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Komt op voor mensen met en na kanker.

Jaren ’50 - Vijfjaarsoverleving 25%
- 4 kankerpatiëntenorganisaties
- Kwaliteit = productie

Jaren ’70/’80 - Oncologische afdelingen
- Oprichting IKC’s, NKR
- 10 kankerpatiëntenorganisaties
- 1984: NFK

Jaren ’90/’00 - Focus op kwaliteit(netwerken)
- Zorgverzekeringswet (2006)
- 25 kankerpatiëntenorganisaties

2010 – 2017 - IKNL
- kwaliteit = 2800 indicatoren
- NFK  kwaliteit van leven/zorg

2018 en … - Vijfjaarsoverleving 62%
- Grote vraag patiëntperspectief
- NFK visies oncologische zorg
- Waarde(patiënt)gedreven zorg

nfk 



NFK: 19 verenigde kankerpatiëntenorganisaties
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Komt op voor mensen met en na kanker.

De georganiseerde patiënt van de toekomst …
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Panel
Doneer je ervaring

“Met mijn ervaring help 
ik anderen”

5

Nederlandse 
Federatie van 
Kankerpatiënten 
organisaties 

-0 

+ 4 keer per jaar 

Je ontvangt ongeveer 4 

keer per jaar een online 

vragenlijst. 

Enkele minuten 

De vragenlijst is in 

enkele minuten in te 

vullen 

Niet alleen patiënten 

Het panel is voor 

iedereen die op een 

bepaalde manier met 

kanker in aanraking 

komt. 

0 
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Anoniem 

Je antwoorden zijn 

anoniem en worden 

veilig opgeslagen. 



Komt op voor mensen met en na kanker.

Wat willen kankerpatiënten?

In de juiste spreekkamer 
terechtkomen

De meest passende 
behandeling(uitkomst)
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Komt op voor mensen met en na kanker.

Toenemende concentratie 
van oncologische zorg in 
expertcentra met 
regiefunctie (eventueel 
shared care)
in een cultuur van 
compassie, samenwerking, 
innovatie en continue 
verbetering van 
zorguitkomsten.
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Komt op voor mensen met en na kanker.

Oncologische expertzorg
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• Subspecialisatie

• Multidisciplinaire zorg

• Wetenschappelijk onderzoek, 
innovaties

• Voldoende volume medische teams 
en patiënten

• Infrastructuur voor diagnostiek, 
behandeling, nazorg, palliatieve 
zorg, onderzoek en invoering 
baanbrekende innovaties .. 
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Komt op voor mensen met en na kanker. 9
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Komt op voor mensen met en na kanker.

Met huidige keuze-informatie kan 
patiënt niet kiezen voor ziekenhuis 
met beste behandeling(uitkomsten)

Daarom NFK-project 
“Betekenisvolle keuze-informatie 
voor de juiste spreekkamer”

Samen met veldpartijen (medische, 
data en patiënt experts)

Maag-, slokdarm-, borst-, blaas- en 
nierkanker
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Komt op voor mensen met en na kanker.

NKR data
helpen georganiseerde 
patiënt (NFK) en individuele 
kankerpatiënten
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Data over (infrastructuur 
en uitkomsten) 

oncologische zorg PROMs

nflc 



Komt op voor mensen met en na kanker.

Wat willen kankerpatiënten?

In de juiste spreekkamer 
terechtkomen

De meest passende 
behandeling(uitkomst)
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Komt op voor mensen met en na kanker.

Samen met zorgverlener 
kiezen voor een 
behandeloptie, waarbij de 
wensen en voorkeuren van 
de patiënt centraal staan, en 
alle voor- en nadelen, 
risico’s en medische effecten 
op kwaliteit van leven zijn 
afgewogen.
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Komt op voor mensen met en na kanker. 14

Doneer je ervaring 
Zet jouw kennis en ervaring met kanker in 

voor een beter leven en betere zorg voor 

mensen die kanker hebben (gehad) via het 

grootste (ex-)kankerpatiëntenpanel van 

Nederland. 

35% 

Behoefte aan Samen Beslissen 

Korte termijn gevolgen besproken 

6% 

10% 

8% 

• Ja , deze zijn besproken 

• Nee, deze zijn niet besproken 

• Weetniet/ niet van toepassing 

82% 

Lange termijn gevolgen besproken 

10% 

55% 

• Ja, deze zijn besproken 

• Nee, deze zijn niet besproken 

• Weetniet/ niet van toepassing 

J 

• Ja, wel behoefte aan 

Nee, geen behoefte aan 

• Weet niet/ niet van toepassing 

Gesproken over wat patient belangrijk vindt in dagelijks leven 

13% 

42% 

• Ja, zorgverlener heeft met patient 
gesproken over wat voor hem/haar 
belangrijk is in het dagelijks leven 

• Nee, zorgverlener heeft niet met 
patient gesproken over wat voor 
hem/haar belangrijk is in het 
dagelijks leven 

• Weetniet/ niet van toepassing 

Gesproken over plannen of wensen van patient voor toekomst 

13% 

55% 

• Ja , zorgverlener heeft met patient 
gesproken over plannen/wensen 
toekomst 

• Nee, zorgverlener heeft niet met 
patient gesproken over 
plannen/wensen toekomst 

• Weet niet/ niet van toepassing 



Komt op voor mensen met en na kanker. 15
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Patiëntvriendelijke versie – casus
Primaire behandeling obv bekende gegevens

1IJ http://www.oncogu1de.nl/ #!/ gu1dehnes/l01258/l00100 P • è I IIJ Oncoguide X 

Borstkanker Richtlijn 2012 Zorgpad Borstkanker Richtlijn 2012 Zorgpad 

+ Selecteer aanbeveling voor meer opties U bent akkoord met de ebruiksvoorwaarden 



Komt op voor mensen met en na kanker.

NKR data
helpen georganiseerde 
patiënt (NFK) en individuele 
kankerpatiënten
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Data over (infrastructuur 
en uitkomsten) 

oncologische zorg

Samen beslissen
(Oncoguide)

PROMs

nflc 



The future value 
of NKR…
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Komt op voor mensen met en na kanker.

NKR data zijn van 
maatschappelijke waarde 
voor de zorg(verleners), van 
waarde voor NFK voor 
beleidsbeïnvloeding en 
informatievoorziening en van 
grote waarde voor 
individuele kankerpatiënten.
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Data over (infrastructuur 
en uitkomsten) 

expertzorg

Samen beslissen
(Oncoguide)

PROMs

Late gevolgen

Data over
palliatieve fase

PREMs

kosten

nflc 



Komt op voor mensen met en na kanker.

Dank!
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Dank!
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