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H O E  Z O R G  V O O R  E E N  Z E L D Z A M E  
K A N K E R  G O E D  O R G A N I S E R E N ?



H E L D E R H E I D

• WHY – HOW - WHAT
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W A A R O M

Het leven van patiënten met een zeldzame kanker 
verbeteren

• Eraan lijden vs ermee leven

• Ertegen vechten vs ermee leven

• Tijdig ontdekken/genezen/leven verlengen/ziekte 
stabiliseren/levenseinde begeleiding

• Individuele invulling van de patiënt en zijn/haar 
omgeving
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H O E

• SAMENWERKING

• Patiënten/naasten en patiëntenvereniging

• Multi/inter/transdisciplinaire zorg

• Technologie/industrie

• Gezondheidseconomie

• Overheid

• ...
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VERTROUWEN

H E T  O N E I N D I G E  S P E L

Het eindige spel

• Gekende spelers/teams

• Vaste spelregels

• Gekend einde/tijd (finish, score)

• Winnaars en verliezers

Het oneindige spel

• Rechtvaardig doel

• Gekende en ongekende spelers, iedereen 
kan meedoen of stoppen

• Geen vaste spelregels

• Geen einde

• Geen winnaars of verliezers
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W A T
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V O O R S T E L  =  C E N T R A L I S A T I E  D O O R  C O N V E N T I E S
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VRAGEN

Voor het gehele zorgtraject?

Enkel voor chirurgie?

Welke zijn de indicatoren voor erkenning?

Hoe/wat gaan we evalueren?



A A N  W E L K E  B E H O E F T E N  W I L L E N  
W E  T E G E M O E T  K O M E N  M E T  D I T  
V O O R S T E L ?

• Patiënten

• Ziekenhuizen/zorgverleners

• Centra met expertise

• Overheid 
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P A T I E N T E N

• Beste kans op overleving/genezing

• Vertrouwen in zorgverlener

• Verplaatsingen

• Onbekende omgeving
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N I E T - G E S P E C I A L I S E E R D E  
Z O R G V E R L E N E R S / Z I E K E N H U I Z E N

• Erkenning voor eigen expertise en kwaliteit 
van zorg

• Autonomie

• Verlies van aantal patiënten (tot 20-25% !)
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• Snelle diagnosestelling, goed uitgewerkte processen

• Direct goede behandeling volgens een multidisciplinair besproken behandelplan en zich 
hieraan houden

• Complicaties vermijden

• Onnodige consulten/onderzoeken/behandelingen vermijden

• Correct informeren van de patiënt en naasten

• Correcte verloning
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C E N T R A  M E T  E R V A R I N G



• EN – EN verhaal

• Laagdrempelige bereikbaarheid voor advies kan nuttiger zijn dan contractueel bepaalde 
en verplichte centralisatie
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H O E  K U N N E N  W E  A A N  D E Z E  B E H O E F T E N  
T E G E M O E T  K O M E N ?



D E  R O L V A N  E E N
U N I V E R S I T A I R Z I E K E N H U I S
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• Kerntaken

• Hooggespecialiseerde zorg

• Onderwijs

• Onderzoek

• Dienstverlening



O N D E R W I J S

• Awareness

• Diagnose van een zeldzame kanker is 
een uitdaging -> DENK ERAAN! 

• Uitwerking en behandeling vereist een 
eigen strak traject
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H O O G G E S P E C I A L I S E E R D E  Z O R G

Diagnostiek

Behandeling

Dieet

Revalidatie

Opvolging

Waar in het zorgtraject kunnen wij van dienst zijn?



D I A G N O S T I E K

• Hulp bij diagnosestelling

• Laagdrempelig MOC overleg op afstand

• Herevaluatie beeldvorming

• Herevaluatie pathologie

• Advies bijkomende onderzoeken/biopsie

• Overdaad aan onderzoeken vermijden
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TRIAGE
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Er wordt een open biopsie voorgesteld, bij voorkeur in een centrum met ervaring 
in deze pathologie. Indien u dit in ons centrum wil laten doorgaan, dan kan u 
contact opnemen via het telefoonnummer 09/332 47 08 of via mail 
botenwekedelentumoren@uzgent.be . Wij zien dan patiënt eerst op consultatie 
voor verdere uitleg alvorens de biopsie vast te leggen.

mailto:botenwekedelentumoren@uzgent.be


B E H A N D E L I N G  E N  O P V O L G I N G
• Hulp bij opstellen van het behandelplan

• MOC overleg op afstand

• Advies waar de behandeling best gebeurt 

• Advies hoe de behandeling best gebeurt, inclusief (p)revalidatie enz

• Overbehandeling vermijden

• Hulp bij opstellen van de opvolging

• Van OF-OF naar EN-EN

• Wat dicht bij huis kan ook dicht bij huis laten gebeuren

• Continue wederzijdse communicatie doorheen het hele zorgproces
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O N D E R Z O E K

• Routinematig verzamelen van stalen met aanverwante data gerelateerd aan zeldzame 
kankers

• Partner voor industrie voor ontwikkeling nieuwe geneesmiddelen, implantaten, 
technologie, ...

• Basiswetenschappelijk, translationeel en klinisch onderzoek -> belang input van en 
feedback naar de patiënt(envereniging)en
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R E F E R E N T I E C E N T R A  P R A K T I S C H ?

• Meerdere universitaire centra met ervaring -> eigen netwerk

• Opleiding omtrent diagnostiek en teksten in protocols

• Gespecialiseerde MOC vanaf het moment van vermoeden van een 
zeldzame kanker met herbesprekingen

• Menu per patiënt opstellen
• Wie doet wat, waar en wanneer?

• Wat wil de patiënt?

• Onafhankelijke informatie aan eerste lijn en patiënten omtrent flow

• Vrije verwijzing
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• Overleving: OS, EFS, ...?

• Processen (over het gehele zorgtraject)

• Vb gespecialiseerde MDT besprekingen, protocols, 

• Benchmarking

• PROMS/PREMS

• Opleidingen gegeven

• Breed publiek, 1°-2°-3° lijn, ...
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H O E  G A A N  W E  D I T  M E T E N / E V A L U E R E N ?  



W A T  H E B B E N  W E  N O D I G  O M  
V E R D E R  T E  K O M E N ?

• Waarom aligneren

• Samen kiezen voor de patiënt: towards in plaats van 
away from

• Wie doet wat? -> vast contract vs infinite game

• Alle spelers betrekken

• Open communicatie, ook over financiële stromen 
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I N S P I R A T I E

• Vertrouwen in elkaar

• Vertrouwen in het proces
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