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Wanneer is een kanker

zeldzaam?





Een kankersoort is zeldzaam wanneer er jaarlijks 

minder dan 6 nieuwe patiënten per 100.000 inwoners 

bijkomen.

 De meeste patiënten met een zeldzame kanker ondervinden 

problemen om te komen tot de juiste diagnose en het vinden van 

een passende behandeling. 

Definitie zeldzame kankers



Kankerzorg in beeld

zeldzame kanker



Kankerzorg in beeld: zeldzame tumoren

Inzage geven in, en aandacht vragen voor de 

problematiek rondom zeldzame kanker in Nederland.

Hoofdstukken:

- Zeldzame kanker in Nederland

- Organisatie van zorg 

- Ontwikkelingen van kankeronderzoek

- Cijfers per kankersoort 

“If we work together we can make as much noise as 

the big four”



Bevindingen vanuit de

Nederlandse Kankerregistratie



Overleving



Ongelijkheid zeldzaam vs niet-zeldzaam



Diagnostiek



Alleen samenwerking 

brengt ons verder



Aanbeveling

Nationaal plan zeldzame kanker noodzakelijk

Tien concrete aanbevelingen op de volgende thema’s;

- Diagnostiek

- ‘Cancer Survivorship’

- Organisatie van zorg

- Wetenschappelijk onderzoek
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