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Checklist
voor patiënten 
met een 
zeldzame 
kanker
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Checklist Je hebt net gehoord dat je een kanker 
hebt die niet vaak voorkomt, wat nu?
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Er komt veel op je af direct na de 

diagnose. Hoe kun je daar mee omgaan?

Bespreek jouw situatie en voorkeuren met je arts. 

Zo beslis je samen wat het beste past bij jóu.

Vraag in het ziekenhuis naar een vast 

aanspreekpunt en hoe je contact hebt met deze 

persoon. Dit is meestal een arts of verpleegkundig 

specialist die jou begeleidt tijdens je ziekteproces 

en je helpt bij vragen. 

Vraag zelf naar de planning rondom volgende 

afspraken en uitslagen.

Twijfel je over de diagnose of de behandeling? 

Vraag dan om een second opinion. Je vraagt 

dan om de mening van een andere arts.

Is de kanker uitgezaaid? Is niet precies duidelijk 

om welke kankersoort of eigenschappen van 

de kanker het gaat? Of zijn er geen goede 

behandelopties? Vraag je arts naar de 

mogelijkheid van DNA-onderzoek met gebruik 

van sequencing. Misschien zijn er toch 

behandelmogelijkheden.

Vaak zit je met veel vragen. Goede voorbereiding 

van gesprekken met je arts is daarom belangrijk.

Neem de tijd om na te denken over:

1. of je zelf kritische vragen kunt en durft

te stellen aan dokters;

2. welke persoon uit je omgeving je bijstaat

tijdens gesprekken en beslissingen;

3. of je zelf het overzicht kunt houden tijdens de

behandelingen en begrijpen wat er gebeurt.

Heb je hier hulp bij nodig? 

Vraag of bijvoorbeeld je huisarts, een 

patiëntenorganisatie of een IPSO centrum 
ka n helpen.

NA DE DIAGNOSE

https://www.kanker.nl/gevolgen-van-kanker/omgaan-met-kanker/omgaan-met-kanker/diagnose-kanker-wat-nu
https://zeldzamekankers.nl/alle-zeldzame-kankersoorten
https://www.kanker.nl/gesprekshulp
https://nfk.nl/themas/samen-beslissen
https://nfk.nl/themas/ziekenhuiskeuze/hoe-ga-je-naar-een-ander-ziekenhuis/hoe-werkt-een-second-opinion
https://www.kanker.nl/algemene-onderwerpen/dna-onderzoek-bij-mensen-met-kanker/waarom-krijg-je-dna-onderzoek/redenen-voor-dna-onderzoek-bij-kanker
https://www.kanker.nl/algemene-onderwerpen/dna-onderzoek-bij-mensen-met-kanker/hoe-werkt-dna-onderzoek/zo-gaat-dna-onderzoek-bij-kanker
https://ipso.nl/expatienten-en-naasten/ondersteuning/
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$OV HU HHQ RI PHHUGHUH EHKDQGHOPRJHOLMNKHGHQ 

]LMQ YRRU MRXZ VRRUW NDQNHU� YUDDJ MH DUWV QDDU 

GH UHVXOWDWHQ YDQ GH]H EHKDQGHOLQJ�HQ� ELM 

HHUGHUH SDWL«QWHQ� Wat kan een behandeling 

jou opleveren?

%LM HHQ ]HOG]DPH NDQNHU LV KHW H[WUɞ EHODQJULMN GDW 

MH QDDU HHQ ]LHNHQKXLV JDDW GDW ]RYHHO PRJHOLMN 

HUYDULQJ KHHIW PHW MRXZ ]LHNWH� :H QRHPHQ GLW 

expertzorg� 2S ]HOG]DPHNDQNHUV�QO HQ 

NDQNHU�QO YLQG MH ELM YHHO NDQNHUVRRUWHQ GH MXLVWH 

]LHNHQKXL]HQ� 6WDDQ HU YRRU MRXZ ]LHNWH JHHQ 

]LHNHQKXL]HQ JHQRHPG" 1HHP GDQ FRQWDFW RS 

YLɞ zeldzamekankers@nfk.nl� GDQ ]RHNHQ ZLM 

KHW YRRU MH XLW�

1HHP FRQWDFW RS PHW MH zorgverzekeraar RP 

Qɞ WH JDDQ RI KHW ]LHNHQKXLV ZDDU MH RQGHU 

EHKDQGHOLQJ EHQW� HHQ FRQWUDFW KHHIW PHW GH 

YHU]HNHUDDU� 9UDDJ Qɞ RI HQ KRH MH H[WUɞ NRVWHQ 

YHUJRHG NXQW NULMJHQ�

$UWVHQ NXQQHQ QLHW DOWLMG RS GH KRRJWH ]LMQ YDQ GH 

ODDWVWH RQWZLNNHOLQJHQ URQGRP MRXZ NDQNHUVRRUW� 

9HU]DPHO GDDURP RRN ]HOI LQIRUPDWLH HQ EHUHLG MH 

JRHG YRRU RS JHVSUHNNHQ� %OLMI NULWLVFK HQ YUDDJ 

GRRU�

+RH ]HOG]DPHU GH NDQNHU� KRH EHODQJULMNHU KHW 

LV RP LQIRUPDWLH RYHU EHKDQGHOPRJHOLMNKHGHQ 

WH YHU]DPHOHQ� ,Q 1HGHUODQG PDDU RRN LQ KHW 

EXLWHQODQG�

1. 1HGHUODQG� YLɞ GH patiëntenorganisatie of HHQ

RYHU]LFKW YDQ lopende wetenschappelijke

onderzoeken�

2. %XLWHQODQG� YLɞ GH patiëntenorganisatie of YLɞ

LQWHUQDWLRQDOH RUJDQLVDWLHV ]RDOV EURACAN�

,QIRUPHHU MH JRHG RYHU GH YRRU� HQ QDGHOHQ

YDQ HHQ HYHQWXHOH EHKDQGHOLQJ LQ

KHW buitenland�

1DDVW EHKDQGHOLQJ YDQ GH NDQNHU ]HOI� EHVWDDW 

HU RRN DDQYXOOHQGH HQ RQGHUVWHXQHQGH 

]RUJ� %LMYRRUEHHOG ]RUJ GLH ELMZHUNLQJHQ YDQ 

GH NDQNHUEHKDQGHOLQJ NDQ YHUPLQGHUHQ� ]RDOV 

I\VLRWKHUDSLH� ,Q GH verwijsgids voor 

RQGHUVWHXQHQGH EHKDQGHOLQJ HQ EHJHOHLGLQJ 

NXQQHQ MH ]RHNHQ RS RQGHUZHUS� :LO MH PHHU 

ZHWHQ RYHU DDQYXOOHQGH ]RUJ LQ KHW DOJHPHHQ� 

NLMN dan hier�

+HW KHOSW RP ]R ̛W PRJHOLMN GH EHKDQGHOLQJHQ 

LQ WH JDDQ� %OLMI WLMGHQV GH EHKDQGHOSHULRGH 

HQ GDDUQɞ YROGRHQGH bewegen�

$OV HU JHHQ EHKDQGHOLQJ PHHU PRJHOLMN LV RP 

EHWHU WH ZRUGHQ� LV HU ZHO ]RUJ EHVFKLNEDDU 

RP NODFKWHQ WH YHUPLQGHUHQ� 'LW QRHPHQ ZH 

palliatieve zorg� 9RRU ]HOG]DPH NDQNHUV LV GLW 

QLHW DOWLMG JRHG JHUHJHOG HQ ]XO MH HU PLVVFKLHQ 

]HOI RP PRHWHQ YUDJHQ�

BEHANDELING

https://www.kanker.nl/algemene-onderwerpen/in-gesprek-met-je-arts/vragen-die-je-kunt-stellen-checklists/vragen-die-je-kunt-stellen-over-de-behandeling
https://zeldzamekankers.nl/week-van-de-zeldzame-kankers/visie-expertzorg
mailto:zeldzamekankers@nfk.nl
https://www.kanker.nl/gevolgen-van-kanker/verzekeringen-en-kanker/algemeen/verzekeringen-en-kanker
https://zeldzamekankers.nl/alle-zeldzame-kankersoorten
https://zeldzamekankers.nl/alle-zeldzame-kankersoorten
https://zeldzamekankers.nl/wat-we-doen/belang-van-wetenschappelijk-onderzoek
https://euracan.eu
https://www.kanker.nl/algemene-onderwerpen/je-keuzes-en-rechten-als-kankerpatient/algemeen/behandeling-van-kanker-in-het-buitenland
https://www.kanker.nl/vind-hulp-bij-kanker
https://www.kanker.nl/gevolgen-van-kanker/complementaire-zorg-aanvullende-zorg-bij-kanker/algemeen/complementaire-zorg-bij-kanker
https://www.tegenkanker.nl/project/bewegen-bij-kanker/
https://overpalliatievezorg.nl/dit-is-palliatieve-zorg
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Meer weten?

7ZLMIHO MH� KHE MH DQGHUH YUDJHQ RI RSPHUNLQJHQ" 1HHP 

FRQWDFW PHW RS PHW KHW 3DWL«QWHQSODWIRUP =HOG]DPH 

.DQNHUV YLɞ zeldzamekankers@nfk.nl18

17

19

&RQWDFW KHEEHQ PHW LHPDQG GLH KHW]HOIGH 

KHHIW PHHJHPDDNW DOV MLM NDQ KHOSHQ� 'LW KHHW 

lotgenotencontact� (U ]LMQ YHUVFKLOOHQGH PDQLHUHQ 

RP LQ FRQWDFW WH NRPHQ PHW LHPDQG GLH QDDU MRXZ 

YHUKDDO NDQ OXLVWHUHQ HQ MH WLSV HQ VWHXQ NDQ JHYHQ� 

9RRU MH]HOI HQ YRRU PHQVHQ LQ MH RPJHYLQJ NDQ GLW 

KHHO ZDDUGHYRO ]LMQ�

9HHO SDWL«QWHQ GLH NDQNHU KHEEHQ RI KHEEHQ 

JHKDG� PDNHQ ]LFK ]RUJHQ RI ]LMQ DQJVWLJ� +LHU 

NXQ MH YHHO ODVW YDQ KHEEHQ LQ MH GDJHOLMNVH 

OHYHQ� (U ]LMQ LQ 1HGHUODQG YHUVFKLOOHQGH 

SV\FKR�RQFRORJLVFKH FHQWUɞ� +LHU ZHUNHQ 

SV\FKRORJHQ HQ WKHUDSHXWHQ GLH NXQQHQ KHOSHQ 

ELM MRXZ DQJVWLJH JHYRHOHQV HQ ]RUJHQ� 0DDU RRN 

]LHNHQKXL]HQ ]HOI ELHGHQ YDDN SV\FKRVRFLDOH 

KXOS� %HVSUHHN KHW JHUXVW PHW MH DUWV�

(U NRPW YHHO RS MH DI DOV MH QHW JHKRRUG KHEW GDW 

MH NDQNHU KHEW� 7RFK LV KHW JRHG RP RRN Qɞ WH 

denken over de invloed van kanker op je werk� 

voeding en intimiteit en seksualiteit� 

ONDERSTEUNING, 
CONTACT MET ANDEREN

9HUVLH �� PDDUW ����

'LW LV GH HHUVWH YHUVLH YDQ GH &KHFNOLVW YRRU SDWL«QWHQ PHW 

HHQ ]HOG]DPH NDQNHU� 'H LQKRXG LV JHEDVHHUG RS GH ODDWVWH 

VWDQG YDQ ]DNHQ HQ GLYHUVH EURQQHQ LQ GH ]RUJ YRRU NDQNHU� 

'H OLMVW LV QLHW EHGRHOG DOV YHUYDQJLQJ YRRU RQDIKDQNHOLMN HQ 

SURIHVVLRQHHO PHGLVFK DGYLHV�  

3DWL«QWHQSODWIRUP =HOG]DPH .DQNHUV LV QLHW YHUDQWZRRUGHOLMN 

YRRU HQLJH VFKDGH GLH YHURRU]DDNW ZRUGW GRRU KHW JHEUXLN 

YDQ ERYHQVWDDQGH LQIRUPDWLH�

https://www.kanker.nl/lotgenoten
https://www.tegenkanker.nl/welzijn/psychosociale-begleiding/
https://nfk.nl/themas/kanker-en-werk
https://www.kanker.nl/algemene-onderwerpen/voeding-en-kanker/algemeen/voeding-en-kanker
https://nfk.nl/themas/kanker-en-seksualiteit
mailto:zeldzamekankers@nfk.nl



