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Uit het zijn twee prioriteiten
geidentificeerd: meer publieke aandacht voor roken —
specifiek met het frame van kanker — en positieve invioed
uitoefenen op Den Haag. Voor beide aandachtsgebieden zijn
nieuwe samenwerkingen opgezet en voorbereid. Daarnaast
hebben meer organisaties zich aangesloten die het belang
van deze aanpak onderschrijven.

KWF is actiehouder geworden op het communicatie-
component en is nu bezig met de werving van een nieuwe
communicatiestrateeg. Verder wordt onderzocht hoe de
politiek het beste — op een positieve manier — kan worden
beinvioed. Hoewel met het huidige kabinet snel resultaat niet
te verwachten is, is dit voorbereidende werk essentieel voor
toekomstige impact.

Voor beide prioriteiten is eensgezind gekozen, ook al zijn we
bewust dat het behalen van dergelijke ambitieuze doelen tijd
kost.



https://nederlandskankercollectief.nl/app/uploads/2024/05/2024-0426-Actieplan-Rookgedrag.pdf

Tijdens de NKC-bijeenkomst in juni heeft het versnellingsteam
een werksessie georganiseerd over het beter bereiken van
bepaalde doelgroepen voor het bevolkingsonderzoek.
RIVM, KWF en BVO NL pakken hierop door met een campagne
om doelgroepen te bereiken die nu nog minder deelnemen. De
campagne is gebaseerd op ervaringsverhalen, wordt getest
onder de doelgroep en is te verwachten in Q2 van 2025.

Ook worden onderzoeksagenda’s
samengevoegd om te bepalen welke thema’s meer onderzoek
vereisen. Voorbeelden zijn onderwerpen als Al en
risicostratificatie, die kansen bieden voor verbeteringen in het
bevolkingsonderzoek

Er is gestart met het organiseren van gesprekken tussen
onderzoekers en financiers om de benodigde bewijslast voor
nieuwe screeningsmethoden te verhelderen. Het doel is om
meer onderling begrip en duidelijkheid te creéren over de eisen
voor dit soort onderzoek en innovaties. Omdat er eerder geen
logische plek was om dit te bespreken, is een gesprek opgezet
om dit te faciliteren.



https://nederlandskankercollectief.nl/app/uploads/2024/04/2024-0426-Actieplan-Vroege-Opsporing.pdf

Een eerste highlight is dat belangrijke stakeholders concrete betrokkenheid hebben
getoond bij het , waaronder de NFU met betrekking tot de
herziening van de ECZA-procedure. Het Zorginstituut Nederland heeft dat gedaan op het
gebied van toegang tot Whole Genome Sequencing en de eisen voor de stand van
wetenschap en praktijk in de (ultra)-zeldzame setting.

Het Dutch Rare Cancer Platform voert gesprekken met Zorginstituut Nederland over de
Implementatie van Whole Genome Sequencing in de recurrent /metastatic setting voor
zeldzame kankers via de route van NTRK-fusiegenen.

IKNL heeft in samenwerking met verschillende partners, zoals Radboudumc, AVL,
Amsterdam UMC, Utrecht UMC, Nivel en NFK, eind 2024 een subsidieaanvraag ingediend,
gericht op onderzoek naar de (epidemiologische en psychosociale) impact van
diagnostische vertraging bij zeldzame kanker. Drie typen zeldzame kanker staan
centraal: GIST, speekselklierkanker en anuskanker.

Het Dutch Rare Cancer Platform en het Platform zeldzame Kankers hebben reacties
ingestuurd voor de landelijke consultatie over de nieuwe landelijke beleidsvisie voor
criteria voor expertisecentra voor zeldzame aandoeningen. Dit moet gaan bijdragen
aan heldere criteria voor deze centra zodat expertzorg voor alle patiénten beter
beschikbaar wordt.

Tot slot heeft het Nederlandse actieplan voor zeldzame kankers heeft ook internationaal
aandacht gekregen. Finland heeft interesse getoond om het plan als inspiratie te gebruiken
voor hun nationale kankerplan.



file:///C:/Users/Maaike/Downloads/2024-0719-Actieplan-Zeldzame-Kankers-2.pdf

Update (Late) gevolgen

Het versnellingsteam richt zich op de vraag waar de
Nederlandse Kanker Agenda (NKA) daadwerkelijk waarde kan
toevoegen. Er wordt zorgvuldig gekeken naar bestaande
initiatieven om duplicatie van inspanningen te voorkomen.
Samenwerkende partijen hebben een gedeelde focus
geformuleerd: het verbeteren van de ondersteuning van
mensen die late gevolgen van kanker ervaren. Dit omvat het
signaleren, herkennen en begeleiden van deze gevolgen naar
passende zorg.

Er worden uitdagingen ervaren met betrekking tot
haalbaarheid, duurzaamheid en korte ontwikkeltrajecten.
Tegelijkertijd ontstaat meer inzicht in bestaande initiatieven,
die actief worden samengebrachit.
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Update Werk en kanker -

De samenwerking binnen dit thema groeit, wat resulteert in
versnelling van activiteiten en efficiénter gebruik van
capaciteit. Door elkaars sterke punten te benutten, wordt de
impact vergroot.

Zo leidt Kanker.nl nu een consortium dat betere
informatievoorziening over kanker en werk ontwikkelt.
Tegelijkertijd zorgt KWF ervoor dat kanker specifieke
aandacht krijgt in een bredere campagne over ziekte en
werk van de Samenwerkende Gezondheidsfondsen.

De zichtbaarheid van de NKA binnen dit thema neemt toe.
Zo werd een verdiepende sessie gegeven op de Dag van
Arbeid en Gezondheid, waarmee het versnellingsteam als
belangrijk aanspreekpunt wordt erkend. Samen laten we
zien dat goede samenwerking en focus echt verschil maken
voor mensen die te maken hebben met kanker en werk.
Lees ook het
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https://nederlandskankercollectief.nl/doel/werk-en-kanker/aanpak-kanker-en-werk/
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