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Friday November 11t", 2016

09.00-9.45 Registration and coffee
09.45-950 Leendert Looijenga (Federa) Welcome

Health(y) Science;  ...cce

09.50—-10.15 Luca Consoli (Radboud University Njmegen) Value of science for society

— - 10.15—-10.40 lona Heath (Royal College of General Value of science for patients
increasing value,

10.40-11.05 Lex Bouter (vUmc Amsterdam) Importance of research integrity

reducing waste T

Il - Wasted efforts and solutions

11.35—12.00 Henk Smid (Zonhw) Sustainability and valuation of
science and scientist: perspective
from a grant supplier

12.00—-1225 Malcom Macleod (university of Edinburghy Research methodology — Beyond
the randomized clinical trail

12.25—-12.50 David J. Stewart (University of Ottawa) Focusing on clinical results

12.50-13.35 Lunch

lll - New opportunities

13.35—-14.00 Marjolein van Egmond, (VUmc) Curiosity-driven science

14.00 - 1425 Agnes van der Heide (cOREON) Sharing data, credits and privacy

1425—-1435 John Jacobs (Hedera career Value of PhD for society
perspective Federa, SMBWO)

14 35— 14 45 Marjolein Blaauboer (PostdochL) PhD beyond science

14.45—-14.55 Chiat Cheong (Gia Consultancy & Training) Educating PhDs: more than a booklet

1455-1525 Tea break
((ﬁ‘g‘ Awards and debate
'\!jju PP z o n lw WH '_ 1525—-1540 Leendert Looijenga (Federa) Federa Awards

1540-1605 To be announced

. 16.05—-16.50 Federa Debate: healthy science
Federa promotes a sound research environment
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Federa promotes a sound research environment

Relevant take home messages:

historical context;

- enthusiasm;

- knowledge;

numbers (much information/data);

- micro/macro-environment;

- impact (clinical, economical; societal);

- regulations;

- (proper) decision making (from the start)
- career development (contract issues).

Scientist have intrinsic responsibility to do the best
possible: quality of science.

REALISTIC

Federa promotes a sound research environment.
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Voor een gezond onderzoeksklimaat

Dagelijks Bestuur

® Home / Over Federa » Dagelijks Bestuur

Prof. dr. LH.J. Looijenga, (Leendert)
Professor in Translational Patho-oncology
Voorzitter Federa

Erasmus MC - JNI

Kamer BE 432

Postbus 2040

3000 CA Rotterdam

mail aan Leendert Looijenga

Prof. dr. E. van Leeuwen (Evert)
penningmeester Federa

Radboud University Nijmegen
Medical Centre Department of Ethics,
Philosophy and History of Medicine
PO Box 9101 (137 EFG)

6500 HB NUMEGEN

mail aan Evert van Leeuwen

Dr.JJ.L. Jacobs (John)
secretaris Federa
Vice-voorzitter SMBWO
Voorzitter VMWO

mail aan John Jacobs

Mw. dr. .M. Fentener van Vlissingen (Martje)
directeur 0&0 Kamer G14

Erasmus MC

Postbus 2040

3000 CA Rotterdam

mail aan Martje Fentener

Prof. dr. Marco Harmsen, matrix bioloog
University Medical Center Groningen
Department of Pathology and Medical Biology
HPCEA11

Hanzeplein 1

9713 GZ GRONINGEN

mail aan Marco Harmsen

MNieuws

FederaDag Gedragscodes

Gerard Swaen, PhD

Department of Complex Genetics
Maastricht University

Postbus 616

6226 WR Maastricht

mail aan Gerard Maes

Dr. R.J. F. Melis (René)

arts-epidemioloog - UMC St. Radboud

Afdeling Geriatrie /Radboud Alzheimer Centrum 925
Postbus 9101

6500 HB Nijmegen

mail aan René Melis

Mw. dr. E.C. van Dongen-Lases (Edmée)
Academisch Medisch Centrum

Laboratorium Algemene Klinische Chemie (F.1-213)
Postbus 22700

1100 DE Amsterdam

mail aan Edmée van Dongen

Dr. Anje A. te Velde, Ph.D.

Tytgat Institute

for Liver and Intestinal Research
Academic Medical Center, S2-176
Meibergdreef 69-71

1105 BK Amsterdam

mail aan Anje te Velde

S.V. Lommerse-de Goeij (Saskia)
Secretaresse dagelijks bestuur
p/a Erasmus MC - JNI

Kamer AE 316

Postbus 2040

3000 CA Rotterdam

Tel: 010 - 7044367

mail aan Saskia Lommerse

Data Delen

Dierproeven

Hedera
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Voor een gezond onderzoeksklimaat

General Information

Foundation Federation of Dutch Contact
Medical Scientific Societies Over Federa
Owver COREON
Mission Statement: Federa promotes a sound research environment R ——
The Federa (Foundation Federation of Dutch Medical Scientific Societies) aims to represent scientific biomedical societies by Federa - Achtergrond
promoting interdisciplinary communication through an annual thematic conference and self-regulation. Webwinel

Deregulation has become a major activity e.g. by means of developing Codes of Conduct, together with a legal expert. This is a

Winkelwagen
necessity in an era of abundant and overlapping regulation of biomedical science, especially when EU-guidelines aim at

harmonization. Netwerk
The Federa bundles 30 scientific biomedical societies with all together 10,000 members and coordinates about 20 organizations in Extern nieuws
COREOMN.

relevante websites

Developed by Federa / COREON: Codes of Conduct

Self-regulatory codes of conduct for Observational Research with personal data (2004) and tissue (2001, 2011} ..more
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Werkwijze

De taken zijn verdeeld over verschillende commissies waarvan de
activiteiten maandelijks worden gerapporteerd in het dagelijks bestuur
en op jaarbasis in het algemeen bestuur. Salarissen worden alleen

aangewend voor de secretariéle ondersteuning en binnen de COREON
voor de juridische support van de codes voor zelfregulering.

Dagelijks Bestuur
Commissies
COREON

Algemeen Bestuur

Financiéle verantwoording

FederaDag Gedragscodes

Data Delen Dierproeven Hedera

Hoe draagt de Federa bij
aan een gezond
onderzoeksklimaat?

Stimuleren van een zorgvuldige uitvoering
van observationeel gezondheidsonderzoek
Gedragscodes

Lobbyen voor gezonde wetgeving voor
verantwoord gebruik van proefdieren.
Dierproeven

Monitoren van ontwikkelingen in
gezondheidsonderzoek.

Onderzoeksradar

Overdragen nieuwe kennis en nieuwe kansen
in een actueel biomedisch onderzoeksveld op
de FederaDag

Werken in Hedera aan een gezond
carriéreperspectief van biomedische
wetenschappers.

Communiceren nieuws via website,
FederaBulletin en FederaActueel.

Miguws

Samenwerken met andere organisaties

Always interested in active BOARD members of affiliated societies
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Over COREON

#&  Home = Over COREON

Wat is COREON?

COREON (COmmissie REgelgeving OMderzoek) is een commissie van de Federa. De COREON is voortgekomen uit de
Commissie Privacy van de VvE, opgericht in maart 2003 door Riekie de Vet, voorzitter VwE en Jlan Willem Coebergh,
voorzitter van de Commissie Privacy.

COREON wil een gunstig klimaat voor observationeel zorgonderzoek (in zeer brede zin) bereiken. Onder gunstig klimaat
wordt verstaan wet- en regelgeving en een publieke perceptie van het zorgonderzoek die verantwoord onderzoek in het
publieke belang van verbetering van zorg en preventie zonder onnodige belemmeringen mogelijk maken.

COREON streeft naar wet- en regelgeving rondom gezondheidsonderzoek die:

= die belangen van patiénten veilig stelt;

= zorgvuldig en verantwoord onderzoek met gezondheidsgegevens stimuleert;
= rekening houdt met de belangen van wetenschappelijk onderzoekers;

= werkbaar is voor de onderzoekers;

= een gezond regelklimaat vormt

Hiermee wil COREOM bijdragen aan een gezond onderzoeksklimaat, het streven van de Federa.
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Hedera Carriéreperspectief

ﬂ- Home = Hedera Carriéreperspec ..

Samen sterk voor gezond carriéreperspectief: de Hedera

Voor 95% van de promovendi ligt de toekomstige baan buiten de academie, maar het leeuwendeel is gefocust op een
wetenschappelijke carriére. De arbeidsmarkt buiten de academie is slecht op de hoogte van de meerwaarde van gepromaoveerden.
Het carriéreperspectief van promovendi wringt dus aan twee kanten.

. e s . ) . General Information
Een goed carriéreperspectief is integraal onderdeel van een gezond onderzoeksklimaat. Daarom is de Federa samen met jonge

klimop van promovendi en postdocs gestart met de werkgroep Hedera.

Contact
Meer in MNieuwsbericht van 2 maart 2015 (Owver Federa
Op 16 maart 2015 vond een brainstorm plaats. Owver COREON
Lustrumbaoek

Contact: J.H. van der Sande-de Vries, j.devries(@federa.org

Federa - Achtergrond
Webwinkel
Winkelwagen
Netwerk

Extern nieuws

relevante websites
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NETWORK

Federatie
Medisch
Specialisten

@ ZonMw

Rathenau Instituut
Research & Dialogue | Science, Technology and Innovation

«v@ﬁ NEDERLANDSE FEDERATIE VAN

\ NFU  yNIVERSITAIR MEDISCHE CENTRA
)
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Gezondheidsraad
: Downloads
Onderzoek waarvan je beter wordt a“ o
@ Yolledige publicatie

(PDF, 1.42 MB)

@ Samenvatting
(PDF, 44 65 KB)

Adviesaanvraag
(PDF, 21.89 KB)

. @ Persbericht
Een heroriéntatie op umc-onderzoek (PDE, 120.21 KB)

Status
Gepubliceerd, 12 oktober 2016

Opdrachtgever
VNS
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Nieuws

#  Home = Nieuws

Nieuwsberichten De Federa brengt u nieuws over een gezond

onderzoeksklimaat. Q
COREOM_JAARPLANZ016-mrt2016, pdf (FederaBulletin jaargang 13, nr.1, - Bijeenkomsten --- Agenda
april 2016) . FederaBulletin en FederaActueel - Archief

. FederaBulletin en -Actueel ontvangen? -+ Azanmelden

Presentatie aver AVG, pdf (FederaBulletin jaargang 13, nr.1, april 2018) c informati
eneral Information

Data Delen (FederaActueel jaargang 4, nr. 1, april 2016)

Contact

Over Federa
Meer vrijheid voor wetenschappelijk onderzoek (FederaBulletin nr. 3, december 2015) Over COREON

Lustrumboek

Voorgestelde privacywet EU kan levens kosten (FederaBulletin nr. 2, november 2015)

Federa - Acht d
Eerste maatschappelijke FederaPrijs: Schat aan gegevens nist verborgen laten (FederaActueel, september 2015) =aers it

Webwinkel
FederaPrijs: ook ongewenst effect psoriasistherapie durven zien

Winkelwagen

Volg ons op Twitter
Metwerk

Grote doorbraken in kankeronderzoek vragen om kleine klinische studies Extern nieuws

04-11-2016 relevante websites
Federaprijs voor David J. Stewart en Razelle Kurzrock. In 2009 werd een radicaal andere aanpak voor
kankeronderzoek voorgesteld door de hoogleraren Stewart (University of Ottawa, Canada) en Kurzrock...

Lees verder

Mieuws, Federadag
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FederaDag

#&  Home = FederaDag

FederaDag 2016:

Health(y) Science: increasing value,
reducing waste

New insights and challenges

Friday, November 11th 2016
Radboud University Medical Center

09.00 - 09.45 Coffee and registration

09.45 - 16.50 Programme
16.50 - 17.30 Drinks

Inschrijven / registration

Adress:

Radboud Auditorium, route 296
Geert Grooteplein 15

6525 EZ MUMEGEM

Routebeschrijving / Directions

Een FederaDag

gaat over biomedisch onderzoeksveld met nieuwe
kennis en nieuwe kansen

is voor wetenschappers, artsen, paramedici,
patiénten en beleidsmakers

geeft op één dag inzicht in het actuele onderzoek en
de maatschappelijke effecten

heeft een thema dat is uitverkoren door
wetenschappers zelf. Zij inviteren de toppers in dat
onderzoeksveld

staat in de frontlinie van de biomedische

wetenschap

Federaday

biomedical research with new insights, new
opportunities

meant for scientist, doctors, patients and policy
makers

in one day insight in actual research and effects for
society

scientist address theme and invite the best of the
field

at the front of biomedical science

General Information
Contact
Over Federa
Over COREOM
Lustrumboek
Federa - Achtergrond
Webwinkel
Winkelwagen
MNetwerk

Extern nieuws

relevante websites
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FederaDag

Scientific award criteria (40th):
- senior (55+)
- excellent contribution field
- oevre (no stimulation)
- originality
- medical/biological (fundamental/translational/clinical)
- published high impact journals
- one of most cited individuals within discipline

Programme committee FederaDag 2016

S Prof. Leendert Looijenga PhD, chair programme committee (chairman Federa)
Prof. Marco Harmsen PhD (board member Federa)
’ John Jacobs PhD (secretary Federa)
' René Melis PhD (board member Federa; COREON)
Gerard Maes PhD (board member Federa; COREON)
Jozien Helleman PhD (PostdocNL)
Christina Helbig PhD (PostdocNL)

Federaprijs-winnaars
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Federa Award to Stewart and Kurzrock: small clinical studies for huge breakthroughs in cancer

research

Professors Stewart (University of Ottawa, Canada) and Kurzrock (UCSD Moores Cancer Center, San Diego, California, USA) proposed
a radical change of strategy for anticancer research in 2009. Clinical trials should aim to find large differences in small groups of

patients, and not small differences in large groups. The success of medicines is not measured in statistical significance but in the

clinical relevant benefits for the treated patients.

Statistical significant or clinical relevant

Stewart and Kurzrock showed that many so-called successful therapies prolonged survival only for mere weeks, but were hailed for
being statistically significant. They also showed that breakthrough medicines did have clear benefits in hard data, such as
progression- or disease-free survival for at least 6 months. Clinical studies aiming for hard and large therapeutic differences in the

results do not need to be randomized controlled, since placebo effects are never large in hard outcomes.

Simpler testing of more medicines

Stewart and Kurzrock argued that clinical research should focus at treatments that offer relevant differences in survival for the
patients. If therapy has a large survival benefit for patients with a poor prognosis, pharmaceutical testing does not nead
inappropriately high safety testing — such testing would only slow progress. Reducing size and requirements of clinical studies
allows the testing of many different agents in small numbers of patients for example grouped by biomarkers (personal medicine).
The bold change of strategy was supported by research into the fate of FDA-approved oncology drugs for which no large

randomized controlled trials have been performed.

Stewart and Kurzrock's idea radically broke with traditional reasoning in medicine that led to slow tedious and too limited progress

of anticancer treatment. Their concept has opened the way to personalized medicine.

Federaprijs-winnaars
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Federa Award to Stewart and Kurzrock: small clinical studies for huge breakthroughs in cancer
research

‘i ic our Mmigsion 1o deliver compassivnate cave of
OttawaVledicine the highest standavd 4o patints in Eastom
“o DEPARTMENT OF MEDICINE Oitario while ales contiibuting B lea d(ng- edge.
vesearch that will advance the €ield and that
Funded by will therdry help cancer patients worldwide.”

the dutch heart foundation

Hartstichting

Razelle Kurzrock, MD

Chief, Division of Hematology & Oncology

Murray Professor of Medicine

Senior Deputy Director, Clinical Science

Director, Center for Personalized Cancer Therapy & Clinical Trials Office

UC San Diego Moores Cancer Center

Research and Training

HEALTH SCIENCES

Dr. Razelle Kurzrock is known for developing one of the largest and best phase 1 clinical trials
programs in the nation while at the University of Texas MD Anderson Cancer Center. A central
theme of that program was the personalized medicine sirategy, embaodied in a protocol called
PREDICT (Profile-Related Evidence Determining Individualized Cancer Therapy). This approach utilized advanced
molecular technologies to match patients with targeted cancer treatment that optimized chances for response.

Federaprijs-winnaars
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Towards greater participation by patients in science

Societal (impact) award criteria (2nd):
- active within the Netherlands
- in line with thema of the FederaDag
- exceptional contribution to sound research/regulatory environment
- stimulatory biomedical science and/or societal impact

Federa Societal Award goes to the fames Lind Alliance.

Get patients, carers and doctors together to establish research priorities. This was the mission that the James Lind Alliance {JLA) ﬁ JLairrlr(]]Ies
started in 2004, Meanwhile, the JLA has been identifying on more than 30 research areas a top 10 of research priorities, and thus - N . tALlianch:e

riority Setting Partnerships
made a major contribution to a more patient-centered focus within medical research.

The James Lind Alliance concretely and positively gives shape to a medical science that has more relevance for society and for

patients. Therefore, the Federa, Foundation Federation of Dutch Medical Scientific Societies, gives the Federa Societal Award, to the
James Lind Alliance. This happens on Friday, November 11th at the FederaDag in Nijmegen.

Federaprijs-winnaars
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James
Lind
o Alliance

Priority Setting Partnerships

m About the JLA The PSPs Top 10s JLA Guidebook News and Publications Making a difference I

You are in: Home » About the JLA translate page ¥

Mailing list

About PSPs About the James Lind Alliance

JLA Advisers

Sign up to our newsletter and
stay up to date on the latest
news from the JLA

Assistent Director

History

JLA on Twitter Steph Garfield-BirkbeCk

Tweets s @LindAliiance

3] Alliance )
p Katherine Cowan
PRI @Katherine_JLA

“The idea of bringing together clinicians, patients and Fab blog from

carers to discuss research priorities seems obvious — ga“"”:?”e”e'mo 4

’ e LindAlliance on using

w_hy shouldn’t a!l those affected have a chance to jointly @PeolcPSP datato

discuss frustrations about the things we don’t know, understand perceptions ofend

and aspirations for the future?” of life care

- Irenie Ekkeshis, patient involved in the Sight Loss and Vision PSP

Federaprijs-winnaars
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P. Verhoef, J.W.W. Coebergh en J.J.L. Jacobs

Vijftig jaar Federa

Een beknopte geschiedenis en vooruitblik van de
Federatie van Medisch Wetenschappelijke Verenigingen

ERASMUS PUBLISHING
FEDERA

Nieuws FederaDag Gedragscodes Data Delen Dierproeven Hedera

(1959-2009)

“ De twee vormgevers' van de Federa die haar ook door haar eerste decennium en naar een succesvol tienjarig
jubileum leidden: prof.dr. D. de Wied (inks) en prof.dr. D.W. van Bekkum (rechts). Beide foto's: Bianca Spits.

Societal award = Dick van Bekkum award
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FederaDag

Awards and debate

15.25—-1540 Leendert Looijenga (Federa) Federa Awards
15.40-16.05 To be announced
16.05-16.50 Federa Debate: healthy science

Have a stimulating debate
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FederaDag

Group picture
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Federa promotes a sound research environment

Funded by
the dutch heart foundation

Hartstichting

Health(y) Science; increasing
value, reducing waste

Friday November 11t", 2016

09.00-9.45 Registration and coffee
09.45-950 Leendert Looijenga (Federa) Welcome

| - Value of science?

09.50—-10.15 Luca Consoli (Radboud University Njmegen) Value of science for society

10.15—-10.40 lona Heath (Royal College of General Value of science for patients
Practitioners, London)

10.40-11.05 Lex Bouter (vUmc Amsterdam) Importance of research integrity

11.05-11.35 Coffee break

Il - Wasted efforts and solutions

11.35—12.00 Henk Smid (Zonhw) Sustainability and valuation of
science and scientist: perspective
from a grant supplier

12.00—-1225 Malcom Macleod (university of Edinburghy Research methodology — Beyond
the randomized clinical trail

12.25—-12.50 David J. Stewart (University of Ottawa) Focusing on clinical results

12.50-13.35 Lunch

lll - New opportunities

13.35—-14.00 Marjolein van Egmond, (VUmc) Curiosity-driven science

14.00 - 1425 Agnes van der Heide (cOREON) Sharing data, credits and privacy

1425—-1435 John Jacobs (Hedera career Value of PhD for society
perspective Federa, SMBWO)

14 35— 14 45 Marjolein Blaauboer (PostdochL) PhD beyond science

14.45—-14.55 Chiat Cheong (Gia Consultancy & Training) Educating PhDs: more than a booklet

1455-1525 Tea break

Awards and debate

15.25—1540 Leendert Looijenga (Federa) Federa Awards
1540-1605 To be announced
16.05—-16.50 Federa Debate: healthy science
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COREON wil deze doelstellingen bereiken door:

het volgen van esn_strategisch plan
gestructureerd overleg binnen de beroepsgroep van biomedische wetenschappers;

ontwikkelen en implementeren van beroepscodes, zoals gedragscodes over omgang met gegevens en
lichaamsmateriaal;
discussie en dialoog met beleidsmakers, regelgevers, pati&éntenorganisaties en andere belanghebbenden bij

gezondheidsonderzoek;
het bieden van een platform voor het onderzoeksveld om ervaringen uit te wisselen en gezamenlijke standpunten te

ontwikkelen.

Wie?

Binnen COREON zijn mensen actief die werken binnen de biomedische wetenschap of daarin een voorwaardenscheppende
functie hebben. Zij zetten zich naast hun primaire werk in, om het onderzoeksklimaat voor biomedisch onderzoek te
verbeteren. De mensen in COREON vertegenwoardigen de academische- en onderzoekscentra, en komen met name van
afdelingen waar observationeel onderzoek of onderzoek met lichaamsmateriaal plaatsvindt. Bekijk hier de deelnemende
organisaties

De activiteiten van COREOM worden gecodrdineerd door haar dagelijks bestuur en juridisch ondersteund door
MedlLawconsult en gefinancierd door jaarlijkse bijdragen van de deelnemende organisaties.

Producten van COREON

Gedragscodes en Producten COREON (link: hitps:/federa.org/gedragscodes

De Gedragscode Gezondheidsonderzoek (link: https://fwww.federa.org/code-goed-gedrag)

De Gedragscode Verantwoord omgaan met lichaamsmateriaal ten behoeve van wetenschappelijk onderzoek
(link: https://federa.org/code-goed-gebruik)

Anonimisering: Trusted Third Party geen panacee (link: https://federa.org/anonimisering)

Niet-WMQ toetsing (link: hitps://federa.org/niet-wmo-toetsing)




