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1. INLEIDING

De leerstoel die ik met deze oratie aanvaard, draagt de titel Outcomes 
Research and Personalised Cancer Care en in het Nederlands Uitkomsten-
onderzoek en Kankerzorg op maat. De leerstoel maakt deel uit van de fa-
culteit Behavioural, Management and Social Sciences en van de vakgroep 
Health Technology and Services Research (HTSR). Deze vakgroep verzorgt 
een groot deel van de bacheloropleiding Gezondheidswetenschappen en 
de masteropleiding Health Sciences. Tevens wordt onderwijs gegeven aan 
studenten Biomedische Technologie en Technische Geneeskunde. Mijn 
leerstoel is ingebed in het MIRA Insitituut voor Biomedische Technologie en 
Technische Geneeskunde. 
Het betreft een bijzondere leerstoel, ingesteld door het Integraal Kanker- 
centrum Nederland (IKNL) en de Universiteit Twente met als doel onderzoek 
te doen naar variatie in de kankerzorg, variatie in het toepassen van nieuwe 
technologieën en de gevolgen hiervan voor de kwaliteit en uitkomst van de 
zorg. Om uiteindelijk te komen tot kankerzorg op maat. 
IKNL is een onafhankelijk kennis- en kwaliteitsinstituut dat actief ondersteu-
ning biedt bij het verbeteren van de oncologische en palliatieve zorg. IKNL 
beschikt over een groot netwerk, veel expertise én de Nederlandse Kanker-
registratie (NKR). Op basis van cijfers uit de landelijk dekkende NKR voert 
IKNL onderzoek uit, wordt regionale samenwerking gefaciliteerd en kwali-
teitsverbetering in de praktijk ondersteund. De Universiteit Twente heeft als 
slogan: high tech human touch. Binnen de vakgroep HTSR is dit uitgewerkt 
in het doel onderzoek te doen naar de impact van medische technologie-
ën en interventies ter verbetering van gepersonaliseerde gezondheidszorg 
vanuit het perspectief van de patiënt en van het gezondheidszorgsysteem. 
Ze heeft expertise op gebied van onderzoek naar patiënt-preferenties, 
doelmatigheid, implementatie, evaluatie en health technology assessment, 
epidemiologie, statistiek en onderzoek naar kwaliteit van zorg. Oncologie is 
daarbij, net als cardiovasculaire aandoeningen, een speerpunt. Daarnaast 
worden er op gebied van de oncologie binnen de Universiteit Twente en het 
onderzoeksinstituut MIRA technologieën (door)ontwikkeld, om de kanker-
zorg in de toekomst meer op maat aan te kunnen bieden.
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In mijn rede ga ik in op het doel van mijn leerstoel en de te verwachten bij-
drage aan de toenemende maatschappelijke en klinische vraagstukken rond 
de zorg voor kankerpatiënten.

Deze rede is in verkorte vorm uitgesproken op 24 september 2015.
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2.	RONDOM KANKERZORG

Kanker is een verzamelnaam voor veel verschillende aandoeningen waarbij 
er altijd sprake is van cellen die ongeremd delen en kunnen uitzaaien via de 
lymfeklieren of de bloedbaan naar andere delen van het lichaam, de zoge-
naamde metastasen.
De benodigde zorg voor de patiënt met kanker (kankerzorg) hangt af van 
bijvoorbeeld de soort kanker, de plaats waar de kanker zich bevindt en uit 
welke cellen die is ontstaan. Daarnaast is het stadium, dat bestaat uit de 
grootte van de tumor, eventuele aangedane lymfklieren en of er al metasta-
sen op afstand zijn, van groot belang voor de keuze van behandeling. Het 
stadium wordt bepaald op basis van pathologie en beeldvorming (röntgen-
foto’s, CT/MRI/PET-scan). De behandeling bestaat meestal uit verschillende 
onderdelen, zoals een operatie, bestraling of chemotherapie. Na de behan-
deling krijgt de patiënt nazorg (o.a. psychosociale ondersteuning) en nacon-
trole om eventuele terugkeer van de ziekte vroegtijdig te ontdekken. 
Dit alles vereist de betrokkenheid van een groot aantal zorgverleners en 
loopt van huisarts en medisch specialisten (radioloog, patholoog, chirurg, 
medisch oncoloog, radiotherapeut) tot nurse practitioner, diëtiste en fysio-
therapeut. Daarbij komt dat de patiënt niet één specialist per type tumor 
ziet. 
De zorg voor de patiënt met kanker moet dus passen bij de kankersoort  
en de biologische eigenschappen hiervan, de kenmerken van de patiënt en 
wat de patiënt wil en nodig heeft tijdens de ziekte en de kans op een  
gunstige uitkomst vergroot. De focus ligt niet alleen op de biologisch 
gepersonaliseerde therapieën maar zich juist ook op het gehele zorgtra-
ject, waarbij de wens en de behoefte van de patiënt centraal staat (Cherny 
2014). Kankerzorg is multidisciplinaire zorg die een keten moet vormen van  
onafgebroken schakels van zorgmomenten, de zogenaamde ketenzorg.

2.1 	 DE JUISTE ZORG KIEZEN

Hoe weten we nu welke diagnostiek, behandeling of nazorg de patiënt met 
kanker moet krijgen? Zoals Voltaire (Arouet 1694-1778) een Franse filosoof 
in de 17e eeuw zei: Doctoren gieten geneesmiddelen waar zij weinig van 
afweten, om ziekten te genezen waar zij nog minder van afweten, in  
mensen waar zij helemaal niets van afweten. 
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Anno nu staan de keuzemogelijkheden voor diagnostiek en behandeling 
vaak beschreven in richtlijnen, die zoveel mogelijk aanbevelingen geven.  
Ingedeeld op patiënt- en tumorkenmerken en op basis van wetenschap- 
pelijk bewijs; zogenaamde evidence based richtlijnen (Sackett 1996). 
Naast de richtlijnen zijn er voorspellende modellen (predictiemodellen). 
Deze geven aan hoe groot de kans is op een bepaalde uitkomst gegeven de 
kanker van de patiënt. Vaak worden predictiemodellen omgezet tot nomo-
grammen op internet, waarin patiënt en behandelaar de gegevens kunnen 
invoeren Vervolgens geeft het nomogram meestal visueel weer wat de kans 
is op een bepaalde uitkomst. Bekende nomogrammen voor de behandeling 
van patiënten met borstkanker zijn Adjuvant Online! (www.adjuvantonline.
com), PREDICT (www.predict.nhs.uk) en de Nothingham Prognostic index 
(www.primed.info/finprog/npi).
Vervolgens worden de resultaten van de diagnostiek in het multidisciplinai-
re overleg besproken (MDO) om mede op basis van de richtlijn en eventue-
le nomogrammen een behandelplan op te stellen. De definitieve keuze van 
behandeling bepaalt de zorgverlener samen met de patiënt. Deze geza-
menlijke besluitvorming heet in het Engels: shared decision making. Geza-
menlijk kiezen zij de behandeling waarvan verwacht wordt dat de effecten 
het grootst zijn met het gunstigste resultaat, de minste bijwerkingen of late 
effecten en passend bij de mogelijkheden (fitheid, thuissituatie en wensen) 
van de patiënt. Ook de plaats van de behandeling wordt bepaald in het 
geval het ziekenhuis waar de diagnose plaatsvind niet de benodigde zorg 
levert. Afspraken tussen ziekenhuizen en nauwe samenwerking in zoge-
naamde comprehensive cancer networks bevorderen dit proces. Na de be-
handeling (operatie) wordt de patiënt nogmaals in een MDO besproken om 
de eventueel vervolg behandeling te bepalen. Na afronding van de gehele 
behandeling kan het nazorgplan opgesteld worden. 

2.2 	 KWALITEIT VAN ZORG METEN

In het algemeen streven we naar een zo hoog mogelijke kwaliteit van zorg. 
Kwaliteit van zorg is een containerbegrip, dat de optimale verhouding tus-
sen de ervaring en de verwachting van de geleverde zorg aangeeft, waarbij 
aspecten als doelmatigheid, doeltreffendheid, tijdigheid, patiëntgerichtheid, 
toegankelijkheid en veiligheid centraal moeten staan. Anders gezegd is 
kwaliteit van zorg de mate waarin de gezondheidszorg zowel voor het  
individu als voor de bevolking de kans vergroot op gewenste uitkomsten  
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en waarbij de verleende zorg in overeenstemming is met de gangbare  
medische kennis en inzichten. 
Doelmatigheid (efficiëntie) is het bereiken van je doel waarbij de kosten in 
verhouding staan tot de opbrengsten. 
Doeltreffendheid (effectiviteit) is het bereiken van je klinische doel waarbij 
de activiteiten die je hiervoor doet in verhouding staan tot de (gewenste) 
effecten.
Inzicht in de kwaliteit van de geleverde kankerzorg verkrijgen we door indi-
catoren. Een indicator is een getal waarmee geprobeerd wordt de kwaliteit 
van zorg te beschrijven. De indicator bestaat vaak uit een teller en een noe-
mer. De grondlegger van indicatoren is Donabedian (Donabedian1988). Hij 
definieerde in de jaren tachtig van de vorige eeuw drie typen indicatoren: 
structuur-, proces- en uitkomstindicatoren. Structuurindicatoren beschrijven 
de manier waarop de zorg georganiseerd is. Procesindicatoren beschrijven 
het (medisch) handelen in de zorg (bijvoorbeeld doorlooptijden) en uitkom-
stindicatoren de consequenties van de zorg. Voorbeelden van uitkomsten 
zijn: complicaties, her-operaties, terugkeer van ziekte, overleving, kwaliteit 
van leven en kosten. Met behulp van indicatoren beschrijven we variatie in 
de geleverde zorg.
Het belang en de waarde van de typen indicatoren verschillen. De chirurg 
bijvoorbeeld hecht veel waarde aan klinische uitkomstindicatoren zoals 
(ziektevrije) overleving, operatiemortaliteit, complicaties en irradicale ope-
raties waarbij tumorweefsel is achtergebleven en een her-operatie nodig is. 
De patiënt hecht groot belang aan patiënt-gerelateerde uitkomsten zoals 
tevredenheid en kwaliteit van leven en daarnaast ook aan overleving en 
wachttijden. De ziekenhuizen, zorgverzekeraars en overheid focussen op de 
betaalbaarheid van de zorg, de doelmatigheid en andere gezondheidseco-
nomische uitkomsten. 
Om indicatoren te berekenen hebben we objectief geregistreerde gegevens 
nodig over de patiënt, de kanker, behandeling, de resultaten van de behan-
deling en het beloop van de ziekte. In Nederland hebben we de beschikking 
over de Nederlandse Kankerregistratie (NKR). 
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2.3 	 NEDERLANDSE KANKERREGISTRATIE

Het bestuderen van geleverde kankerzorg kan met behulp van de gegevens 
uit de Nederlandse Kankerregistratie aangevuld met gegevens van audits of 
andere registraties. 
De NKR wordt voornamelijk gefinancierd door VWS en beheerd door IKNL 
(www.iknl.nl) en is sinds 1989 een landelijk dekkende registratie van alle 
patiënten met kanker. Speciaal hiervoor opgeleide datamanagers verzame-
len in de Nederlandse ziekenhuizen gegevens van alle patiënten met kanker. 
Vanuit het pathologie-archief (PALGA) ontvangen de datamanagers van 
IKNL elke week alle nieuwe diagnoses van kanker. Op basis hiervan maken 
zij een registratie aan. Vervolgens vullen zij deze registratie aan met gege-
vens die direct in het dossier van de patiënt worden opgezocht. Dit be-
treft gegevens van de patiënt (bijvoorbeeld leeftijd en geslacht), de kanker 
(bijvoorbeeld de locatie, het stadium, het celtype), de behandeling (bijvoor-
beeld operatie, bestraling, chemotherapie, datum van behandeling), gege-
vens over de resultaten van de behandeling (bijvoorbeeld radicaliteit van de 
operatie) en het ziektebeloop (bijvoorbeeld terugkeer van ziekte). IKNL kop-
pelt de gegevens uit de kankerregistratie regelmatig terug aan de zieken-
huizen. Daarnaast wordt er op basis van de NKR (klinisch) epidemiologisch 
onderzoek uitgevoerd, richtlijnontwikkeling en -evaluatie ondersteund, 
worden screeningsprogramma’s gemonitord en geëvalueerd, beleidsmatige 
vraagstukken en beleidsontwikkeling binnen instellingen en bij de overheid 
ondersteund en wordt een bijdrage geleverd aan internationale incidentie- 
en overlevingsregistraties.
Voor enkele kankersoorten is de registratie uitgebreider in het kader van 
klinische audits. Voor patiënten met borstkanker bijvoorbeeld worden gege-
vens voor de NABON Breast Cancer Audit (NBCA, www.nbca.clinicalaudit.
nl) in de NKR geregistreerd. Hierbij leggen datamanagers de geregistreerde 
gegevens eerst voor akkoord voor aan de behandelaars.
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3.	ONTWIKKELINGEN

Kanker is doodsoorzaak nummer 1 in Nederland. In 2014 werd er meer dan 
100.000 keer de diagnose kanker gesteld en naar verwachting zal dit alleen 
nog maar stijgen (www.cijfersoverkanker.nl). De zorg voor kankerpatiënten 
wordt door nieuwe, veelal dure, technologieën en geneesmiddelen steeds 
complexer. De kwaliteit van kankerzorg en het beschikbare budget staan 
onder druk en niet alle zorg zal meer in alle ziekenhuizen geleverd kunnen 
worden. Onderzoek naar uitkomsten en kankerzorg op maat is daarom van 
groot belang. 
In de komende paragrafen benader ik dit vanuit drie ontwikkelingen: de 
demografische ontwikkelingen, ontwikkelingen in de kliniek en maatschap-
pelijke en economische ontwikkelingen.

3.1	 DEMOGRAFISCHE ONTWIKKELINGEN

Veel ontwikkelingen in de demografische opbouw van de bevolking en in 
het voorkomen van kanker beïnvloeden de kankerzorg en de uitkomsten. 
Enkele worden hier behandeld.

3.1.1	 Toenemend aantal nieuwe patiënten met kanker
Het aantal nieuwe kankerpatiënten (incidentie) is de afgelopen decennia 
gestegen van 55.000 in 1989 naar meer dan 100.000 in 2014  
(www.cijfersoverkanker.nl). De verwachting van 123.000 nieuwe kanker- 
patiënten in 2020, een toename van 40% (KWF 2011), zal gezien het  
aantal nieuwe patiënten in 2014, mogelijk nog overschreden worden. In  
Nederland komt bij mannen prostaatkanker het meest voor en bij vrouwen 
borstkanker (figuur 1). De toename van het aantal kankerpatiënten is deels 
te wijten aan de dubbele vergrijzing (zie paragraaf 3.1.2). De kans op  
kanker neemt immers toe naarmate je ouder wordt: 30% van alle patiënten 
is ouder dan 75 jaar. 
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Figuur 1 De meest voorkomende lokalisaties van kanker in Nederland in 2014 www.cijfersoverkanker.nl

Nieuwe technologieën om kanker in een vroeg stadium te ontdekken kun-
nen ook leiden tot een (tijdelijke) toename. Bij mannen speelt bijvoorbeeld 
de ontdekking van prostaatkanker met behulp van de PSA-test een rol in de 
toename van het aantal nieuwe diagnoses. Dit wil echter niet zeggen dat 
deze patiënten ook overlijden aan de kanker. Meer gevoelige detectietech-
nieken kunnen ook leiden tot het ontdekken van ziekten, waarvan je anders 
misschien niets had gemerkt. 
Daarnaast beïnvloedt onze levensstijl, zoals roken, blootstelling aan zon-
licht, voedingspatroon en overgewicht, het optreden van kanker. We zien 
bijvoorbeeld een stijging van de incidentie van longkanker bij vrouwen 
doordat zij meer zijn gaan roken, een stijging van huidkanker doordat wij 
ons meer blootstellen aan zonlicht en een stijging van het aantal patiënten 
met darmkanker door ons voedingspatroon (Karim-Kos 2008 (1-2), Flohil 
2013, Armold 2014, Kampman 1994)

3.1.2	 Dubbele vergrijzing
In Nederland en ook in andere landen zien we een gestage toename in  
levensverwachting. In 2012 was de levensverwachting bij geboorte  
gemiddeld 79,1 jaar voor mannen en 82,8 jaar voor vrouwen (www.cbs.nl).  
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De resterende levensverwachting op 65-jarige leeftijd was 18,3 jaar voor 
mannen en 21,2 voor vrouwen. 
Er wordt gesproken van dubbele vergrijzing: het aantal ouderen wordt 
steeds groter en bovendien worden deze ouderen steeds ouder. Echter,  
de gezonde levensverwachting, het aantal jaren dat men in goed ervaren 
gezondheid leeft, is bij vrouwen iets lager dan bij mannen (62,6 jaar bij 
vrouwen versus 64,7 jaar bij mannen). Vrouwen leven dus wel langer maar 
meer in ongezondheid. Daarbij is de levensverwachting van patiënten met 
een chronische ziekte gestegen. Ook dit leidt tot een toename van het 
aantal ongezonde levensjaren. De dubbele vergijzing leidt hierdoor tot een 
toename van ongezonde ouderen in onze samenleving. 

3.1.3	 Toenemende overleving na kanker
Globaal geneest ongeveer de helft van alle kankerpatiënten. Van de patiën-
ten gediagnostiseerd tussen 2008 en 2012 is 62% na vijf jaar nog in leven, 
vergeleken met 52% in de periode 1994-1998 (www.cijfersoverkanker.nl). 
De redenen voor deze toename in overleving zijn het feit dat een aantal vor-
men van kanker met een lage overlevingskans (bijvoorbeeld longkanker bij 
mannen en maagkanker) steeds minder voorkomen, er effectievere behan-
delingen zijn en het opsporen van kanker in een vroeg stadium in zwang is 
gekomen. 
De overlevingskans verschilt per kankersoort en is sterk afhankelijk van het 
stadium waarin de ziekte is vastgesteld, zelf in de huidige tijd van verbe-
terde behandelingen (Saadatmand 2015). Het streven is daarom de ziekte 
zo snel mogelijk te ontdekken door bijvoorbeeld alert te zijn op specifieke 
klachten. Bij enkele kankersoorten (bijvoorbeeld alvleesklier- en slokdarm-
kanker) is dat echter erg moeilijk (KWF 2014). Daar waar er wel een tech-
niek voorhanden is om kanker vroeg te ontdekken en waar deze vroege 
ontdekking tot een betere behandelmogelijkheid en dus een betere uit-
komst leidt, is screenen van gezonde personen een mogelijkheid. In Neder-
land bestaat bijvoorbeeld een landelijke screening op borstkanker, waarmee 
getracht wordt borstkanker in een zo vroeg mogelijk stadium van de ziekte 
te ontdekken met behulp van een mammogram. Een ander groot program-
ma is vroegdetectie van dikkedarmkanker door het testen op bloed in de 
ontlasting. 
Ondanks de toegenomen overleving is kanker nog steeds doodsoorzaak 
nummer 1 in Nederland. 

16



3.1.4 	 Toenemende prevalentie 
De combinatie van stijgende incidentie en de verbeterde overleving heeft 
een enorme toename in het totaal aantal (ex-)kankerpatiënten tot gevolg: 
de prevalentie. Bijna 4% van alle Nederlanders leeft met kanker of heeft in 
het verleden kanker gehad. Het gaat om bijna 650.000 mensen, 290.000 
mannen en 360.000 vrouwen. Dat is meer dan het aantal inwoners van de 
provincie Drenthe. De prevalentie van borstkanker is het hoogst (164.000 
personen; globaal een kwart van het totaal), gevolgd door huidkanker 
(110.000), prostaatkanker (90.000) en darmkanker (89.000). 
Het is van groot belang dat de levensjaren na het krijgen van de diagnose 
kanker een zo hoog mogelijke kwaliteit hebben. Zo hervatten steeds meer 
patiënten (deels) het werk.
Deze ex-kankerpatiënten krijgen nazorg voor (psychosociale) klachten en 
symptomen, directe en late effecten van de behandeling en de ziekte en de 
sociale gevolgen. Nacontrole (follow-up) gericht op vroeg opsporen van een 
eventueel terugkomen van de kanker is vaak onderdeel van het nazorgplan. 
Hierbij wordt doorgaans tot en met vijf jaar na de behandeling bekeken of 
de kanker is teruggekeerd. 
De vraag is of dit aspect van nazorg van veel waarde is. Deze nacontrole is 
een enorme belasting voor de zorg en brengt hoge kosten met zich mee. 
Daarbij komt dat de term ‘follow-up’ lijkt alsof je nog niet uit het ziekenhuis 
bent ontslagen en past self management mogelijk beter bij de behoefte van 
de patiënt. Ook kunnen er na deze vijf jaar follow-up nog late effecten van 
de behandeling ontstaan, zoals hart- en vaatziekten door chemotherapie  
of bestraling. 

3.1.5 	 Toenemend aantal oudere kankerpatiënten
De combinatie van bovengenoemde ontwikkelingen leidt tot een toename 
van het aantal oudere patiënten met kanker. Deze ouderen hebben ook  
grotere kans op andere ongemakken en ziektes (co-morbiditeit), zoals  
hart- en vaatziekte of diabetes, die de fitheid van de patiënt beïnvloeden  
en de mogelijkheid van behandelingen of de effecten daarvan beperken. 
Belangrijk is dat er voor ouderen relatief weinig, goed onderbouwde  
(evidence based) behandelrichtlijnen zijn. Er zijn weinig patiëntgebonden 
studies bij ouderen, in klinische trials wordt de oudere patiënt vaak uitge- 
sloten. Daarbij komt dat door de co-morbiditeit ook veel factoren de  
analyse van overlevingsgegevens verstoren (competing causes of death). 
De resultaten van de studies die de basis vormen voor de klinische richt- 
lijnen zijn daarom niet van toepassing op de oudere patiënt. Bewijslast voor 
de werking van een bepaalde therapie is dus lastig te verkrijgen.  
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3.2 	 ONTWIKKELINGEN IN DE KLINIEK

Naast de demografische vraagstukken die uitkomstenonderzoek en kan-
kerzorg op maat noodzakelijk maken, zien we ontwikkelingen in klinische 
vraagstukken, die eveneens van groot belang zijn.

3.2.1 	 Explosie van wetenschappelijke kennis 
Allereerst is er de explosie van nieuwe wetenschappelijke kennis op het 
gebied van diagnostiek en behandelmogelijkheden met daarbij de enorme 
wetenschappelijke output. Zo zijn er in 2000 per week zo’n 1500 nieuwe 
wetenschappelijke artikelen over alle kankersoorten gepubliceerd. In 2014 
is deze output opgelopen tot zo'n 3700 per week. Wetenschappelijke arti-
kelen gericht op borstkanker liepen van zo'n 160 per week in 2000 tot meer 
dan 400 in 2014. Daarnaast worden op internationale congressen resultaten 
gepresenteerd, die de congresbezoeker in al zijn of haar enthousiasme bij 
thuiskomst direct in praktijk wil brengen. Echter, het is niet haalbaar voor de 
individuele zorgverlener om dit allemaal bij te houden, er de juiste waarde 
aan te hechten en de echt waardevolle resultaten te implementeren in de 
dagelijkse praktijk. Richtlijnen zijn een middel om de nieuwe, wetenschap-
pelijke evidence te beschrijven en aanbevelingen te doen voor de dagelijkse 
praktijk. Richtlijnen voorkomen dat klinische handelen wordt gebaseerd op 
bevindingen met te weinig evidence of zonder consensus. Een goed geor-
ganiseerde beroepsgroep met alle relevante experts aan boord is hier voor 
nodig, en niet altijd aanwezig.

3.2.2	 Technologie in de kliniek
Medisch specialisten maken gebruik van technologie om de diagnostiek 
en behandeling optimaal te krijgen en de patiënt zo min mogelijk te belas-
ten. Daar waar jaren geleden de patholoog zich beperkte tot de diagnose 
kanker op basis van het uiterlijk van de cel en het type weefsel (histologie) 
zijn er nu kleuringen die aangeven of een kankercel specifieke receptoren 
(bijvoorbeeld estrogeen, progesteron of herceptin receptoren) heeft waarop 
medicijnen kunnen aangrijpen en de cel kunnen doden. De biologische ei-
genschappen van de tumor worden uitgebreid in kaart gebracht om nieuwe 
aangrijpingspunten voor medicijnen te vinden, om de werkzaamheid van 
behandelingen te voorspellen en zodoende therapie op maat aan te bieden. 
Denk daarbij aan analyses van het tumorgenoom, een van de wegen in de 
tumorcel waarlangs die als het ware wordt 'geregeerd'. Deze zogenaamde 
biologisch gepersonaliseerde of targeted therapieën nemen een vlucht  
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en kunnen zinloze (over)behandeling voorkomen.
In de beeldvormende diagnostiek is de röntgenfoto aangevuld met onder 
andere de geavanceerde Computer Tomografie (CT) en Magnetic  
Resonance Imaging (MRI), die de structuur van weefsels en organen in 
kaart brengen. Binnen de nucleaire beeldvorming is de Positron Emission  
Tomografie (PET) ontwikkeld en in 1990 in Nederland geïntroduceerd, 
waarbij een radioactieve tracer zich verzamelt op plekken waar veel energie 
wordt gebruikt, zoals in groeiend tumorweefsel. Vaak worden deze beeld-
vormende technieken gecombineerd om zowel structuur als activiteit van 
de tumor tegelijkertijd te bepalen. De (stralings)belasting voor de patiënt is 
dan veel minder.
Technologische ontwikkelingen binnen de chirurgie hebben tot doel onno-
dige schade aan de omliggende weefsels te beperken. Er wordt bijvoor-
beeld gestreefd naar minimaal invasieve chirurgie, laparoscopie, waarbij 
de chirurg tijdens een operatie een zo klein mogelijke incisie maakt en met 
behulp van een camera kijkt welk weefsel hij moet verwijderen. Een andere 
ontwikkeling is het opereren met behulp van een robot, waarbij de chirurg 
de scalpel verruilt voor een joystick en op enkele meters afstand van de  
patiënt de operatie uitvoert. De patiënt heeft een minder grote wond.
Meer en meer worden diagnostiek en therapieën ook met elkaar gecombi-
neerd en op hetzelfde moment toegepast. De chirurg kan dan bijvoorbeeld 
tijdens de operatie een beter onderscheid maken tussen gezond en ziek 
weefsel. 

3.2.3 	 Toenemende complexiteit van de kankerzorg
Door de vlucht van (technologische) ontwikkelingen neemt de complexi-
teit van de organisatie van de kankerzorg enorm toe. Het aantal over-
drachtsmomenten tussen zorgverleners neemt toe en het organiseren van 
een mooi aaneengeschakelde keten van zorgmomenten wordt een steeds 
grotere zorglogistieke en communicatieve uitdaging. De toepassing van 
nieuwe technieken (medisch handelen) en technologieën vereist specifieke 
training van het klinische team. Implementatie van een bepaalde handeling 
of technologie heeft een learning curve. Dit houdt in dat een multidiscipli-
nair team/zorgverlener de handeling een paar keer moet hebben uitgevoerd 
alvorens dit zelfstandig te mogen doen. Hierdoor implementeert het ene 
ziekenhuis de nieuwe technologie of techniek eerder (early adaptors) dan 
het andere ziekenhuis. Daarbij komt dat de medisch technische ontwikke-
lingen, waarbij veel voorkomende tumoren door nieuwe diagnostiek steeds 
unieker blijken en steeds meer behandeling op maat vragen, leiden tot een 
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toename van zeldzame tumoren, waardoor een generiek zorgpad niet meer 
voldoet. Een deel van het zorgpad zal generaliseerbaar en algemeen zijn en 
onderdelen zullen specifiek moeten worden aangepast.

3.2.4 	 Concentratie van zorg
Uit onderzoek is gebleken dat het aantal uitgevoerde complexe operaties 
per jaar (volume) invloed heeft op de overleving van patiënten met slok-
darmkanker (Birkmeijer 2002; Wouters 2012). In Nederland zijn daarom 
voor complexe chirurgische ingrepen voor bijvoorbeeld alvleesklierkanker 
en slokdarmkanker minimum aantallen per jaar per ziekenhuis vastge-
steld door de Stichting Soncos (www.soncos.org; Soncos 2015). Soncos 
is het platform voor interdisciplinair overleg en professionele samenwer-
king tussen beroepsverenigingen in de oncologie. Deze normering heeft 
in Nederland in de afgelopen jaren geleid tot een concentratie van de zorg 
voor patiënten met slokdarmkanker van 64 centra in 2000 naar 22 centra 
in 2013, voor maagkanker van 103 centra in 2000 naar 41 in 2013 en voor 
alvleesklierkanker van 62 naar 26 centra. Deze concentratie leidt ertoe dat 
een zorgpad nog al eens over vele ziekenhuizen en specialismen loopt met 
de nadelen van zorg- en informatieoverdracht. Daarnaast kan de grotere 
afstand voor de patiënt en zijn/haar familie een extra belasting zijn. Het  
streven blijft dus wel vanuit patiëntenperspectief: zorg dichtbij waar het  
kan en verder weg waar het moet. 
Voor veel voorkomende tumoren, bijvoorbeeld borstkanker, is de norm op 
50 diagnoses per jaar gesteld. Uit onderzoek is gebleken dat er geen ver-
schil in overleving zit tussen ziekenhuizen die 75 tot 100 patiënten per jaar 
behandelen en ziekenhuizen met meer dan 250 behandelingen (Siesling 
2014). In Nederland hebben alle ziekenhuizen meer dan 75 borstkanker- 
diagnoses per jaar, waardoor de zorg voor borstkanker in bijna alle zieken-
huizen plaatsvindt.

3.3	 MAATSCHAPPELIJKE EN ECONOMISCHE ONTWIKKELINGEN 

Naast de demografische ontwikkelingen en de ontwikkelingen in de kliniek 
spelen de ontwikkelingen in de maatschappij en economie een rol. 
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3.3.1 	 Verantwoording afleggen over geleverde zorg
Ziekenhuizen moeten steeds meer verantwoording afleggen aan onder an-
dere de Inspectie voor de Gezondheidszorg (IGZ). Ze moeten aantonen dat 
de kwaliteit van de geleverde zorg goed is. Patiënten moeten kunnen kie-
zen in welk ziekenhuis zij geholpen willen worden. Daarbij willen zorgver-
zekeraars hun zorg zo goedkoop mogelijk inkopen maar wel op basis van 
kwaliteit. Transparantie over de kwaliteit geeft zorgverleners inzage in hun 
eigen handelen en eventuele verbetertrajecten. Daarnaast kijken ziekenhui-
zen naar elkaars resultaten (benchmark) en bespreekt de beroepsgroep best 
practices of verbeterpotentiëlen (NVZ 2015). 
Naast de eerder genoemde volumenormen stelt de stichting Soncos ook 
andere kwaliteitsnormen op (Soncos 2015). Soncos geeft jaarlijks een nor-
meringsdocument uit met per tumorsoort de eisen waaraan een ziekenhuis 
moet voldoen wil het kwalitatief goede oncologische zorg leveren. Er zijn 
samen met de beroepsgroep indicatoren opgesteld die de ziekenhuizen 
moeten aanleveren. In audits, zoals van het Dutch Institute for Clinical  
auditing (www.clinicalauditing.nl, DICA), worden deze indicatoren verza-
meld en tussen ziekenhuizen vergeleken (zie ook paragraaf 2.2) De  
resultaten worden gepresenteerd in het Transparantieportaal, waar naast 
de IGZ ook bijvoorbeeld de zorgverzekeraars indicatoren uit opvragen om 
daarop hun zorginkoop te baseren. Daarnaast vragen patiëntverenigingen 
gegevens op om patiënten te ondersteunen bij hun ziekenhuiskeuze. Een 
voorbeeld hiervan is de Borstkankermonitor van de Borstkankervereniging 
Nederland. Bij het voldoen aan de criteria van de borstkankermonitor krijgt 
het ziekenhuis een ‘roze lintje’ toegekend en deze ziekenhuizen worden op 
de website bekend gemaakt.
Ook voor de toepassing van dure geneesmiddelen en technologieën moet 
het ziekenhuis kunnen aangeven dat deze doelmatig en juist zijn voorge-
schreven. (NZA 2015, KWF 2015) Met als doel de kwaliteit te verbeteren, 
praktijkvariatie tegen te gaan en gegevens te verzamelen om kosten- 
effectiviteit inzichtelijk te krijgen.
Het ziekenhuis moet ook verantwoording afleggen over de bejegening en 
kwaliteit van leven van de patiënt. Door het afnemen van  vragenlijsten 
bij patiënten en met behulp van bijvoorbeeld de Consumer Quality index 
(CQ-index) levert het ziekenhuis een weergave van de kwaliteit van zorg 
vanuit patiëntenperspectief aan. 
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3.3.2 	 Registratielast voor ziekenhuis en patiënt
Om de verantwoording zoals hierboven beschreven te kunnen afleggen, zijn 
enorm veel gegevens nodig. Bestaande registraties die de hele patiënten-
populatie volgen, zijn hier van groot belang. Het onderhouden van allerlei 
kleinere deelregistraties is een crime omdat zij onvoldoende kracht van data 
opleveren. Voor kanker is er daarom al sinds 1989 de Nederlandse Kanker-
registratie (paragraaf 2.3). 
De complexiteit en uitgebreidheid van registraties is direct gerelateerd aan 
de toenemende complexiteit van de zorg. Waar het vroeger voldoende 
was om te registreren of er chirurgie was verricht, willen we nu precies 
weten welke medicatie is voorgeschreven en welke techniek is toegepast, 
laparoscopisch of open, en met welke andere therapieën gecombineerd 
(bijvoorbeeld intra-operatieve radiotherapie), en op welk moment. Hierdoor 
heeft het ziekenhuis er een enorme registratielast bij gekregen. Naast het 
noteren van de gegevens van de patiënten in het elektronisch patiëntendos-
sier moeten vaak ook in minimaal twee andere systemen gegevens worden 
ingevoerd, te weten het financiële systeem en een audit-systeem. De gege-
vens en indicatoren moeten allemaal worden aangeleverd, vaak op verschil-
lende momenten en met verschillende definities. Daar waar registratie van 
chirurgisch handelen nog te overzien is, wordt het veel moeilijker om de 
lange, complexe trajecten van behandeling met geneesmiddelen in kaart te 
brengen en op waarde te schatten. Bij de helft van de kankerpatiënten gaat 
het om jaren, meerdere ziekenhuizen en vele, vele zorgverleners. Daarbij 
betreft het de hele zorgketen en niet alleen de zorg in het ziekenhuis. 
Ook aan patiënten wordt op diverse momenten in het zorgtraject gevraagd 
vragenlijsten in te vullen, zoals de CQ-index of de Lastmeter. Hiermee pro-
beren we de kwaliteit van de zorg vanuit patiëntenperspectief in kaart te 
brengen en om op basis van de ingevulde antwoorden acties in te zetten 
voor de individuele patiënt. 

3.3.3 	 Patiënt centraal in de keten
Om te komen tot optimale kwaliteit en betaalbaarheid van zorg zal deze 
zoveel mogelijk rond de patiënt moeten worden ingericht (Porter 2013). De 
wens en behoefte van de patiënt staan centraal. De patiënt is mondiger en 
wil weten waar hij of zij aan toe is en welke mogelijkheden er zijn met wel-
ke effecten. De vraag is echter in hoeverre de patiënt moet kiezen tussen 
ziekenhuizen. Wanneer er een zorgplan/behandeling is gekozen op basis 
van gezamenlijke besluitvorming (shared descision making), waarbij zoveel 
mogelijk evidence, eventuele late gevolgen (bijvoorbeeld het cosmetische 
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resultaat) mee zijn gewogen, dan zou de patiënt ervan uit moeten kunnen 
gaan dat de locatie waar de zorg plaatsvindt de hoogst mogelijke kwaliteit 
levert. De beroepsgroep en het ziekenhuis zijn verantwoordelijk voor deze 
kwaliteit van zorg. Daarentegen speelt op dit moment dat de zorgverzeke-
raars de zorg selectief op financiële aspecten inkopen, niet zozeer op kwali-
teitskenmerken. 
Het kan zijn dat een operatie of andere behandeling niet in het dichtstbijzijn-
de ziekenhuis uitgevoerd kan worden. Gezien het feit dat de tijd van verblijf 
in dat ziekenhuis dan vaak kort is, vindt de patiënt dat meestal geen pro-
bleem. Je gaat toch voor de beste zorg?! Maar wat als er dan complicaties 
optreden, of het behandeltraject met geneesmiddelen lang is? Zeker voor 
de oudere patiënt kan dat een probleem opleveren omdat de mobiliteit van 
zowel de patiënt zelf als de partner of vrienden vaak beperkter is. Regelma-
tig ver reizen is voor patiënten met soms levensbedreigende ziektes niet de 
goede optie. Er zal minder bezoek komen omdat de sociale omgeving ook 
ouder is. Daarnaast heeft de oudere patiënt vaak bijkomende andere ziek-
ten, waarvoor hij of zij onder behandeling is in het dichtstbijzijnde zieken-
huis. Hier moet je rekening mee houden als de keuze wordt gemaakt zorg 
niet in alle ziekenhuizen aan te bieden.

3.3.4 	 De groeiende economische druk van de kankerzorg
In 2015 zijn de gemiddelde zorgkosten per Nederlander ouder dan 18 jaar 
€ 5.000 per jaar. De curatieve gezondheidszorg gaat ons in 2016 meer 
dan € 20 miljard (Miljoenennota 2016) kosten en dat bedrag stijgt verder 
de komende jaren. In 2016 is naar verwachting € 300 miljoen extra nodig 
bovenop het huidige budget van dure geneesmiddelen tegen kanker (KWF 
2015). De medisch-technische innovaties zoals immunotherapie, waarbij de 
afweer van de patiënt zelf wordt gestimuleerd, geven hoop en zijn tegelijk 
kostbaar. 
Voorbeelden zijn de nieuwe middelen voor huidkanker, pembrolizumab, 
ipilimumab en nivolumab. Deze laatste wordt ook bij patiënten met long-
kanker ingezet. De verwachting is dat dit de relatieve 5-jaarsoverleving van 
mensen met longkanker (17%) spectaculair verbetert. Echter tegen welke 
prijs? Dit zal minimaal € 75 miljoen zal kosten voor de behandeling van pla-
veiselcel niet-kleincellige longkanker (NSCLC) en zelfs € 203 miljoen wan-
neer het wordt ingezet voor niet-plaveiselcel NSCLC in 2016  (KWF 2015, 
VWS 1 september 2015).
Innovatieve technologieën, zoals protonentherapie, vereisen een specifieke 
omgeving, zowel in het gebouw als bij het bedienend personeel. 
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Waar deze technologieën komen, wordt nu veelal bepaald op basis van 
(machts)politiek en niet de meetbare uitkomstgegevens. Ook zal niet elk 
ziekenhuis de investering in de dure PET-MR-scan of een Da Vinci robot 
voor prostaatchirurgie kunnen bekostigen. Daarnaast blijft het de vraag of 
de nieuwe technologie een vervanging van of een aanvulling op de al be-
staande zorg is. Het laatste zal de kosten enorm doen toenemen. 
De toegang tot innovatieve, technologische zorg en dure geneesmiddelen 
moet gegarandeerd zijn. Praktijkvariatie die door financiële overwegingen 
wordt veroorzaakt is onacceptabel (KWF 2015). De innovatieve technologie-
ën kunnen geconcentreerd worden in specifieke centra waar de expertise 
aanwezig is en waarnaar verwezen wordt. Voor patiënten met een kanker-
soort die complexe zorg vereist, kunnen hier tumorspecifieke zorgpaden 
worden ingericht voor dure geneesmiddelen, dure apparatuur en duur ge-
specialiseerd personeel die door hun voortdurende inzet kosten-effectiever 
zijn. 
Verder moeten er met de (farmaceutische) industrie zogenaamde prijsarran-
gementen worden vastgesteld, waardoor een innovatieve behandeling een 
goede verhouding heeft tussen de daadwerkelijke gemaakte kosten en haar 
therapeutische meerwaarde. 
Ongelofelijk genoeg zijn (in Nederland) de kosten van kanker nog steeds 
niet precies bekend (Warren 2008; Luengo-Fernandez 2013) Het is echter 
wel duidelijk dat onder meer door de dubbele vergrijzing het budget enorm 
onder druk staat: met minder schouders moeten meer kosten gedragen 
worden (o.a. 
http://www.cpb.nl/persbericht/3211095/zorguitgaven-blijven-stijgen).

Ondanks de stijgende kosten en financiële overwegingen en ondanks het 
steeds ingewikkelder worden van de oncologische zorg, vinden we dat 
iedereen toegang moet hebben tot de meest optimale zorg. Maar is dit ook 
zo? Heeft iedereen toegang, of heeft de variatie die we zien (beschreven in 
hoofdstuk 4) invloed op de geleverde zorg en de resultaten van deze zorg? 
En bij welke patiënten is dat dan het geval?
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4.	VARIATIE IN  
	 GELEVERDE KANKERZORG

Uit enkele rapporten van KWF Kankerbestrijding (KWF 2014) en IKNL en uit 
de resultaten van de diverse audits (www.clinicalaudit.nl) is gebleken dat er 
in de dagelijkse praktijk variatie is in de geleverde kankerzorg. Deze variatie 
wordt in de komende paragrafen besproken aan de hand van een fictieve 
patiënt met borstkanker. De voorbeelden zijn voornamelijk afkomstig van 
onderzoek dat ik samen met vele anderen heb uitgevoerd met behulp van 
gegevens uit de NKR. Het geeft u ook een beeld van mijn toekomstig on-
derzoek. Hierbij zal de primaire focus op de zorg voor borstkankerpatiënten 
liggen.

4.1	 VARIATIE IN DE PRAKTIJK

Dezelfde patiënt kan in het ene ziekenhuis de ene behandeling krijgen en in 
het andere ziekenhuis een andere. 
Ter illustratie neem ik u mee in het traject van Anja, een vrouw van 68 jaar. 
Anja is onlangs naar het bevolkingsonderzoek geweest en daar zagen de ra-
diologen een afwijking op haar mammogram. Zij is doorverwezen naar een 
ziekenhuis met een sneldiagnosetraject en dezelfde dag krijgt ze de uitslag. 
Het blijkt inderdaad borstkanker te zijn. 
Als Anja naar ziekenhuis A zou gaan, krijgt zij eerst chemotherapie en daar-
na een operatie (neo-adjuvant). Gaat Anja naar ziekenhuis B dan krijgt zij 
eerst de operatie en dan chemotherapie (adjuvant). Dit is geen theoretisch 
voorbeeld. Op basis van gegevens van de NBCA zien we inderdaad dat het 
toepassen van chemotherapie voor de operatie verschilt tussen zieken- 
huizen. 

Anja gaat naar ziekenhuis B en besluit samen met haar behandelaar dat ze 
een borstsparende operatie wil. Onderzoek heeft uitgewezen dat de over-
leving van patiënten na een borstsparende operatie hoger is dan na een 
amputatie en hier gaat ze voor. De kans dat haar chirurg niet in een keer de 
gehele tumor kan verwijderen, is in haar geval acceptabel en is bepaald met 
een keuzeondersteuningstool: breastconsenrvation.com. 
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Ze heeft geen aangedane klieren, dus waarschijnlijk geen uitzaaiingen.  
Aanvullend beeldvormend onderzoek met een PET-scan om eventuele  
metastasen op afstand vast te stellen is dan ook niet nodig. 
Na de operatie wordt bepaald of aanvullende chemotherapie nodig is. Op 
basis van de uitslag van het al eerder besproken Adjuvant! Nomogram 
besluiten medisch specialist en patiënt om de aanvullende chemotherapie 
te doen. Om dit besluit nog sterker te ondersteunen wordt de MammaPrint 
aangevraagd. Dit is een test die het genexpressieprofiel (70 genen) van 
borstkankertumoren in kaart brengt. Bij een hoogrisicouitslag wordt che-
motherapie na de operatie (adjuvant) aanbevolen. In de richtlijn staat bij wie 
een MammaPrint aanvullende waarde kan hebben. Echter, in de toepassing 
van de MammaPrint zit nogal wat variatie en bij een deel van de patiënten 
bij wie de test had moeten worden toegepast, is dat niet gebeurd.  
Het omgekeerde is ook het geval. Ook wordt niet altijd de uitslag van de 
MammaPrint opgevolgd. Wat is hiervoor de verklaring? En is de variatie 
belangrijk voor de uiteindelijke overleving? 

Na haar operatie wordt er besloten dat er naast de chemotherapie ook 
radiotherapie nodig is. Na zes weken krijgt Anja haar eerste radiotherapie. 
Hierbij wordt de radiotherapie deels in een boost gegeven. Bij een boost 
wordt een extra dosis gegeven op het tumorbed. Dat verkleint de kans op 
lokale terugkeer van de ziekte. Belangrijk is dat het cosmetische resultaat 
na een boost minder is dan zonder boost. In Nederland is er variatie in het 
toepassen van een boost. En het toepassen neemt af. Is hier sprake van su-
boptimale zorg? En in welke mate speelt het cosmetisch resultaat een rol? 
Is het effect van de boost op het cosmetisch resultaat besproken met Anja? 
Dit is niet bekend en leent zich voor nader onderzoek.

In mijn voorbeeld is Anja borstsparend geopereerd. Dit kan alleen als de 
tumor klein genoeg is. Anja had ook kunnen kiezen voor een amputatie. 
Radiotherapie is dan vaak niet nodig. Tijdens de operatie kan dan direct  
een reconstructie van de borst plaatsvinden. Ook in het toepassen van deze 
directe reconstructies is er variatie tussen de ziekenhuizen (figuur 2). 
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Figuur 2 Aantal patiënten met een ablatieve ingreep vanwege invasieve borstkanker per ziekenhuis  
(www.nbca.clinicalaudit.nl)

Bij het vergelijken van ziekenhuizen moet je rekening houden met de ken-
merken van de patiëntenpopulatie. Als een ziekenhuis bijvoorbeeld gemid-
deld veel oudere patiënten behandelt, beïnvloedt dit de geleverde zorg en 
uitkomst. Hiervoor moet gecorrigeerd worden met behulp van statistische 
methodes, de zogenaamde casemixcorrectie. De variatie in het toepassen 
van directe reconstructie werd deels veroorzaakt door verschillen in de  
patiëntenpopulaties van de ziekenhuizen. De (voorleeftijd) gecorrigeerde  
variatie was minder is dan de ongecorrigeerde variatie, echter er bleef  
variatie bestaan. 

Bij alle fases in het zorgpad van Anja is variatie te zien.
Is deze variatie erg? Ja, dat is erg als deze variatie leidt tot een slechtere 
uitkomst, zoals een slechtere overleving. Variatie is dus ongewenst als dit 
variatie is in zorg waarover een richtlijn heel duidelijk advies geeft. Een  
afwijkende behandeling leidt dan hoogstwaarschijnlijk tot een minder  
gunstig resultaat en een slechtere uitkomst voor de patiënt. Deze variatie  
is ongewenst en moet teruggedrongen worden.
Maar wat nu als de richtlijn geen duidelijke aanbeveling geeft? Dan is vari-
atie te verwachten en kan deze variatie zelfs gebruikt worden om nieuwe 
evidence te verkrijgen, waarmee we de richtlijn kunnen aanscherpen. 
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Daar waar er veel variatie optreedt in het diagnose- en behandeltraject zien 
we veel minder variatie in het nazorgtraject. Hiervoor was de richtlijn tot 
voor kort heel star: de nazorg verloopt volgens een vast stramien, vijf jaar 
lang elk jaar lichamelijk onderzoek en een mammogram van beide borsten. 
Dit is geen prettig onderzoek. De Universiteit Twente werkt aan een pam-
mograaf, die de tumor in beeld probeert te brengen met behulp van ultra-
sound. Echter, dat wordt nog niet in de kliniek ingezet, dus Anja heeft daar 
nog geen profijt van. Op basis van het nomogram INFLUENCE, dat met 
behulp van de NKR is ontwikkeld, blijkt de kans klein dat haar tumor terug-
keert. Dit nomogram moet echter nog verder ontwikkeld worden, dus Anja 
houdt haar schema.

4.2	 OORZAKEN VAN DE VARIATIE

Variatie kan naast de genoemde casemixfactoren op populatieniveau ver-
schillende andere oorzaken hebben, zoals de wens van de patiënt, de toe-
gankelijkheid van de richtlijn, organisatorische factoren van het ziekenhuis, 
een gebrek aan aanbevelingen met voldoende wetenschappelijk bewijs 
(voor bijvoorbeeld de oudere patiënt of innovatieve technologieën) of er is 
gewoonweg geen richtlijn.

De richtlijn, zoals het woord al zegt, is een richtlijn en hier kan met gegron-
de redenen van afgeweken worden. Immers elke patiënt is een individu, 
elke arts ook en de richtlijn zegt iets algemeens.
De patiënt kan van de meest voor de hand liggende behandeling afzien 
doordat deze niet past in de eigen situatie of beleving. Anja, de patiënt in 
mijn voorbeeld, koos een borstsparende operatie omdat dit mogelijk was 
en haar tumor klein genoeg was. Ze had ook een minder voor de hand 
liggende amputatie kunnen kiezen, als ze slecht ter been was geweest en 
het niet had zien zitten om vaak naar het ziekenhuis te moeten gaan voor 
radiotherapie. Helaas ontbreekt hierover de informatie in de beschikbare 
registraties.

Niet voor alle tumorsoorten zijn richtlijnen opgesteld. Voor minder voorko-
mende tumorsoorten bijvoorbeeld zijn er over het algemeen ook minder 
studies en evidence door het lage aantal patiënten en gebrek aan onder-
zoek. 
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Als er wel een richtlijn is, dan kan variatie voorkomen als er geen duidelijke 
aanbevelingen zijn voor bijvoorbeeld de oudere patiënt.  
Het kan ook zijn dat de aanbevelingen in de richtlijn worden opgevolgd, 
maar de uitkomsten in de praktijk minder gunstig zijn dan verwacht. Im-
mers, de patiëntengroep in de dagelijkse praktijk is anders dan de trialpo-
pulatie, waarop de aanbeveling meestal is gebaseerd. Het is ook mogelijk 
dat het aantal kuren en de dosis van de chemotherapie, zoals in de richtlijn 
aanbevolen, niet zijn gehaald. Denk hierbij weer aan de minder fitte, oudere 
patiënt met co-morbiditeit.
Ook de toegankelijkheid van de richtlijn speelt een rol. Vaak zijn richtlijnen 
geschreven teksten, waarin het lastig is om snel de juiste aanbeveling te 
vinden.

Organisatorische kenmerken van het ziekenhuis kunnen ook variatie veroor-
zaken. Het toepassen van directe reconstructie bij amputatie bij patiënten 
met borstkanker laat veel variatie zien tussen ziekenhuizen. Ten dele kan die 
verklaard worden door bekende casemixfactoren zoals leeftijd van de pati-
ënt en ziekenhuistype. Ook na statistische correctie voor deze factoren blijft 
er variatie tussen de ziekenhuizen bestaan. Nadere informatie over de orga-
nisatie van de zorg leert dat het percentage directe reconstructies na am-
putatie bij borstkanker hoger is als er een plastisch chirurg in het ziekenhuis 
aanwezig is en deelneemt aan het multidisciplinair overleg. De indicatiestel-
lingen van de plastisch chirurgen en oncologisch chirurgen zijn verschil-
lend, zo blijkt uit een door IKNL-NBCA uitgevoerd vragenlijstonderzoek. 
Rest dan nog de vraag of deze variatie ertoe doet? Zijn de patiënten meer 
tevreden en hebben zij betere kwaliteit van leven na directe reconstructie bij 
een borstamputatie vergeleken met patiënten zonder directe reconstructie? 
Onderzoek hiernaar loopt.
Een andere organisatorische factor is de variatie in doorlooptijd.  In mijn 
voorbeeld start Anja zes weken na haar borstsparende operatie met radio-
therapie. Het streven is om de radiotherapie binnen 5 à 6 weken te starten. 
Ook hier zien we variatie. Het blijkt dat wanneer de radiotherapiefaciliteiten 
onderdeel zijn van een ziekenhuis de doorlooptijd langer is, maar de variatie 
kan niet helemaal verklaard worden door deze verschillen in organisatie.

Daarnaast is er niet altijd voldoende wetenschappelijk bewijs, gaps in  
knowledge, omdat een behandeling bijvoorbeeld al jaren toegepast wordt 
en een gerandomiseerd onderzoek niet meer als ethisch haalbaar gezien 
wordt of een groot aantal patiënten vereist met een lange follow-up. 
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In de richtlijn wordt dan een aanbeveling opgenomen op basis van consen-
sus binnen een expertgroep of er wordt geen duidelijke voorkeur voor een 
behandeling aangegeven. In deze gevallen is het logisch dat er variatie is en 
kan deze wellicht gebruikt worden om nieuwe evidence te verkrijgen. 
Door de effecten van de verschillen in geleverde zorg te vergelijken op po-
pulatieniveau en eventueel aanbevelingen op te stellen welke zorg het beste 
resultaat oplevert, kan meer zorg op maat worden geleverd (Mega 2014).

4.3 	 DOET VARIATIE ER TOE EN BIJ WIE DOET HET ERTOE?

Resulteert de variatie in geleverde zorg in klinisch relevante verschillen in 
uitkomsten? Voor welke specifieke patiënten geldt dit en zijn deze verschil-
len dan ook relevant voor de patiënt? 
Als de richtlijn duidelijke, evidence based aanbevelingen geeft, ligt het in de 
verwachting dat variatie invloed heeft op de prognose en uitkomst, maar dit 
is afhankelijk van de grootte van de verschillen.
Vanuit de statistiek en epidemiologie zijn we vaak gefocust op een statis-
tisch significant verschil (de p-waarde), of beter, we kijken naar betrouw-
baarheidsintervallen die niet overlappen. Soms zijn deze verschillen signifi-
cant doordat de patiëntengroep op wie het wordt bepaald heel groot is. Het 
echte verschil is eigenlijk heel klein en mogelijk niet eens klinisch relevant, 
laat staan relevant voor de patiënt. Vaak is er nog onduidelijkheid over wel-
ke uitkomsten er zijn bij verschillende zorgopties, en vaak blijft dat ook zo. 

Als voorbeeld noem ik hier variatie in de doorlooptijd. 
Is dit erg? Uit onderzoek vonden we geen relatie tussen een langere door-
looptijd en (ziektevrije) overleving. Het leek zelfs dat te snel bestralen tot 
een slechtere uitkomst leidde. Echter, de variatie in de doorlooptijd tussen 
instellingen heeft dan wel geen invloed op de uitkomst, maar kan onwense-
lijk zijn vanuit patiëntenperspectief. De patiënt wil misschien het hele be-
handeltraject zo snel mogelijk afronden. Het is dan belangrijk dat de patiënt 
hoort dat langer wachten geen invloed heeft op de uitkomst en bij goed 
verwachtingenmanagement kan dit veel onrust wegnemen. 
Dus naast klinisch relevante verschillen kan variatie leiden tot verschillen 
in patiëntgerelateerde uitkomsten (Patient Related Outcomes (PROs) zoals 
kwaliteit van leven, patiëntervaringen en patiënttevredenheid. 
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Een andere uitkomstmaat waar variatie in de zorg mogelijk effect op heeft 
zijn de kosten. Is de ene zorg doelmatiger dan de andere?
Een voorbeeld hiervan is de introductie van digitale mammografie in de 
screening. Onderzoek laat zien dat het vervangen van analoge mammo-
grafie door digitale mammografie niet leidt tot de ontdekking van kleinere 
tumoren, maar wel tot een toename in onterecht doorverwezen vrouwen 
(fout-positieven) in de eerste screeningsronde. Dit levert enig extra werk op, 
omdat er meer vrouwen zijn die worden doorverwezen naar de ziekenhui-
zen, maar de winst zit in de vereenvoudiging van de uitwisseling van digi-
tale mammogrammen ten opzichte van de transport- en archiveringskosten 
van analoge mammogrammen. Dit kan voorkómen dat er een onnodig 
extra mammogram in het ziekenhuis wordt gedaan.

Een ander voorbeeld is variatie in de toepassing van FDG-PET-CT voor de 
bepaling van metastasen tijdens de diagnose (disseminatieonderzoek).  
Conventioneel disseminatieonderzoek bestaat uit een X-thorax, een echo 
van de lever en een botscan. Bij wat grotere tumoren geeft de richtlijn aan 
dat FDG-PET-CT overwogen kan worden. In de toepassing van deze dure 
technologie zien we dan ook veel variatie binnen en tussen de ziekenhui-
zen. Dit leidt tot zowel fout-positieven, deze patiënten worden ten onrechte 
palliatief behandeld, als ook fout-negatieven, die onterecht een primair een 
curatief traject ingaan. Het is dus de vraag of de FDG-PET-CT wel doelmatig 
en voor de juiste patiënt wordt ingezet.  

Wanneer variatie ertoe doet en zeker als er geen eenduidige aanbeveling 
in de richtlijn is, kan variatie nieuwe bewijzen, evidence, opleveren. Zijn er 
specifieke patiënten(groepen) te identificeren voor wie een bepaalde behan-
deling effectiever is dan voor anderen? 
Door te bepalen of het ertoe doet, kunnen patiënten worden geïdentificeerd 
voor wie de behandeling niet effectief is. Daarmee kan je overbehandeling 
voorkomen. Ook kan het omgekeerde (onderbehandeling) worden voorko-
men. Voor een deel zijn deze kwesties te beantwoorden met het opstellen 
van prognostische modellen op basis van de retrospectieve gegevens die 
we op dit moment tot onze beschikking hebben. 
Een voorbeeld hiervan is het Nationaal Breast Cancer Project (NBCP).  
Gegevens van patiënten uit de NKR worden geselecteerd en aangevuld met 
gegevens over het beloop van de ziekte en de specifieke tumorbiologie van 
de individuele kankers. 
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Dit doen we met de zogenaamde Tissue Micro-array. Deze ontbreken tot  
nu toe omdat de testen destijds domweg niet bestonden. De nieuwe  
diagnostische bepalingen worden dus losgelaten op oud tumormateriaal uit 
de archieven van de pathologielaboratoria. Zo stellen we een biobank van 
tumorblokjes samen waarop bepalingen die nu nog in de kinderschoenen 
staan, in de toekomst kunnen worden gebruikt.
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5.	TOEKOMST

Wanneer de variatie in kaart is gebracht, de eventuele factoren die deze 
variatie beïnvloeden zijn bepaald en we deels weten bij wie de variatie er 
toe doet, is het de vraag hoe we nu komen tot kankerzorg op maat voor 
de individuele patiënt en dus voor Anja. Is alles voorhanden om keuzes te 
kunnen maken? De aanpak is divers en loopt van bewustwording en het 
aanpassen en toegankelijker maken van de richtlijnen naar afspraken over 
de informatiestandaard en registratie en allerlei technische ondersteunings-
mogelijkheden.

5.1 	 BEWUSTWORDING

De resultaten van de diverse studies naar variatie en de mogelijke oorzaken 
van deze variatie moeten we bekend maken. Via de lopende audits hebben 
medisch specialisten al veel meer inzage gekregen in de geleverde zorg 
en in de verschillen daarin. Bespreking van de resultaten binnen de weten-
schappelijke verenigingen, ziekenhuizen en regio’s/netwerken van zieken-
huizen leidt tot het 'bij elkaar in de keuken kijken'. Doen wij het anders en 
hebben we daarom andere resultaten? Zijn er ‘best practices’ waar we van 
kunnen leren? Ook kunnen we bewuster worden van de gaten in de kennis 
(gaps in knowledge). 

5.2 	 RICHTLIJNEN AANPASSEN

Er is behoefte aan het verbeteren van de richtlijnen, zowel de inhoud als de 
toegankelijkheid en implementatie van het gebruik. Als we richtlijnen snel-
ler reviseren, beter toegankelijk maken en het toepassen goed registreren, 
krijgt Anja straks meer zorg op maat. In onderstaande paragrafen ga ik hier 
op in.

5.2.1 	 Nieuwe evidence en doelmatigheid opnemen
Resultaten van onderzoek en nieuwe evidence moeten steeds in de richtlijn 
worden verwerkt. De uitdaging is de richtlijn zo snel mogelijk aan te passen 
aan de nieuwste inzichten. Revisie van een volledige richtlijn vindt  
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ongeveer elke vijf jaar plaats, wat in de huidige tijd van heel veel nieuwe 
ontwikkelingen veel te lang is. Gezien de hoeveelheid wetenschappelijke 
output (paragraaf 3.2.1) is dit een enorme opdracht. Het modulair  
updaten van de richtlijn, per specifiek onderdeel en frequenter, is reeds  
in gang gezet. 
In de richtlijn moeten ook patiëntenvoorkeuren en bevindingen van doel- 
matigheidsonderzoek opgenomen worden. Dit vereist veel onderzoek op 
beide gebieden om voldoende informatie te hebben die aanbevelingen voor 
de richtlijn kunnen ondersteunen. 

5.2.2 	 Toegankelijkheid richtlijn verbeteren
IKNL heeft binnen het innovatieproject Oncoguide een methode ontwikkeld 
om richtlijnen te vertalen naar beslisbomen.
Daarvoor maken we gebruik van ‘computer interpretabel guideline models’ 
die in de literatuur breed beschreven zijn (De Clercq 2008) Die modellen zijn 
alleen vaak technisch van aard en lastig toepasbaar in de klinische praktijk. 
De methode die IKNL ontwikkelt, is vooral gericht op de vertaalslag van een 
vrijetekstrichtlijn naar beslisbomen, die niet alleen computerinterpretabel 
zijn, maar bovenal ook klinisch interpretabel en bruikbaar. Daarom zijn de 
inzichten uit de literatuur aangevuld met kennis over medische besluitvor-
ming, oncologische ziekten en zorgverlening in de dagelijkse praktijk. De 
methode is toegepast op de richtlijn voor borstkanker met als resultaat 73 
onafhankelijk van elkaar te gebruiken beslisbomen, één voor elke episode in 
het zorgpad dat de patiënt doorloopt.
In het project ontwikkelt IKNL ook een centrale kennisserver waarmee de 
beslisbomen als zorgprocesbouwstenen beschikbaar worden gesteld voor 
integratie en beslissingsondersteuning in het EPD. Daarnaast ontwikkelt 
IKNL een Oncoguide-app, die toegang geeft tot de kennisserver en waar-
mee de specialist eenvoudig een beslisboom kan doorlopen. Dit gaat de 
keuze binnen het multidisciplinaire overleg en het samen met de patiënt 
komen tot een zorgplan ondersteunen. 
Na afronding van de gehele behandeling kan het nazorgplan opgesteld 
worden. In deze fase van het zorgtraject is het van belang dat tussen de 
specialist, de huisarts en de patiënt een goede samenwerking is en alle par-
tijen goed op de hoogte zijn van het nazorgplan, de controles die gedaan 
moeten worden, de kansen op terugkeer van de ziekt of late effecten van 
de behandeling en leefstijladviezen. Voor patiënten met zaadbalkanker is in 
dit kader een webbased shared care concept ontwikkeld, waarbij middels 
een App het nazorgplan beschikbaar is voor de patiënt en de zorgverleners 
op de hoogte zijn. 
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5.2.3 	 Informatiestandaarden en registraties
Het Zorginstituut Nederland heeft aangegeven dat er voor elke richtlijn een 
informatiestandaard moet komen om de toepassing daarvan te kunnen 
meten met behulp van registraties (Jansweijer 2014). Een informatiestan-
daard is een verzameling goed omschreven afspraken over het vastleggen, 
opvragen, delen, uitwisselen en overdragen van zorginformatie. Informa-
tiestandaarden vormen een brugfunctie tussen kwaliteitsstandaarden en 
meetinstrumenten (registraties). De eerder genoemde beslisbomen defini-
ëren in feite de informatiestandaard voor een richtlijn. De 73 beslisbomen 
voor de richtlijn Mammacarcinoom worden aangestuurd door in totaal 115 
patiënt-/ziekte-/tumorkenmerken. Samen vormen die 115 items de basis 
voor de informatiestandaard. In het innovatieproject OncolinQ werkt IKNL 
die informatiestandaard verder uit en maken we een technische vertaalslag 
om koppelingen tussen registraties en EPD’s te realiseren. Op deze manier 
ontstaat eenheid van taal.

Registraties zijn een belangrijk meetinstrument om variatie in kaart te 
brengen en om keuzeondersteuningstools te ontwikkelen en te gebruiken. 
Registraties moeten de patiënt continu volgen, alle patiënten omvatten en 
de hele zorgketen in kaart brengen, inclusief de nacontrole en eventuele te-
rugkeer van de ziekte. Zo kunnen we het effect van variatie op de uitkomst 
van zorg bepalen. En doordat we alle patiënten volgen, kunnen we behan-
delwijzen vergelijken. IKNL breidt hiervoor de NKR uit zodat de NKR aan-
sluit op de informatiestandaard en behoefte van de zorgprofessionals. Ook 
streven we naar eenmalige registratie aan de bron en maken we koppelin-
gen met andere registraties, bijvoorbeeld pathologieverslagen (via PALGA) 
of MDO-verslagen om de registratielast te beperken.

5.3 	 INDICATOREN AANPASSEN OF ONTWIKKELEN 

Door inzicht te geven in variatie en de effecten hiervan op de uitkomst kun-
nen de huidige indicatoren aangeven waar delen van de kankerzorg aange-
past of vervangen moet worden. Als de variatie in de loop van de tijd af-
neemt en de kwaliteit goed bevonden wordt, is het zaak andere onderdelen 
van het zorgtraject te gaan meten. Daarnaast kan het zijn dat een indicator 
toch niet valide, betrouwbaar en onderscheidend genoeg is voor het verbe-
teren van de overleving. 
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Lang niet altijd registreren we de juiste dingen. De huidige indicatorensets 
leggen vooral de nadruk op structuur en proces en in mindere mate op 
uitkomst, omdat daarvoor de gegevens niet beschikbaar zijn. Er moeten 
dus specifiek gegevens van het beloop van de ziekte worden verzameld. 
Een veel geuite wens is om de indicatoren als een samengestelde maat te 
presenteren, zodat de interpretatie en de gehele kwaliteit van zorg als 
geheel beschreven kan worden: een zogenaamde composite measure.  
De toekomst moet uitwijzen of dit haalbaar is.
Patiëntgerelateerde uitkomsten als kwaliteit van leven zijn nog niet goed 
vertegenwoordigd in de sets. Er moeten meer indicatoren worden ontwik-
keld die meten vanuit patiëntperspectief. Deze moeten direct te relateren 
zijn aan de geleverde klinische zorg en aan de klinische uitkomsten. Met  
de huidige CQ-index is dit (nog) niet direct mogelijk. 

5.4 	 KEUZEONDERSTEUNINGSTOOLS 

Idealiter is er in de toekomst bij elk keuzemoment in het zorgproces een 
voorspelling (prognostisch model), die aangeeft wat de kans is op een 
bepaalde uitkomst gegeven de eigenschappen van de tumor en de patiënt. 
Welke therapie geeft de meest gunstigste uitkomst: overleving of ziekte-
vrije-overleving? Wat we nodig hebben zijn prognostische modellen voor de 
klinische uitkomst maar bijvoorbeeld ook voor het cosmetische resultaat. 
Het blijven echter hulpmiddelen. Het gaat immers altijd om een unieke kan-
ker in een unieke mens (Anja), behandeld door unieke artsen en verpleeg-
kundigen in een unieke organisatie. 
De individuele patiënt wil graag voor zijn of haar eigen persoonlijke omstan-
digheden weten, hoe groot de kansen zijn. De in paragraaf 2.1 genoemde 
nomogrammmen zijn op basis van gegevens van andere populaties ont-
wikkeld. Of deze buitenlandse nomogrammen ook goede voorspellingen 
doen voor de Nederlandse populatie is de vraag. Daarbij komt dat er steeds 
nieuwe, verklarende (diagnostische) factoren beschikbaar zijn en hoe meer 
beschikbaar des te sterker en zekerder is de voorspelling van de uitkomst. 
Bij elk keuzemoment in het behandeltraject zou een onderbouwing moeten 
komen, mogelijk in de vorm van een nomogram. De uitkomst van de keuze-
ondersteuningstool, het te verwachten effect van een behandeling voor de 
individuele patiënt, wordt vervolgens in het multidisciplinair overleg en met 
de patiënt besproken. 
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5.5 	 TECHNISCHE INNOVATIES 

Door inzet van nieuwe medische technologieën worden patiënten steeds 
specifieker geclassificeerd. Artsen kunnen daardoor de effecten van behan-
deling steeds beter van tevoren inschatten en zorg op maat leveren. Een 
eerder genoemd voorbeeld is de inzet van de MammaPrint, waarbij het 
genetische profiel van de patiënt de therapie bepaalt. 
Dit gaat nog verder bij het zogenaamde Next Generation Sequencing, dat 
een deel van of het hele genetische profiel van een patiënt in kaart brengt 
en zo het mogelijk effect van een behandeling bepaalt. Anja in ons voor-
beeld kreeg de MammaPrint, die een beperkte set genen in kaart brengt. 
Naar verwachting is deze set over een jaar of tien enorm uitgebreid.

In de toekomst monitoren we het effect van de behandeling op microni-
veau. Wat je eigenlijk wilt weten, is of de behandeling op microniveau al 
effect heeft, zonder dat je op het uiteindelijke effect op macroniveau, dus 
ontstaan van een metastase moet wachten. Hierdoor kan je niet effectieve 
behandelingen eerder staken en overstappen naar een andere behandelop-
tie. Een voorbeeld hiervan is het bepalen van circulerende tumorcellen in 
het bloed, waarbij het aantal bij een effectieve behandeling afneemt. Een 
andere mogelijkheid is de inzet van beeldvormende diagnostiek, waarbij  
de reactie van de tumor tijdens de (neo-adjuvante) therapie in beeld wordt 
gebracht. Of nog beter, voorafgaand aan de therapie wordt al met een  
gelabelde tracer gekeken of de tumor wel gevoelig is voor de therapie. 
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6. �DOEL VAN MIJN  
�LEERSTOEL

Mijn leerstoel Uitkomstenonderzoek en kankerzorg op maat zal vanuit twee 
invalshoeken bijdragen aan de daadwerkelijke (na)zorg op maat aan de  
kankerpatiënt: het bestuderen van de geleverde kankerzorg met het doel  
1) keuzes in de toekomst te ondersteunen en 2) de ontwikkeling en  
implementatie van technologische innovaties te stimuleren.
We gaan de variatie en de effecten van variatie bepalen in de diagnose en 
behandeling van zowel de primaire zorg als de zorg in de nacontrolefase 
voor patiënten met kanker. Is er variatie in zorg en wat zijn de redenen van 
de variatie? Welk effect heeft deze variatie op de uitkomsten? Doet het 
ertoe en voor welke patiënt(engroep) doet het er dan toe? Nieuwe techno-
logieën worden ingezet om de keuze voor kankerzorg op maat te onder-
steunen, maar met welk effect en hoe worden deze in de dagelijkse praktijk 
geïmplementeerd? 
Het onderzoek binnen mijn leerstoel en de bovengenoemde voorbeelden 
voer ik uit in samenwerking met veel collega-onderzoekers, clinici, patiën-
ten/patiëntvertegenwoordigers, promovendi en studenten. Niet alleen het 
leveren van kankerzorg op maat is multidisciplinair is, maar ook het onder-
zoek ernaar.

6.1	 GELEVERDE KANKERZORG BESTUDEREN

De variatie in geleverde kankerzorg, de redenen en de effecten op de uit-
komst bestuderen we binnen de leerstoel op zowel organisatorisch als 
patiëntniveau. 
Voor de oorzaken van variatie (verklarende factoren) hebben we meestal te 
weinig informatie in de NKR. Naast tijdelijke uitbereidingen (documentatie-
projecten) van de gegevens in de NKR aan de hand van de informatiestan-
daard, zoals beschreven in paragraaf 5.2.3, en de behoefte in het veld vult 
IKNL de NKR aan met gegevens uit statusonderzoek. Ook verzamelen we 
extra informatie met behulp van vragenlijsten aan zorgverleners en patiën-
ten. Aan zorgverleners stellen we vragen over indicatiestelling, het gebruik 
van de richtlijn en besluitvorming in het multidisciplinaire overleg. 
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Aan patiënten stellen we vragen over hun ervaring, de betrokkenheid bij de 
besluitvorming en hun voorkeur voor bepaalde zorg/behandeling. Daarbij 
kijken we ook naar de persoon achter de patiënt (personoscoop): zijn er  
persoonlijke omstandigheden, zoals fitheid, comorbiditeit, mobiliteit,  
sociaal-economische status, opleidingsniveau, levensstijl, die de zorg  
beïnvloeden?
Vervolgens bepalen we of de variatie invloed heeft op de uitkomst van de 
zorg, zoals de (ziektevrije) overleving, kosten en kwaliteit van leven. De kwa-
liteit van leven bepalen we via het Profielsysteem [ref www.profielstudie.nl] 
en we relateren dit direct aan het individuele, klinische traject.
Door koppelingen met andere registraties te realiseren, zoals de NIVEL  
Zorgregistraties eerstelijn of de PHARMO-database verkrijgen we in aanvul-
ling op de NKR gegevens over huisartsenbezoeken, klachten en medicatie-
gebruik. Hiermee brengen we het zorgtraject en de daarbij komende kosten 
(doelmatigheid) veel beter in kaart. 
Vergelijking van trialpopulaties en resultaten uit grote trials van bijvoorbeeld 
de EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer) 
(www.eortc.org) en de BOOG study group (borstkanker OnderzoeksGroep) 
(www.boogstudycenter.nl/ref) kunnen verklaringen geven voor de variatie. 
Tevens kunnen we uitspraken doen over de generaliseerbaarheid van de 
aanbevelingen in de richtlijn of specifieke over de oudere patiënt. Dit geeft 
tegelijk inzicht in de snelheid waarmee trialresultaten geïmplementeerd 
worden in de praktijk.

De medische-technische ontwikkelingen, waarbij veel voorkomende tu-
moren door nieuwe diagnostiek en indeling steeds unieker en dus zeldza-
mer worden en steeds meer behandeling op maat vragen, leiden tot een 
toename van zeldzame tumoren. In de leerstoel is specifiek aandacht om 
opgedane kennis over de meest optimale organisatie van zorg voor huidi-
ge zeldzame tumoren te vertalen naar de tumoren die frequent voorkomen 
maar op basis van nieuw technologieën toch weer uniek zijn. Hierbij is  
het van belang om ook over de landsgrenzen te denken zoals in het  
RARECAREnet-project (www.rarecarenet.org) gebeurt voor de al bekende 
zeldzame tumoren.
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6.2 	 HET ONDERSTEUNEN BIJ HET MAKEN VAN KEUZES

Op basis van de oorzaken van de variatie, wensen van de patiënt en de ef-
fecten op de uitkomst kunnen we op basis van gegevens van patiënten uit 
het verleden de prognose voorspellen van toekomstige patiënten. Hiermee 
kunnen we keuzeondersteuningstools valideren en/of ontwikkelen. 
De huidige technieken van pathologische en mogelijk genetische bepa-
lingen kunnen we inzetten om op basis van retrospectieve data nieuwe 
evidence te genereren. Eerder noemde ik al het NBCP-project (paragraaf 
4.3). Na de koppeling met PALGA kunnen we overgebleven tumormateriaal 
verzamelen en met moderne technieken analyseren en in relatie brengen 
met de behandeling van en uitkomsten voor de patiënt. Uiteraard handelen 
we hierbij volgens de Code Goed Gedrag. Samen met diverse instellingen, 
zoals het Nederlands Kankerinstituut/Antonie van Leeuwenhoek (NKI-AVL) 
en het Radboud universitair medisch centrum, ondersteunen we de opzet 
van biobanken en leggen we relaties met de geregistreerde gegevens in de 
NKR. Voor toekomstige patiënten kunnen met deze nieuwe kennis een pas-
sender zorgpad samen stellen en de prognose beter inschatten.
Een ander voorbeeld is het Hereditair (=erfelijke) Borst en eierstkkanker 
Onderzoek Nederland (www.hebon.nl, HEBON). Deze studie is opgezet om 
het risico op kanker, de rol van (nog onbekende) erfelijke factoren en leef-
gewoonten bij het ontstaan van kanker en de effectiviteit van preventieve 
operaties en kankerbehandeling te onderzoeken. Beslissingen die gemaakt 
moeten worden met gezonde personen en patiënten die erfelijk belast zijn 
kunnen met behulp van de resultaten van deze studie worden ondersteund.  

De leerstoel richt zich hierbij niet alleen op de zorg voor patiënten bij wie 
genezing mogelijk is maar ook op patiënten die in de palliatieve fase zitten. 
Mogelijk bewerkstelligen we een verbetering in overleving en kwaliteit van 
leven.

6.3 	� ONTWIKKELING EN IMPLEMENTATIE VAN TECHNOLOGISCHE  
INNOVATIES STIMULEREN

De kennis over variatie in geleverde kankerzorg, de redenen en de effecten 
op de uitkomst stimuleren de ontwikkeling en implementatie van nieuwe 
technologie. Door variatie in de dagelijkse praktijk te bestuderen leren we 
van het verleden en krijgen we inzicht in acceptatie en implementatie van 
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technologische innovaties in de zorg. Hiermee kunnen we de inzet voor 
nieuwe technologieën voorspellen. Bij wie kunnen we de technologie zinvol 
inzetten? Hoe groot is deze specifieke doelgroep? Maakt het de zorg min-
der belastend of ‘komt het erbij’? Wat is de toegevoegde waarde versus de 
kosten? Onder welke voorwaarden accepteert de patiënt de technologie? 
De rol van een nieuwe technologie en de plaats in het zorgproces kunnen 
ondersteund worden door data uit de NKR. Met deze gegevens kunnen we 
de omvang van de doelgroep inschatten.

Mijn plek binnen de vakgroep HTSR aan de Universiteit Twente biedt hierin 
unieke mogelijkheden. Ik noem enkele voorbeelden.
Zo bestuderen we de inzet van de PET-CT in de huidige zorg voor patiënten 
met borstkanker, die een enorme variatie laat zien (zie paragraaf 4.3). De re-
denen en de gevolgen hiervan zijn echter nog niet duidelijk. De doorontwik-
keling naar de combinatie PET-MRI kan baat hebben bij deze bevindingen.
Een ander voorbeeld is de screening op longkanker. Op basis van de bin-
nenkort uitkomende resultaten van de NELSON-trial, het Nederlands 
Leuvens Longkankerscreeningsonderzoek naar longkanker in hoogrisico-
groepen kan IKNL NKR-data aanleveren om het effect van een eventuele, 
toekomstige longkankerscreening te modelleren. 
Een derde voorbeeld is de ontwikkeling van de pammograaf, die met be-
hulp van ultrasound een tumor in beeld brengt en hiermee de toch vaak 
pijnlijke mammografie zou kunnen vervangen.  
De eerder in deze rede genoemde CTC-trap, ter bepaling van circulerende 
tumorcellen in het bloed wordt ook binnen de Universiteit Twente ontwik-
keld, net als de detectie van de schildwachtklier met behulp van magne-
tisme in plaats van radioactief materiaal. En dan zijn er vast lopende on-
derzoeken waar ik nog niet van weet maar waar we in de toekomst een 
bijdrage aan kunnen leveren.
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7. ONDERWIJS

Een hoogleraar is een professor die veel van een klein beetje weet en daar 
nog veel meer van wil weten. De onderzoeksopdracht of focus van de 
hoogleraar heet leerstoel. In de voorgaande hoofdstukken is deze leer-
opdracht en de uitwerking daarvan in verschillende onderzoekprojecten 
beschreven, maar naast het uitvoeren van onderzoek geeft de hoogleraar 
onderwijs en begeleidt hij of zij studenten en promovendi.
Samen met de collega’s van de vakgroep HTSR verzorgen wij een groot 
deel van de bacheloropleiding Gezondheidswetenschappen (GZW) en de 
masteropleiding Health Sciences. Daarnaast geven wij onderwijs aan stu-
denten Biomedische Technologie (BMT) en Technische Geneeskunde (TG). 
Het onderwijs betreft onderzoeksmethodologie, epidemiologie, statistiek, 
het meten van kwaliteit van zorg, medical technology assesment en metho-
den om patiëntpreferenties te meten.

De fase waarin de universiteit en het onderwijs zitten, is vanuit vele oog-
punten vergelijkbaar met de zorg. Net als bij de zorg zijn er in het onderwijs 
kwaliteitsindicatoren. De universiteiten worden door de Nederlands-Vlaam-
se accreditatie Organisatie geaccrediteerd, waarbij de opleiding, het onder-
wijs en de faciliteiten worden onderzocht en getoetst door een onafhanke-
lijke accreditatieorganisatie. Alleen positief beoordeelde opleidingen mogen 
blijven bestaan. De universiteit moet aantonen wat de kwaliteit van het on-
derwijs is door bijvoorbeeld het aantal instromende studenten te vergelijken 
met het aantal studenten dat het eerste jaar afrondt of de gehele opleiding 
afrondt. Het geïntroduceerde bindend studieadvies bij eerstejaars bachelor-
studenten heeft tot doel de voortgang van de opleiding te bewaken en bij 
onvoldoende resultaat de student te adviseren iets anders te kiezen.  

Binnen het Twents Onderwijsmodel streven we naar studenten die in hun 
eigen tijd leren en op de universiteit dingen uitvoeren. 

“Students do things at university and learn in their own time.” 

Het onderwijs wordt aangeboden in modules van tien weken, waarbinnen 
steeds een thema centraal staat. Er wordt gewerkt in projecten, met als 
doel over de grenzen van je eigen vakgebied te kijken en dwarsverbanden 
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te leggen met andere disciplines. De student is zelf verantwoordelijk voor 
zijn of haar voortgang en leert samen met andere studenten. Modern on-
derwijs betekent het stimuleren van nieuwsgierigheid, een beetje discipline 
en planning bijbrengen en vooral multidisciplinair in groepen leren denken. 
In de nabije toekomst worden enkele opdrachten en projecten uitgevoerd 
samen met andere opleidingen, zodat ook binnen de opleidingen een multi-
siciplinair team wordt ingezet. Het lijkt wel de kankerzorg.
De clustering van de opleidingen TG, BMT en GZW binnen de faculteit 
Technische Natuurwetenschappen (TNW) geeft de  multidisciplinaire  
samenwerking en interactie een prachtige impuls.  

Het geven van onderwijs is aan veranderingen onderhevig. Cursussen wor-
den steeds meer online aangeboden. De te leren stof staat op de website 
(blackboard). Het hoorcollege wordt meer en meer een discussieplatform 
waarin zowel de student als ik als docent worden uitgedaagd een onder-
werp uit te diepen. 

Ik ervaar het als een voorrecht om studenten nieuwe kennis aan te bieden 
en hen op te leiden en uit te dagen. Mijn onderwijs over kwaliteit in de zorg 
maakt onderdeel uit van de module optimalisatie van zorg, dat gecoördi-
neerd wordt vanuit Technische Bestuurskunde. Studenten gezondheidswe-
tenschappen maken hier kennis met begrippen als kwaliteit en indicatoren 
en de rol van technologie hierin. In de masterfase ga ik hier dieper op in. 
De komende jaren wil ik de studenten nog meer leren vanuit de patiënt te 
denken door hen te stimuleren het gezondheidszorgveld in te gaan met 
projecten en (minor, bachelor en master) opdrachten. De patiënt moet in 
hun opleiding geen theorie blijven. Er zijn voldoende mogelijkheden om zo-
wel binnen als buiten de regio Twente eens in de keuken te kijken van een 
zorginstelling of ziekenhuis. 

Het onderwijs aan de UT heeft een internationaal karakter dat we de ko-
mende jaren steeds verder zullen uitbreiden. Door de bachelorstudies ook 
in het Engels aan te bieden, zal de instroom steeds internationaler worden. 
Andersom zal ook de uitstroom, studenten die hun bachelor of masterop-
dracht in het buitenland doen en daar mogelijk ook een baan vinden, groter 
worden. Dit jaar heb ik enkele afstudeerders begeleid die in het buitenland 
hun studie afrondden. Dit was een enorm leuke ervaring, zowel voor mij als 
voor de studenten. De eerder genoemde clustering van TG, BMT en GZW 
binnen de faculteit TNW zal de mogelijkheden voor internationalisering 
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versterken, zodat studenten de kans wordt geboden naar topuniversiteiten 
zoals Harvard in Boston, USA te gaan.
Dit draagt ook weer bij aan de profilering en zichtbaarheid van Health bin-
nen de UT. De Twentse nuchterheid en bescheidenheid die toch in de UT 
doorwerken, mogen we daarbij best wat opzij schuiven. We moeten meer 
laten zien wat we doen, zodat nieuwe studenten ons beter weten te vinden.
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8. DANKWOORD

Rest mij nog aan het einde van deze rede enkele woorden van dank te 
noemen. Ik kan onmogelijk iedereen met wie ik samen werk en die ik zou 
willen danken, met naam opnemen. Tijdens mijn rede zal er een ‘aftiteling’ 
te zien zijn waar ik tracht iedereen persoonlijk te danken. Enkelen wil ik  
hieronder toch apart uitlichten.

Allereerst wil ik de bestuurders van IKNL, Alex Wit, Renée Otter, Norbert 
Hoefsmit en Peter Huijgens, danken voor hun steun om de samenwerking 
tussen de Universiteit Twente en IKNL solide te maken. Maarten IJzerman, 
oud-vakgroepleider HTSR, is daarbij vanuit de Universiteit Twente altijd de 
rots in de branding geweest. Carine Doggen heeft zijn taak als vakgroep- 
leider overgenomen en ik kijk uit naar onze samenwerking. We hebben een 
leuke vakgroep om in te werken. Ook het instituut MIRA en vakgroepen, 
zoals CHOIR (Ingrid Vliegen en Erwin Hans), vormen een fantastische  
omgeving en bieden veel kansen om samen te werken. 

Raymund Roos en Jan Willem Coebergh dank ik voor hun 'Leidse opvoe-
ding'. Het UMCG, Truuske de Bock en Paul Krabbe, dank ik voor de gast 
vrijheid een dag in de maand.

Mijn promovendi wil ik laten weten dat ik het prachtig vind om hen be-
geleid te hebben (Maaike van der Aa, Marloes Elferink, Hanneke Klopper 
en Annemiek Kwast) en te begeleiden (Linda de Munck, Melvin Kilsdonk, 
Annemieke Witteveen, Jan Maarten van der Zwan, Hink Boer, Jolanda van 
Hoeve, Kay Schreuder, Marissa van Maaren, Gwen Dackus, Pim Dings) en 
samen het onderzoek uit te voeren. Dank voor alle geduld, het ontcijferen 
van mijn e-mails en de gezelligheid.

Verder bedank ik de afstudeerders. Jullie verzetten vaak bergen werk in  
een toch beperkte tijd. Ik hoop dat ik jullie naast een leuke en leerzame  
opdracht ook de kans geef om wat over jezelf te leren.

Veel dank gaat uit naar alle collega’s bij IKNL: de datamanagers zonder  
wie er geen kankerregistratie is en de onderzoekers. Ik geniet van de  
vrijdagen in Utrecht en niet alleen omdat er altijd wel wat te vieren valt.  
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Ellen, Kelly, Peter, Ronald, Aiko, Maarten, Gabe, Xander, Robin, Marja,  
Linda en Carine, dank voor jullie kritische blik en ondersteuning bij de tot-
standkoming van deze rede.

Ook gaat mijn dank uit naar alle zorgverleners en managers van de zieken-
huizen, pathologielaboratoria en radiotherapeutische instellingen. Zij hou-
den mij scherp, voorkomen dat ik verzand in getallen, confidence interval-
len en grafieken en helpen mij met het definiëren van onderzoeksvragen  
die er voor de patiënt toe doen.
Ook dank aan alle onderzoekers van instellingen anders dan het IKNL of de 
Universiteit Twente (o.a. Pharmo, NIVEL, Roche) en subsidieverstrekkers 
(o.a. KWF kankerbestrijding). 

Ik dank ook alle patiënten die ons onderzoek ondersteunen onder meer 
door het meedenken met studieopzetten en het invullen van vragenlijsten.

Marlon Tonis en Annelies Klos ben ik dankbaar voor het bewaken van mijn 
agenda en het vormen een stevige brug tussen IKNL en de UT. Ik weet  
zonder hen niet waar ik moet zijn.

'Meiden uit Leiden': bedankt voor alle gezellige weekendjes en goede  
gesprekken.

Last but not least: het thuisfront, mijn ouders, schoonouders en Axel en 
Jens. Zonder hen stond ik hier niet.

Ik heb gezegd.
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