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Patiënten
platform 
zeldzame

kankers als
onderdeel

van
NFK 

• Wat is NFK?

• Aanleiding platform

• Aansluiten bij doelstellingen en
speerpunten van NFK

• Samenwerking en
krachtenbundeling dokters en
andere organisaties

• Start met 7 groepen voor
belangenbehartiging, 
lotgenotencontact en betere
informatie

• Vervolg patientengroep
galweg/galblaaskanker. 







Project 
Zeldzame 

kankers NFK

• Rapport IKNL Kankerzorg in beeld
2018 voor Zeldzame kanker

• Nationale aanpak noodzakelijk

• NFK start project Patiëntenplatform 
Zeldzame Kankers 

• Georganiseerde stem van patiënten

• Een plek voor patiënten met 
zeldzame kanker om elkaar te
ontmoeten, kennis te delen
ongeacht de tumorsoort

• Onderzoeksagenda

• Betere organisatie van zorg:  
aanspreekpunt, zorgpad, 
expertcentra



Project 
Zeldzame 

kankers NFK

“Het platform is een: centrale, goed vindbare 

(online) plek waar je als patiënt of naaste met 

zeldzame kanker terecht kunt voor het vinden 

van betrouwbare informatie op allerlei 

gebied, en waar je in contact kunt komen 

met lotgenoten.

Het is “een huis” voor patiënten met zeldzame 

kanker. Een plek waar krachten gebundeld

worden en er opgekomen kan worden voor de 

collectieve belangen van mensen met een 

zeldzame vorm van kanker”.



website
Zeldzame 

Kankers NFK 
1 oktober live

•Communicatie erg belangrijk, voor
en door de doelgroep voor
herkenbaarheid! 

•Nu zo’n 28 
patientvertegenwoordigers die 
meedenken

•Scholing en begeleiding vanuit NFK 
voor borging kwaliteit
patiëntenperspectief

•Kijk mee voor opzet platform 

•www.zeldzamekankers.nl

http://www.zeldzamekankers.nl/




website  

•Communicatie erg belangrijk, voor en
door de doelgroep voor herkenbaarheid! 

•Nu zo’n 28 patiëntvertegenwoordigers
die meedenken

•Scholing en begeleiding vanuit NFK voor
borging kwaliteit patiëntenperspectief

•Per patiëntgroep: informatie over de 
tumorsoort, wat het beste ziekenhuis is, 
welke tips er te geven zijn en hoe je in 
contact kunt komen met lotgenoten en
professionals

•www.zeldzamekankers.nl/galwegkanker

http://www.zeldzamekankers.nl/galwegkanker




website  

•Wat zijn uw ervaringen met galblaas
en galwegkanker?

•9 maart gaat er een vragenlijst uit
over het hebben van een Zeldzame 
vorm van kanker

•Geef u alvast op via het platform

https://nfk.nl/doneer-je-ervaring,

via het platform zeldzame kankers

Door uw deelname weten wij waar u 
tegenaan loopt in het ziekteproces , 
wat hieraan voorafging (via de 
huisarts) en de ervaringen met de 
behandeling in het ziekenhuis.

https://nfk.nl/doneer-je-ervaring




Andere
onderwerpen

• Algemeen nieuws

• Visie op expertzorg- waar moet
je zijn als patiënt, beste
ervaring?

• (Internationale)ontwikkelingen

• Wetenschappelijk onderzoek
(studies) 

• Specifieke onderwerpen die 
voor patiënten met 
galwegkanker relevant zijn
zoals voeding, pijn etc.



2020

galweg en 
galblaas
kanker

•2020 : Campagne eenzaamheid

•Doneer je ervaring doorlopende special 
voor Zeldzame kankers

•Opzetten van een groep, speciaal voor
galwegkanker en galblaaskanker om 
activiteiten op te zetten en een
lotgenotengroep

•Hulp kan ook van een naaste zijn.

•Helpt u mee?

•Vul dan het formulier in op de website 
zodat u de nieuwsbrief en de vragen
ontvangt of neem het formulier mee en
wij zorgen dat u ingeschreven wordt. 



Vragen en nabranders?

Ideeën om meer 

informatie toe te voegen?  

zeldzamekankers@nfk.nl

mailto:zeldzamekankers@nfk.nl

