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1. Inleiding 

Begin van het jaar 2025 is Patiëntenvereniging blaas- of nierkanker gestart met vier bestuursleden, 

waarvan twee formeel zijn toegetreden op onze Algemene Ledenvergadering (ALV) in april 2025. 

Het bestuur is hard aan de slag gegaan met de vele onderwerpen die op de plank lagen. Ondanks dat 

de vereniging naast vrijwilligers ook professionele ondersteuning heeft op diverse vlakken, hebben 

we onze plannen en geplande activiteiten voor 2025 niet allemaal kunnen verwezenlijken. Onze 

vereniging draait grotendeels op vrijwilligers, maar we komen nog menskracht tekort. Extra helpende 

handen zijn van harte welkom. 

Ter gelegenheid van het 25-jarig bestaan van de vereniging organiseert de Patiëntenvereniging Blaas- 

en Nierkanker in 2026 een jubileumsymposium. Het doel van dit symposium is het bevorderen van 

kennisdeling en samenwerking tussen patiënten en zorgprofessionals, met aandacht voor actuele en 

toekomstige ontwikkelingen binnen de urologische zorg. 

In 2025 is er een vrijwilligerscoördinator aangesteld die de opdracht gekregen heeft om ons 

vrijwilligersteam beter te organiseren en uit te breiden. Deze ingezette reorganisatie van ons 

vrijwilligersteam zal ertoe leiden dat de vereniging in 2026 aan meer onderwerpen aandacht kan 

besteden, waaronder aan de in 2025 overgenomen activiteiten voor de zeldzame urinewegkankers 

van het Patiëntenplatform Zeldzame Kankers (PZK).  

De vereniging blijft zich inspannen om nieuwe bestuursleden te vinden, en onderzoekt binnen NFK-

verband (Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties) ook naar andere mogelijkheden 

voor ondersteuning. We beginnen vol goede moed aan een nieuw werkjaar. 

Desondanks hopen we, en met de inzet van (meer) vrijwilligers, voldoende te kunnen betekenen 

voor onze leden op het gebied van lotgenotencontact, informatievoorziening en behartiging van de 

belangen van alle patiënten met blaaskanker, nierkanker en zeldzame urinewegkankers. 

We spannen ons in om hetgeen in dit jaarplan staat in 2026 te realiseren. Echter zullen er ook 

activiteiten zijn die in 2026 worden voorbereid maar in 2027 (verder) worden uitgevoerd of pas in 

2027 worden opgestart. 

 

2. Waar staan we voor & hoe zijn we georganiseerd 

Patiëntenvereniging blaas- of nierkanker is de vereniging voor mensen met blaaskanker, nierkanker, 

en de zeldzame urinewegkankers: plasbuiskanker, hoge urinewegkanker en urachuskanker, en hun 

naasten.  

Voor de informatievoorziening over alle urinewegkankers en de behandelingen en informatie over 

leven met en na kanker aan patiënten en hun naasten verzorgen we binnen de vereniging een 

website en een magazine die driemaal per jaar bij de leden en ziekenhuizen verschijnt.  

Onze vereniging organiseert lotgenotencontact zowel persoonlijk, hoofzakelijk via de telefoon, als in 

groepsverband met regionale bijeenkomsten.  

We zetten ons in voor betere zorg en behartigen onze belangen op plekken waar we verschil kunnen 

maken. Dit doen we vaak samen met anderen en altijd vanuit het perspectief van 

ervaringsdeskundigheid. 
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Met 22 andere kankerpatiëntenorganisaties vormen wij de Nederlandse Federatie van 

Kankerpatiëntenorganisaties (NFK). De NFK behartigt de algemene belangen van de aangesloten 

patiëntenorganisaties en ondersteunt deze organisaties.  

 

Met wie realiseren we dit? Onze organisatie 

De organisatie telt inclusief bestuursleden 23 vrijwilligers en drie zzp’ers, die samen met het bestuur 

en leden de doelstelling van de vereniging waar maken: We zijn er voor de eerdergenoemde 

patiënten en vanuit eigen ervaring invloed uitoefenen op goede zorg en leven met en na kanker.  

Dit doen we met diverse professionele ondersteuning, zoals de NFK, Patiëntenfederatie Nederland, 

KWF Kankerbestrijding, Stichting Kanker.nl, Integraal Kankercentrum Nederland, Internationale 

samenwerking met European Cancer Patient Coalition,  World Bladder Cancer Patient Coalition 

(WBCPC) en de International Kidney Cancer Coalition (IKCC). 

 

 

 

2.1 Versterken en ontwikkelen van de eigen organisatie 

Gezien de beschikbare capaciteit van het bestuur, vrijwilligers en professionele ondersteuning in 

relatie tot het (toenemend) aantal verzoeken van derden (onderzoekers, ziekenhuizen, richtlijnen, 

overheid etc.) om informatie, mee te denken, te participeren vanuit patiënten perspectief, blijft 

prioriteiten stellen nodig.   

De beschikbare capaciteit van het bestuur, vrijwilligers en professionele ondersteuning is te gering en 

dwingt ons daarom tot het stellen van prioriteiten 
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Dit in relatie tot de hoeveelheid aan werkzaamheden voor informatievoorziening en 

lotgenotencontact en het (toenemend) aantal verzoeken van derden, zoals bijvoorbeeld 

onderzoekers, ziekenhuizen, om informatie, mee te denken vanuit patiënten perspectief. 

We moeten steeds weer kritisch bezien aan welke overleggen en/of werkgroepen in NFK-verband en 

met derden wordt deelgenomen als hier onvoldoende capaciteit voor is. 

Hoe kan de vereniging haar interne organisatie zo professionaliseren dat ze haar doelen effectief kan 

bereiken, haar werkprocessen kan stroomlijnen en een duurzaam groeimodel voor vrijwilligers kan 

opzetten?   

Daartoe heeft het bestuur in 2026 een aantal prioriteiten benoemd welke in onderstaand overzicht 

te vinden zijn. 

 

Activiteiten 2026 

 2026 

Werven van een coördinator (op ZZP-basis) voor operationele ondersteuning van 
de vereniging.  

Q1 

Voortzetten automatisering interne processen i.s.m. backoffice NFK 
(o.a. Spotler, Sharepoint/archief, contactgegevens in CRM).  

Q1 e.v. 

Realiseren van een intranet voor goede communicatie van vrijwilligers en het delen 
van bestanden. Hiervoor zijn een paar wijzigingen binnen het huidige het digitale 
kantoor noodzakelijk.  

Q1 

Aanvullende financiële ondersteuning verwerven: farmaceuten waar al contact 
mee is, aanvragen projectsubsidie PGO Stroom2 voor 2027.  

Doorlopend  

 

2.2 Vrijwilligers  
Een sterkere vereniging vraagt om een professionele organisatie van ons vrijwilligerswerk. Onze 

vrijwilligers zijn de drijvende kracht achter alles wat wij doen. Zij zijn de mensen die luisteren, 

organiseren, ondersteunen en de stem van de patiënt laten horen in de zorg, beleid en politiek. Om 

meer mensen te kunnen bereiken en onze impact te vergroten, hebben we nieuwe vrijwilligers 

nodig. Zonder hen kunnen we onze doelen niet realiseren. 

We moeten actief vrijwilligers werven op de volgende vijf werkterreinen: 

1. Informatievoorziening waaronder artikelen schrijven, redactie (raad) 

2. Lotgenotencontact 

3. Belangenbehartiging, o.a. in werkgroepen van de NFK 

4. Organisatie, o.a. bestuur, NFK, vrijwilligers die af en toe willen helpen 

 

Het werven van bestuursleden moet een hoge prioriteit krijgen, omdat er is 2026 en 2027 een 

bestuurslid zal aftreden. In het huidige bestuur hebben we een penningmeester en een algemeen 

bestuurslid nodig. Deze laatste zal zich gaan inzetten voor lotgenotencontact en/of 

informatievoorziening. Kortom, het is noodzakelijk dat we in 2026 vier nieuwe bestuursleden 

werven. 

Het huidige vrijwilligersbestand zal worden geactualiseerd, waarna duidelijk zal zijn, wie waarvoor 

kan worden ingezet. Daartoe worden de ons bekende vrijwilligers benaderd. 
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2.3 Lotgenotencontact: professioneler, bekender en meer divers  

In 2026 professionaliseren we ons aanbod aan lotgenotencontact, bekijken we of we het meer divers 

kunnen maken en brengen we het meer onder de aandacht van (nieuwe) patiënten en zorgverleners 

in ziekenhuizen. Zodat we meer mensen bereiken die baat hebben bij lotgenotencontact. Hierbij 

maken we gebruik van de kennis en ervaring van andere (kanker) patiëntenorganisaties. 

 

We gaan voort met de subsidieaanvraag die in 2025 is gestart voor het project Lotgenotencontact en 

ervaringsdeskundige. Hiermee willen we het lotgenotencontact efficiënt en duurzaam organiseren, 

de ervaringsdeskundigheid bevorderen en meer activiteiten organiseren in het land. Of het nu gaat 

om (online) bijeenkomsten, gespreksgroepen of informatieve dagen, deze momenten van 

ontmoeting zijn onmisbaar. Ze geven kracht, herkenning en hoop, en stimuleren lotgenotencontact.  

Eind 2025 is besloten om de samenwerking met de aangestelde vrijwilligerscoördinator niet voort te 

zetten. Daarom is voor de coördinatie van deze groep vrijwilligers een nieuwe coördinator 

noodzakelijk. Hiervoor wordt een functieprofiel opgesteld. 

Ook wordt er een registratiesysteem voor de meest gestelde vragen opgesteld. Dit 

registratiesysteem is anoniem en er zullen dan ook geen namen van vragenstellers worden 

vastgelegd. Volstaan kan worden met de inhoud van de vraag en het antwoord hierop.  

 

Activiteiten 2026 

  2026 

Verder ontwikkelen van het proces van telefonisch lotgenotencontact o.a. door 
het implementeren van een telefooncentrale. 
 

Q1-Q2 

Bijeenkomsten in de regio samen met een ziekenhuis en/of IPSO-centrum voor 
leven met en na kanker. 
 

Q2/Q3 

Ontwikkelen folder m.b.t. lotgenotencontact (wat biedt PBNK & wat bieden 
anderen) t.b.v. patiënten. O.a. verspreiding via ziekenhuizen. 
 

 Q1 

Organiseren van (minimaal) één bijeenkomst met vrijwilligers die telefonisch 
contact hebben met lotgenoten met als doel intervisie, scholing en versterken 
onderling contact. 
 

 Q3/Q4 

Werven nieuwe vrijwilligers met aandoeningen c.q. behandelingen waar we nog 
geen ervaringsdeskundigen voor hebben. 
 

Doorlopend 

Inrichten van een registratiesysteem van ervaringen, vragen en knelpunten van 
patiënten gemeld bij lotgenotencontact met als doel die om te zetten in 
ervaringsdeskundigheid en belangenbehartiging. 
 

 Q1 

Ervaring opdoen met online lotgenotencontact bijeenkomst. Q3 e.v. 
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2.4 Informatievoorziening 

Voor het jaarplan 2026 continueren we de inzet van onze bestaande communicatiekanalen: de 

website, het magazine, de nieuwsbrief en social media. Daarnaast staat een verdere 

professionalisering op de agenda. Dit omvat de noodzakelijke uitbreiding van onze redactieraad en 

de ontwikkeling van een gestandaardiseerd proces voor het verzamelen en publiceren van relevant 

nieuws binnen ons domein. Daarnaast de ontwikkeling van een specifieke folder voor 

lotgenotencontact. Met deze stappen waarborgen wij de kwaliteit en actualiteit van onze 

informatievoorziening in 2026. 

Voor de marketing zetten we in op online marketing en SEO via onze digitale kanalen. We doen dit 

met de Google Grants en een online marketingservice van Meo. Verder gaan we meer zichtbaarheid 

creëren in de ziekenhuizen, en dan m.n. bij de verpleegkundigen. Tenslotte zijn we aanwezig bij 

lezingen, presentaties en symposia binnen ons domein van urinewegkankers. 

Activiteiten 2026 

Eigen communicatiemiddelen 
  

2026 

Promoten van het 25-jarig bestaan van PBNK.  
Door promotie meer leden werven en bekendheid met de vereniging vergroten. 
  

Q1, Q2  

Uitbrengen van 3 magazines, (maximaal) 6 digitale nieuwsbrieven en wekelijks 
berichten op de website en sociale media (Facebook, LinkedIn en Instagram). 
  

Doorlopend 

Optimaliseren samenstelling en inrichting redactieteam. Werven van een 
vrijwilliger ter uitbreiding van de redactie. 
  

Q1 e.v. 
totdat 
iemand is 
gevonden 

Uitbrengen nieuwsbrief verpleegkundigen of verpleegkundig specialisten 
gespecialiseerd in blaas-en nierkanker. 

Q3/Q4 
  
 

Door ontwikkelen en vernieuwen van de website met de laatste ontwikkelingen 
en nieuwe ideeën, waardoor de website levendig blijft. 
 

 Doorlopend 
 

Onderzoek naar mogelijkheden van video’s en animaties voor ervaringsverhalen, 
educatie en promotie (m.n. op social media). 
 

Q2/Q3 

Voortzetten vergroten bekendheid en zichtbaarheid van (de activiteiten van) PBNK 
door online marketing met Google grants. Doelen: 

- Leden werven 

- Aanvragen folders vanuit zorginstellingen 

- Vergroten bereik sociale media en ontvangers nieuwsbrief  

 Doorlopend 
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2.5 Belangenbehartiging 

Het behartigen van de belangen van onze achterban is een belangrijk onderdeel van het werk van 

onze vereniging. Daartoe brengen we het patiëntenperspectief in bij en werken we samen met 

onderzoekers, zorgprofessionals, ziekenhuizen en (koepel)organisaties (b.v. NVU, DRCG). 

Onze activiteiten zijn vooral gericht op het verbeteren van de kwaliteit van de zorg m.n. door middel 

van: het vergroten van de transparantie over expertise en kwaliteit van ziekenhuizen (2.4.1), 

wetenschappelijk onderzoek (2.4.2), (het versnellen van) de beschikbaarheid van bepaalde 

geneesmiddelen (2.4.3.), richtlijnontwikkeling (2.4.4) en samen beslissen (2.4.5). 

In 2026 willen wij ook aandacht geven aan de behartiging van belangen van mensen met niet-

heldercellig nierkanker. Zij vormen 20% van de nierkanker-patiënten. Zij zijn slecht ‘in beeld’ op dit 

moment. We gaan in 2026 overleggen hoe we dit vorm gaan geven. 

Per 2026 vertrekt de huidige belangenbehartiger/projectleider. Zij verzorgde de inbreng namens 

onze achterban en coördineerde de inbreng van ervaringsdeskundige vrijwilligers op de dossiers. In 

2026 wordt een nieuwe coördinator/ belangenbehartiger gezocht. 

De nieuw te werven coördinator/belangenbehartiger vormt samen met het bestuurslid 

‘belangenbehartiging’ en twee andere vrijwilligers het ‘team belangenbehartiging’. In 2026 wordt 

gewerkt aan scholing en uitbreiding van het team met 1-2 vrijwilligers. 

Vanuit dit ‘team belangenbehartiging’ wordt inbreng geleverd voor het magazine, nieuwsbrieven en 

de website. Ook wordt inhoudelijke input geleverd voor contactdagen. 

Vanuit dit team wordt geparticipeerd in de twee NFK-werkgroepen ‘expertzorg ‘en ‘geneesmiddelen’ 

en deelgenomen aan NFK-bijeenkomsten inzake wetenschappelijk onderzoek en richtlijnen. 

 

Activiteiten 2026 

  2026 

Verbeteren kwaliteit van de zorg (expertzorg) en vergroten transparantie 
m.b.t. expertise ziekenhuizen. 

 

We willen dat mensen met urinewegkankers de allerbeste zorg krijgen. Zorg 
die hen de beste kansen biedt op overleving, levensverlenging en kwaliteit 
van leven en die past bij hun wensen en behoeften. Hier werken we aan, 
samen met NFK. Dit doen we op verschillende manieren. Onder andere 
door het bevorderen van expertzorg, het vergroten van de transparantie 
over de expertise van ziekenhuizen en het verbeteren van de kwaliteit van 
de zorg mede op basis van data. 
  

  

Ziekenhuiskeuzehulp:  
Door NFK wordt samen met kankerpatiëntenorganisaties al langere tijd 
gewerkt aan de ontwikkeling van een keuzehulp die patiënten en naasten 
kan helpen bij het kiezen voor een ziekenhuis. Als patiëntenorganisatie 
weten wij dat het belangrijk is, dat je de zorg krijgt in een ziekenhuis dat 
gespecialiseerde zorg biedt voor jouw vorm van kanker en jouw 
persoonlijke omstandigheden. In de ziekenhuiskeuzehulp worden 
ziekenhuizen (per kankersoort) aan de hand van vijf kenmerken van 
specialisatie beschreven. Alleen voor ziekenhuizen die zelf willen 
meewerken. PBNK heeft vanaf het begin bijgedragen aan de ontwikkeling. 

Doorlopend 

https://nfk.nl/themas/expertzorg/wat-is-expertzorg
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PBNK blijft in 2026 meewerken aan de ontwikkeling van ziekenhuis-
keuzeinformatie voor blaas- en nierkanker. In 2026 komen meerdere 
beschrijvingen van ziekenhuizen beschikbaar voor blaas- en nierkanker. 
  

Overleg over openbare transparantie van (kwaliteits)indicatoren voor 
blaaskanker:  
Ieder jaar vindt overleg plaats tussen zorgverleners, zorgverzekeraars en 
patiëntenorganisatie over welke (kwaliteits)indicatoren (o.a. voor 
blaaskanker) per ziekenhuis openbaar worden gemaakt. B.v. het aantal 
complicaties na een blaasverwijdering. Dit is het zogenaamde 
‘transparantie-overleg’. In afstemming of samen met NFK neemt PBNK 
hieraan deel. 
 
PBNK zet bijdragen aan en afstemming van de inbreng van NFK inzake het 
‘transparantieoverleg’ voort. 
 

Doorlopend 

Integraal Zorg Akkoord (IZA):  
In het IZA staan afspraken tussen de overheid en een groot aantal partijen 
in de zorg, waaronder de patiëntenorganisaties. Het doel is de zorg in 
Nederland te verbeteren en voor te bereiden op de toekomst. Via het IZA 
wordt geregeld dat de zorg per kankersoort op het allerhoogste niveau 
gebeurt. Dat ziekenhuizen het er niet bijdoen, maar investeren in de beste 
specifieke kankerzorg (expertzorg). Dit gebeurt o.a. door concentratie van 
(hoogcomplexe) kankerbehandelingen op basis van volumenormen. 
 
NFK behartigt de belangen van de kankerpatiëntenorganisaties (kpo’s) in 
afstemming met de betreffende kpo’s. In 2024-2025 was dit voor 
nierkanker samen met PBNK.  
  
In 2026 draagt PBNK relevante informatie aan over en brengt zijn 
perspectief in t.b.v. de IZA-overleggen die NFK heeft m.b.t.:  

- blaaskanker.   
- de implementatie van verschuivingen in de nierkankerzorg a.g.v. de 

landelijke volumenormen. 
  
Informeren van achterban over veranderingen voor hen. 
 

2026 

Opzetten kwaliteitsregistraties:  
Kwaliteitsregistraties bevatten data over het handelen van zorgverleners. 
Uitkomsten hiervan (b.v. complicaties na een operatie) worden 
gepubliceerd en/of teruggekoppeld aan de zorgverleners. Het vormt de 
basis van mogelijke trajecten om de kwaliteit en uitkomsten van zorg te 
verbeteren. De kwaliteitsregistraties richten zich vooral op klinische 
aspecten zoals diagnose, verrichting/interventie, medische hulpmiddelen of 
organisatieonderdelen. Voor blaas- en nierkanker is er nog geen 
(multidisciplinaire) kwaliteitsregistratie. Wel data die in de Nederlandse 
Kankerregistratie worden verzameld en  

- nierkanker: deelname aan projectgroep voor de opzet en 
ontwikkeling van een kwaliteitsregistratie voor nierkanker 

- blaaskanker: deelname aan projectgroep voor de opzet en 
ontwikkeling van een kwaliteitsregistratie voor blaaskanker  

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Nierkanker: 
start Q2 e.v. 
Blaaskanker: 
nog onbekend 
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Projecten Zorgevaluatie & Gepast Gebruik (ZE&GG):  
Dit zijn projecten gericht op het veilig stoppen van zorg die zeer 
waarschijnlijk niet effectief is, ook wel aangeduid als “zorg-zonder-bewijs”. 
In dit geval gaat het om vermindering van de follow-up van patiënten met 
laag risico nier- en blaaskanker. PBNK neem deel aan de twee 
projectgroepen voor blaas- en nierkanker om de implementatie vanuit 
patiëntenperspectief zorgvuldig te laten verlopen. 
  

  
Nierkanker: 
Start Q1 
  
Blaaskanker: 
Q1 

Wetenschappelijk onderzoek & kennisagenda’s   

Vanuit patiëntenperspectief geeft PBNK feedback op onderzoeks-
voorstellen en in gesprek gegaan met de aanvragers. Dit gebeurt ongeveer 
12x per jaar. Soms wordt ook deelgenomen aan begeleidingscommissies. 
Eveneens wordt gelobbyd voor het versnellen van de inzet van 
immuuntherapie bij blaaskanker. Verder participeren we in (incidentele) 
overleggen m.b.t. ProBCI en PRO-RCC, twee prospectieve cohorten van 
blaas- en nierkankerpatiënten. ProBCI en PRO-RCC faciliteren 
wetenschappelijk onderzoek om de prognose en de levenskwaliteit van 
patiënten met blaas- of nierkanker te verbeteren. 
  
In 2026 nemen we deel aan de kennisagenda urologie.  
 

  
  
Doorlopend 
  
  
  
  
  
  
  
Q1-Q3 

Beschikbaarheid Geneesmiddelen   

Toelating van nieuwe geneesmiddelen is soms een lang proces in 
Nederland. En daarmee onderdeel van de belangenbehartiging van PBNK. 
Rapporten van Zorginstituut Nederland (ZINL) inzake toelating van nieuwe 
geneesmiddelen worden doorgenomen. En inspraak wordt geleverd.  
 

Doorlopend 

Onderhouden contacten met farmaceutische bedrijven (ca. 7) over 
onderzoeken naar en beschikbaarheid van nieuwe geneesmiddelen voor 
urinewegkankers en over mogelijke (financiering van) projecten, b.v. met 
betrekking tot samen beslissen.  
 

Doorlopend 

Richtlijnen voor behandeling  

Door beroepsorganisaties van medisch specialisten/verpleegkundigen 
worden richtlijnen ontwikkeld voor behandeling. Veelal in Europees 
verband. PBNK neemt deel aan de ontwikkeling en herziening van 
richtlijnen in Nederland. 
  
In 2026 nemen we deel aan de herziening richtlijn voor blaasinstallatie, 
welke in afrondde fase zit.  
 

  
  
  
  
  
   
Q1 

Bevorderen samen beslissen in de spreekkamer (met uitkomstinformatie)   

Voortzetten: deelname aan de werkgroep die een keuzehulp voor 
uitgezaaide blaaskanker ontwikkelt (afronding project Q1). 
 

Q1 

Voortzetten: (mee)werken aan een goede implementatie van de twee 
nierkankerkeuzehulpen en de keuzehulp uitgezaaide blaaskanker. 
 

2026 

https://www.probci.nl/over-probci/
https://iknl.nl/projecten/pro-rcc
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Optioneel: actualiseren en verbeteren van de vindbaarheid van informatie 
over samen beslissen en ondersteunende tools op de PBNK-website. 
 

Q2/Q3 

Optioneel: het uitbrengen van een nieuwsbrief voor verpleegkundigen over 
samen beslissen en beschikbare tools. 
 

2026 

Optioneel: ter verhoging van de bekendheid met en het gebruik van de 
keuze-ondersteunende hulpmiddelen (keuzehulpen, praatkaarten en 
consultkaarten) door zorgverleners realiseren van een artikel in het blad 
van de NVU en nieuwsbrief DRCG. 
  

2026 

Bevorderen van het goed omgaan met het leven met en na kanker    

PBNK ontplooit ook in 2026 geen specifieke projecten/activiteiten gericht 
op het goed omgaan met het leven met en na kanker. We liften daarbij 
vooral mee op hetgeen binnen de NFK-werkgroep goed leven met en na 
kanker ontwikkeld wordt, waarin een vrijwilliger participeert. Wel zal er 
blijvend aandacht voor dit thema zijn in: 
 -het magazine, nieuwsbrieven en op de website 
 -de contactdagen die we organiseren. 
  

  

Overig   

IKNL-Project ‘specifieke overlevingscijfers blaaskanker’: 
Voortzetten: vanuit patiëntenperspectief meedenken en feedback geven op 
een tool die door IKNL ontwikkeld wordt waarmee mensen met 
blaaskanker meer gepersonaliseerde overlevingscijfers kunnen inzien. 
 

Q1-Q2 

Optioneel: Op een rij zetten van de resultaten van DJE-peilingen & 
patiëntenpanels als input voor belangenbehartiging & kennisverbreding 
vrijwilligers. 
 

Q4 

Optioneel: een eigen DJE-peiling uitzetten onder onze achterban i.s.m. 
ziekenhuizen m.b.t. nader te bepalen onderwerp(en). 
  

Q4 

Optioneel: Activiteiten op het gebied van preventie en vroegdiagnostiek. 
 

Doorlopend 

  

2.6 Versterken contacten zorgsector 

Als Patiëntenvereniging blaas- en nierkanker willen wij beter zichtbaar zijn voor iedereen die 
behoefte heeft aan betrouwbare informatie, een luisterend oor of contact met lotgenoten.  
Daarom is een goede samenwerking met zorgverleners erg belangrijk. Zij kunnen patiënten helpen 
ons te vinden wanneer zij vragen hebben, informatie zoeken of behoefte hebben aan 
lotgenotencontact.  
 

Daarnaast heeft onze vereniging óók behoefte aan goede en actuele contacten binnen de 
ziekenhuizen. Deze samenwerking helpt ons om goed geïnformeerd te blijven over ontwikkelingen in 
de zorg, zodat wij patiënten nog beter kunnen ondersteunen.  
 
Daarom willen wij in 2026 de vereniging verder versterken en uitbouwen door onze samenwerking 
met ziekenhuizen, zorgorganisaties en zorgverleners te intensiveren.   
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Ons doel 
Als vereniging zijn we meer zichtbaar voor de hulpverleners en willen wij ons netwerk van 
contactpersonen (urologen, oncologen en verpleegkundig specialisten) optimaliseren door de 
bestaande contacten verder te versterken en actief verder uit te bouwen en goed te documenteren.  
Dit willen wij bereiken door nauwer samen te werken met ziekenhuizen, zorgorganisaties en 
zorgverleners, zodat we onze achterban nog beter kunnen bereiken en ondersteunen.  

 
CRM  
De laatste jaren is er gewerkt aan het actualiseren van de contactgegevens van zorgverleners in de 
ziekenhuizen. In 2026 willen wij dit verder professionaliseren met een goed CRM-systeem, zodat wij 
gebruik kunnen maken van deze contacten voor meer informatie en zorgverleners patiënten naar 
ons verwijzen voor meer informatie of lotgenotencontact.  
 

Het uiteindelijke doel is om alle relevante zorgverleners in kaart te brengen, dit te actualiseren en 
hen regelmatig te informeren over onze activiteiten, materialen en ondersteuning voor patiënten.  
  
Zichtbaarheid  
De zichtbaarheid vergroten we door actief contact te onderhouden met de verschillende 
zorgverleners, maar ook praktisch door onze folders beschikbaar te maken voor de urologie 
afdelingen van ziekenhuizen, tijdens bijeenkomsten van patiënten met blaas- of nierkanker of bij 
verpleegkundige symposia.  
 

Ons uitgangspunt is dat iedere patiënt de kans moet krijgen om met ons kennis te maken op het 
moment dat dit voor hem of haar het meest relevant is.  
  
25-jarig bestaan vereniging  
Eind 2025 bestaat de Patiëntenvereniging Blaas- en Nierkanker 25 jaar en dit willen wij vieren met 
een jubileumsymposium op 11 april 2026.  
 

Tijdens dit symposium staan we stil bij onze geschiedenis, onze ontwikkeling en vooral de toekomst 
van patiëntenondersteuning en samenwerking met zorgprofessionals. Hoe gaat de toekomst 
eruitzien met betrekking tot de zorg voor blaas- en nierkankerpatiënten en welke rol hebben wij 
hierin als vereniging.  
 

Dit symposium heeft als doel om zorgverleners en patiënten met elkaar in contact te brengen en 
elkaar te informeren door kennis te delen en informatie uit te wisselen.   

   

 
 


