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Overzicht

▪ Definitie zeldzame tumoren

▪ Zeldzaam en complex

▪ Monitoring incidentie

▪ Voorbeelden

▪ Selectie van beschouwingen over concentratie van zorg en evaluatie

▪ Hoofd- en halskanker

▪ Conventie RIZIV Complexe chirurgie slokdarm en pancreas

▪ Conclusies

http://rarecarenet.istitutotumori.mi.it/rarecarenet/
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Definitie Zeldzame Kankers  

▪ RARECARE 2011, Classificatie gebaseerd op:

▪ Primaire tumorlokalisatie en histologie

▪ Bruto-Incidentie: <6/100,000 persoonsjaren

LEVEL 1: Zelfde verwijzingspatroon, bv. Epitheliale tumoren slokdarm

LEVEL 2: Klinisch-therapeutisch relevante groepen, bv. SCC slokdarm

LEVEL 3: WHO tumor-entiteiten, bv. Papillair squamous cel carcinoma

▪ België: +/- 22% van de kankerincidentie ‘zeldzaam’ => 16,500 per jaar!

▪ JARC – Joint Action on Rare Cancers, 2020

▪ Bevestiging drempel en Introductie van Families 

• Hoofd- en Hals, Digestief, Thoracaal, etc…
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Zeldzame kankers => COMPLEXITEIT

▪ ‘Complexiteit’ – Diagnostiek en Behandeling

▪ Diagnostische procedures – moeilijk bereikbare plaatsen

▪ Chirurgische ingrepen

▪ Aanpak van complicaties

▪ Radiotherapeutische technieken

▪ Aanpak van recidieven

▪ …

▪ Situaties

• Kanker tijdens zwangerschap

• Multipele synchrone tumoren

• Leeftijd (kinderen, AYA, elderly)

• Covid-pandemie, kanker bij HIV+ patiënten, transplant patiënten, …



A cancer registry is a basic tool for cancer 
surveillance

a. To serve public health by monitoring changes in cancer occurrence and 

prognosis (epidemiology) and evaluating mass interventions like screening
descriptive epidemiology: incidence, survival and prevalence. 

Eurocourse FP7, JW Coebergh et al. 2012
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Meten – Monitoring…

▪ Jaarlijks 75,000 nieuwe kankers in B, volgens RARECAREnet definitie: 

▪ 16,500 zeldzame kankers

▪ Voorbeeld bruto-incidentie < 6/100,000
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Sarcomen: elk subtype is zeldzaam tot ultra-zeldzaam



A cancer registry is a basic tool for cancer 
surveillance

a. To serve public health by monitoring changes in cancer occurrence and 

prognosis (epidemiology) and evaluating mass interventions like screening
descriptive epidemiology: incidence, survival and prevalence. 

b. To serve oncology by studying access and variation in quality of care and 
outcomes, including the patient perspective, and cause-specific 

mortality. The methods of quality of care research also include interpretation of context and regular 

feedback to the clinicians involved. 

Eurocourse FP7, JW Coebergh et al. 2012
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Hoofd- en halskanker: 
Centrum ‘main treatment’ – Jaarlijks volume

Centre of main treatment → N=99, range: 1-227 patients
Last 12 months→ N=94, range: 1-236 patients

centre
unknown

Incidence 2016-Jun2019

Publicatie December 2018

Betreft: Jaren 2009-2014
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Slokdarmkanker: KCE rapport 200 (2013)  

KCE rapport 200 (2013)

Volume-outcome relatie aangetoond voor 30 en 90 dagen postoperatieve mortaliteit 

oesophagectomie
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Volume chirurgie, Aantallen per Ziekenhuis 2008-2015

Oesophagus
N=80, range 1-771 chirurgies

Pancreas
N=94, range 1-493 chirurgies

hoog

medium

laag
6-19/jaar

>20/jaar

hoog

medium

laag

6-19/jaar

>20/jaar

=> RIZIV: Centralisatie van complexe chirurgie voor slokdarm en pancreas
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▪ Vergelijking Oesophagus T0   2015-2018, N=1584

▪ Oesophagus conventie 1/7/2019 – 30/6/2022, N=1184 (primaire tumoren)

▪ Van >75 centra => 10 centra

▪ Unadjusted 90-day postoperatieve mortaliteit

▪ T0: 9.5%                         95%CI [8.1, 11.1] 

▪ Conventie: 7.2%           95%CI [5.8, 8.8]

▪ Adjusted 90-day postoperatieve mortaliteit (leeftijd, sex, WHO performantie
score, klinische TNM-stage, primaire tumorlocalisatie)

▪ Adjusted OR 0.797        95%CI [0.593, 1.071], p=0.13

Conventie RIZIV Slokdarmchirurgie – 10 Centra - 1/7/2019 – 30/6/2022: Evaluatie 

Postoperatieve mortaliteit T02015-2018 versus conventie
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▪ Primaire slokdarmtumoren

▪ Case-mix Multidisciplinair consult versus geen MC

Patiënten niet besproken in Multidisciplinair consult 
(complexe chirurgie referentiecentrum)

Discussed 
(N=2724)

[1/7/2019 – 30/6/2022]

Not discussed 
(N=1874)

[1/7/2019 – 31/12/2021]

Median age 68y 73y

M/F ratio 3.4 2.8

Clinical stage

MC expert 

Surgery
No 
surgery

No MC expert 

> 40% of 
cancer 
incidence
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Beschouwingen Conventie Complexe chirurgie 

▪ Prospectieve registratie door de centra, monitoring en rapportering door BCR
▪ Aanbrengen verbeteringen in de registratie, bespreking indicatoren

▪ Oprichting wetenschappelijke verenigingen (Slokdarm ABES – Pancreas BPCG)
▪ Peer to peer / complicaties / bespreking indicatoren / resultaten / opzet studies

▪ Evaluatie centra complexe chirurgie
▪ 1) Rapportering door BCR 

▪ 2) Internationale experten

▪ 3) Audit Ziekenhuizen  - nationale audit (RIZIV – FOD Gezondheid – FAGG)

▪ Bespreking patiënten in het specifiek Multidisciplinair consult (  MOC )
▪ Chirurgie selectie? Cf volumecriteria – evaluatie uitkomsten

▪ Minimally invasive techniques? Juiste selectie…

▪ Nood aan meer standaardisering in de rapportering pathologie 

▪ Geen PROM – PREM en nood aan verdere follow-up registratie
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Conclusies

▪ Monitoring incidentie van zeldzame en complexe kankers

▪ Initiatieven concentratie van zorg – 

▪ Conventie complexe chirurgie 

▪ AYA – RIZIV

▪ Hoofd- en hals – RIZIV: voorbereidingen ongoing

▪ Nood aan verdere reflecties – organisatie van concentratie van zorg

▪ => Patient oriented
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“Providing patients with appropriate services 
in a technically competent manner,

with good communication, 
shared decision making and 
cultural sensitivity. 
Quality by itself is a relative notion and…
a subject bound to judgement.”  

 National Cancer Policy Board, USA, 1999

Kwaliteit van zorg…?

THANK YOU!
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Sarcomen: overlevingscijfers
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Neuro-oncologie: nieuw rapport
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Kwaadaardige tumoren van het centraal zenuwstelsel
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Het Kankerregister schenkt aandacht aan 
zeldzame kankers

▪ Volledige en nationale cijfers laten analyses van zeldzame kankers toe

▪ Verzameling gegevens volgens histologisch type en tumorlocatie (cfr. 

definitie zeldzame kankers)

▪ Rapportering

▪ Onderzoek
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▪ België 2017-2021 
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Bot en weke delentumoren (sarcomen)
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