patiénten(vertegenwoordigers) hebben behoefte
aan inzicht rond expertzorg en gespecialiseerde ziekenhuizen.

Er zijn diverse initiatieven die bijdragen aan specialisatie, centralisatie en net-
werkvorming. Tegelijk blijkt dat de beschikbare overzichten van gespecialiseerde
ziekenhuizen niet toereikend zijn en/of onvoldoende op elkaar aansluiten. Gere-
lateerd hieraan kan de vraag gesteld worden hoe de diverse initiatieven beter op
elkaar afgestemd kunnen worden, zodat ook de rol van de VWS-erkende experti-
secentra voor zeldzame kanker beter ingebed wordt in het oncologisch veld.

In aanvulling op zorg die volledig wordt gegeven door gespecialiseerde zieken-
huizen kan de garantie op expertzorg ook op andere wijze worden ingevuld. Zo
kan een deelbehandeling worden uitgevoerd in gespecialiseerde ziekenhuizen
of wordt bij belangrijke besluiten (bijvoorbeeld rond diagnosestelling, behan-
delplan, wijziging van behandeling) altijd het advies vanuit een gespecialiseerd
ziekenhuis en/of landelijk panel gevolgd. De in dit rapport geschetste voorbeel-
den, onderbouwd door analyses vanuit de NKR, laten zien dat de organisatie van
zorg per tumorsoort verschilt.

¢ In sommige gevallen is centralisatie zinnig en haalbaar, in andere gevallen kan
expertise beter anders georganiseerd worden. Expertzorg is maatwerk en de
beste manier om dit te organiseren moet altijd in nauwe afstemming met de
beroepsgroep bepaald worden.

® \oor zeldzame kanker is doorontwikkeling van netwerk- en expertzorg van groot
belang. Aansluiting bij de uitwerking van het IZA is hierbij leidend. Onder andere
passende bekostiging en draagvlak van de beroepsgroep zijn belangrijke voor-
waarden.
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Het DRCP is opgericht in 2020 en heeft als doel het
in nationaal verband verbeteren van de kwaliteit
van zorg voor mensen met een zeldzame vorm van
kanker. Dit wil het DRCP onder andere door:

1 te fungeren als expertplatform voor allen die dit
doel ondersteunen

2 patiénten met een zeldzame kanker laagdrempelig
toegang te geven tot relevante experts

3 gevraagd en ongevraagd advies te geven aan
stakeholders en beleidsmakers in de Nederlandse
gezondheidszorg rond de zorg voor patienten met
een zeldzame kanker

4 samen te werken en te verbinden met o.a. zorgver-
leners, patiéntvertegenwoordigers, onderzoekers en
beleidsmakers

5 samen te werken in nationale en internationale net-
werken

6 wetenschappelijk onderzoek te stimuleren.

Het DRCP is opgericht naar aanleiding van het
rapport ‘Kankerzorg in beeld: zeldzame kanker’ van
IKNL (2018). Daarin werd aangetoond op basis van
data uit de Nederlandse Kankerregistratie dat niet
alleen de gemiddelde overleving van patiénten met
een zeldzame kanker 14% slechter was ten opzichte
van die van een veelvoorkomende kanker. Ook en
vooral werd duidelijk dat de overleving van pati-

enten met een zeldzame kanker de laatste 15 jaar
nauwelijks verbeterd was in tegenstelling tot die
van veelvoorkomende kanker. Dit ‘gat in overleving’
wordt steeds groter en dat is verontrustend.

Het voorliggende rapport van IKNL brengt organi-
satie van zorg rondom patiénten met een diagnose
zeldzame kanker in beeld. Hierin wordt gesproken

over ‘expertisecentra’, ‘netwerkzorg'en ‘expertzorg’.

Maar wat bedoelen we hiermee? In het rapport
wordt hierbij verwezen naar definities vanuit het
‘Signalement Passende zorg voor mensen met
kanker: netwerk- en expertzorg’. Maar hoe kijkt een
patiént aan tegen expertzorg? De beste definitie is
wellicht afkomstig van een patiént met een weke-
delensarcoom, die vertelde: ‘een expert is voor mij
iemand die meer van mijn ziekte afweet dan inmid-
dels ikzelf". Dit is natuurlijk moeilijk te toetsen maar

wel de essentie.

Zeldzame kanker vs. zeldzame aandoening

Het voorliggende rapport legt het proces uit om
door het ministerie van VWS aangemerkt te wor-
den als ‘expertisecentrum zeldzame aandoeningen
(ECZA)'. Het is enerzijds een groot goed dat we
dit proces van ECZA-erkenning in Nederland zo
georganiseerd hebben. Anderzijds zijn er verschil-

len tussen de werkdomeinen ‘zeldzame kanker’ en
‘zeldzame aandoeningen in het algemeen’. Een

van de belangrijke verschillen is dat een zeldzame
kanker is gedefinieerd op basis van incidentie (< 6
nieuwe diagnoses per 100.000 inwoners per jaar) en
een zeldzame aandoening op basis van prevalentie
(= 50 in behandeling zijnde patiénten per 100.000
inwoners in een jaar). In Nederland betekent dat
een kankersoort zeldzaam is, als deze minder dan
ongeveer 1.000 keer per jaar gediagnosticeerd
wordt. Van alle patiénten die ooit in Nederland de
diagnose kanker kregen, heeft 21% een zeldzame
vorm van kanker. Het is hierbij belangrijk om te
realiseren dat er vormen van zeldzame kanker zijn
die per jaar bijvoorbeeld 800 keer gediagnosticeerd
worden, maar ook vormen die slechts 5 keer per jaar
worden gediagnosticeerd, en dus zeer zeldzaam

zijn.

Transparantie

Het rapport laat aan de hand van een aantal uit-
gewerkte voorbeelden zien dat het overzicht van
erkende expertisecentra voor zeldzame kanker
ingewikkeld en onduidelijk is. Al langer bestaande
bottom-up-initiatieven inzake specialisatie vanuit
onder andere multidisciplinaire werkgroepen slui-
ten onvoldoende aan bij de ziekenhuizen die een
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ECZA-certificering hebben. Dit alles leidt ertoe dat
expertise niet vindbaar is, zowel voor de patiént als
voor zorgverlener of onderzoeker. Als DRCP mis-
sen we hier codrdinatie en sturing, niet alleen in de
naamgeving (vaak worden heel verschillende namen
gebruikt voor dezelfde kankersoorten), maar ook

in aantallen ECZA's. Deze aantallen zouden onder
andere op basis van incidentie (volume) voor iedere
zeldzame vorm van kanker of groep van zeldzame
vormen van kanker vastgesteld moeten zijn. Op dit
moment is het zo dat een ziekenhuis of centrum dat
voldoet aan de criteria voor een bepaalde zeldza-
me aandoening het ECZA-certificaat kan krijgen,
onafhankelijk van het aantal ECZA's dat binnen het
specifieke domein, de incidentie en geografische
spreiding al bestaat. Hierover moeten we zorgbreed
met elkaar in gesprek. Sommige zeldzame vormen
van kanker dienen slechts in enkele ECZA's gecen-
traliseerd te worden, voor diagnose en behandeling,
op basis van geografische spreiding en landelijke
incidentie.

Waarom stellen we dit voor? Binnen een exper-
tisenetwerk of -centrum voor patiénten met een
diagnose zeldzame kanker dient:

het zorgpad voor diagnostiek, behandeling en na-
zorg goed te zijn ingericht

2 een patiént behandeld te worden volgens richtlijnen
(als die er zijn en anders in het centrum ontwikkeld
worden)

3 regulier multicentrisch multidisciplinair overleg te
worden gefaciliteerd en gevoerd

4 onderwijs en opleiding goed georganiseerd te zijn

5 voldoende mogelijkheid te zijn tot deelname aan
bestaande en eventueel door het centrum zelf
geinitieerde klinische studies.

Binnen de oncologie maken klinische studies het
verschil. Er zijn minder geregistreerde genees-
middelen voor zeldzame kankersoorten dan voor
veelvoorkomende kankersoorten. Dit komt omdat
er minder patiénten zijn die deel kunnen nemen aan
studies. Willen we vooruitgang boeken dan dienen
klinische studies toegankelijk te zijn. Expertisecen-
tra, met bundeling van kennis en kunde, ook op
basis van volume, zijn hierin essentieel.

Expertzorg binnen netwerken

In het Integraal Zorgakkoord staat ‘passende zorg’
centraal. Binnen het IZA, en in het verlengde daar-
van het 'Signalement passende zorg voor mensen
met kanker’, heeft concentratie en spreiding van de
oncologische zorg prioriteit. In het optimaliseren
van de zorg voor patiénten met een zeldzame vorm
van kanker ligt hier een enorme uitdaging. Want
hoe garanderen we expertzorg binnen de juiste
netwerken?

In dit rapport zien we voorbeelden van diverse
manieren waarop de zorg georganiseerd is, van
verregaande centralisatie tot expertise op afstand.
Maar is het daarmee daadwerkelijk goed geregeld?
Vanuit het DRCP zien wij nog een enorme kans voor

verbetering.

Maar waar is verbetering haalbaar en nodig? Hoe-
wel het rapport mooie voorbeelden laat zien, is het
eigenlijk nog maar het begin. Verdieping binnen
het domein, in samenwerking met de experts vanuit
de multidisciplinaire werkgroepen op dat gebied, is
hard nodig. Waarom zien we wat we zien? Worden
patiénten op de goede plaats behandeld en waar
moeten we verbeteren? Op grond van welke ken-
merken moet een patiént in een expertisecentrum
verder weg behandeld worden of is dichter bij huis
een goed, zo niet een beter alternatief? Wanneer is
de diagnose en/of behandeling zo complex en de
incidentie zo laag dat een landelijk panel wenselijk
is? Dat zijn dé vragen waar we ni mee aan de slag
moeten!
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We kunnen de organisatie van zorg voor patién-
ten met een zeldzame kanker verbeteren door
betere afstemming zowel vanuit diagnostiek,
behandeling als nazorg.

Als voorbeeld: Het is voor patiénten met een zeld-
zame kanker onverteerbaar dat zij eerst behandeld
worden in ziekenhuis A, pathologie naar ziekenhuis
B wordt opgestuurd, terwijl het expertisecentrum in
ziekenhuis C zit. Voordat het expertisecentrum, waar
de patiént met een diagnose ‘zeldzame kanker’
heen is gestuurd, vervolgens de pathologie be-
machtigd en herbeoordeeld heeft, zijn er vaak weer
veel kostbare weken verstreken, omdat het blokje
met het weefsel eerst weer terug gaat van zieken-
huis B naar ziekenhuis A om vervolgens opgestuurd
te worden naar ziekenhuis C. Pathologie-netwerken
dienen geintegreerd te worden met oncologienet-
werken en ‘goede, snelle en adequate zorg voor de
patiént’ centraal te stellen.

— route patiént: A>C
----- route pathologie: A>B >A>C

Recent is de financiering van expertzorg veranderd.
Zorgverleners uit de tweede lijn hebben een decla-
ratiemogelijkheid binnen de dbc's voor het aanvra-
gen van expertiseadvies. Vergoeding van het advies
vanuit het expertisecentrum vindt plaats via onder-
linge dienstverlening. Als DRCP maken we ons daar
zorgen over. We denken niet dat dit financierings-
model bijdraagt aan betere zorg voor de patiénten
met een zeldzame kanker, maar zelfs het tegenover-

gestelde kan gaan bewerkstelligen.

Hoe nu verder?

Wat is laaghangend fruit om dit alles te verbeteren?
Wellicht allereerst het eensluidend maken van de
naamgeving van de ECZA's voor zeldzame kanker,
wat de vindbaarheid voor patiénten groter maakt.
Vervolgens het starten van een procedure om te
komen tot een ECZA-kwalificatie voor zeldzame
vormen van kanker, geharmoniseerd met al langer
bestaande initiatieven uit het oncologisch veld.
Daarnaast het starten van een discussie met de par-
tijen aangehaakt aan de rondetafel Oncologie, in-
gericht voor de doorwerking van het IZA en het ‘Sig-
nalement passende zorg voor mensen met kanker’,

om voor bepaalde zeldzame vormen van kanker, de

zorg verder te centraliseren. Met, vanuit het per-
spectief van de patiént met een zeldzame kanker,
een grotere kans om mee te doen aan studies.

Centralisatie en codrdinatie zijn in onze ogen
broodnodig! Het DRCP kan en wil hier een katalyse-

rende rol in vervullen.

Bestuur DRCP
februari 2023
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Als kankerpatiéntenorganisaties en Patiéntenplat-
form Zeldzame Kankers, verenigd in de Nederland-
se Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK),
lazen wij met interesse het voorliggende rapport.
Het belang van de Nederlandse Kankerregistratie
(NKR) wordt in dit rapport benadrukt en wij danken
IKNL dat het de beschikbare cijfers voor een aan-

tal vormen van zeldzame kanker inzichtelijk maakt.
Echter, het beeld dat deze cijfers geven, baart ons
zorgen. De behandeling voor veel zeldzame kanker-
soorten blijkt nog steeds te versnipperd uitgevoerd
te worden: te veel ziekenhuizen behandelen te
weinig patiénten om voldoende expertise te kunnen

garanderen.

De cijfers tonen dat de situatie helaas niet is ver-
beterd sinds het IKNL-rapport uit 2018 'Kankerzorg
in beeld: zeldzame kanker'. Noch de aandacht die
er sindsdien was voor zeldzame kankers, noch de
Europese en nationale initiatieven om de zorg en
de uitkomsten van die zorg voor mensen met een
zeldzame kanker te verbeteren, hebben geleid tot
concrete verbeteringen in de organisatie van zorg
voor de zeldzame kanker in Nederland. Weliswaar
zijn er met de ECZA-procedure (expertisecentra

voor zeldzame aandoeningen) stappen voorwaarts

gezet, maar dit rapport maakt duidelijk dat ook rond
deze procedure verbeteringen noodzakelijk zijn.

De urgentie die wij als patiéntenorganisatie voelen,
is groot. De vijfjaarsoverleving ligt bij zeldzame kan-
kers ruim 15 procentpunten lager dan bij niet-zeld-
zame kankers. Ook de zorg gericht op kwaliteit van
leven blijft achter. De organisatie van zorg is de
afgelopen vijf jaar bij de meeste vormen van zeldza-
me kanker niet wezenlijk veranderd. In het licht van
dit rapport reflecteren wij daarom op de noodzaak
voor expertzorg, schaalvergroting, internationale
samenwerking en onderzoek, transparantie voor
patiénten en tot slot op een betere procedure voor

het aanwijzen van expertisecentra.

Expertzorg

Het is tijd om een andere weg in te slaan met

een landelijke aanpak en meer centrale regie. De
beschikbare expertise voor elke vorm van zeldzame
kanker moet in Nederland optimaal gebundeld
worden. Er moet gericht toegewerkt worden naar
expertzorg voor alle mensen met een zeldzame kan-
ker, naar betere overlevingskansen en naar betere
kwaliteit van leven na behandeling. Door kennis en
kunde te bundelen in expertisecentra is de expert-
zorg beter vindbaar en kunnen patiénten sneller en
adequater worden behandeld. We beseffen dat er
geen eenduidige aanpak mogelijk is voor alle 243
zeldzame kankersoorten. Er zijn verschillen tussen

de ziektes, zoals verschillen in ziektelast, overleving,

chroniciteit van de ziekte, hoeveelheid en type be-
handelingen, type specialisten die nodig zijn en de
mate van organisatie en concentratie. Maar welke
aanpak ook gekozen wordt, expertzorg moet het
uitgangspunt zijn. Expertzorg betekent een gespe-
cialiseerd team met optimale kennis en ervaring en
een zorgaanbod met alle benodigde gespecialiseer-
de zorg van diagnostiek tot nazorg. Het betekent
ook dat wetenschap en innovatie onderdeel zijn van
de dagelijkse praktijk, waarbij zowel landelijk als
internationaal nauwe samenwerking is met andere
gespecialiseerde ziekenhuizen. Als het veld het niet
lukt om deze organisatie van expertzorg te realise-
ren, dan zal regie op de benodigde concentratie,
bijvoorbeeld vanuit VWS, moeten worden ingezet.

Expertzorg in netwerkverband

Als zorg voor mensen met een zeldzame kanker

is geconcentreerd in enkele expertziekenhuizen

of expertisecentra, kan het wenselijk zijn dat (een
deel van de) behandeling in een ziekenhuis dichter
bij huis wordt aangeboden. Dit kan door gedeel-
de zorg (shared care) te organiseren in partner- of
netwerkziekenhuizen. Blijvende betrokkenheid van
een expertziekenhuis of expertisecentrum is hierbij
essentieel: niet alleen om het best mogelijke be-
handelplan voor patiénten te garanderen, maar ook
voor optimale monitoring en voor optimale ken-
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nisopbouw. Daarnaast is het inrichten van netwerken
rondom een expertisecentrum belangrijk om ervoor
te zorgen dat andere ziekenhuizen de weg naar het
expertisecentrum weten te vinden als zij bij iemand
een zeldzame vorm van kanker vermoeden. Bij het
delen van zorg is het van belang dat de ziekenhui-
zen niet-vrijblijvende afspraken maken over con-
sultatie en/of mdo, het delen van informatie, het
werken volgens een gezamenlijk zorgpad etc.

Noodzaak voor schaalvergroting

Hoe zeldzamer de kanker (ultra rare), hoe minder
patiénten er per ziekenhuis zijn, ook bij geconcen-
treerde zorg. Bij kleine aantallen patiénten zijn zorg-
aanbieders vaak niet in staat alle benodigde zorg
voor deze kankerpatiénten te organiseren. Zowel
financieel als inhoudelijk kan het moeilijk zijn gespe-
cialiseerde ondersteuning en nazorg, zoals een vast
aanspreekpunt, te organiseren. Voor gespecialiseer-
de kennis en voldoende klinische expertise is het
nodig dat een zorgverlener voldoende patiénten
met die kankersoort ziet. Ook voor optimale zorg-
evaluatie en innovatie is een bepaalde schaalgroot-
te nodig. Door verschillende aanpalende patiénten-
groepen bij elkaar te brengen (zeldzaam of niet
zeldzaam), kan de benodigde schaalvergroting
bereikt worden. Hierbij kan gedacht worden aan

indeling via EURACAN-clusters, zoals gynaecologi-

sche, urologische of gastro-intestinale kankers, maar
ook hele andere combinaties kunnen werkbaar zijn.
Het uitgangspunt is dat mensen met een zeldzame
vorm van kanker naast gespecialiseerde diagnostiek
en behandeling ook de benodigde gespecialiseer-
de nazorg en ondersteunende zorg krijgen.

Noodzaak voor meer onderzoek en
internationale samenwerking

Er moet meer geld en aandacht komen voor in-
ternationale samenwerking en onderzoek naar
zeldzame vormen van kanker. Dit onderzoek moet
vanwege de kleine patiéntenpopulatie internatio-
naal plaats kunnen vinden en daarvoor moet het
mogelijk worden fondsen internationaal aan te
wenden. In dit rapport wordt bevestigd dat er de
afgelopen tien jaar — in tegenstelling tot vele andere
soorten kanker — nauwelijks sprake is geweest van
een verbetering van de vooruitzichten voor mensen
met zeldzame kanker. Meer onderzoek en daardoor
meer behandelopties zijn onontbeerlijk om deze
stagnatie te doorbreken en zodoende mensen met
zeldzame kanker in de toekomst een hoopvoller
perspectief te kunnen bieden.

Transparantie

Als patiéntenorganisaties voor zeldzame kankers
vinden wij dat alle mensen met een zeldzame vorm
van kanker in Nederland de garantie moeten heb-
ben dat zij expertzorg krijgen: expertzorg begint bij
het stellen van de diagnose en eindigt bij nazorg
en palliatieve zorg. Patiénten moeten deze expert-
zorg kunnen vinden. Via openbare en vergelijkbare
informatie moet inzichtelijk zijn waar welke expertise
beschikbaar is. Patiénten hebben het wettelijke en
het morele recht om op basis van goede informa-
tie een zorgaanbieder te kiezen die past bij hun
ziekte en hun persoonlijke situatie. De procedure
om te komen tot expertisecentra voor zeldzame
aandoeningen (ECZA) is niet primair bedoeld voor
ziekenhuiskeuze-informatie voor patiénten, maar
lijkt hiervoor ook niet geschikt: de procedure is on-
voldoende transparant en de informatie is moeilijk
vindbaar en vergelijkbaar. Het is belangrijk dat ook
mensen met een zeldzame vorm van kanker begrij-
pelijke, betrouwbare en vergelijkbare informatie
over beschikbare expertises (in ziekenhuizen en/of
netwerken) kunnen vinden.
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ECZA-procedure

Het doel van ECZA is patiénten met een zeldzame
ziekte zo goed en snel mogelijk te behandelen en
kennis en expertise blijvend te verbeteren vanuit
Europese samenwerking met een European Refe-
rence Network (ERN). De manier waarop de ECZA-

procedure op dit moment wordt vormgegeven,
draagt onvoldoende bij aan dit doel. Binnen de
procedure is het helaas mogelijk gebleken dat voor
een bepaalde zeldzame vorm van kanker toonaan-
gevende centra geen ECZA-erkenning krijgen. De
ECZA-procedure wordt daarnaast door patiénten-
organisaties als niet transparant ervaren. Hoewel
de opzet van de ECZA waardevol is, heeft het niet

voldoende resultaat voor de organisatie van de zorg

opgeleverd. Daarnaast moet de positie van patién-

tenorganisaties als belanghebbende gelijkwaardiger

worden en beter worden geborgd in de procedure.
Alle benodigde informatie inzake de aanvraag van
het ziekenhuis moet met de adviserende patiénten-
organisatie worden gedeeld, teneinde een gewo-
gen advies te kunnen uitbrengen.

Als kankerpatiéntenorganisaties en Patiéntenplat-
form Zeldzame Kankers binnen NFK, dringen wij er
bij veldpartijen, politiek en overheid op aan dat de

analyses in dit rapport snel en adequaat omgezet

worden in concrete verbeteracties. Wij zijn beschik-
baar om in gezamenlijkheid te werken aan een
optimale organisatie van de zorg voor mensen met

een zeldzame vorm van kanker.

februari 2023
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