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Voorwoord 
2025 was een jaar waarin 1op5 zich verder ontwikkelde als landelijke patiëntenorganisatie 
voor mensen met een zeldzame kanker. 
In Nederland krijgt één op de vijf mensen met kanker een zeldzame vorm van kanker. Dat 
zijn jaarlijks ongeveer 25.000 mensen. Toch blijft deze grote groep vaak onderbelicht. 
Mensen met een zeldzame kanker krijgen gemiddeld later de juiste diagnose, hebben minder 
behandelopties en de zorg is vaak complex georganiseerd. De gevolgen zijn groot: de 
vijfjaarsoverleving ligt gemiddeld 17 procentpunt lager dan bij veelvoorkomende vormen 
van kanker. 
1op5 is opgericht omdat wij vinden dat dit anders moet. 
Wij zetten ons in voor twee duidelijke doelen. Allereerst willen wij meer aandacht vragen voor 
mensen met een zeldzame kanker en de knelpunten die zij tijdens hun patiëntreis met elkaar 
delen. Daarnaast werken wij aan een betere organisatie van zorg, zodat patiënten sneller de 
juiste expertise vinden en de zorg beter op elkaar aansluit. 
In 2025 hebben wij onze positie als landelijke patiëntenorganisatie verder versterkt. Wij 
brachten patiënten, zorgprofessionals, onderzoekers, beleidsmakers en maatschappelijke 
organisaties met elkaar in contact en lieten de stem van mensen met een zeldzame kanker 
horen op plaatsen waar deze nog te weinig werd gehoord. 
Onze activiteiten werden mogelijk gemaakt door de inzet van vrijwilligers en de steun van 
particuliere donateurs. Aan het einde van het jaar ontvingen wij bovendien het mooie bericht 
dat 1op5 vanaf 2026 voor het eerst een instellingssubsidie van het ministerie van 
Volksgezondheid, Welzijn en Sport ontvangt. Daarmee kunnen wij onze activiteiten op het 
gebied van belangenbehartiging, informatievoorziening, lotgenotencontact en 
patiëntenparticipatie verder uitbreiden. 
Wij danken iedereen die zich het afgelopen jaar voor 1op5 heeft ingezet. 
 



Jaarverslag 1op5  

3 

1. Onze missie 
 
 
1op5 is de landelijke patiëntenorganisatie voor mensen met een zeldzame kanker. 
Wij zetten ons in voor: 

• belangenbehartiging; 
• informatievoorziening; 
• lotgenotencontact; 
• patiëntenparticipatie. 

 
Daarnaast zetten wij ons in voor een betere organisatie van zorg voor mensen met een 
zeldzame kanker. 
 

 Onze ambitie 
Wij geloven dat iedere patiënt met een zeldzame kanker recht heeft op dezelfde kansen op 
goede zorg als iemand met een veelvoorkomende vorm van kanker. 
Daarom richten wij ons op twee speerpunten. 
 
 

 Meer aandacht voor zeldzame kanker 
Hoewel zeldzame kankers onderling sterk verschillen, ervaren patiënten vaak dezelfde 
knelpunten tijdens hun patiëntreis. Door deze gezamenlijke uitdagingen zichtbaar te maken, 
vragen wij aandacht voor de impact van zeldzame kanker. 
 
 

 Betere organisatie van zorg 
Een betere organisatie van zorg leidt tot snellere diagnostiek, betere samenwerking, meer 
kennisdeling en betere toegang tot expertise. Dat is volgens 1op5 een belangrijke 
voorwaarde voor betere zorg voor mensen met een zeldzame kanker. 
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2. Belangenbehartiging 
 
 
In 2025 heeft 1op5 zich ingezet om de stem van mensen met een zeldzame kanker zichtbaar 
te maken in beleid, onderzoek en zorg. 
 
Wij namen deel aan de ontwikkeling van de Nederlandse Kankeragenda, waarin wij binnen 
het Versnellingsteam Zeldzame Kankers aandacht vroegen voor de gezamenlijke 
uitdagingen van mensen met een zeldzame kanker. 
 
Daarnaast waren wij vertegenwoordigd op nationale en internationale congressen en 
bijeenkomsten, waaronder: 

• ESMO Congress (Berlijn) 
• Lugano Sarcoma and Rare Cancers Conference 
• World Orphan Drug Congress 
• International Drug Repurposing Conference 
• ERDERA Workshop 
• Oncode Clinical Workshop 
• DRCP Symposium 
• Congres Concentratie & Spreiding van Zorg 
• EORTC Patient Expert Meeting 

 
Ook namen wij deel aan POCON, voerden overleg met YAMICC en IDEA4RC, hadden 
contact met AHTI over onderzoek naar zeldzame kanker en wisselden kennis uit met Rare 
Cancers Australia en verschillende Nederlandse patiëntenorganisaties. 
 
Ook ondersteunden wij meerdere onderzoek aanvragen vanuit patiënten perspectief en 
vroegen wij via een interview in Libelle aandacht voor de impact van zeldzame kanker. 
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3. Onderzoek en samenwerking 
 
Een belangrijk resultaat van 2025 was dat 1op5 de financiering bijeenbracht voor een 
onafhankelijk onderzoek door de Erasmus School of Health Policy & Management 
(ESHPM) naar de organisatie van de zorg voor mensen met een zeldzame kanker. 
Het onderzoek ging in 2025 van start en brengt in kaart hoe de zorg voor mensen met een 
zeldzame kanker in Nederland momenteel is georganiseerd. Door middel van 
literatuuronderzoek, documentanalyse en interviews met betrokken partijen wordt inzicht 
verkregen in de huidige organisatie van de zorg en de knelpunten die patiënten, 
zorgprofessionals en andere stakeholders ervaren. 
Met dit onderzoek wil 1op5 bijdragen aan een beter inzicht in de organisatie van de zorg voor 
mensen met een zeldzame kanker en een feitelijke basis creëren voor het gesprek over 
verdere verbetering. 
 
Daarnaast werkte 1op5 in 2025 samen met onder meer: 

• Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties (NFK) 
• KWF Kankerbestrijding 
• Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) 
• Kanker.nl 
• IPSO 
• Erasmus School of Health Policy & Management 
• Patiëntenorganisaties voor specifieke vormen van zeldzame kanker 
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4. Informatie, lotgenotencontact en patiënte participatie 
 
 
Mensen met een zeldzame kanker hebben behoefte aan betrouwbare informatie, herkenning 
en een sterke vertegenwoordiging van hun belangen. 
In 2025 legde 1op5 de basis voor de verdere ontwikkeling van informatievoorziening, 
lotgenotencontact en patiënte participatie. Daarbij zochten wij nadrukkelijk de samenwerking 
met bestaande patiëntenorganisaties en met IPSO, zodat patiënten gemakkelijker de weg 
kunnen vinden naar passende ondersteuning. 
Daarnaast werkten wij aan een sterke relatie met onze achterban. De ervaringen van 
patiënten en naasten vormen het uitgangspunt van onze belangenbehartiging en onze inzet 
voor betere zorg. 
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5. Organisatie en financiering 
 
 
1op5 is een jonge patiëntenorganisatie die volledig draait op de inzet van vrijwilligers. 
 
In 2025 werden onze activiteiten mogelijk gemaakt door particuliere giften. Dankzij de steun 
van onze donateurs konden wij onze organisatie verder ontwikkelen, nieuwe 
samenwerkingen aangaan en het onafhankelijke onderzoek naar de organisatie van de zorg 
voor mensen met een zeldzame kanker mogelijk maken. 
 
Een belangrijke mijlpaal was de toekenning van een instellingssubsidie van het ministerie 
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport voor 2026. 
Deze subsidie stelt ons in staat onze activiteiten op het gebied van belangenbehartiging, 
informatievoorziening, lotgenotencontact en patiënten participatie verder uit te bouwen en 
onze organisatie verder te professionaliseren. 
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6. Vooruitblik 2026 
 
 
Met de instellingssubsidie van VWS begint voor 1op5 een nieuwe fase. 
In 2026 zetten wij verdere stappen in de ontwikkeling van onze organisatie en investeren wij 
in activiteiten die direct bijdragen aan onze missie. 
 
 
Onze speerpunten zijn: 

• versterken van de belangenbehartiging; 
• verder ontwikkelen van informatievoorziening; 
• opzetten van activiteiten voor lotgenotencontact; 
• vergroten van patiënten participatie; 
• verder uitbouwen van onze achterban; 
• vergroten van de aandacht voor zeldzame kanker; 
• stimuleren van onderzoek; 
• verbeteren van de organisatie van zorg. 

 
 
Samen met patiënten, naasten, zorgprofessionals, onderzoekers, beleidsmakers en 
maatschappelijke partners blijven wij werken aan een toekomst waarin mensen met een 
zeldzame kanker de aandacht, ondersteuning en zorg krijgen die zij verdienen. 
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