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Voorwoord

Met trots presenteert patiéntenorganisatie Longkanker Nederland het jaarverslag 2021.

We zijn tevreden met wat bereikt is en willen dit in 2022 verder uitbouwen. Er is nog een weg te gaan,
gezien de cijfers over longkanker:

Helaas overlijden, in vergelijking met andere vormen van kanker, aan longkanker nog steeds
verreweg de meeste mensen per jaar in Nederland. Dit maakt dat wij ons extra verantwoordelijk
voelen om, samen met andere partijen, de zorg voor longkanker te verbeteren.

LONGKANKER
. ‘ aantal diagnoses 2020% aantal overlijdens 2019 . ‘

huidkanker 22.063— 10.233 longkanker
borstkanker 15.077 4,938 darmkanker
longkanker13.910 3.077 borstkanker
darmkanker 11.974 2.964 prostaatkanker
6.403 7.507 prostaatkanker 12.815 884 huidkanker 4.392 5.841

vrouwen mannen vrouwen mannen

Bron: IKNL, Cijfers over kanker d.d. 12 januari 2022 * Dit zijn voorlopige cijfers en deze cijfers zijn door covid iets lager dan normaal.

Dankwoord

Wij danken iedereen die zich vrijwillig heeft ingezet voor Longkanker Nederland. Ook bedanken wij
iedereen die een financiéle bijdrage heeft geleverd. Longkanker Nederland bestaat dankzij subsidies
en giften. Daarom danken wij in het bijzonder:

e alle mensen die een donatie hebben gedaan aan Longkanker Nederland;

e alle mensen die via Facebook op hun verjaardag geld voor ons hebben ingezameld;

e Yvian Jenniskens voor het organiseren van een sponsorloop;

e KWEF kankerbestrijding en Ministerie van VWS;

e De geneesmiddelenbedrijven die het mogelijk hebben gemaakt dat Longkanker Nederland

informatiemateriaal heeft kunnen ontwikkelen en gratis beschikbaar kan stellen;
e Danone en geneesmiddelenbedrijven voor de ondersteuning van het project Best Onco Care.

Wij hopen dat je ons verslag met interesse zult lezen.

Drs. Lidia Barberio, directeur



https://www.longkankernederland.nl/steun-longkanker-nederland/
https://www.kwf.nl/pages/default.aspx
https://www.dus-i.nl/subsidies/pgo
https://www.longkankernederland.nl/over-ons/onze-inkomsten
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Over ons

Longkanker Nederland is de professionele patiéntenorganisatie voor patiénten met longkanker en
iedereen die dichtbij ze staat. Ook zijn we er voor mensen met thymomen. Deze zeldzame vorm van
kanker wordt behandeld door longartsen en longchirurgen.

Bij ons kun je terecht voor al jouw vragen. Wij luisteren naar je, bieden steun en geven informatie en
advies. Ook brengen we je in contact met mensen zoals jij, zodat je (online) ervaringen kunt delen.

We streven naar de beste zorg voor mensen met longkanker en thymomen. Wij vinden het belangrijk
dat bij deze zorg altijd rekening wordt gehouden met de wensen van de patiént. Daarom adviseren we
onderzoekers door ervaringen van patiénten in te brengen bij onderzoeken naar longkankerzorg.

We komen op voor patiénten door bijvoorbeeld te adviseren over het beschikbaar stellen van
medicijnen. Door samen te werken met andere organisaties staan we sterker en kunnen we onze
doelen makkelijker waarmaken.

De Stichting Longkanker Nederland kent geen winstoogmerk en zet haar inkomsten geheel in om haar
doelstelling te bereiken. Voor het uitvoeren van onze activiteiten zijn we volledig afhankelijk van
subsidies en donaties.

De kerntaken van Longkanker Nederland zijn: het faciliteren van lotgenotencontact, het geven van
voorlichting en het behartigen van de belangen van longkankerpatiénten en hun familie.

Uitgangspunten Longkanker Nederland

geen stigma voor mensen met longkanker

minder longkanker

meer genezing

een betere kwaliteit van leven voor (ex-) patiénten

aandacht voor de patiént én naasten



https://www.longkankernederland.nl/thymomen-en-thymuskanker

Organisatie

Bestuur

Het bestuur van stichting Longkanker Nederland bestaat uit vier leden. Zij ontvangen een jaarlijkse
vrijwilligersvergoeding van €1.700,-. Het bestuur komt tenminste vier keer per jaar bijeen.

De samenstelling van het bestuur van Longkanker Nederland bestond in 2021 uit:

Michel Dutrée, voorzitter

Michel is opgeleid als arts. Hij werkt als raadgever/procesregisseur aan complexe,
risicovolle en vaak politieke vraagstukken via zijn eigen bureau Assistis.

Tevens is hij actief als toezichthouder bij de laboratoria Certe en Streeklab
Haarlem, het Bravis ziekenhuis en de NVLF (logopedie). Tot slot is hij tuchtrechter
bij de Dopingkamer van het Instituut Sportrechtspraak (ISR).

Ton van Uden, penningmeester
Ton is werkzaam geweest als controller. Hij is nu gepensioneerd en is
onder andere vrijwilliger voor het Antonius ziekenhuis.

Hans Castel, algemeen bestuurslid

Hans heeft een verpleegkundige achtergrond; indertijd begonnen als psychiatrisch
verpleegkundige en daarna vele jaren in een algemeen ziekenhuis gewerkt, onder
meer op de afdeling longziekten / longoncologie.

De afgelopen 13 jaar werkte Hans in een organisatie, gericht op mensen met een
verstandelijke beperking; De laatste jaren als directeur Zorg & Ondersteuning.
Medio 2021 ging hij met pensioen.

Hans is toegetreden tot het bestuur, omdat hij zich graag inzet voor Longkanker
Nederland. Vier jaar geleden overleed zijn echtgenote aan longkanker en heeft hij
van zeer dichtbij gezien en ervaren hoe belangrijk een patiéntenorganisatie kan
zijn.

Laura van Hoorn, secretaris
Laura is werkzaam als AIOS longziekten (in opleiding tot longarts) in het Jeroen
Bosch Ziekenhuis.



https://www.longkankernederland.nl/wp-content/uploads/2018/07/foto-Michel-Dutr%C3%A9e-voorzitter-Longkanker-Nederland.jpg

Bureau

Het landelijke bureau van Longkanker Nederland is gevestigd bij de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) te Utrecht.

In 2021 bestond het bureau uit de volgende medewerkers: Clarinda Kreutzkamp-Duursema is onze
communicatieadviseur (24 uur per week) en Lidia Barberio is meewerkend directeur (32 uur per week).

Lidia Clarinda

Ook hebben we in 2021 een aantal tijdelijke krachten ingehuurd. Vanaf 1 september was er vijf uur per
week ondersteuning voor de communicatieadviseur door ZZP-er Esther Beels. In september startte ook
Christel van Batenburg als ZZP-er. Zij werkte als projectleider aan het project vergroten van de bekendheid
van Longkanker Nederland en haar materialen en diensten bij ziekenhuizen. Haske van Veenendaal werd
ingehuurd als projectleider van het project Best Onco Care.
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Backoffice

Er is te veel inhoudelijk werk voor de medewerkers van het bureau van Longkanker Nederland om ook de
meer administratieve werkzaamheden zelf te doen. Via de instellingssubsidie is het mogelijk om diensten
in te kopen bij de koepel. Hiervoor is €15.000,- subsidie aangevraagd door Longkanker Nederland die aan
NFK is afgedragen.

Er is een CRM waarin de afdeling ledenadministratie van NFK onze bestellingen en donaties registreert.
De ledenadministratie verzendt tevens de bestelde boeken en folders, registreert donateursaantallen en
bedankt nieuwe donateurs met het 100 vragen boek. Ook levert de ledenadministratie elk kwartaal een
rapportage op.

Tevens worden de salarisadministratie, financiéle administratie en de ontvangst en verzending van post
door NFK gefaciliteerd en wordt het algemene telefoonnummer beantwoord.

De backoffice bestond in 2021 uit de volgende medewerkers:

Corrie Annemarie Annabelle

Susan Zillah Eugéne


https://www.dus-i.nl/subsidies/pgo

Patiéntenpanel

Longkanker Nederland heeft een Patiéntenpanel. De leden van het panel zetten zich veelvuldig in voor
inbreng van het patiéntperspectief. Dit doen ze onder meer door het geven van input bij
informatiemateriaal, onderzoeksprojecten en interviews. In hoofdstuk 3 zijn voorbeelden te vinden van
activiteiten waaraan leden van het panel hebben meegewerkt.

Twee panelleden zijn inmiddels overleden. Wij zijn dankbaar hen gekend te hebben en voor het feit
dat ze zich wilden inzetten voor patiénten met longkanker.

Het Patiéntenpanel bestond in (een deel van) 2021 uit:

Anne-Mieke van den Berg Lennie de Man

Aukje Bakker Marianne Walrave
Boelien Geerts T Margit van Dorp t
Claudia Jansen Marloes Loeff-Burema
Diana Bakker Merel Hennink
Etienne Deijnen Mirjam Willemsen
Frank Slaats Niels Harthoorn

Gea Breet Peter Lems

Gera de Koning Renée Dubois

Janny Rijlaarsdam Roland Kranz

IR, |

Vrijwilligers
Ook werden we in 2021 ondersteund door de volgende vrijwilligers:

Moderator Facebookgroepen: Diana van der Wende, Simone de Graaff- Werkendam, Anita
Majoor, Anita Duisterwinkel, Monique van Neijhof, Yvian
Jenniskens.

Vindbaarheid website: Jeroen Witteman.



Samenwerking met specialisten

Longkanker Nederland werkt samen met specialisten. De specialisten worden geraadpleegd door de
medewerkers van Longkanker Nederland. Ook geeft een aantal van hen antwoord op vragen uit onze
online rubriek Vraag het de arts, werken we samen aan projecten en organiseren we samen
bijeenkomsten voor patiénten.

Specialisten waar we in 2021 mee samenwerkten aan onze doelen zijn:

Beantwoorden vragen rubriek Vraag het de arts

- Dr. Willemijn Theelen, longarts in het Nederlands Kanker Instituut/Antoni van Leeuwenhoek in
Amsterdam

- Dr. Franz Schramel, longarts in het St. Antonius Kankercentrum in Nieuwegein

- Dr. Koen Hartemink, longoncologisch chirurg in het Nederlands Kanker Instituut/Antoni van
Leeuwenhoek in Amsterdam

- Dr. José Belderbos, radiotherapeut in het Nederlands Kanker Instituut/Antoni van Leeuwenhoek
in Amsterdam

- Dr. Firdaus Mohamed Hoesein, long-radioloog in het UMC Utrecht

- Drs. Danielle Cohen, patholoog in het LUMC Leiden

Webinars voor patiénten met een mutatie
- Janneke van der Stap, verpleegkundig specialist longoncologie in het UMC Utrecht
- Dr. Anthonie van der Wekken, longarts in het UMCG in Groningen
- Drs. Sayed Hashemi, longarts in het Amsterdam UMC

Webinar thymomen team MUMC+
- Dr. Monique Hochstenbach, longarts
- Prof. Dr. Marc De Baets, internist
- Prof. Dr. Dirk de Ruysscher, radiotherapeut-oncoloog
- Drs. Abdul Hamid, patholoog
- Prof. Dr. Jos Maessen, thoraxchirurg
- Dr. Florit Marcuse, longarts in opleiding en PhD Candidate Thymic Tumors

Webinar 31 maart team Maasstad ziekenhuis Rotterdam
- Dr. Susan van ‘t Westeinde, longarts
- Drs. Annette Bijsmans, longarts
- Marcella Sekanyana, oncologieverpleegkundige

Webinar 6 november

- Dr. Judith Herder, longarts in het Meander Medisch Centrum in Amersfoort

- Sietske van der Veldt, oncologieverpleegkundige en adviseur oncologische netwerkzorg

- Dr. Francien Nederveen, patholoog en directeur laboratorium PAL Dordrecht

- Dr. Sjaak Burgers, longarts in het Nederlands Kanker Instituut/Antoni van Leeuwenhoek in
Amsterdam

- Prof. Dr. Dirk de Ruysscher, radiotherapeut-oncoloog in Maastro Protonentherapie in
Maastricht


https://www.longkankernederland.nl/vraag-het-de-arts

Boekje chemotherapie bij longkanker
- Susanne van der Linden en Myrthe le Brun verpleegkundig specialisten longoncologie in het
Meander Medisch Centrum in Amersfoort
- Marcel de Ruiter, verpleegkundig consulent longoncologie in het Erasmus MC in Rotterdam

Boekje welke vorm (weefselonderzoek)
- Dr. Anthonie van der Wekken, longarts in het UMCG in Groningen
- Prof. dr. Wim Timens, patholoog, UMCG in Groningen
- Prof. dr. Ed Schuuring, Klinisch Moleculair Bioloog in de Pathologie, UMCG in Groningen

Lobby bevolkingsonderzoek naar longkanker

- Prof. dr. Michel van den Heuvel, longarts en afdelingshoofd Longziekten in het Radboudumc in
Nijmegen

- Prof. dr. Mathias Prokop, radioloog in het Radboudumc in Nijmegen

- Prof. dr. Mireille Broeders, hoogleraar personalized cancer screening in het Radboudumc in
Nijmegen

- Dr. Erik Bischoff, huisarts en senior onderzoeker Radboudumc in Nijmegen

- Drs. Jente Klok, projectcodrdinator Erasmus MC in Rotterdam

- Drs. Wanda de Kanter, longarts en voorzitter van Stichting Rookpreventie Jeugd

- Prof. dr. Joachim Aerts, longarts in het Amphia ziekenhuis Breda en Erasmus MC Rotterdam

- Dr. Wouter van Geffen, longarts Medisch Centrum Leeuwarden

- Dr. Christi Steendam, longarts Amphia ziekenhuis in Breda

10



Activiteiten

In dit hoofdstuk beschrijven we welke activiteiten in 2021 zijn uitgevoerd.

1 Bijeenkomsten

Door de corona-pandemie is het dit jaar niet gelukt om fysieke bijeenkomsten te organiseren. Daarvoor
in de plaats zijn webinars georganiseerd.

Op 31 maart hielden we een webinar over longkanker met het Maasstad ziekenhuis.

Op 20 april een webinar over mutaties in samenwerking met Janneke van der Stap
verpleegkundig specialist in het UMCU en Anthonie van der Wekken longarts in het UMCG.

Op 6 november hielden we ook onze jaarbijeenkomst in de vorm van een webinar. Het was al de
vijfde keer dat we deze bijeenkomst in samenwerking met het Meander Medisch Centrum
organiseerden.

Op 19 november hielden we een webinar over thymomen in samenwerking met het volledige
team dat in het MUMC thymomen behandelt.
Op 7 december was er een tweede webinar over mutaties in samenwerking met Janneke van

der Stap verpleegkundig specialist in het UMCU en longarts in het Amsterdam UMC, Sayed
Hashemi.

Aantal kijkers* webinars

471
396

400
350
300
250 208
200
150
100 48 55

50

0 [ | [

B webinar Maasstad 31 mrt
W webinar mutaties 20 april
® webinar Meander 6 nov

B webinar thymomen 19 nov
B webinar mutaties 7 dec

*kijkers live en als terugkijken mogelijk was inclusief terugkijken.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/terugkijken-webinar-over-longkanker-met-maasstad-ziekenhuis
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/bekijk-de-presentaties-van-de-online-bijeenkomst-over-mutaties-in-april
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/terugkijken-jaarbijeenkomst-over-longkanker
https://youtu.be/yJggEr8jwtc
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/bekijk-de-presentaties-van-de-online-bijeenkomst-over-mutaties-in-december

2 Website en andere informatiekanalen

NIEUWS AGENDA OVERONS+ CONTACT Q
Longkanker
Nederland LONGKANKER ~  THYMOMEN -  LEVEN METLONGKANKER -  ERVARINGEN -  STEUN ONS -

word Vriend!

Wij komen op voor mensen met
longkanker

We geven informatie en advies. We brengen je in contact met lotgenoten.
We beantwoorden jouw vraag over longkanker. We helpen je.

Informatievoorziening is een kerntaak van Longkanker Nederland. Wij willen patiénten
toerusten om zelf de regie in het ziekteproces te kunnen nemen en gefundeerde keuzes te
maken. Voor het bieden van informatie is de website een belangrijk medium. Daarnaast
bereikten we ook in 2021 patiénten via sociale media: Facebook, LinkedIn, Twitteren
Instagram.

Website

Via de website geven we informatie over longkanker. Naast de nieuwsberichten, zijn er
persoonlijke verhalen en blogs te lezen. Ook zijn presentaties die op bijeenkomsten zijn
gehouden terug te kijken. De website werd in 2021 door 221.052 mensen bezocht.

Hoe komen mensen op de website terecht?

Via social media 2,5% 2,5% 3,2% 2,7%
Via doorverwijzing 3,0% 2,7% 1,8% 2,1%
Via een betaalde advertentie 6,9% 8,4% 8,1%
Direct (intypen website) 13,4% 13,9% 10,3% 9,6%
Via zoekmachines 81,1% 74,0% 76,3% 77,4%

H2017 m2018 m2019 m2020 ' 2021

12



Website uitgebreid
We hebben de website uitgebreid met informatie en projecten. De belangrijkste zijn:
e Internationale groepen voor mutaties en translocaties bij longkanker

e Weefselonderzoek bij longkanker (ook video en boekje)

e Chemotherapie (ook video en boekje)

e Protonentherapie

e Project: Een vast verpleegkundig aanspreekpunt voor patiénten met longkanker

e Project: Implementatie Waaier Palliatieve Zorg

e Project Bevolkingsonderzoek naar longkanker — longkankerscreening

Er werden nieuwe persoonlijke verhalen toegevoegd aan de website:
e Het verhaal van Aukje Bakker
e Hetverhaal van Irma Keegstra

Campagne “Longkanker wacht niet”
Ook hebben we met de campagne “Longkanker wacht niet” aandacht gevraagd voor de

klachten die kunnen wijzen op longkanker. En informatie gegeven over de oorzaken van
longkanker en wanneer het verstandig is om naar de huisarts te gaan. Ook tijdens de
coronapandemie.

Deze campagne is in december ook via een betaalde advertentie op Facebook en Instagram
getoond aan mensen in de leeftijd van 55 tot 75 jaar. Dit heeft ervoor gezorgd dat we veel
nieuwe bezoekers hebben bereikt: 98,88% nieuwe sessies. De campagne is 152.831
weergegeven op Facebook en Instagram.

Steun ons

We hebben de pagina Steun ons uitgebreid met allerlei mogelijkheden om Longkanker
Nederland te steunen. Ook de banner Doneer nu is toegevoegd aan het menu. Deze verwijst
naar een pagina met het formulier om direct een bijdrage over te kunnen maken via iDEAL.
Naar deze pagina wordt ook verwezen via een extra banner die op alle pagina’s staat, behalve
Agenda en Nieuws.

Steun ons en doneer nu!

Extra banner om ons te steunen

Functionele verbeteringen

Om de website gebruiksvriendelijk te houden hebben we ook een aantal functionele
verbeteringen gedaan. Zo is het mogelijk om naast de algemene zoekfunctie ook op elke pagina
afzonderlijk te zoeken.

Sinds oktober 2021 hebben we ook inschrijfformulieren voor betaalde bijeenkomsten. Via het
evenement in onze agenda kunnen mensen zich makkelijk inschrijven voor de bijeenkomst en

direct betalen via iDEAL.

13


https://www.longkankernederland.nl/nieuws/website-met-internationale-groepen-voor-mutaties-en-translocaties-bij-longkanker
https://www.longkankernederland.nl/weefselonderzoek
https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/chemotherapie
https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/protonentherapie
https://www.longkankernederland.nl/projecten/een-vast-verpleegkundig-aanspreekpunt-voor-pati%C3%ABnten-met-longkanker
https://www.longkankernederland.nl/projecten/implementatie-waaier-palliatieve-zorg
https://www.longkankernederland.nl/projecten/bevolkingsonderzoek-naar-longkanker-longkankerscreening
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/persoonlijk-verhaal-van-aukje-bakker-na-bijna-vier-jaar-kan-ik-nu-zeggen-dat-longkanker-ook-een-deel-van-mij-is-geworden
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/irma-keegstra-55-heeft-drie-keer-kanker-ik-ben-me-veel-meer-bewust-van-de-kwetsbaarheid-van-de-mens
https://www.longkankernederland.nl/longkanker-wacht-niet
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/doneer-nu
https://www.longkankernederland.nl/agenda

Verder hebben we acties ondernomen om beter vindbaar te zijn via Google. Doordat we eind
2020 naar een nieuwe website zijn overgegaan, waren nog niet alle links goed overgezet of
opgeschoond. Na de update in september wordt de website weer beter bezocht.

Sociale media
Longkanker Nederland was ook in 2021 actief op Facebook, Twitter, LinkedIn en Instagram.

Facebook is vooral gericht op patiénten en hun familie en is een belangrijk platform om actueel
nieuws direct onder belangstellenden te verspreiden. Ook Instagram wordt vooral door
patiénten en hun familie gebruikt. Twitter en LinkedIn zijn naast patiénten ook op professionals
en opiniemakers gericht.

In onderstaande tabellen is het aantal volgers te zien. Via alle kanalen is het aantal volgers
gegroeid.

Facebook

3000
2611

2500 2280 2344

2028
2000 1870

1500
1000

500

2017 2018 2019 2020 2021

Twitter

1600

1400 1228 1297
1200 1079

1000 933

800

600

400

200

1355

2017 2018 2019 2020 2021
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LinkedIn
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Instagram
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400
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150
100
50
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Digitale nieuwsbrief
Longkanker Nederland geeft vier keer per jaar een digitale nieuwsbrief uit. Het aantal abonnees

is dit jaar gegroeid van 1.310 naar 1.634 abonnees.

Wil je de nieuwsbrief ook ontvangen? Meld je dan hier aan.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/lees-onze-nieuwsbrief-herfst-2021
https://longkankernederland.us20.list-manage.com/subscribe?u=5585d39c55558737698da338d&id=0ccebb7c76

Op papier

Patiénten, mensen uit hun omgeving en professionals kunnen gratis folders en
informatieboeken via onze website bestellen, met uitzondering van het 100 vragenboek. Dit is
verkrijgbaar voor mensen die Vriend worden van Longkanker Nederland.

Door donaties kunnen wij de folders en boekjes gratis verzenden.

Het boekje over weefselonderzoek is vernieuwd in samenwerking met experts uit het
UMCG.

@

Ko

Longkanker,
welke vorm heb ik?

Op verzoek van verpleegkundig consulent longoncologie in het Erasmus MC, Marcel de
Ruiter, is een boekje over chemotherapie bij longkanker ontwikkeld. Hier werkten ook
twee verpleegkundig specialisten en twee patiénten aan mee.

Chemotherapie
bij longkanker
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https://www.longkankernederland.nl/ondersteuning/boeken-en-folders-bestellen
https://www.longkankernederland.nl/ondersteuning/boeken-en-folders-bestellen
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons
https://www.longkankernederland.nl/media/1/Downloads/2011791-Longkanker-NL-brochure-A5-Welke-vorm-heb-ik-DEF.pdf
https://www.longkankernederland.nl/media/1/Downloads/2012060-Brochure-chemotherapie-DEF-tweede-druk.pdf

Ook is het nieuwe boekje Je wordt niet meer beter sinds half 2021 te bestellen. Dit boekje
is ontwikkeld door een van de geneesmiddelenbedrijven. Er is input op gegeven door een

aantal patiénten uit het panel van Longkanker Nederland.

Je wordt
niet meer
beter...

Palliatieve zorg bij uitgezaaide longkanker

Het boekje Werk en kanker dat mede is ontwikkeld is door de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) is sinds 2021 via onze website te bestellen.

]
Werk
en kanker

Gesprekshulp
voor medewerker

en werkgever @
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https://www.longkankernederland.nl/media/1/Downloads/Je-wordt-niet-meer-beter.pdf
https://nfk.nl/media/1/Downloads/Gesprekshulp-Kanker-en-werk-nw-logo.pdf

Bestellingen

In onderstaande tabellen is het aantal bestellers en bestellingen te zien. Het aantal
bestellers is sinds 2020 gedaald. De daling is te verklaren doordat alle folders en boekjes
sinds 2020 ook te downloaden zijn via de website. Het familieboek is alleen nog te
downloaden en niet meer fysiek beschikbaar.

De aantallen voor het toesturen van boeken aan zorgprofessionals zijn gemaximeerd.
Folders, het vragenboekje, de ‘praatkaarten’ en de weggeefkaartjes kunnen ‘onbeperkt’
besteld worden.

Bestellingen particulieren
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3 Inbreng patiéntperspectief

Voor de inbreng van patiéntperspectief werkt het bureau van Longkanker Nederland samen
met het patiéntenpanel. De leden van het patiéntenpanel nemen deel aan 8 werkgroepen die
voor kankerpatiéntenorganisaties worden georganiseerd door NFK. De leden van de
werkgroepen komen tenminste vier keer per jaar bijeen, wisselen kennis uit en trekken waar
mogelijk samen op in belangenbehartiging op het gebied van de thema’s van de werkgroepen.

Deze thema’s zijn:

e laatste levensfase e expertzorg

e samen beslissen e geneesmiddelen en diagnostiek
e leven met en na kanker e jongeren en kanker

e wetenschappelijk onderzoek e vrijwilligerscodrdinatie

Longkanker Nederland is 99 keer benaderd voor inbreng van patiéntperspectief. Aan 96% van
de verzoeken is gehoor gegeven. Voor een groot deel betrof het meelezen met
onderzoeksvoorstellen en hier input op geven, een support letter afgeven en het participeren in
werkgroepen van onderzoeken.

We hebben meegewerkt aan verzoeken voor inbreng van patiéntperspectief van de volgende

organisaties:

Verzoeken zijn ingediend door:

Albert Schweitzer ziekenhuis
Amsterdam UMC

Antonius Ziekenhuis Nieuwegein

Antoni van Leeuwenhoek
Astra Zeneca

Bristol Meyers Squibb
Catharina ziekenhuis
Ccz

Deci Medical Partners B.V.
Ecorys

Erasmus MC

GUPTA

H20

HDI

HPTC

iDNA

Ikazia

IKNL

Janssen

Kanker nazorgwijzer
Kennisinstituut

LUMC

Lygature

Maastro
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Massage bij kanker
Maxima MC

Meander MC

MUMC

NFK

Nutricia

NVALT
Patientenbegrijpen.nl
Patiéntenfederatie Nederland
PHC

Radar +

Radboudumc
Radiotherapiegroep
Ria Bremer tv producties
Roche

RUG

Sanofi

Tilburg University

TNO

UMCG

uMcCuU

VSOP

Wageningen Univeristy
ZINL



Graag noemen we een aantal voorbeelden waaraan we hebben meegewerkt:

Scholing longkanker voor huisartsen

In samenwerking met huisarts Erik Bischoff, longartsen Judith Herder, Michel van den Heuvel,
Annemarie Becker en Joop de Langen, huisarts en patiént Mirjam Willemsen en
patiéntenorganisatie Longkanker Nederland heeft MSD Academy een driedelige scholing

ontwikkeld over longkanker voor huisartsen. Ook andere zorgverleners konden zich aanmelden

om mee te doen.

Aanleiding waren de groepsgesprekken die MSD en Longkanker Nederland in juni 2020 hielden
met patiénten. Daaruit kwamen een aantal verbeterpunten. Zo werd vaak genoemd dat
longkanker niet altijd meteen herkend wordt door huisartsen. Huisartsen hebben een hele
belangrijke rol in het signaleren van longkanker. Ook begeleiden zij patiénten in de laatste
levensfase.

Met elkaar kwamen we tot drie onderwerpen en daarmee drie webinars:
¢ Symptomen en diagnose
e Behandeling van longkanker
o De samenwerking tussen huisarts en longarts & Advanced Care Planning

De webcastreeks is geaccrediteerd voor huisartsen, physician assistants en verpleegkundig
specialisten. Accreditatie is aangevraagd voor de NVALT.

Animatie over OPtriAL-studie geeft duidelijke uitleg aan longpatiénten

De OPtriAL-studie is een medisch wetenschappelijk onderzoek waarin onderzocht wordt wat de
meest effectieve manier van pijnstilling is na een kijkoperatie aan de longen. Tijdens deze
operatie wordt een deel van de long verwijderd. Om longpatiénten die in aanmerking komen
voor dit onderzoek goed te informeren, is een duidelijke animatie gemaakt.

Achtergrond en doel van de studie

Een kijkoperatie waarbij een deel van de long wordt verwijderd, is een ingreep waarbij
ongeveer tweederde van de patiénten na de operatie pijnklachten ervaart. Het doel van het
OPtriAL-onderzoek is om te onderzoeken wat de beste techniek is om pijn te behandelen na de
kijkoperatie. Het onderzoek wordt in 9 Nederlandse ziekenhuizen uitgevoerd en is opgestart
door de longkliniek van het Maxima Medisch Centrum.

Tijdens het onderzoek worden de volgende technieken om pijn te behandelen onderzocht:
e Eenruggenprik
e Continue plaatselijke pijnstilling
e Eenmalige plaatselijke pijnstilling

Folder wordt animatie

Om patiénten die in aanmerking komen voor dit onderzoek goed te kunnen informeren,
hebben de specialisten van het Maxima Medisch Centrum en Longkanker Nederland een
uitgebreide informatiefolder voor patiénten gemaakt. Deze tekstuele folder werd echter te
omvangrijk waardoor er voor een andere vorm is gekozen.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/scholing-voor-huisartsen-over-longkanker-geaccrediteerd
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/scholing-voor-huisartsen-over-longkanker-geaccrediteerd
https://msdacademy.nl/nascholingen/licht-op-longkanker-1
https://msdacademy.nl/nascholingen/licht-op-longkanker-2
https://msdacademy.nl/nascholingen/licht-op-longkanker-3

In samenwerking met arts-onderzoeker Louisa Spaans, hoofdonderzoeker/longchirurg Frank
van den Broek en twee patiénten uit ons patiéntenpanel heeft Indiveo er een begrijpelijke
animatie van gemaakt. De animatie laat zien hoe de OPtriAL-studie is opgebouwd en welke
verschillende vormen van pijnbestrijding kunnen worden gebruikt. De animatie geeft patiénten
in 3 minuten een helder beeld van het onderzoek. Hierdoor kunnen ze een betere keuze maken
om wel of niet deel te nemen aan de OPtriAL-studie.

“Ik vind het een mooi en duidelijk filmpje. Beter te behappen dan pagina’s tekst.” — Deelnemer
van het OptriAL onderzoek.

Bekijk de animatie.

Maxima Medisch Centrum OpTrial studie.door indiveo
-
-
* -

=
D -
-
& "
S
|

- d_

i

Artikel over longkankerzorg in Nederland in Journal of Thoracic Oncology

Op initiatief van longarts Lizza Hendriks uit het MUMC heeft zij met collega’s een artikel
geschreven over longkankerzorg in Nederland. Ook Longkanker Nederland schreef mee aan dit
artikel dat is gepubliceerd in het Journal of Thoracic Oncology.

Editorial > J Thorac Oncol. 2021 Mar;16(3):355-365. doi: 10.1016/j.jth0.2020.10.012.

Lung Cancer in the Netherlands

Lizza E L Hendriks 1, Anne-Marie C Dingemans 2 Dirk KM De Ruysscher 3 Mieke J Aarts 4,
Lidia Barberio 2, Robin Cornelissen &, Koen J Hartemink 7, Michel van den Heuvel £, Ed Schuuring g
Hans J M Smit 10, Antonie J van der Wekken 11, Egbert F Smit 12
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https://www.youtube.com/watch?v=tBWkqcpKwFU
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33641718/
https://youtu.be/tBWkqcpKwFU

Digitaal magazine over longkanker van Zuyderland ziekenhuis
Het Oncologisch Centrum Zuyderland maakte een digitaal magazine dat volledig in het teken

stond van longkanker.

Mirjam Willemsen, lid van ons Patiéntenpanel, gaf een interview voor het magazine over wat er
ondanks longkanker nog wel mogelijk is voor haar en vertelt over het patiéntenpanel van

Longkanker Nederland.

8. Mirjan Willemsen: huisarts & patiéng

S.lmmunotherapie was mijn loatste redmidde v
Py

10/12 4. Kijkoperatie bij longkanker

Laten zien wat er ondanks
longkanker wel nog mogelijk is

Huisarts Mirjom Willemsen heeft al zo'n 15 jaar een praktijk in Heerlen-Noord. Acht jaar geleden
werd zij zelf patiént, toen er longkanker ontdekt werd. Na een succesvolle behandeling pakte zij
de draad in haar praktijk weer op. Toen er tweeéneenhalf joar geleden uvitzaciingen ontdekt

werden, volgde er opnieuw een behandeling, maar dit keer palliatief. Wat doet de ziekte met

7Cer Awareness

(IR

/1

haar zelf en met haar kijk op de (pallictieve) zorg in onze regio? Mirjam Willemsen vertelt.

C

Mirjam Willemsen
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https://zuyderland.foleon.com/online-magazine/oncologie-magazine-oktober-2021/8-mirjam-willemsen-huisarts-patint/

4 Geneesmiddelen en diagnostiek

Longkanker Nederland is lid van de commissie Geneesmiddelen en diagnostiek die voor
kankerpatiéntenorganisaties wordt georganiseerd door NFK. De leden van de werkgroep
komen tenminste vier keer per jaar bijeen, wisselen kennis uit en trekken waar mogelijk samen
op in belangenbehartiging op het gebied van geneesmiddelen.

Met dertien geneesmiddelenbedrijven is regelmatig contact om te horen welke
geneesmiddelenonderzoeken er lopen en wanneer verzoeken voor toelating van deze
middelen worden ingediend.

Immuuntherapie
Op de website van Longkanker Nederland is een overzicht te vinden van vragen en antwoorden

over immuuntherapie dat we actueel houden. Dit in aanvulling op het 100 vragen boekje over
immuuntherapie dat gemaakt is door het Erasmus MC en het Amphia ziekenhuis en gratis via
onze website besteld kan worden door patiénten.

Doelgerichte therapie
Ook hebben we op de website informatie toegevoegd over welke middelen voor doelgerichte

therapie (tki’s) beschikbaar zijn via een standaard behandeling of via trials.

Diagnostiek
Voor toegang tot de juiste medicatie is de juiste diagnostiek van essentieel belang. Uit het
onderzoek Landelijke variatie in moleculaire diagnostiek bij gemetastaseerde longkanker blijkt

dat er niet altijd voldoende getest wordt op behandelbare mutaties bij longkanker.
Zorgverzekeraar CZ heeft ons benaderd om mee te denken bij een project over optimalisatie
van moleculaire diagnostiek. Samen met een van onze vrijwilligers en de belangenbehartiger
diagnostiek van NFK denken we periodiek mee.

Omdat het zo belangrijk is dat bij de diagnose en bij progressie van de ziekte de juiste en
voldoende diagnostiek wordt gedaan, hebben we in 2021 verschillende initiatieven ontplooid
om het belang van weefselonderzoek zowel bij patiénten als bij zorgverleners onder de
aandacht te brengen:
e Renée, lid van het patiéntenpanel, gaf een interview over het onderwerp in het
magazine van CZ.
e Marloes, lid van het patiéntenpanel, werkte mee aan een bewustwordingsfilmpje dat

mogelijk is gemaakt door Roche.
o Zelf maakten wij een animatie in vier talen over het onderwerp.
e Hebben we het informatieboekje over weefselonderzoek vernieuwd.

e Maakten we een pagina op onze website over weefselonderzoek.

e Plaatsten we een bericht over diagnostiek bij EGFR.

e Vroegen we aandacht voor sedatie bij bronchoscopie. Bij een bronchoscopie wordt een
stukje weefsel weggenomen voor onderzoek.
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https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/immuuntherapie
https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/immuuntherapie
https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/doelgerichte-therapie
https://www.longkankernederland.nl/longkanker/behandelingen/doelgerichte-therapie
https://www.ntvg.nl/artikelen/landelijke-variatie-moleculaire-diagnostiek-bij-gemetastaseerde-longkanker
https://www.ntvg.nl/artikelen/landelijke-variatie-moleculaire-diagnostiek-bij-gemetastaseerde-longkanker
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/cz-magazine-best-passende-behandeling-met-moleculaire-diagnostiek
https://www.youtube.com/watch?v=bC4BjjLhgOo
https://youtu.be/ySKEJ-0WzyQ
https://www.longkankernederland.nl/media/1/Downloads/2011791-Longkanker-NL-brochure-A5-Welke-vorm-heb-ik-DEF.pdf
https://www.longkankernederland.nl/weefselonderzoek
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/toepassing-egfr-diagnostiek-bij-longkanker-verbeterd
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/waarom-de-uitleg-over-de-mogelijkheid-van-een-roesje-bij-een-bronchoscopie-zo-belangrijk-is

5 Vraag het de arts

Via onze website is het mogelijk een vraag te stellen aan een arts. Je krijgt hierop binnen 48 uur

antwoord. De vragen worden beantwoord door twee longartsen, een radiotherapeut, een

longchirurg, een radioloog en een patholoog. In 2021 zijn 173 vragen gesteld, dat zijn er 25

meer dan in 2020.

De vragensteller kan vooraf een categorie selecteren waar de vraag over gaat. De vraag komt
daardoor direct bij de arts terecht die expertise heeft op dat gebied. De artsen krijgen een
mailtje met de vraag en kunnen vanuit de mail meteen antwoord geven op de vraag. Het

antwoord wordt in de juiste categorie opgeslagen en meteen op de website gepubliceerd. Zo

zijn vragen en antwoorden makkelijk te vinden voor mensen die op zoek zijn naar informatie.

De vragensteller ontvangt het antwoord per e-mail.

longarts

Franz Schramel

St. Antonius Ziekenhuis

longpatholoog

Danielle Cohen
LUMC

De artsen

longarts

Willemijn Theelen

Antoni van Leeuwenhoek (AvL)

De artsen

radiotherapeut

José Belderbos

Antoni van Leeuwenhoek (AvL)
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radioloog
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FE Mohamed Hoesein
UMC Utrecht
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longchirurg

Koen Hartemink

Antoni van Leeuwenhoek (AvL)


https://www.longkankernederland.nl/vraag-het-de-arts

Vragen stellen aan ons

Naast de rubriek Vraag het de arts zijn er patiénten die zelf met de medewerkers van
Longkanker Nederland contact opnemen. Zij stellen telefonisch of per e-mail hun vragen.

Hieronder een aantal voorbeelden van vragen die patiénten ons stelden en waarvoor we op
zoek zijn gegaan naar een antwoord:

Mijn moeder kreeg
chemotherapie.

Ze reageerde daar slecht
op. Nu willen ze haar een

doelgerichte therapie
geven. Wat houdt dat in?"

("Ik heb een thymoom.

\

Waarom word ik niet
geopereerd? Waar kan
ik het beste een second

opinion vragen?"

,

"Mijn opa heeft
heel veel pijn.
Wat is hiertegen
te doen?"
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"Kan er bij kleincellige
longkanker
immuuntherapie
gegeven worden?"

"Er is een tumor van 4
mm. Deze is in 3 maanden
niet gegroeid. Waarom is
er dan geen operatie of

radiotherapie mogelijk?"



6 Besloten Facebookgroepen

Het bevorderen van contact tussen patiénten met longkanker is één van de kerntaken van
Longkanker Nederland. Mensen met longkanker vinden het belangrijk om anderen te
ontmoeten die dezelfde ziekte hebben om kennis en ervaringen uit te wisselen. Ook mensen
uit de directe omgeving van iemand met longkanker willen graag vragen stellen, ervaringen
delen en gevoelens bespreken met lotgenoten.

Longkanker Nederland maakt lotgenotencontact mogelijk via twaalf besloten
Facebookgroepen. Dit betekent dat de groepen niet openbaar zijn. De berichten kunnen alleen
worden gelezen en geplaatst door leden van de groep.

In de groepen zijn een of twee mensen uit de doelgroep moderator, samen met medewerkers
van Longkanker Nederland. De groepen bieden steun en informatie. Ook kunnen leden van de
Facebookgroepen meewerken aan projecten waarvoor inbreng van patiénten wordt gevraagd.
De onderwerpen die in de besloten groepen worden besproken, geven Longkanker Nederland
meer inzicht in welke knelpunten er leven. Daarop kunnen we dan weer inspelen.

Eind 2017 waren er 175 leden in de groepen. Eind 2021 waren er 1.754 leden.

totaal leden in Facebookgroepen
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Uitbreiding groepen

In het laatste kwartaal van 2021 hebben we een nieuwe Facebookgroep toegevoegd voor
patiénten met de KRAS mutatie.

thyomen

KRAS

BRAF

super jong tot 35 jaar
Longkanker zal je maar overkomen
ALK/ROS/RET/MET
kleincellige longkanker
familie en nabestaanden
jonge mensen tot 55 jaar
immuuntherapie

EGFR

iedereen met longkanker

Leden besloten Facebookgroepen

m2017 m2018 m2019 w2020 m2021

In onderstaande video vertelt Renée, lid van het Patiéntenpanel, wat lotgenotencontact via

de Facebookgroepen voor haar betekent.

@ Renée Dubois over lotgenotencontact via Longkanker Nederland (L

Bekijken op (2 YouTube

Later bekij...

Ik ben Bly datiik in contact ben
gekomen met andere lotgenoten.
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https://www.youtube.com/watch?v=dA95ccJWbGY
https://youtu.be/dA95ccJWbGY

7 Sponsoracties

Het blijft lastig om donateurs te krijgen. Via het onderdeel Steun ons op onze website is het
mogelijk om Vriend te worden van Longkanker Nederland. Ook zit in de algemene folder over

Longkanker Nederland een afscheurkaart om Vriend te kunnen worden. Deze kan zonder
frankering retour gestuurd worden. Het is al mogelijk Vriend te worden vanaf € 2,50 per maand
of € 25,- per jaar. Eris een 100 vragen boek beschikbaar voor mensen die Vriend worden.

Eind 2020 had Longkanker Nederland 202 donateurs. In 2021 waren er 334 donateurs.
In 2021 is een doneerbutton Doneer nu toegevoegd aan de website. Via deze doneerbutton
kan iemand rechtstreeks via iDEAL een donatie doen zonder persoonsgegevens achter te laten.

Er zijn nu drie manieren waarop iemand donateur kan worden:
e Doorlopende donateur (Vriend). Aantal = 203.

e lemand kan een eenmalige donatie doen via het uitgebreide formulier op onze website

en via iDEAL betalen of een machtiging afgeven. Aantal = 17.
e lemand kan via de doneerbutton Doneer nu op onze website een donatie doen.
Aantal = 114.

Wij komen op voor mensen met
longkanker

We geven informatie en advies. We brengen je in contact met lotgenoten.

We beantwoorden jouw vraag over longkanker. We helpen je.

Steun ons werk en doneer!
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https://www.longkankernederland.nl/steun-ons
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/media/1/200123-Algemene-folder-Longkanker-Nederland.pdf
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/doneer-nu
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/doneer-nu

Wandelactie Yvian Jenniskens
Door corona was het lastiger om sponsoracties te houden. Dat hield Yvian Jenniskens, zelf
patiént met longkanker, niet tegen om toch een wandelactie op te zetten.

Yvian startte 24 oktober 2021 de actie Lopen tegen longkanker. De actie eindigde op 31
december 2021. Tot die datum kon iedereen een route wandelen om meer bekendheid en
aandacht te geven aan longkanker.

We zijn trots op Yvian dat ze de kwart marathon heeft uitgelopen! Met haar wandelactie heeft
ze € 2.566,- opgehaald. Van het bedrag gaan we samen met Maastro een mooi symposium
organiseren.

/ E
‘: ‘N.\.\ kOmen
f ‘JD Voor

' ‘JHSGn met

Yvian Jenniskens

Digicollect tijdens Longkankermaand

Ook hebben we ons aangesloten bij Digicollect om onder andere tijdens de Longkankermaand
in november te kunnen collecteren met een digitale collectebus. Er is via Digicollect € 2.362,-
opgehaald.

Inzamelingsactie via Facebook

Ook is het mogelijk om via Facebook een inzamelingsactie op te zetten. Hiermee kun je
bijvoorbeeld op je verjaardag vragen om een bedrag te doneren aan Longkanker Nederland in
plaats van een cadeau te geven. Dit heeft € 904,- opgeleverd.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/doe-mee-met-de-actie-van-yvian-jenniskens-lopen-tegen-longkanker
https://longkankernederland.digicollect.nl/
https://www.facebook.com/help/990087377765844?helpref=uf_permalink

8 Meer genezing/vroege opsporing

Bevolkingsonderzoek

Longkanker wordt vaak pas in een laat stadium ontdekt. Dat maakt dat de overlevingskansen
slechter zijn dan bij andere vormen van kanker. Daarom werken wij mee aan het mogelijk
maken van vroege opsporing van longkanker.

aantal overlijdens 2019 bevolkingsonderzoek in Nederland
longkanker 10.233 NEE
darmkanker 4.938 JA
borstkanker 3.077 JA
baarmoederhalskanker 216 JA

In 2020 werd een heel belangrijk onderzoek gepubliceerd in het vakblad The NEJM. Het gaat
over een proefbevolkingsonderzoek onder ruim 13 duizend Nederlandse en Belgische mannen.
Hieruit blijkt dat als tabaksverslaafden en ex-tabaksverslaafden jaarlijks een CT-scan van hun
longen laten maken, tumoren eerder worden opgespoord. Daardoor daalt bij deze groep de
sterfte door longkanker met 24%. Aan dit onderzoek is 20 jaar gewerkt, onder leiding van
wetenschappers uit Rotterdam en Groningen. In aanvulling op deze NELSON studie heeft het
Erasmus MC een implementatiestudie opgezet: 4-in-the-lung-run.

+ s . ™ In 2003 is de NELSON studie gestart om te ond;
NELSON studie wijst uit: J,elm of s;g.,ing ae mm}k ..,E':.(I:..ﬁl;::
i L. Ui studie i jat
screening verlaagt sterfte et warkt e 5 gebleken dat longlankers
aan longkanker De studie Is ultgevoerd snder veijwiligers met oen

hoog risico op fﬂngkank:r. die waren geselecteerd
aan de hand van een vragenljst over hun gezond-
A/ heid.

De Koning et al. N Engl ) Med. 2020, DOL10.1056/
NE!Moal811793

15.792 mensen hebben vrijwillig deelgenomen aan de studie. 85% van de deelnemers is man.
De studie was opgezet met voornamelik mannellike vriiwaliigers vamwege het verschil in rookgedrag in het
verleden, maar het belang voor vrauwen is er ook, De resultaten die wij hier presenteren gaan nu aileen over
imannen omdat dit het hoofddoe! was van de studie

De deelnemers werden door loting verdeeld in twee groepen:

. Screen?mep' 7.900 dedinemers krEg en een serie CT-scans.

» Controlegroep: 7.892 deelnemers krijgen géén CT-scans,

Longkankerscreening
Deelnemers in de screengroep kregen vier maal een CT-scan met steeds langere tussenpozen.

7 10 jaar na de eerste
45 CT-scan zijn de

4 resultaten per groep

4 vergeleken.

Van de mannen die werden
doorgestuurd voor aanvul-
lend onderzoek had dus
ongeveer 1 op de 2 daad=
5 = werkelijk longkanker.
2,1% werd doorverwezen naar de Bij 0,9% werd door de screening

longarts voor verder onderzoek. ongkanker antdekt.

Vergelijking van het stadium van de longkankers tussen de twee groepen

Screengroep m Bij de mannen die CT=scans kregen werd

longkanker veel vaker in het vroege stadium |

(341 longkankers

gevonden) | Controlegroep ontdekt,
y (304 longkankers Dit is de minimalle voorwaarde voor een effec-
203 van gevonden) : "
deze bon L= tief screeningsprogramma en behandeling.
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studie die minder mannen aan longkanker
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@ eerste
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Op basis van de studi ht: en wishundi dellen wordt geschat dat longhkankerscreening in Nederland kan
leiden tot ong 950 sterfgs aan b bij mannen en 920 bij vrouwen per jaar.

Erasmus MC
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https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa1911793
https://www.i-dna.org/4-in-the-lung-run/

Het Radboudumc en Longkanker Nederland denken na over hoe deze studie en andere
initiatieven, kunnen zorgen voor de komst van een bevolkingsonderzoek in Nederland. Ook
lobbyen wij om dit voor elkaar te krijgen:

e Met de oproep neem het bevolkingsonderzoek naar longkanker op in het
Regeerakkoord. Om deze oproep kracht bij te zetten, maakten we met artsen en
patiénten onderstaande video.

Er moet een bevolkingsonderzoek naar longkankerkomen om... © ~»
g Later bekij... Delen

drwrier
Bevolkingsonderzoek longkanker

oot een bevolkings

Bekijken op 28 Youlube

e We schreven een brief aan de informateur.

e Patiént John Franke gaf in een interview het belang aan.

e We plaatsten een artikel over de inzet van biomarkers bij vroege opsporing.

o We deelden een rapport over de kosten van het niet starten met vroege opsporing.

e We lieten een cartoon maken om antwoord te geven op de opinie die soms wordt
gegeven dat er geen vroege opsporing moet komen, ‘want dan had je maar niet
moeten roken’.

@ LONGKANKER NEDERLAND PLEIT VOOR LANDELIJK BEVOLKINGSONDERZOEK...

e
IS DAT NIET EEN BEETJE HUN EIGEN SCHULD?
VEeBE HADDEN 2 MAAR NIET MOETEN ROKEN!  WAT EEN RARE REACTIE!
PAT R N0t e IEMAND DIE ZIJN BEEN BREEKT
BEVOLKINGSONDERZOEK |° : TIDENS EEN SKIVAKANTIE
BESTAAT VOOR HELPEN WE TOCH OOK!?
LONGKANKER!
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/10-000-longkanker-doden-per-jaar-neem-een-bevolkingsonderzoek-op-in-het-regeerakkoord
https://www.youtube.com/watch?v=qgbUOEBT5o0
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/brief-aan-informateur-verzoek-nieuwe-kabinet-om-bevolkingsonderzoek-naar-longkanker-op-te-nemen-in-regeerakkoord
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/john-franke-in-nrc-de-tijd-die-ik-nog-heb-wil-ik-zo-maximaal-mogelijk-benutten
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/wat-zijn-biomarkers-en-welke-rol-spelen-biomarkers-bij-longkanker
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/investeren-in-vroege-opsporing-naar-longkanker-heeft-voordelen-volgens-rapport
https://youtu.be/qgbUOEBT5o0

9 Internationale activiteiten (LUCE en GLCC)

Internationaal
Het bureau van Longkanker Nederland houdt zich vooral bezig met verbetering van de zorg in
Nederland.

Toch heeft Longkanker Nederland ook internationaal van zich kunnen laten horen door inzet
van Merel Hennink. Zij is lid van ons Patiéntenpanel en is namens ons aanwezig geweest bij
belangrijke internationale congressen en bijeenkomsten van patient advocates uit
verschillende landen. We werken hierin samen met Lung Cancer Europe (LUCE) en de Global
Lung Cancer Coalition (GLCC).

Merel Hennink

Doordat de ontwikkelingen binnen longkanker onderzoek erg snel gaan, komen er steeds meer
nieuwe behandelmogelijkheden voor patiénten. De “one size fits all” (chemotherapie) is
vervangen door nieuwe therapieén. Voor patiénten wordt toegang tot het hebben van een
goede diagnose, de juiste medicatie en de juiste zorg des te belangrijker. De toegang wordt nog
op nationaal niveau, binnen de nationale gezondheidssystemen geregeld. Door sociale media
en paraplu-organisaties op Europees gebied worden de verschillen, discrepanties en soms ook
misstanden gedeeld. Ook wordt gezamenlijk actie gevoerd om in Europa iedereen gelijke
kansen te geven in het vinden van het juiste behandelplan.

Longkanker Nederland is lid van de Europese paraplu-organisatie Lung Cancer Europe (LuCE)
om op Europees niveau een vuist te kunnen maken. Niet alleen is Longkanker Nederland lid,
maar Merel is ook ambassadeur van LuCE.
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https://www.lungcancereurope.eu/
http://www.lungcancercoalition.org/
http://www.lungcancercoalition.org/

In 2021 was Longkanker Nederland door Merel onder andere vertegenwoordigd bij:

e de International Cancer Foundation (ICF), een stichting van de European Society of
Oncology (ESMO) om betrokken te zijn bij een innovatief project ‘Patients today’.

e  WECAN scholing

e Bijeenkomst EORTC

e Co-chair WCLC Stigma

Ook werkten we mee aan de volgende enquétes en rapporten:

e Enquéte Covid en longkanker (GLCC)
e Enquéte Leven met longkanker (LUCE)
e Rapport Leven met longkanker in Europa (LuCE)

AR

69 LUCE-RAPPORT

Lung Cancer Europe

Ervaringen en levenskwaliteit van mensen met longkanker in Europa
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De antwoorden zijn gebaseerd op een enquéte met 46 vragen (05/20/2021 - 07/01/2021;
n=515). Het volledige rapport kan hier worden www.

Get in touch:

v
f

& www.lungcancereurope.eu @LungCancerEu

Many faces, One voice

luce@etop-eu.org @LungCancerEurope

Longkanker Nederland deed mee aan een sessie georganiseerd door Janssen waarin
verschillende patiéntenorganisaties uit Europa kennis en ervaring met elkaar deelden.

Ook nam Longkanker Nederland deel aan het internationale project H20.
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https://www.esmo.org/
https://www.esmo.org/
https://wecanadvocate.eu/
https://www.eortc.org/
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/enqu%C3%AAte-over-de-ervaringen-van-mensen-met-longkanker-in-nederland
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/enqu%C3%AAte-leven-met-longkanker-europese-ervaringen-help-mee-en-vul-de-enqu%C3%AAte-in
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/6de-luce-rapport-evaringen-en-levenskwaliteit-van-iedereen-ledereen-in-europa-die-met-longkanker-te-maken-krijgt
https://youtu.be/oGadCf52nfE

10 Samen beslissen

Je hoort het steeds meer Samen beslissen ook wel Shared decision making genoemd. In de
wetgeving is het geborgd, in de praktijk is het nog een hele kunst om dit werkelijk toe te
passen. Zelfs als zorgverlener en patiént ervoor open staan. Desondanks is het wel heel
belangrijk om samen hierover in gesprek te gaan, zodat de best - bij de individuele patiént -
passende behandeling gekozen kan worden.

Om samen te kunnen beslissen is het nodig om patiénten voldoende en eenvoudig te begrijpen
informatie te kunnen bieden. En om samen te verkennen wat een patiént met een behandeling
wil bereiken. Samen kijken of de impact die de behandeling heeft, past bij wat de patiént nog
als voldoende kwaliteit van leven beschouwt. Longkanker Nederland helpt mee om de
verschillende aspecten van Samen beslissen te verbeteren.

Best Onco Care

Eind 2018 is in samenwerking met NFK gestart met het opzetten van het project Best Onco Care
(BOC) dat financieel mogelijk is gemaakt door Danone. Dit was een tweejarig traject waaraan
twee longoncologie teams meededen om hun vaardigheden in Samen beslissen te verbeteren.

Een keuze voor (niet) behandelen moet altijd samen met een patiént gemaakt worden. Daarom
zijn er per team geluidsopnames gemaakt van 15 gesprekken over de behandelkeuze. Ook zijn
er focusgroepbijeenkomsten gehouden. Vervolgens zijn de gesprekken gescoord met een
meetinstrument. Er is een training met het team geweest waarin de scores zijn toegelicht. In de
training werd de theorie van Samen beslissen nog een keer doorgenomen. Ook was het
mogelijk om te oefenen met een trainingsacteur. In samenspraak met de teams wordt een
verbetertraject ingezet. Daarna worden de metingen opnieuw gedaan om het effect te meten.

Het Meander MC en het Erasmus MC waren deelnemers aan dit project. Het project liep
vanwege corona door in 2021. Bij beide teams zijn de scores verbeterd bij de meting van de 2°¢
ronde opnames van de Samen beslissen gesprekken. Eind 2021 zijn ook startgesprekken
gevoerd met de teams van het UMCG en Maasstad ziekenhuis die gaan starten met dit project.

Wat zijn de voordelen
en nadelen van die
mogelijkheden?

Wat betekent dat
in mijn situatie?

Wat zijn mijn
mogelijkheden?
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Wat deden we nog meer om Samen beslissen meer aandacht te geven?
e We maakten in samenwerking met Mijngezondheidsgids een video waarin Etienne
Deijnen - lid van het Patiéntenpanel - uitlegt wat er nodig is om beslissingen te kunnen

nemen als longkankerpatiént.

e Een maand lang vertelden we via een regionale zender op radio en tv dat Longkanker
Nederland je kan helpen met informatie en advies.

e We brachten de digitale keuzehulp voor niet-kleincellige longkanker onder de aandacht

van ziekenhuizen.

e Samen met AstraZeneca startten we een campagne om mensen te attenderen op
klachten die op longkanker kunnen wijzen.

Wees alert

op klachten
die kunnen

wijzen op

longkanker.

Meer informatie
vind je op
longkankernederiand.nl
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/video-hoe-neem-je-beslissingen-als-longkankerpati%C3%ABnt
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/longkanker-nederland-een-maand-lang-met-spotjes-op-radio-en-tv
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/gebruik-de-digitale-keuzehulp-voor-niet-kleincellige-longkanker-om-samen-te-beslissen-over-jouw-behandeling
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/campagne-longkanker-wacht-niet

11 Implementatie materiaal beperkte gezondheidsvaardigheden

Een op de drie Nederlanders heeft beperkte gezondheidsvaardigheden. Zij begrijpen de

informatie die ze in het ziekenhuis krijgen vaak onvoldoende. Dit kan hun behandeling schaden.

Tien kankerpatiéntenorganisaties, onder codrdinatie van Hematon, de Stomavereniging,
Borstkankervereniging Nederland en Longkanker Nederland, hebben voor een project hierover
een subsidie aangevraagd en toegekend gekregen van ZonMw. Het project is bedoeld om
communicatiemedewerkers te trainen om informatie geschikt te maken voor mensen met
beperkte gezondheidsvaardigheden.

De training bestond uit vier sessies en het onder begeleiding maken of verbeteren van
informatiemateriaal. De training werd gegeven door een projectleider die ervaren is in het
scholen van medewerkers en het maken van communicatiemiddelen voor mensen met
beperkte gezondheidsvaardigheden.

De communicatieadviseur van Longkanker Nederland volgde de training en gaat in 2022 verder
met het geschikt maken van informatiemateriaal.

12 Monitoring longkankernetwerken

We denken actief mee bij de ontwikkeling van verschillende longkankernetwerken in
Nederland:
e Longkankernetwerk ZuidWest Nederland

e Longkankernet
e OncoZon

In longkankernetwerken werken ziekenhuizen regionaal samen in het bieden van zorg aan
patiénten met longkanker. Dit gebeurt onder codrdinatie van een academisch ziekenhuis.
We plaatsten een artikel op onze website om patiénten kennis te laten maken met het begrip
longkankernetwerken.

Ook hebben we netwerken gevraagd te participeren in het project Transparantie van
oncologische netwerken waarvoor NFK subsidie toegekend heeft gekregen. Longkanker
Nederland heeft als doel om samen met vijf andere kankerpatiéntenorganisaties en NFK, de
netwerken zelf en deze manier van zorg verlenen te evalueren.

Longkankernetwerk ZuidWest Nederland en Longkankernet zijn in 2021 gestart met
deelname aan het project. Het netwerk Oncomid en het netwerk dat rond Noord-Holland in
oprichting is, zullen mogelijk in 2022 aansluiten bij het project.

In het project wordt gewerkt aan het in kaart brengen van drie hoofdonderwerpen:
e Structuurinformatie
e Patiéntervaringen
e Klinische indicatoren

Samen met de netwerken bepalen we welke informatie bruikbaar is om te verbeteren. In de

toekomst delen we meer informatie over de werking van netwerken aan de hand van
patiéntervaringen.
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https://www.pharos.nl/factsheets/laaggeletterdheid-en-beperkte-gezondheidsvaardigheden/#:~:text=Een%20op%20de%20drie%20Nederlanders,toepassen%20van%20informatie%20over%20gezondheid.
https://www.longkankernetwerk.nl/
https://www.radboudumc.nl/patientenzorg/aandoeningen/longkanker/longkankernet
https://www.oncozon.nl/expertteams/longkanker/
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/noortje-koolen-over-het-longkankernetwerk-regio-zuidoost-nederland
https://oncomid.nl/

13 Thymomen

Een thymoom is een zeldzame tumor in de borstkas, die is ontstaan vanuit de thymus
(zwezerik). De thymus speelt een belangrijke rol in het afweersysteem in onze jonge jaren. Een
thymoom groeit langzaam. Elk type thymoom kan kwaadaardig zijn. Toch gedragen de meeste
thymomen zich goedaardig. Dat betekent dat er meestal geen uitzaaiingen komen. De kanker
zit op één plek en gaat niet naar andere delen in het lichaam. Daardoor is alleen een operatie
nodig waarbij de thymus met daarin het thymoom wordt weggehaald.

Een thymoom is geen longkanker, maar wordt wel behandeld door longartsen en long/thorax
chirurgen. Vandaar dat Longkanker Nederland op verzoek van het expertisecentrum voor
thymomen - het MUMC+ - de patiéntenorganisatie voor patiénten met een thymoom is sinds
2020.

\‘

Naast het beschikbaar stellen van vragen en antwoorden over thymomen via onze website en

het faciliteren van lotgenotencontact via een besloten Facebookgroep, deden we in 2021 het
volgende:
e Het plaatsen van een ervaringsverhaal

e Een oproep om ervaringen met het behandelcentrum te delen
e Het delen van een sponsoractie voor onderzoek
e Het faciliteren van een webinar
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/irma-keegstra-55-heeft-drie-keer-kanker-ik-ben-me-veel-meer-bewust-van-de-kwetsbaarheid-van-de-mens
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/beoordeel-uw-expertisecentrum-voor-thymomen-of-kleincellige-longkanker-en-vul-de-vragenlijst-in
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/sponsoractie-meer-onderzoek-mogelijk-maken-naar-thymomen-en-hart-en-longziekten
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/vrijdag-19-november-webinar-over-thymomen-online

Graag bedanken we je voor het lezen van ons jaarverslag

Heb je vragen, opmerkingen of suggesties? Wij horen ze graag.

Kijk op onze website voor meer informatie. Of volg ons via: (klik op een icoontje hieronder).

AT

Wil je ons werk steunen?
Je kunt meteen een eenmalige donatie doen of vaste donateur worden.

Doneer nu Word Vriend
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https://www.longkankernederland.nl/
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/doneer-nu
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
https://www.longkankernederland.nl/
https://www.facebook.com/longkankernederland
https://www.linkedin.com/company/longkanker-nederland/
https://twitter.com/longkankernl
https://www.instagram.com/longkankernederland/
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/doneer-nu
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
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