












103102

dankwoord

Met dank aan 
Bij de tot standkoming van dit rapport hebben we kun-
nen rekenen op een bijdrage van onderstaande experts, 
beleidsmedewerkers, adviseurs en vertegenwoordigers 
van patiëntenorganisaties. Door aanwezigheid en inbreng 
tijdens de invitational conference op 13 november 2017 
in Amersfoort, waar gezamenlijk conclusies en aanbevelin-
gen zijn geformuleerd, danwel door schriftelijk feedback 
te leveren. Wij willen hen hartelijk danken voor hun komst, 
het enthousiaste meedenken en het mondelinge en schrif-
telijke commentaar.  

M. Aarts, voorzitter stichting BEZT / Voorzitter belangen-
groep MEN. 
dr. A.C.J. van Akkooi, melanoom en sarcoom chirurg, An-
toni van Leeuwenhoek 
P.A.M. van Baest-Verhulst, verpleegkundig specialist, ETZ 
prof. dr. M.J. van den Bent, neuroloog, Erasmus MC 
dr. J.A. Burgers, longarts, Antoni van Leeuwenhoek  
drs. A. ter Brugge, senior beleidsadviseur, NHG 
prof. dr. M. Cornel, voorzitter Wetenschappelijk Advies 
Raad, Orphanet 
dr. J. van Dam, beleidsadviseur Acute zorg, Oncologie, 
Topklinische zorg en Visitatie, STZ 
dr. R. Dijkstra, voorzitter, NHG 
R. Dupree, MSc, adviseur, Zorginstituut Nederland 
drs. P. Evers, beleidsmedewerker medicijnen, NFK 
dr. A.B. Francken, chirurg-oncoloog, Isala/STZ 
prof. dr. H. Gelderblom, internist-oncoloog, LUMC 
dr. J.M.M. Gijtenbeek, voorzitter, LWNO 
dr. D.J. Grünhagen, oncologisch chirurg, Eramus MC 
dr. R.L.M. Haas, radiotherapeut, Antoni van Leeuwenhoek 
mr. dr. E.R.M. de Haas, dermatoloog, Erasmus MC 

prof. dr. C. van Herpen, internist-oncoloog, 
Radboudumc 
dr. H.Hofland, internist-endocrinoloog, Erasmus MC 
drs. N. Jessurun, ziekenhuisapotheker np / klinisch farma-
coloog, Lareb 
dr. P.C. Jutte, orthopedisch chirurg, UMCG  
dr. H.W. Kapiteijn, internist-oncoloog, LUMC 
dr. H.J. Klümpen, internist-oncoloog, AMC 
dr. M. ter Laan, neurochirurg, Radboudumc 
L.A. van Leeuwen MANP, verpleegkundig specialist, 
UMC Utrecht 
prof. dr. T.P.Links, internist-endocrinoloog, UMCG 
prof. dr. M.A.W. Merkx, voorzitter, NWHHT 
prof. dr. I. Nagtegaal, Hoogleraar Gastrointestinale Patho-
logie, Radboudumc 
dr. C. Oosterwijk, directeur VSOP 
drs. C. van der Post, patholoog, Radboudumc 
dr. ing. M.Schmidt, senior beleidsadviseur, NFU 
R. Schrijer, beleidsmedewerker, V&VN Oncologie 
prof.dr. L.E. Smeele, hoofd-halschirurg, Antoni van Leeu-
wenhoek 
dr. Y.E.M. Snel, directeur, SAZ 
drs. D. Stemkens, beleidsmedewerker, VSOP 
prof.dr. C. Verhoef, oncologisch chirurg, Erasmus MC 
drs. M. Terlingen, senior beleidsadviseur, NVZ 
drs. N. The, beleidscoördinator farmacie, VGZ 
C. Vegter, voorzitter, V&VN Oncologie 
dr. G. van der Weele, wetenschappelijk medewerker, NHG 
dr. A. de Wijer, voorzitter, VSOP 
dr. W.A.G. van Zelst-Stams, klinisch geneticus, 
Radboudumc/NFU 

IKNL

Stuurgroep 
prof. dr. V.E.P.P. Lemmens, hoofd onderzoek 
drs. D.H.A. de Raaf, hoofd tumorteams 
dr. O. Visser, hoofd registratie 

Auteurs 
dr. H.G.T. Blaauwgeers, adviseur 
drs. V.K.Y. Ho, teamleider NKR analyse 
dr. ir. A.B.G. Kwast, adviseur 
dr. J.M. van der Zwan, onderzoeker 

Co-auteurs 
drs. N.M. Groot Zevert, adviseur (hoofdstuk Organisatie van zorg) 
drs. J. Hellendoorn-Vreeswijk, Teamleider oncologische zorg (onderdeel Cancer Survivorship) 
drs. T. Luth, NKR-analist (hoofdstuk Cijfers per kankersoort) 
C.M.A. Luijkx, NKR-analist (onderdeel farmacie) 
dr. E. Manten-Horst, kwartiermaker nationaal AYA ‘Jong & Kanker’ Platform (onderdeel AYA) 
dr. M. Velthuis, adviseur (onderdeel Cancer Survivorship) 
dr. R. Vernooij, onderzoeker, epidemioloog (onderdeel literatuuronderzoek) 

Secretariaat 
M.H. Tonis, secretaresse 

Wij danken onze collega’s van de afdelingen onderzoek, NKR-analyse, tumorteams en communicatie voor het maken 
van dit rapport. Veel dank gaat bovendien uit naar alle datamanagers: zonder hen had dit rapport niet tot stand kunnen 
komen. 



104

1.	 www.rarecare.eu 
2.	 Gatta et al; Burden and centralised treatment in Europe of rare tumours: results of RARECAREnet—a population-

based study; Lancet Oncology; 2017 
3.	 www.rarecarenet.eu/rarecarenet 
4.	 No authors listed; Very rare cancers – a problem neglected; Lancet Oncology; 2001  
5.	 www.rarecancerseurope.org 
6.	 DeSantis, Kramer, Jemal; The burden of rare cancers in the United States; A Cancer Journal for Clinicians; 2017 
7.	 Raveendran, Pillai, Jayasree; Rare cancers: Challenges & issues; Indian J Med Res. 2017 
8.	 Gatta et al; Rare cancers are not so rare: The rare cancer burden in Europe; European Journal of Cancer; 2011  
9.	 Warner et al; Social well-being among adolescents and young adults with cancer: A systematic review; Cancer; 2016  
10.	Kent et al; Talking About Cancer and Meeting Peer Survivors: Social Information Needs of Adolescents and Young 

Adults Diagnosed with Cancer; J Adolesc Young Adult Oncol.; 2013  
11.	Husson et al; Cancer in adolescents and young adults: Who remains at risk of poor social functioning over time?; 

Cancer; 2017  
12.	www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php 
13.	http://koersboek-oncologische-netwerkvorming.nl geraadpleegd op 16-10-2017 
14.	https://ec.europa.eu/health/ern_en 
15.	Bréchot; French National Networks for Rare Cancers in Adults, support for the decision; INCa; 2015 
16.	www.nwhht.nl 
17.	Halmos et al, Age-Specific Incidence and Treatment Patterns of Head and Neck Cancer in the Netherlands-A Cohort 

Study; Clinical Otolaryngology; 2017 
18.	William Harvey, Guyton; The works of William Harvey. A FM editor; University of Pennsylvania Press; 1989 
19.	www.horizonscangeneesmiddelen.nl/geneesmiddelen/oncologie-en-hematologie
20.	Montserrat Moliner, Waligóra; The European Union Policy in the Field of Rare Diseases; Public Health Genomics; 2013
21.	www.kanker.nl/kankeronderzoek 
22.	www.stoet.nl 
23.	www.hebon.nl 
24.	www.parelsnoer.org/page/nl 

bronnen






