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op basis van de kenmerken van de patiënt wordt er
automatisch een persoonlijk behandeladvies gegeven,
waardoor het niet uitmaakt in welk ziekenhuis iemand
behandeld wordt
daarna bepalen patiënt en arts samen of dat advies gevolgd
wordt, of er vanaf geweken wordt



Deze droom is nog wel een paar passen weg van de 
realiteit, maar…. 



kan werkelijkheid worden door gebruik van 

gezondheidsdata en samenwerking!



Darmkanker in Nederland
Incidentie

Darmkanker is één van de meest voorkomende maligne tumoren



Studieresultaten niet (altijd) afkomstig van hele 
populatie

90%

10%

buiten studieverband

binnen studieverband

Alles wat wij weten en doen in de praktijk is gebaseerd op resultaten uit studies 
waarin slechts 10% van de patiënten worden geïncludeerd

Lara et al.  J Clin Oncol 2001
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				Als u de afmetingen van het gegevensbereik van de grafiek wilt wijzigen, versleept u de rechterbenedenhoek van het bereik.
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Gemetastaseerd darmkanker
Meer behandelmogelijkheden leiden tot langere overleving in studies



Overlevingskans direct gemetastaseerd darmkanker
Huidige stand van zaken in de dagelijkse praktijk

-> mediane overleving (OS) laatste 10 jaar niet verbeterd





Een lerend zorgsysteem Cohort studies,
Pragmatische studies

Implementatie in 
richtlijn



Doel PLCRC

De behandeling van darmkanker steeds verder 
personaliseren om betere uitkomsten te behalen m.b.t. 
prognose en kwaliteit van leven bij (toekomstige) patiënten 

“We kunnen zo op een makkelijke manier 
bijdragen aan verbetering van de zorg waar de 

toekomstige patiënt veel aan heeft”
(regieverpleegkundige)



Stadium I, II, III, IV colorectaal-, dunnedarm-, anuscarcinoom

Toekomstig onderzoek 
waaronder, 

Trials within Cohorts (TwiCs)

Klinische gegevens 
(uit NKR -> geen CRF)

PROMs
(vragenlijsten)

Tumorweefsel
(FFPE/vers vries)

Bloed (substudies)



Populatie

Populatie: alle CRC patiënten (stadium I t/m IV)
alle dunnedarmkankerpatiënten
alle anuscarcinoom patiënten

die worden gezien in een deelnemend centrum 

Inclusiecriteria:
• colorectaal carcinoom (incl. appendix), dunnedarmcarcinoom, 

anuscarcinoom, 
èn

• ≥ 18 jaar,
• wilsbekwaam



Informed consent
- Ik geef toestemming voor het opvragen en het door de betreffende instelling beschikbaar stellen van mijn relevante 
medische gegevens ten behoeve van dit onderzoek. 

- Ik geef toestemming voor het ontvangen van vragenlijsten. 
O      Ja O      Nee

Zo ja, dan ontvang ik deze het liefst:
O    Online  E-mailadres:   
O    Op papier

- Ik geef toestemming om mij te vragen voor nieuw onderzoek naar bijvoorbeeld een nieuwe experimentele 
behandeling, ondersteunende therapie of aanvullend onderzoek. 
O      Ja O      Nee

- Ik geef toestemming voor het verzamelen en gebruiken van mijn weefsel of ander lichaamsmateriaal op de 
manier en voor de doelen die in de informatiebrief staan.
O      Ja O      Nee

- Ik geef toestemming voor het verzamelen en gebruiken van mijn bloed op de manier en voor de doelen die in de 
informatiebrief staan.
O      Ja O      Nee

- Ik geef toestemming om, via mijn behandelend arts, geïnformeerd te worden over eventuele toevalsbevindingen
die in mijn bloed, tumorweefsel of ander lichaamsmateriaal zijn gevonden. Indien bevindingen directe gevolgen kunnen 
hebben voor mijn behandeling, wordt mijn arts altijd geïnformeerd.
O      Ja O      Nee



Informed consent “I want to help future patients, for 
example my own children. That is 
why I want to participate.” 

- Participant PLCRC

• Gebruik van klinische gegevens



Informed consent

• Opslag en gebruik van tumor weefsel (~ 95%)

• Gebruik van klinische gegevens

• Afname van max. 10 buizen bloed per jaar (~ 84%)

• Toesturen van vragenlijsten (~ 81%)

• Benaderen voor toekomstige studies (~ 78%)



Prospective Dutch Colorectal 
Cancer Cohort Study (PLCRC)
Alle patiënten met dikkedarm- dunnedarm-, 
rectum- en anuskanker (Stadium I – IV) op elk 
moment

Klinische gegevens

Weefsel

Bloed

PROM’s

Trials within 
cohorts (TwiCs)

Informed Consent patiënt



Informed consent

UITDAGING:  

Patiënt geeft graag consent echter moet dan wel gevraagd worden

-> integratie in zorgproces

-> extra tijd/mankracht noodzakelijk voor integratie zorg en onderzoek

Mogelijke optie:

-> verplichtend karakter: zorg leveren betekent ook registratie uitkomsten



Verzameling van PROMs

Vragenlijsten:

 centraal uitgestuurd via PROFIEL

 tijdspunten: 

 Lokale ziekte: baseline, 3, 6, 12, 18, 24 maanden, vervolgens jaarlijks

 Gemetastaseerde ziekte: elke 3 maanden

 digitaal of op papier in te vullen

 indien digitaal ingevuld: patiënt krijgt terugkoppeling QoL scores



Verzameling van PROMs

Vragenlijsten:

 centraal uitgestuurd via PROFIEL

 tijdspunten: 

 Lokale ziekte: baseline, 3, 6, 12, 18, 24 maanden, vervolgens jaarlijks

 Gemetastaseerde ziekte: elke 3 maanden

 digitaal of op papier in te vullen

 indien digitaal ingevuld: patiënt krijgt terugkoppeling QoL scores

Vragenlijsten prospectief te verzamelen voor 
specifieke studievraag

Òf

Verzamelde gegevens op te vragen 



16%

84%

Inclusie PLCRC 2021: N=2938

IC Vragenlijst NEE

IC Vragenlijst JA

Toestemming voor vragenlijsten



16%

84%

Inclusie PLCRC 2021: N=2938

IC Vragenlijst NEE

IC Vragenlijst JA

16%

15%

69%

Inclusie PLCRC 2021: N=2938

IC Vragenlijst JA, T0
ingevuld

Response op baseline voor vragenlijsten 



Terugkoppeling van PROMs



Prospective Dutch Colorectal 
Cancer Cohort Study (PLCRC)
Alle patiënten met dikkedarm- dunnedarm-, 
rectum-, anuskanker (Stadium I – IV) op elk 
moment

Klinische gegevens

Weefsel

Bloed

PROM’s

Trials within 
cohorts (TwiCs)

Informed Consent patiënt

Patiënten mogen het toestemmingsformulier 
van PLCRC direct tekenen



Prospectief Landelijk CRC cohort

Toestemming
voor inclusie PLCRC
Toestemming voor 
toekomstige studies

Trials Within Cohort Studies
TWICS design

Standard of Care

Interventie

TwiCs protocol R

Voor TWICS design studies is METC goedkeuring noodzakelijk    
Alleen centra die deelnemen kunnen includeren in TWICS

Verkooijen et al. NTVG 2013 

Toestemming 
vereist



TwiCS (Trials within Cohorts)
Identificatie en randomisatie

PLCRC cohort Identification of eligible
patients for TwiCs study



Prospectief Landelijk CRC cohort 
Stand van zaken

• Aantal geïncludeerde patiënten: >16.000

• Aantal centra open voor inclusie: 63





Scientific 
research 

Patient 
outcomes

Prevention 
& lifestyle

Grant 
providers

Policy 
makers

Health 
Technology 
Assessment

Healthcare 
Professionals

Pharma &
Diagnostics

Regulatory 
bodies

OPTIC

COMBI

STRATIFACT

UNITED

CROSSWALKS

PROVENC3

Radio-
embolisation

ORCA

MEDOCC 
CreateTK1

MEDOCC

EQUIPE

ELZAS

NTRK project

DISTANCEMIAMI
RoR case 
study 1

preRADAR

VANTAGE

SIRIUS

BRIDGE

CATAMARAN

Oncode PACT

MOMENTUM

OLIPEC
S-1

PLCRC-
FALCON

CONNECTION

PLCRC/CRC-
infrastructure

ACSI

DOLPHIN

PLCRC-
PROTECT

PLCRC-
PROTECT+

SoFiT

INGEGEVEN

Beter Gezond
RWD



Waarom meedoen?

• Bijdragen aan een betere zorg en behandeluitkomsten in de toekomst

• Mogelijkheid gebruik ‘eigen data’ en infrastructuur PLCRC voor substudies

• Directe terugkoppeling PROMs aan patiënten bruikbaar voor het gesprek in de kliniek

“Ik vind het zinvol om te kijken hoe we de 
behandeling van darmkanker kunnen 

verbeteren. Zijn we gericht aan het behandelen 
of aan het over-/ onder-behandelen, en wat 

doet dat met de QoL” 
(researchmedewerker UMCU)



Voorbehandelde gemetastaseerde dMMR patienten +/- immunotherapie

33

ipi=ipilimumab; nivo=nivolumab; no=number; OS=overall survival.
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Non-immunotherapie
Wensink G et al. Br J Cancer 2020 

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10
0

0
Time (months)

O
ve

ra
ll 

su
rv

iv
al

, %
2

119 0

No. at risk

6 9 12 15 21 24 27 33 3930183 36

107 104 101 97 91 64 26 161892113 10

1-year predicted survival rate: 85% (ipi/nivo)

Immunotherapie
Overman M et al. JCO 2019



Voorbeeld S-1 (2022)
Nordic Pharma

EMA goedkeuring voor het gebruik
van S-1 in mCRC patiënten, die 
gebruik 5FU niet kunnen continueren
ivm HFS of Cardiotoxiciteit

S-1 opgenomen in geüpdate ESMO 
mCRC richtlijnen

Waar eerder geen mogelijkheden
meer waren voor patiënten is er nu 
een optie om gebruik van 
chemotherapie te continueren.

Eur J Cancer 2022;166:73-86.

Acta Oncol 2017;56:1023-1026.

Clin Colorectal Cancer 2022;2:229-235.



Richtlijn 
evaluatie



- CONCLUSIONS:
- Rapid implementation of new guideline in practice, even 

decrease in ACT duration visible before new guideline was 
published

- With shortening ACT significantly more CAPOX in the elderly
- Significantly fewer stage II patients received ACT: equal number 

of pT4N0, hardly any pT3N0
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