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Vooraf

Jaarlijks krijgen 9500 mensen in Nederland de diagnose blaas- of nierkanker;
blaaskanker 6.800, nierkanker 2.700. En daarmee zijn er ongeveer 57.000 (ex-)patiénten.
Dat is de primaire doelgroep, de achterban van onze vereniging. Blaas- en nierkanker
blijken steeds opnieuw relatief onbekend te zijn onder de Nederlandse bevolking. Zeker
in de zin dat maar weinigen weten dat blaaskanker tot één van de meest voorkomende
vormen van kanker behoort bij mannen.

De organisatiegraad binnen deze patiéntengroep is relatief laag. Dat is vooral te
verklaren uit de samenstelling van de achterban. Leven met blaas- of nierkanker (Lbnk)
is dan ook een relatief kleine vereniging met veel ambities. Een stabiele organisatie met
professionele ondersteuning is dan ook van belang om die ambities te kunnen
realiseren. Bestuurlijke continuiteit blijft een bron van zorg. Het aantal leden is in 2022
licht gestegen tot 381.

In 2022 konden we na de corona jaren weer een start maken om activiteiten fysiek uit te
voeren, zoals de landelijke contactdag.

Ambities realiseren we in samenwerking

Lbnk is een vereniging van (ex)patiénten en hun naasten. De vereniging leeft op de
actieve inzet van leden en vrijwilligers. Zij hebben een belangrijk aandeel door hun inzet
in lotgenotencontacten en -ondersteuning, medewerking in werkgroepen, informeren
van patiénten en zorgprofessionals en inbrengen van het patiéntenperspectief in
projecten en overleggen. Het bestuur dankt hen allen voor hun inzet. Wij zijn daarbij ook
veel dank verschuldigd aan de webmaster, de redacteur, de projectleider, onze
medewerker sociale media en al die anderen die patiénten en onze vereniging
ondersteunen. Daarbij willen we zeker de zorgprofessionals en medewerkers NFK
vermelden met wie we het afgelopen jaar hebben samengewerkt. Alleen samen
realiseren we onze ambities.

Financién

Het bestuur heeft separaat van dit jaarverslag de jaarrekening 2022 opgesteld. U vindt
daarin de balans, de rekening en verantwoording 2022 en de begroting voor 2023.
Hiermee leggen we verantwoording af aan onze subsidieverstrekkers (PGO, KWF) en aan
onze Algemene Ledenvergadering op 28 oktober 2023.
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Samenwerking binnen NFK

In 2022 hebben wij weer nauw samengewerkt binnen federatie NFK waar wij, naast 18
andere kankerpatiéntenorganisaties (kpo's), bij aangesloten zijn. Er wordt samengewerkt
op zes gedeelde doelen:

1. Kwaliteit van zorg

2. Gelijke toegang tot innovatieve technologieén (inclusief diagnostiek)

3. Zeldzame kankers

4. Leven met en na kanker, inclusief laatste levensfase (palliatieve zorg)

5. Wetenschappelijk onderzoek

6. Vroegtijdige opsporing.

Lbnk is voorstander dat de samenwerking binnen de NFK verder wordt versterkt. Met
name op het gebied van de backoffice (boekhouding en ledenadministratie, externe
contacten, bestuurssecretariaat) en inhoudelijke ondersteuning en
belangenbehartiging. Maar ook door gebruik te maken van de kennis bij andere kpo's en
door hen ontwikkelde ‘producten’ zodat we het wiel niet opnieuw hoeven uit te vinden.

Lbnk is verheugd dat KWF extra gelden ter beschikking heeft gesteld voor versterking
van de kpo's. Het gaat om structurele aanvullende financiering voor
bestuursondersteuning. Daarnaast financiering van het project 'Versterking kpo' voor de
periode 2023-2025.

Voor Lbnk maakt dit een verdere professionalisering van de organisatie mogelijk zodat
wij ons kunnen richten op de inhoudelijke projecten en werkzaamheden en stabiliteit en
continuiteit van de vereniging wordt vergroot.

Werkgroepen NFK
Bestuursleden, vrijwilligers en/of projectleider van Lbnk hebben deelgenomen aan een
aantal werkgroepen van NFK die er zijn voor gezamenlijke belangenbehartiging en
kennisdeling op de zes gedeelde doelen:

e expertzorg en transparantie

e samen beslissen

e geneesmiddelen

e leven met en na kanker (w.o. formele en informele zorg, laatste levensfase)

o wetenschappelijk onderzoek (zijn we agendalid)
Daarnaast participeerde Lbnk in de werkgroep die de financiering en vormgeving van
het project ‘Versterking kpo's' voorbereidde en in de werkgroep interne afstemming en
communicatie.
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Doneer Je Ervaring

Binnen NFK-verband wordt een paar keer per jaar een Doneer Je Ervaring (DJE)-uitvraag
gehouden onder de achterban van de kpo's en het DJE-panel. Inzicht in de ervaringen
en wensen en behoeften van mensen met kanker en hun naasten ziet Lbnk als de basis
voor haar werk en dat van NFK. In ons magazine en de nieuwsbrief hebben we de
resultaten van vier DJE's besproken; over zorgen en angst bij kanker, lotgenotencontact,
financiéle gevolgen van kanker en lymfoedeem. Daarnaast nemen we de resultaten mee
in onze belangenbehartiging.

Resultaten peilingen Doneer Je Ervaring

NFK-congres

In november heeft NFK voor het eerst een congres georganiseerd voor bestuur en
vrijwilligers van kpo's en partnerorganisaties waaronder KWF en Kanker.nl. Verschillende
mensen van Lbnk hebben deelgenomen, zijn plenair en in workshops bijgepraat over
onderwerpen als bereikte mijlpalen op het gebied van expertzorg en transparantie, de
nieuwe koers van KWF en geneesmiddelen en diagnostiek in de oncologie. Daarnaast
was het een goede gelegenheid om te netwerken.

Patiéntenplatform Zeldzame Kankers

Lbnk is van mening dat het Patiéntenplatform Zeldzame Kankers (PZK) voor patiénten
met zeldzame blaas- of nierkankers een goede plek is. Door hun focus op zeldzame
kankers en vanwege de beperkte capaciteit bij Lbnk. Patiénten met hoge
urinewegtumoren (urineleiderkanker en nierbekkenkanker) en plasbuiskanker
(urethrakanker) vinden een plek binnen PZK. Waar nodig trekken Lbnk en PZK samen
op. In 2022 is op de website van PZK ook informatie opgenomen over plasbuiskanker. In
de week van de zeldzame kankers was er een video met een ervaringsverhaal van een
patiént met een hoge urinewegtumor waar we in de nieuwsbrief aandacht aan
besteedden.

Patiéntenplatform

zeldzame JKankers
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Bestuur

Lbnk wil patienten en hun deelgenoten verbinden, ondersteunen en sterker maken bij
het omgaan met kanker. Lbnk wil dit realiseren door ervaringsdeskundigheid en het
patiéntenperspectief, de belangen van patiénten en hun deelgenoten zowel in de zorg,
hun sociale leven als bij de arbeidsparticipatie te behartigen.

Inrichting van bestuur

Het onbezoldigde bestuur is verantwoordelijk voor de dagelijkse gang van zaken van de
vereniging. Het bestuur treedt af volgens een rooster dat in de Algemene
Ledenvergadering jaarlijks wordt geactualiseerd.

Samenstelling bestuur

In 2022 is Liesbeth de Boer-Oosterhuis tijdens de ALV in juni officieel benoemd tot
voorzitter. Zij was dit al ad interim sinds december 2021. Piet Houtsma als algemeen
bestuurslid. Hij heeft als eerste aandachtsgebied ICT en de verdere inrichting van het
virtueel kantoor van Lbnk op zich genomen. Piet Klein is eind 2022 (aspirant-)bestuurslid
geworden en gaat zich bezighouden met de communicatie van Lbnk, waaronder het
vernieuwen van de website. Renate Kelderman is in 2021 aangetreden als bestuurslid
voor de periode van een jaar. In 2022 is zij teruggetreden als bestuurslid maar actief
gebleven als vrijwilliger. Wim Dobbe was ook in 2022 secretaris en (waarnemend)
penningmeester. Ondanks verschillende oproepen is het niet gelukt de vacature van
penningmeester in te vullen. Guus Venderbosch heeft het bestuur ondersteund bij o.a.
aanvragen en verantwoording van subsidies.

Overleg bestuur

Het bestuur heeft 11 keer regulier vergaderd. Voorzitter, secretaris en projectleider
hebben daartussen 4 keer overlegd om lopende zaken te bespreken en af te handelen.
Indien nodig was er onderling contact m.b.t. actuele zaken. Bestuursleden hebben
geparticipeerd in overleggen met NFK (o.a. ALV, Raad Strategie en Beleid) en de NFK-
werkgroepen interne afstermming en communicatie, expertzorg en leven met en na
kanker (laatste levensfase).

Overige bestuurlijke zaken

Op 26 juni was de jaarlijkse ALV. In het verslagjaar is geen officiéle klacht bij het bestuur
binnengekomen. Het bestuur heeft voldaan aan de verplichting om de wet bestuur en
toezicht rechtspersonen voor 1 juli 2021 te bespreken. Het zal de resultaten van deze
besprekingen doorvoeren in het huishoudelijk reglement in 2023 en dit ter advies
voorleggen aan de leden. Wijzigingen in de statuten worden later doorgevoerd.
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Lbnk heeft ingestemd met het Nederlands Kanker Collectief. Een initiatief van KWF,
NFK en IKNL om in co-creatie met andere partijen te komen tot een Nederlandse
Kankeragenda met als doel de impact van kanker op de maatschappij te
verminderen. De focus ligt op de komende 10 jaar.

Besloten is om het voorgenomen symposium gericht op de vraag: hoe kan de
overleving bij blaaskanker verbeterd worden? te parkeren. Hoe belangrijk dit
onderwerp ook is. In 2022 vroeg de complexe voorbereiding en organisatie van een
dergelijke bijeenkomst te veel van bestuur en medewerkers.

Vrijwilligers

Voldoende actieve en betrokken vrijwilligers zijn van levensbelang voor onze
vereniging en de doelen en ambities waar we voor staan. Het goed begeleiden en
ondersteunen van vrijwilligers vraagt tijd en aandacht die er vaak niet voldoende is.
Het blijft een continue uitdaging om vrijwilligers te vinden, in te werken en te
behouden en onderlinge samenwerking en verbondenheid te realiseren.

Net als voorgaande jaren is veel tijd en aandacht besteed aan het werven en inwerken
van nieuwe (potentiéle) bestuursleden en ook vrijwilligers. Veelvuldig zijn hiervoor
oproepen gedaan in ons magazine, nieuwsbrief en sociale media met maar beperkt
resultaat.

We hebben een online bijeenkomst voor vrijwilligers gehouden waarin vrijwilligers
elkaar beter hebben leren kennen en we het jaarplan 2022-2023 bespraken, wat er te
doen is binnen Lbnk (incidenteel en structureel), waar mensen interesse in hebben,
welke scholingsmogelijkheden er zijn en hoe we meer onderlinge verbinding kunnen
realiseren.

Contacten internationale patiéntenorganisaties

Lbnk was al lid van IKCC (International Kidney Cancer Coalition). In 2022 zijn we ook
toegetreden tot de World Bladder Cancer Patient Coalition (WBCPC). De voorzitter en
een vrijwilliger onderhouden de contacten. IKCC ontwikkelt ieder jaar voor de
nierkankerdag in juni een campagne waarbij aandacht wordt gevraagd voor een
specifiek thema. Dit jaar was dat: laten we praten over behandelopties. Tijdens een
bijeenkomst van de WBCPC op het EAU-congres heeft onze voorzitter een presentatie
gehouden over Lbnk voor urologen, verpleegkundigen en andere internationale
patiéntenorganisaties.

Ieven blaas-of nierkanker
7



https://ikcc.org/
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Lotgenotencontact

Telefonisch en per mail

Willem Peters is onze lotgenotencoodrdinator. Samen met een groep van
ervaringsdeskundige blaas- en nierkankerpatiénten beantwoorden zij vragen van
lotgenoten en bieden zij een luisterend oor. Guus Venderbosch is vanwege zijn kennis
wel nog aanspreekpunt voor vragen over ‘zit ik in het goede ziekenhuis?' Zij hebben ca.
100 contacten met lotgenoten gehad. Soms ook naar aanleiding van opgevraagd
informatiemateriaal. Dit was vooral via email en minder telefonisch.

Regionale bijeenkomsten in samenwerking met ziekenhuizen en centra voor leven
met en na kanker

In 2019 zijn we gestart met regionale (informatie)bijeenkomsten in samenwerking met
ziekenhuizen. Dat bleken succesvolle bijeenkomsten. Door corona en de beperkte
capaciteit hebben we deze nauwelijks kunnen voortzetten. In samenwerking met een
centrum voor leven met kanker in Almelo is een bijeenkomst voorbereid maar door
gebrek aan belangstelling niet doorgegaan.

Er zijn ook eerste contacten gelegd met andere centra voor leven met kanker,
waaronder Vicki Brown Huis in Den Bosch en Patio in Rotterdam. In 2023 breiden we dit
uit en bekijken we of we samen met hen en het ziekenhuis bijeenkomsten kunnen
organiseren.

Jaarlijkse contactdag
Elkaar kunnen ontmoeten als lotgenoten en naasten, in gesprek gaan en ervaringen
delen, een luisterend oor vinden en handvatten krijgen om zo goed mogelijk te leven
met en na kanker, dat waren de ingrediénten voor onze landelijke contactdag in 2022.
Na ruim twee coronajaren was het weer mogelijk. Via o.a. ziekenhuizen, Kanker.nl en
onze nieuwsbrief is de contactdag onder de aandacht gebracht. Zo'n 50 mensen met
blaas- of nierkanker en hun naasten hebben deelgenomen aan een interactief
programma over:
e Samen beslissen in de spreekkamer: hoe doe je dat als patiént samen met je
zorgverlener
o Positieve gezondheid, en het gesprek tussen verpleegkundig specialist en patiént en
naaste.
e Omgaan met angst, onzekerheid, verminderde energie in verschillende fasen van het
leven met kanker: tips & tricks
e Maak kennis met de mogelijkheden voor informele steun en hulp voor jou en je
naasten: quiz met filmpjes van patiénten.

Dit deden we met medewerking van Huis aan het Water, UMCU, NFK, Kanker.nl en
Patiéntenvereniging Hoofd-Hals.
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1-op-1 Lotgenotenzoeker

Om de diversiteit aan mogelijkheden voor lotgenotencontact uit te breiden volgen we
het project “1-op-1 lotgenotenzoeker”. Het is een project geiniteerd door SIK (Stichting
Jongeren en Kanker) en PZK. Zij vonden elkaar in de zoektocht naar een digitale tool om
een-op-een lotgenotencontact op efficiente(re) wijze te faciliteren. Met de bedoeling om
de patiénten zelf de regie te geven om lotgenoten te vinden op basis van door hen
gekozen kenmerken. Voor zover de capaciteit het toelaat, participeren we ook. Dit
project heeft als doel het realiseren van een T1-op-1 lotgenotencontactzoeker op
Kanker.nl. In 2022 is door een vrijwilliger meegedacht over het ontwerp van een
prototype en meegewerkt aan het testen hiervan.

Facebookgroepen

Verschillende kpo's hebben besloten Facebookgroepen voor (specifieke groepen van)
mensen met kanker en eventueel naasten voor lotgenotencontact. Lbnk heeft via de
nieuwsbrief en sociale media een eerste verkenning gedaan naar de interesse voor een
Facebookgroep voor blaaskankerpatiénten en een voor nierkankerpatiénten. Voor
blaaskankerpatiénten bleek er al een Facebookgroep te zijn. De belangstelling voor
deelname aan een Facebookgroep was verder beperkt. De oproep voor een (nieuwe)
moderator voor de bestaande Facebookgroep voor blaaskanker en voor een eventuele
Facebookgroep voor nierkanker heeft geen moderatoren opgeleverd. Gezien het
voorgaande wordt vooralsnog niet gestart met het faciliteren van Facebookgroepen
onder de vlag van Lbnk.
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Informatievoorziening

Onder informatievoorziening verzamelen we in dit verslag activiteiten in woord, beeld en
geluid gericht op patiénten, naasten, leden, professionals en geinteresseerden. Dit
kunnen communicatiemiddelen en activiteiten van onszelf zijn maar ook van derden.

Magazine

We brachten 3 magazines uit in een oplage van 770, iets meer dan in 2021 (750). Naast
leden gaan de magazines naar ziekenhuizen, inloophuizen en andere belangstellende
organisaties in de zorg. Elk magazine besteedt aandacht aan nieuwe ontwikkelingen in
zorg en onderzoek, leven met blaas- of nierkanker, ervaringsverhalen en activiteiten van
bestuur en vereniging. Naast informatievoorziening en lotgenotencontact, speelt het
magazine ook een rol voor belangenbehartiging door onze prioriteiten en acties hierin
over het voetlicht te brengen. Dit laatste zal in 2023 meer aandacht krijgen. Het
magazine is in digitale vorm (achter een code) vrij beschikbaar via onze website.

Er is een wisseling in de redactie geweest. Een redactielid dat zich jarenlang heeft
ingezet voor het magazine is gestopt. Daarnaast is een nieuw redactielid begonnen.

Naast de eerder genoemde resultaten van drie ‘Doneer Je Ervaring-uitvragen’, nieuws
van het bestuur en de vaste column is o.a. aandacht besteed aan chromofoob
niercelcarcinoom (inclusief een ervaringsverhaal), leven met een urinestoma, praten over
behandelopties, seksualiteit en intimiteit, problemen met geheugen of concentratie en
ontwikkelingen in de chirurgie bij nierkanker.

Magazines - Leven met blaas- of nierkanker

Nieuwsbrief

We stuurden 10 digitale nieuwsbrieven naar leden en andere belangstellenden. Het
aantal ontvangers is bijna 700. De nieuwsbrief speelt in op actuele ontwikkelingen en
activiteiten. Specifiek over blaas- en nierkanker maar ook kankergeneriek. De
nieuwsbrief heeft ook een activerende rol: we plaatsen oproepen voor actieve deelname
aan onderzoeken, webinars, bijeenkomsten (b.v. Stomavereniging), vrijwilligerswerk.
Zowel eigen oproepen als van andere organisaties, zoals ziekenhuizen, onderzoekers. De
reacties op oproepen voor zowel incidenteel als meer structureel vrijwilligerswerk zijn
helaas beperkt.

Nieuwsbrieven - Leven met blaas- of nierkanker

met _
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https://www.blaasofnierkanker.nl/magazines/
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https://www.blaasofnierkanker.nl/nieuwsbrieven/

Website
Het totaal aantal bezoekers van onze website in 2022 was 22.170, waarvan 86.970 unieke
bezoekers. Het aantal unieke bezoekers is gestegen t.o.v. 2021.

Eind 2022 zijn we gestart met een project om onze website te vernieuwen en te
updaten. Dit was een voornemen in het jaarplan. We willen onder andere een minder
zakelijke uitstraling, de vindbaarheid van onderwerpen vergroten, bepaalde inhoud
updaten en een betere integratie met sociale media, nieuwsbrief en magazine. Het
project staat onder leiding van een extern projectleider. Voor dit project hebben we
aanvullende financiéle middelen geworven bij twee farmaceuten. In 2023 hopen we een
eigentijdse, aansprekende, relevante website te hebben die de spil vormt in de
communicatie met onze doelgroep en stakeholders en waarbij de gewenste integratie
met onze andere communicatiemiddelen is gerealiseerd.

Sociale media

Dit was het tweede volle jaar dat we met ondersteuning van een externe professional
actief waren op sociale media kanalen. Bij Facebook mikken we primair op patiénten,
leden en hun naasten, meer specifiek de kinderen. Met LinkedIn ontwikkelen we een
netwerk met professionals. Het aantal volgers is in 2022 verder gegroeid. Het
Twitteraccount van de vereniging wordt niet meer actief beheerd. Twitter is meer
geschikt voor live verslag van evenementen en het direct reageren op actualiteiten.
Beide manieren van communiceren zijn voor de vereniging niet van toepassing, vandaar
dat de keuze is gemaakt om het Twitteraccount niet meer te gebruiken.

Eind 2022 Eind 2021

Volgers Facebook 240 162
Volgers LinkedIn 19 54
Volgers Twitter n.v.t. 141
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YouTube kanaal

Het Lbnk You Tube kanaal blijft ondanks het feit dat er beperkt nieuwe content op
geplaatst is en beperkt onder de aandacht is gebracht veel bezoekers trekken, 9.137 in
2022. Dit is wel minder dan in de twee voorgaande jaren. De video's over
blaasspoelingen, bijwerkingen van immunotherapie, blaaskanker en nierkanker en de
behandelingen zijn vooral veel bekeken.

Kanker.nl

Met Kanker.nl wisselen we ontwikkelingen uit en stemmen we onze rollen af m.b.t.
informatievoorziening. In 2022 heeft Kanker.nl opnieuw berichten over door Lbnk
aangedragen bijeenkomsten voor patiénten op hun website geplaatst. Zo verbreden we
het bereik van deze bijeenkomsten.

Inbreng patiéntenperspectief bij informatie ontwikkeld door of in samenwerking
met derden

Vanuit zorgverleners maar ook websites als Thuisarts.nl en Kanker.nl wordt Lbnk
regelmatig gevraagd om mee te lezen met door hen ontwikkelde informatie voor
patienten. Of nemen we deel aan projecten van zorgverleners gericht op de
ontwikkeling van keuze-informatie ter ondersteuning van samen beslissen in de
spreekkamer.

In 2022 hebben we het patiéntenperspectief ingebracht bij:

Twee keuzehulpen voor mensen met nierkanker

Dit project geinitieerd door de NVU in samenwerking met andere wetenschappelijke
verenigingen heeft als doel de ontwikkeling van een keuzehulp voor mensen met lokale
nierkanker en een keuzehulp voor mensen met uitgezaaide nierkanker. In 2022 heeft
Lbnk deelgenomen aan de bijeenkomsten van de projectgroep en feedback gegeven op
concept-teksten.

Keuzehulp blaassparende behandeling of blaasverwijdering
Dit project is geinitieerd vanuit het Radboudumc en gestart in december 2020. Lbnk
heeft feedback gegeven op de informatie in de keuzehulp die in 2023 beschikbaar komt

Herziene teksten blaaskanker op Kanker.nl
De teksten voor blaaskanker op Kanker.nl zijn herzien. Lbnk heeft feedback gegeven op
de herziene teksten.

Ieven blaas-of nierkanker
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Belangenbehartiging

De pijler belangenbehartiging is de afgelopen 10 jaar steeds belangrijker geworden in
het werk van de vereniging. Onze basis is en blijft de binding en bundeling van
ervaringen van patiénten, via lotgenotencontacten, delen van ervaringen en DJE-
uitvragen. Daaruit komt naar voren wat er niet goed gaat en beter kan, welke informatie
mensen missen en hebben gemist, wat de belangrijke thema's zijn voor patiénten. Als
belangenbehartiger werken we er aan die elementen te verbeteren. .

Hierna beschrijven we op welke terreinen we het afgelopen jaar actief zijn geweest en
bereikt hebben.

Voortbouwen aan expertzorg en ziekenhuiskeuze-informatie

Lbnk heeft samen met NFK de afgelopen jaren visiedocumenten nierkanker en
blaaskanker ontwikkeld. Deze visiedocumenten vormen de basis van onze inzet voor het
verbeteren van de zorg in Nederland. In 2019 hebben we in NFK-verband een brede visie
op expertzorg geformuleerd en in 2021 een patiéntenperspectief op oncologische
netwerkzorg.

In 2022 hebben we samen met NFK en ziekenhuizen die dit ook ambiéren opnieuw
actief gewerkt aan het bevorderen van expertzorg voor mensen met blaas- of
nierkanker. En aan het (door)ontwikkelen van ziekenhuiskeuze-informatie: wat is de
expertise van ziekenhuizen en netwerken m.b.t. blaas- en nierkanker. Ook de zorg voor
blaas- en nierkanker wordt steeds meer in netwerken georganiseerd. Doel is het
realiseren van zorg die blaas- en nierkankerpatiénten de beste kansen biedt voor
overleving, levensverlenging en kwaliteit van leven. En dat zij het ziekenhuis kunnen
kiezen dat past bij hun vorm van kanker en hun persoonlijke situatie.

Dit doen we nu binnen het project ‘Transparante

Oncologische Netwerkzorg' en in overleggen met EXPERT
ziekenhuizen, netwerken en zorgverleners. Voor ADVICE
expertzorg en transparantie over expertise van

ziekenhuizen kregen we in 2022 nog steeds te »

weinig draagvlak in de sector. We moeten opnieuw
vaststellen dat deze ontwikkelingen veel te
langzaam blijven verlopen.
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https://doneerjeervaring.nl/peilingen
https://nfk.nl/nieuws/oncologische-zorg-moet-toekomstbestendiger-visie-expertzorg-kanker
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https://doneerjeervaring.nl/peilingen
http://c/Users/ElseWolak/Downloads/DownloadsPatientenperspectief-op-Oncologische-Netwerkzorg-Openbaar-Concept-juli-2021.pdf
https://doneerjeervaring.nl/peilingen
https://doneerjeervaring.nl/peilingen

We ondervinden weerstand in het veld, maar blijven ons hier sterk voor maken onder
regie van NFK samen met andere kpo's en leidende specialisten. Het is een proces van
lange adem waarbij we stukje bij beetje de resultaten boeken.

Overleg met ziekenhuizen over expertzorg

Met samenwerkingsverbanden (netwerken) van ziekenhuizen gaan we in gesprek over
hun en onze visie op de organisatie van de blaas- en nierkankerzorg, over expertzorg. Zo
hebben we o.a. deelgenomen aan een bijeenkomst van een samenwerkingsverband van
ziekenhuizen in Zuidwest Nederland (Concord) over blaaskanker. Aanwezig waren
casemanagers, urologen en oncologen. We zijn onder andere bijgepraat over de
onderlinge doorverwijzing van spierinvasieve blaaskankerpatiénten, radiotherapie bij
blaaskanker, lopende studies en projecten om de informatievoorziening aan patiénten
te verbeteren. En hebben we hebben gesproken met urologen van het
Nierkankertumornetwerk Rotterdam.

Vergroten bekendheid bij en communicatie met zorgverleners

Om onze achterban goed te bereiken is bekendheid van Lbnk bij zorgverleners in
ziekenhuizen van (groot) belang. Zij zijn degenen die contact hebben met patiénten en
naasten. Van diagnose tot palliatieve fase. Onze bekendheid bij en communicatie met
zorgverleners, vooral de (oncologie)verpleegkundigen en verpleegkundig specialisten,
over wie we zijn, wat we doen en wat we voor hen en patiénten kunnen betekenen kan
beter. In 2022 zijn we een project gestart dat dit als doel heeft. Het
contactpersonenbestand is voor alle ziekenhuizen geactualiseerd en aangevuld. Er zijn
focusgroepen gehouden met ‘verpleegkundigen’ om te horen waar zij en patiénten
behoefte aan hebben. In 2023 gaan we verder met het maken van een nieuwsbrief voor
‘verpleegkundigen’ en het uitwerken van andere communicatiemiddelen. Voor dit
project hebben we aanvullende financiéle middelen geworven bij een farmaceut.

Landelijk programma ‘Uitkomstgerichte zorg’ voor blaas- en nierkanker

Dit landelijk programma van de partijen van het Hoofdlijnenakkoord, gefinancierd door
VWS, heeft als doel het bevorderen van samen beslissen in de spreekkamer met
uitkomstinformatie en ‘leren en verbeteren' door zorgverleners voor ca. 50
aandoeningen.

In 2021 is het traject voor ‘nierkanker’ gestart en in 2022 voor blaaskanker. Projectleider
en twee vrijwilligers nemen deel aan de twee multidisciplinaire werkgroepen die ieder 8
keer bij elkaar komen.

met _
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Patiént gerapporteerde uitkomsten-vragenlijst (PROMSs) voor blaaskanker

Al jaren pleiten wij voor de structurele inzet van PROM’s om de kwaliteit van de zorg,
met name de communicatie in de spreekkamer, te verbeteren. De Nederlandse
Vereniging voor Urologie (NVU) is in 2021 een project gestart om een PROM-vragenlijst
(patient gerapporteerde uitkomsten) voor blaaskanker te ontwikkelen. Hierbij wordt
gebruik gemaakt van dat wat allemaal al ontwikkeld is. Lbnk is lid van de projectgroep
en heeft het patiéntenperspectief en kennis uit andere projecten ingebracht en
patiénten geworven voor de focusgroepen. Er is een PROM-vragenlijst vastgesteld
waarbij in de toekomst, na implementatie, patiénten wordt gevraagd naar hun kwaliteit
van leven op de volgende gebieden: kwaliteit van leven, angst, vermoeidheid, depressie,
fysiek functioneren, pijn, ervaring met seksleven, plasproblemen en cognitief
functioneren. Deze set is ondergebracht in de werkgroep Uitkomstgerichte zorg voor
blaaskanker.

Patiént gerapporteerde uitkomsten kunnen gebruikt worden om ‘samen beslissen’ te
ondersteunen en om patiénten betere (ondersteunende) zorg te kunnen bieden, ze
beter te kunnen begeleiden in het leven met de gevolgen van de
blaaskankerbehandeling. Het in alle ziekenhuizen implementeren van PROMs-
vragenlijstenen de uitkomsten ook daadwerkelijk bespreken in de spreekkamer vraag
nog een behoorlijke inspanning qua mensen en middelen.

Seksualiteit en intimiteit

Aan de gevolgen van de behandelingen voor blaas- of nierkanker voor de ‘seksualiteit en
intimiteit’ voor patiénten en hun partners was door Lbnk weinig aandacht besteed. .
Terwijl het voor velen een belangrijk thema is waar, zo weten we uit onderzoek en
ervaringsverhalen, te weinig over wordt gesproken zowel door zorgprofessionals als
tussen partners. Najaar 2021 zijn eerste overleggengeweest om te kijken of er een spin-
off kan worden gestart voor blaaskanker van het project ‘Roze Olifant’ dat mede door
Borstkanker Vereniging Nederland ontwikkeld is voor borstkanker.

In 2022 is, zij het op een lager pitje, vervolg gegeven aan dit onderwerp. Er is een
expertmeeting geweest met professionals, in het magazine is een artikel gewijd aan het
onderwerp en de 2Doc ‘Privégesprekken’ waarin een blaaskankerpatiént en zijn vrouw
over de gevolgen van kanker op hun relatie vertellen, is onder de aandacht gebracht. In
2023 blijven we aandacht besteden aan het onderwerp.

<, met _
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Wetenschappelijk onderzoek, registraties en richtlijnen

In 2022 ontvingen we verschillende verzoeken voor ondersteuning van wetenschappelijk
onderzoek. Dit waren er minder dan vorig jaar maar het aantal aanvragen voor (ad hoc)
patiéntparticipatie op andere terreinen was hoger. Meestal zoekt de onderzoeker steun
bij een financieringsaanvraag, soms in een vroeg stadium van het ontwikkelen van een
onderzoeksplan. Met een aantal deskundige vrijwilligers leveren we beknopt dan wel
uitgebreider commentaar op voorstellen. Vaak leidt dit tot kleinere aanpassingen in de
onderzoekopzet en —aanvraag of patiénten-informatiebrief (PIF). Soms tot uitstel van de
aanvraag omdat de onderzoeker de opzet wil verbeteren. Als onderzoeksresultaten
beschikbaar komen, besteden we hier aandacht aan in ons Magazine, digitale
nieuwsbrief en/of op onze website.

Lbnk participeerde in 2022 in de volgende projecten of werkgroepen op het gebied van

wetenschappelijk onderzoek, registraties en richtlijnen:

Blaaskankerzorg in beeld
BlazIB (BlaaskankerZorg In Beeld)

Het doel van BlaZIB is om inzicht te verkrijgen in de kwaliteit van de blaaskankerzorg in
Nederland en deze waar mogelijk te verbeteren. Om dit doel te bereiken brengen
onderzoekers de blaaskankerzorg in beeld vanaf het optreden van de eerste klachten tot
en met een paar jaar na de diagnose en behandeling van blaaskanker. Daarvoor heeft
IKNL een uitgebreide registratie opgezet waarvan de dataverzameling in 2021 is
afgerond. Voor ons is deze studie van groot belang omdat het objectieve indicatoren
oplevert voor de kwaliteit van zorg in Nederland.

Vandaar dat we de afgelopen jaren actief betrokken waren en bleven bij de studie. In de
nieuwsbrief besteedden we aandacht aan een publicaties van resultaten uit BlaZIB en is
hierover contact geweest met de onderzoekers. In 2023 verschijnt het eindrapport en
wordt er een symposium gehouden voor de patiénten die aan BlaZIB hebben
deelgenomen.

ProBCI (Prospectieve Blaaskanker Infrastructuur)

Is een infrastructuur om gegevens te verzamelen van zoveel mogelijk patiénten met
blaaskanker. Hiermee kan onderzoek naar de behandeling en behandeleffecten bij
blaaskanker worden bevorderd. In een artikel in het magazine is uitleg gegeven over
ProBCI.
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PRO-RCC (Prospective cohort - Renal Cell Carcinoma)
Dit is een multidisciplinaire registratie voor niercelcarcinoom die in 2020 is opgericht
vergelijkbaar met Pro-BCl. Aan de basis ervan staat het NierkankerNetwerkAmsterdam.

Herziening richtlijinen niercelcarcinoom en hematurie (bloed in de urine)

Lbnk nam ook dit jaar deel aan enkele bijeenkomsten van de werkgroep of leverde
schriftelijke input over de onderwerpen die onze achterban raken, waar het van
toegevoegde waarde is het perspectief van de blaas- of nierkankerpatiént in te brengen.
Herziening van de richtlijn hematurie is in 2020 gestart en wordt in 2023 voor
commentaar voorgelegd aan de achterbannen. Herziening van een aantal modules van
de richtlijn niercelcarcinoom is in 2021 gestart en loopt door tot in 2023.

Geneesmiddelen

Als het gaat om de belangenbehartiging op het gebied van geneesmiddelen zit de
deskundigheid vooral bij NFK. We trekken samen op bij verzoeken van Zorginstituut
Nederland (ZINL) om een reactie van de patiéntenorganisatie op hun conceptadviezen
met betrekking tot de toelating van geneesmiddelen tot het vergoedingensysteem.
Soms wordt ook ingesproken tijdens een vergadering.

Wat hebben we gedaan op het gebied van geneesmiddelen?

e Bij 1 procedures voor toelating van geneesmiddelen in het verzekerde pakket
meegewerkt aan de reactie op rapporten.

o Ontwikkelingen m.b.t. de inzet van immuuntherapie bij blaaskanker gevolgd en
contact gehouden met artsen/onderzoekers.

e Met het bestuur van de Dutch Renal Cancer Group (DRCG) en belangenbehartiger
NFK  afstemming gehad over de beschikbaarheid van bepaalde
immunotherapiebehandelingen voor nierkanker.

e Met \verschillende farmaceutische bedrijven contact gehad over nieuwe
ontwikkelingen in onderzoek, beschikbaarheid van geneesmiddelen,
informatievoorziening en zaken waar patiénten tegenaan lopen

Financiéle ondersteuning voor het mogelijk maken om projecten uit te voeren

In 2022 heeft Lbnk financiéle ondersteuning aangevraagd voor twee projecten:

Project Vergroten bekendheid Lbnk bij verpleegkundig specialisten in de ziekenhuizen
—ondersteund door Merck

Project Vernieuwing website Lbnk — ondersteund door Merck en MSD.

Wij bedanken beide firma’'s heel hartelijk voor hun support.
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Bereikcijfers 2022 van Lbnk

MINIMALE BEREIKCUFERS:

Omschrijving bereikcijfer Score KPO Toelichting

Aantal geregistreerde mensen in de achterban 181 Aantal leden, donateurs, vrijwilligers etc.
Peildatum 31-12-2022

Landelijke bijeenkomsten:

* aantal bijeenkomsten 1

* aantal bezoekers ca. 50

* tevredenheid bezoekers n.v.t.

Regionale bijeenkomsten:

* aantal bijeenkomsten

n.v.t.

1 bijeenkomst is i.v.m. onvoldoende
aanmeldingen niet doorgegaan

* aantal bezoekers

n.v.t.

* tevredenheid bezoekers

n.v.t.

Aantal bezoekers website

Totaal aantal
bezoekers
220.170, waarvan
86.970 unieke

Over geheel 2022, peildatum 31-12-2022

bezoekers
Z0 MOGELUK OOK DE VOLGENDE BEREIKCIJFERS:
Omschrijving bereikcijfer Score KPO Toelichting
Aantal volgers Facebook 240|Peildatum 31-12-2022

Aantal volgers Twitter

n.v.t.

Dit account wordt niet meer beheerd

Aantal volgers Instagram

n.w.t.

Aantal volgers Linkedin 119|Peildatum 31-12-2022
Aantal bezoeken YouTube kanaal Lbnk 9.173|Peildatum 31-12-2022
Aantal magazines per jaar 3
Oplage per uitgave magazine 771
Aantal digitale nieuwsbrieven per jaar 10

Aantal aanvragen patiéntparticipatie

Voor verschillende doeleinden:
onderzoeken/aanvragen onderzoek,
campagnes/magazine farmaceut,

5 publiciteit rond blaaskankeronderzoek,
ontwikkeling keuzehulp, herziening
richtlijn

Aantal vragen van patiénten: 100

* via telefoon 25

* via mail 75

* via website 0|Komen via mail

Omvang inzet vrijwilligers 2500|linschatting in uren per jaar

et

m
blaas-of nierkanker

18



