NET Cancer Day - 2024, België	Vzw NET & MEN Kanker	Tekstinhoud WEET JE DAT…
FOCUS OP:
“Makkelijk gemist. Bekijk neuro-endocriene kanker eens van naderbij.”
“NET wordt snel over het hoofd gezien. Help ons dit te veranderen.”
__________________________________________________________________________
Campagneprenten “Weet je dat…” en bijhorende teksten
__________________________________________________________________________


Neuro-endocriene kanker is de snelst groeiende kankersoort wereldwijd
Van alle veel voorkomende kankers wereldwijd staat NET op de 10de plaats, goed voor ongeveer 2% van alle kankers. Dat lijkt niet veel maar neuro-endocriene tumoren zijn de snelst groeiende kankersoort wereldwijd en kunnen daardoor niet langer over het hoofd gezien worden. Afhankelijk van het type tumor, komen de meeste NET voor bij 50+ers, maar ze kunnen iedereen van gelijk welke leeftijd treffen en bij evenveel vrouwen als mannen.
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag

__________________________________________________________________________

Neuro-endocriene kanker treft 1300 nieuwe patiënten per jaar
Neuro-endocriene tumoren (NET) komen niet vaak voor in vergelijking met andere kankers. Maar het aantal gevallen* neemt toe. Oorzaak hiervan is een verhoogd bewustzijn van de aandoening, verbeterde diagnostische tests maar ook een reële toename van de incidentie ervan. Met dank aan alle inspanningen van (koepel)organisaties wereldwijd. En niet te onderschatten: de aandacht die patiënten, naasten en sympathisanten aan NEN geven door NET Cancer Day in de verf te zetten, door zich in te zetten voor Levensloop, de 100km Run en plantjesweek van KotK en zoveel andere privé-initiatieven.
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker nóg meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] *Incidentie van NEN in België: elk jaar krijgen zo'n 1300 mensen te horen dat ze aan een type van deze vorm van kanker lijden.

__________________________________________________________________________

NEN-patienten voelen zich vaak onbegrepen en eenzaam
De ziekte valt buiten de groep kankers die veel voorkomen en dus goed gekend zijn. Dat vergroot het gevoel van onbegrip en 'er alleen voor staan'. Verklein het gevoel van onbegrip en eenzaamheid bij mensen met neuro-endocriene kanker door er over te spreken. Doe mee met de campagne en help patiënten met neuro-endocriene kanker zich begrepen, gesteund en omringd te voelen. 
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag

__________________________________________________________________________



NEN-patiënten blijven lange tijd ‘er goed uitzien’
De naar schatting 2000 Belgen die leven met een neuro-endocriene kanker worden vaak geconfronteerd met ingewikkelde uitdagingen. Die blijven veelal verborgen voor anderen maar de impact op het dagelijks leven is groot. Patiënten met NET blijven meestal tijdens en na behandelingen 'er goed uitzien' wat de onzichtbaarheid van de ziekte en het onbegrip vergroot. Maak het onzichtbare zichtbaar, doe mee met de NET Cancer Day campagne.
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Uitgezaaide neuro-endocriene kanker is in de meeste gevallen met 3- tot 6-maandelijkse opvolging en hormonale, operatieve en radio-nucleaire behandelingen vele jaren onder controle te houden, soms 10 tot wel 15 jaar lang. Vermits genezen geen optie is zijn dit palliatieve behandelingen.

__________________________________________________________________________

NEN wordt snel verward met meer voorkomende ziekten
NEN kan symptomen vertonen die gelijken op bijvoorbeeld gastritis, astma, ziekte van Crohn, pancreas- of longkanker. Zorg dat de bewustwording rond NE-kanker groter wordt zodat hij niet langer verward wordt met meer voorkomende en meer bekende ziekten.
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker spreken over NEN en de symptomen. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag

__________________________________________________________________________

Steeds meer mensen leven langer met NET kanker
Er leven jaar na jaar méér patiënten met NET in ons land. NET-patiënten leven alsmaar langer met de ziekte doordat  de kanker in de meeste gevallen traag groeit, de behandelingen efficiënter worden, de kennis breder wordt, de diagnose eerder en juister gesteld wordt en er sneller wordt doorverwezen naar gespecialiseerde centra. Als gevolg van deze gunstige vooruitzichten wordt de groep patiënten die leven met NET elk jaar groter. Dat heeft zo zijn impact op de samenleving en vraagt specifieke beleidsoplossingen.
🩷 HELP ONS over #neuroendocrienekanker spreken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Prevalentie van NEN: in België leven meer dan 2000 patiënten met een neuro-endocriene neoplasie.

__________________________________________________________________________

NEN behandelen is multidisciplinair specialistenwerk
Niet alle ziekenhuizen en medische labo’s in België hebben kennis en kunde om NEN op te sporen en te behandelen. Weten waar naartoe om NET vast te stellen en op te volgen wordt makkelijker als ziekenhuizen hun expertise kenbaar maken. Zo geven NET-kenniscentra en (ERN)-referentiecentra voor zeldzame en complexe tumoren aan dat ze over NEN expertise beschikken. Nationale en internationale samenwerking tussen ziekenhuizen, universiteiten, arts-specialisten en zorgverleners in verschillende disciplines is erg belangrijk. Daarom is het belangrijk om zorg te centraliseren.
🩷 HELP ONS over #neuroendocrienekanker spreken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] In België worden NEN-patiënten vaak in meer dan één ziekenhuis behandeld: in een ziekenhuis dicht bij de woonplaats van de patiënt voor zorg en routine opvolging en in een erkend gespecialiseerd ziekenhuis voor de complexe zaken. In optimale situatie zou een zorgcoördinator kunnen instaan voor een vlotte transitie tussen de ziekenhuizen. Om de zorg op de opnamedienst in het ziekenhuis te verbeteren kan een NET-verpleeg(st)er opgeleid worden. Voorgaande zijn twee aanbevelingen om de zorg rond zeldzame ziekten te verbeteren maar worden daarom (nog) niet in elke ziekenhuis toegepast.

__________________________________________________________________________

Er zijn geen testen om NET in een vroeg stadium op te sporen
Preventief NET opsporen kan niet. De huisarts die aanhoudende klachten bij de patiënt opmerkt en aan een minder voorkomende kanker (NET) denkt is vaak de oplossing om de kanker in een vroeg stadium te ontdekken. Hoe NET kan ontstaan is (nog) niet bekend. Erfelijkheid is zeer zeldzaam en speelt slechts bij zeer weinig NET een rol. Bij elke vermoeden van een neuro-endocriene kanker zal de specialist weefselonderzoek (bioptie), bloedonderzoek en scans voorschrijven om de diagnose juist te kunnen stellen.
🩷 HELP ONS over #neuroendocrienekanker spreken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Bij een deel van de mensen die een pancreas-NET hebben wordt onderzocht of zij drager zijn van een afwijkend gen waardoor ze geen NET maar een erfelijke NEN hebben. 

__________________________________________________________________________

NET en NEC kunnen in elk orgaan ontstaan
Er zijn veel soorten cellen in ons lichaam, zo ook neuro-endocriene cellen. Zij produceren hormonen. Als deze cellen ongeremd groeien en afwijken van hun normale vorm ontstaat er een gezwel of tumor. Vermits (neuro-)endocriene cellen in zowat alle weefsels en organen in het lichaam te vinden zijn, kan een neuro-endocriene tumor overal in het lichaam ontstaan en mogelijks extra hormonen produceren. De plaats waar de tumor primair groeit en of hij wel of geen hormonen aanmaakt bepalen de aard van de klachten. De NET/NEC wordt genoemd naar de plaats van ontstaan. Zo spreken we bvb over pancreas-NET, dundarm-NET, borst-NET, maag-NET, lever-NEC, sinus-NEC, baarmoeder-NEC,… Een NET groeit meestal traag, een NEC groeit altijd snel. NET en NEC ontstaan allebei primair uit neuro-endocriene cellen maar zijn toch twee biologisch van elkaar verschillende neuro-endocriene kankers.
🩷 HELP ONS over #neuroendocrienekanker spreken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag

__________________________________________________________________________

NET wordt veelal ontdekt wanneer er reeds uitzaaiingen zijn
De diagnose stellen in een vroege (niet uitgezaaide) fase is levensreddend. Dat geldt voor àlle kankers. Met dat verschil dat neuro-endocriene kankers weinig bekend zijn en zich door hun complexiteit en vage klachten niet snel laten opmerken. Vaak worden ze dus ontdekt in een vergevorderd stadium wat betekent dat de kankercellen zich hebben verspreid naar andere delen van het lichaam (metastasen, uitzaaiingen).
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Hoe vroeger de huisarts (ook de apotheker) klachten kan opmerken en daarbij aan NET denkt, hoe sneller hij/zij de patiënt kan doorverwijzen naar specialisten zoals gastro-enterologen, longartsen, hepatologen, endocrinologen en oncologen die onderzoeken starten om in het lichaam te kijken en het gezwel gericht te laten analyseren in een medisch labo met kennis van NET. 

__________________________________________________________________________

Erfelijke MEN veroorzaakt symptomen, een leven lang
Mensen met multipele endocriene neoplasie (MEN) hebben de erfelijke aanleg om (gelijktijdig) goed- en kwaadaardige tumoren te krijgen in meerdere endocriene klieren (hypofyse-, pancreas-, bijschildklier-, medulla-, schildklier-, en bijniertumoren). MEN-patiënten worden van kinds af hun leven lang gevolgd door endocrinologen en andere specialisten. De psychologische impact op een familie is niet te onderschatten.
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Het ziektebeeld bij MEN wordt een syndroom genoemd omdat het een mix van klachten is voortkomend uit gezwellen die in verschillende organen ontstaan en meestal verschillende hormonen produceren. Maar de ziekte veroorzaakt vaak ook klachten die niet onmiddellijk aan een zeldzaam erfelijk tumor syndroom doen denken, het krijgen van nierstenen bijvoorbeeld. Maar al te vaak zal het stellen van de diagnose MEN afhangen van het feit of de arts er al dan niet aan denkt. 
[image: 1f449.png] Alle types van MEN behoren tot de groep erfelijke kankersyndromen. Erfelijke kankersyndromen komen in één familie over het algemeen bij meerdere familieleden uit verschillende generaties voor. 

__________________________________________________________________________

Dat is het nu NET, MEN moet er aan denken
Maar al te vaak zal het stellen van de diagnose neuro-endocriene kanker afhangen van het feit of de arts er al dan niet aan denkt. INCA zet met Think NENs in op het informeren van eerstelijns zorgverleners zodat zij bij klachten sneller aan NET zullen denken en patiënten efficiënter kunnen doorverwijzen naar specialisten en ziekenhuizen met expertise zeldzame en complexe kankers. Think NENs is een lessenpakket met filmpjes die online kunnen bekeken worden.
🩷 HELP ONS symptomen van #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
[image: 1f449.png] Vage, niet-specifieke en aanhoudende klachten bij NET zijn bijvoorbeeld: veranderingen in de stoelgang, buikpijn, gewichtsverlies, blozen, piepende ademhaling, verminderde eetlust, duizeligheid, verwardheid,... Een arts die de klachten opmerkt en aan een minder voorkomende NE-kanker denkt zal de patiënt sneller doorverwijzen naar de juiste specialist. Daardoor kan vroeger in het kankerverloop de diagnose gesteld worden, vermindert de kans op uitzaaiingen en vergroten de overlevingskansen. Daarom is spreken over NET, NEC en MEN en het aanreiken van tools om klachten te herkennen zo belangrijk.





__________________________________________________________________________

TAG + HASHTAG
@VzwNetEnMenKankerBelgieBelgique @netcancerday
#LetsTalkAboutNETs #NETCancerDay #prendreconnaissancedeTNE 
__________________________________________________________________________
Aftiteling
🩷 HELP ONS #neuroendocrienekanker meer bekend maken. 🫏 ONTDEK waarom en hoe: https://www.net-men-kanker.be/nl/net-kanker-dag
__________________________________________________________________________
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