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• Late herkenning van    
de ziekte – later juiste
diagnose door 
ontbreken
infrastructuur
• % stadium II lager en
III/IV hoger
• Onvoldoende
ervaring
• Minder behandelopties door minder onderzoek
• Overleving 17 % lager dan niet zeldzaam
• 1 op de 5 kankers is zeldzaam, 25.000 per jaar
• Weinig informatie voor patiënten



website 

www. 
zeldzame
kankers.nl

Startpagina voor alle Zeldzame 
kankersoorten en verwijzingen

15 eigen patiëntgroepen zoals:

• Huidlymfoom 
• PMP 
• Peniskanker
• Anuskanker
• Galwegkanker 
• Schildklierkanker 
• Oogkanker 
• Primair Tumor Onbekend
• Hoge urinewegkanker

Kijk mee: 

www.zeldzamekankers.nl



Week van de 
Zeldzame 
kankers





Kerntaken

Belangenbehartiging zeldzame kankers:

1.Lotgenotencontact samen met kanker.nl en 
zelf (online) bijeenkomsten 

2.Awareness, herkenning, erkenning, ook 
thema’s als taboe

3. Informatievoorziening, samen met kanker.nl 
en op eigen pagina’s

4.Belangenbehartiging

Zoals:

a. Nederlandse Kankeragenda

Zeldzame kankers - Nederlands Kanker 
Collectief.

b.  Samenwerking DRCP – thema’s

c.   Beschikbaarheid medicijnen en innovaties

https://nederlandskankercollectief.nl/doel/zeldzame-kankers/


Samen met 
KPO’s

van NFK



Voorbeeld
belangen-

behartiging

• Tebentafusp eerste effectieve 
oogmelanoombehandeling (2023) 

• Beschikbaar via Early Access Programma 

• Economisch motief beperkt toegang 
(2024)  

• Sluisprocedure ontzegt levensreddende 
therapie  

• Problemen ? Neem contact op met 
Stichting Melanoom



Vragen of vrijwilliger 
worden? 

zeldzamekankers@nfk.nl
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