
De erfelijke aandoening DICER1 syndroom geeft een verhoogde kans 
op verschillende tumoren. Meestal zijn deze goedaardig, maar soms 
gaat het om kanker. Het betreft dan vooral kinderen en jongeren. 
Niet iedereen met dit syndroom heeft dezelfde verschijnselen. 
Longcystes en multinodulair struma zijn veelvoorkomende 
verschijnselen van DICER1 syndroom. 

Dit kaartje is gebaseerd op de kennis die we nu hebben. We geven 
informatie over klachten die kunnen wijzen op een DICER1-gerelateerde 
tumor. Als jij of je kind deze klachten hebt/heeft, adviseren we je om naar 
de huisarts te gaan. De klachten kunnen ook een andere oorzaak hebben. 
Je huisarts kan dit beoordelen.

DICER1 syndroom

Diagnose

(Embryonale) hersentumor

Medulloepithelioom oog

Hamartoom neus

Longcystes (vaak)

Pleuropulmonaal blastoom

Sex cord-stromale tumor

Multinodulair struma (vaak)

Schildklierkanker

Cysteus nefroom

Rhabdomyosarcoom

Hoofd

Longen

Eierstokken

Schildklier

Nieren

Baarmoederhals



Mogelijke symptomen DICER1-gerelateerde tumoren 
De meeste DICER1-gerelateerde tumoren komen voor bij kinderen 
en jongeren. Symptomen van tumoren die ook op volwassen leeftijd 
voorkomen zijn gemarkeerd (zie*).

Hoofd • langdurige hoofdpijn 

• problemen met lopen/balans

• slechter zien, dubbel zien, 

veranderd oogbewegen

• langdurig verstopte neus,  

pus uit de neus, bloedneus

• stuipen

• overgeven

Schildklier* • voelbare of zichtbare 

knobbel(s) in de hals (waar 

de schildklier zit) of voelbaar 

vergrote lymfeklieren

• hese of schorre stem en/of 

hoest die niet overgaat 

• moeite met slikken 

• pijn in de hals

Longen • snel ademen (in rust) 

• pijn op de borst  

• hoest die niet overgaat

• pijn bij het ademen

Nieren • zwelling en/of pijn in de buik of zij

• bloed in de urine

Eierstokken* • opgeblazen, bolle buik en/of buikpijn

• puistjes, veranderde stem, meer beharing        

• vroege puberteit (vóór de leeftijd van 8 jaar)

• vaginaal bloedverlies terwijl je niet ongesteld bent 

• onregelmatig of niet meer ongesteld zijn

Algemeen* • afvallen of aankomen zonder duidelijke reden

• langdurig moe zijn zonder duidelijke reden

• verdikking/knobbeltje(s) ergens in je lichaam


