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L ate herkenning van
de ziekte — later juiste
diagnose door
ontbreken
infrastructuur

*% stadium Il lager en
INl/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 patienten




Startpagina voor alle Zeldzame
kankersoorten en verwijzingen

15 eigen patientgroepen zoals:

* Huidlymfoom

« PMP

 Peniskanker
 Anuskanker

« Galwegkanker

« Schildklierkanker

* QOogkanker

* Primair Tumor Onbekend
 Hoge urinewegkanker

Kijk mee:

www.zeldzamekankers.nl
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Week van de Zeldzame Kankers 2024 Knelpunt é: Je behandeling is afgerond en dan...?” - Moniek

7~ AN - -

Zoek op de pagina: El’ Deel via ( f ) ( X ) (

S S
N~ .

Ontbreken zorgpad ondersteunende zorg na de
behandeling

Knelpunt 1: ‘Het duurt te lang voordat je Je behandeling is afgerond en dan...?” Als de behandeling is afgerond worden patiénten
weet wat er aan de hand is’- Manou vaak aan huin lot averselaten Door knelniint & vallen 7e vaak in het welhekende 7warte




DOLENDE PATIENT
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: Patiénten zien te veasal
verschillende zorgverlenars
in verschillande ziekenhuizen, : z
die onderling niet samenwerkan [I OIT. AN BETIER

: Patiénten hebben geen
vast aanspreekpunt door
het ontbreken van
overkoepelende codrdinatie
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DIT KAN BETER
+ Het is moailijk om betrowwbare informatia

te vindan owver de ziekte, behandealingan,
het juiste ziekenhuls etc.

- Patignten krijgen te weinig voorlichting
over behandelingen en mogelijke
bijwerkingen door gebrek aan informatie
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HET DIAGNCOSTISCH TRAJECT

+ Het is woor patignten lastig om mensen

- PatiBmian krfjgen te welnig nazorg te vinden die hetzelide meemaken als zij

na slechinieuwsgespraken

- Patimten ervaren gebrek aan
ondersteuning door hun omgeving,
omdat bijna niemand begrijpt wat

- Goede communicatie is extra belangrijk
‘Het duurt bij zeldzame kankers, omdat er vaker

(te) lang e o ze meemaken
voordat je
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+ D reglie op nazorg ontbreekt

| | - Er is te weinig aandacht woor bijwerkingen
I an late gevolgen van behandelingen

DIT KAN BETER

= Onduidelijke klachiten worden
niet of ta laat herkend
door huisarts en algemene
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PALLIATIEVE ZORG

DIT KAN BETER

zieskenhuizen = Het varschil tussen palliatief
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+ Er zijn wvaak geen zorgpaden ontwikkeldd




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/

Y Kanker in de familie
Stichting Erfelijke Kanker Nederland

W STICHTING
M MELANOOM

.‘ patiéntenplatform Vereniging
® Sarcomen Kinder
) * Kanker

Hematon Nl

; mrk rorganisalie ocdbanker
serkanker stamceltransplantatie Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

@ borstkanker

vereniging
Prostaatkankerstichting
ker Patiéntenvereniging }
mnd R —— HOOFD l HALS
STICHTING gotiénten\lterenieglingl o ‘.::i\" Lynd.l
JONGEREN ersenlerseln "'.g.i
D EN KANKER > Polyposis

vereniging

P

stichting zaadbalkanker s i

lijf
Stichting j

vl sermeseh Stichting

mat gymaccologische kamker

ey -y

stoma @ e lins @

LIVING WITH HOPE
met maag- of Stop alvleesklierkanker




 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

EA STICHTING
k¥ MELANOOM
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