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Met een diverse groep vandaag aan de slag

En vele 

anderen



Op weg naar gezamenlijke aanbevelingen
voor een nationale strategie



Waar vind ik informatie over zeldzame aandoeningen?

Expertisezoeker Orphanet Ziekenhuischeck



Welke expertise heeft mijn ziekenhuis voor

zeldzame aandoeningen?



De feiten liegen niet

1 op de 17 mensen in Nederland heeft een zeldzame aandoening

75% van de aandoeningen uit zich op kinderleeftijd. 30% van de 
kinderen overlijdt voor het 5e levensjaar als gevolg van de aandoening

Tijd tot diagnose is gemiddeld 6 jaar, voor 1 op 5 patiënten >20 jaar

1 op de 3 patiënten krijgt eerst een foute diagnose

Voor slechts 6% van de zeldzame ziekten is een behandeling 
beschikbaar

Veel verschillende medisch specialisten, 1 op de 12 patiënten ziet meer 
dan 10 specialisten

Veel aandoeningen zijn bij artsen onbekend
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