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Voorwoord 1

Graag delen wij het jaarverslag 2023 van patiéntenorganisatie Longkanker Nederland.

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 in Nederland te verbeteren.

Longkanker

. . aantal diagnoses 2022* | aantal overlijdens 2021* .
huidkanker 23.305 .
borstkanker 15.804

I
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prostaatkanker 14.649 i 4
I
I
I
I
]
I
i

10.095 longkanker
4.628 darmkanker
3.127 borstkanker
3.003 prostaatkanker

922 huidkanker 4,568 5.527

vrouwen mannen

longkanker 14.633

6.981 7.652 darmkanker 12.319 -

vrouwen mannen

Bron: IKNL, Cijfers over kanker d.d. 10 september 2023* Dit zijn voorlopige cijfers.

Dankwoord
Wij bedanken 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 geld voor ons hebben ingezameld o.a. via een digitale collectebus;
e KWEF kankerbestrijding en Ministerie van VWS;
e De geneesmiddelenbedrijven die het mogelijk hebben gemaakt dat Longkanker Nederland

informatiemateriaal heeft kunnen ontwikkelen en voor de financiering van het project
inventarisatie stigma op longkanker.

Wij hopen dat je ons verslag met interesse zult lezen.

Drs. Lidia Barberio, directeur



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

Longkanker Nederland 2

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 en thymuskanker. Deze

zeldzame vormen van kanker worden 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, thymomen en thymuskanker. Wij
vinden het belangrijk dat bij deze zorg altijd rekening wordt gehouden met de wensen van de patiént.
Daarom adviseren we bij projecten en onderzoeken door ervaringen van patiénten in te brengen.

We komen op voor patiénten door bijvoorbeeld te adviseren over het beschikbaar stellen van nieuwe
onderzoeks- en behandelmethoden.

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 afhankelijk van subsidies en
donaties.

De kerntaken van Longkanker Nederland zijn: het faciliteren van lotgenotencontact, het bieden van
informatie 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.
Het bestuur van Longkanker Nederland bestond in 2023 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, Streeklab
Haarlem en DICOON, het Bravis ziekenhuis en de NVLF (logopedie). Tot slot
is hij tuchtrechter bij de Dopingkamer en de Kamer Seksuele intimidatie
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 begon als psychiatrisch verpleegkundige en heeft jaren in een algemeen
ziekenhuis gewerkt, onder meer op de afdeling longziekten/longoncologie.
Hans werkte daarna 13 jaar in een organisatie, gericht op mensen met een
verstandelijke beperking; de laatste jaren als directeur Zorg & Ondersteuning.
In 2021 ging hij met pensioen. Hans is toegetreden tot het bestuur, omdat hij
zich graag inzet voor Longkanker Nederland, doordat zijn echtgenote
overleed aan longkanker en van zeer dichtbij gezien en ervaren heeft hoe

belangrijk een patiéntenorganisatie kan zijn.

Laura van Hoorn, secretaris
Laura werkt 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

Lidia Barberio is meewerkend directeur. Dat houdt
onder andere in dat zij contact heeft met patiénten
en hun naasten, meewerkt aan onderzoeken en
projecten om de zorg te verbeteren, de communicatie
verzorgt en financiéle ondersteuning aanvraagt.

Christel van Batenburg is ingehuurd als projectleider. Zij werkte
aan het project inventarisatie van het stigma op longkanker.
Ook organiseerde zij onze bijeenkomsten voor patiénten en
trainingen voor verpleegkundigen en verpleegkundig
specialisten over Samen beslissen en Proactieve zorgplanning.

Backoffice

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

Er is een CRM waarin de ledenadministratie van NFK onze bestellingen en donaties registreert.

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


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

Patiéntenpanel

Longkanker Nederland heeft een Patiéntenpanel. De leden van het panel zetten zich 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.

Vier 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) 2023 uit:

Anne-Mieke van den Berg Lennie de Man

Anita Duisterwinkelt Marianne Walrave
Aukje Bakker Marloes Loeff-Burema
Danielle van de Giessen Marlene van Straalen
Dynant Boertien Merel Hennink
Etienne Deijnen Mirjam Willemsen
Gea Breet Monique van Neijhof
Gera de Koning Niels Harthoorn
Gerard Janssen Duijghuisen Renée Dubois
Hennie van der Veer Roland Kranz
Jan-Willem Simons Yvian Jenniskens *

John Franke T

Vrijwilligers
Ook werden we in 2023 ondersteund door nog meer vrijwilligers:

Coordinator ambassadeurs ziekenhuizen: Anika van der Velden

Moderator drie Facebookgroepen: Diana van der Wende

Meedenken over nieuwe geneesmiddelen, Evert Walrave
onderzoek en protonentherapie:
Vindbaarheid website: Jeroen Witteman, Puredigital



https://www.longkankernederland.nl/over-ons/patientenpanel
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/anne-mieke-van-den-berg
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/anita-duisterwinkel
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/aukje-bakker
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/danielle-van-de-giessen
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/etienne-deijnen
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/gea-breet
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/in-memoriam-gera-de-koning-lid-van-ons-pati%C3%ABntenpanel-rasoptimist
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/gerard-janssen-duijghuijsen
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/jan-willem-simons
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/in-memoriam-john-franke
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/lennie-de-man
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/marianne-walrave
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/marloes-loeff-burema
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/marlene-van-straalen
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/merel-hennink
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/mirjam-willemsen
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/monique-van-neijhof
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/niels-harthoorn-1
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/ren%C3%A9e-dubois
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/roland-kranz
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/in-memoriam-yvian-jenniskens
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/anika
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/diana-van-der-wende
https://www.longkankernederland.nl/organisatie/wie-zijn-wij/jeroen-witteman

Samenwerking met zorgverleners

Longkanker Nederland werkt samen met zorgverleners. Zij worden geraadpleegd door de medewerkers
van Longkanker Nederland bij onder andere het ontwikkelen van informatie. 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 2023 mee samenwerkten aan onze doelen zijn onder andere:

Beantwoorden vragen rubriek Vraag het de arts

Dr. Anthonie van der Wekken, longarts in het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG)
Drs. Danielle Cohen, patholoog in het LUMC Leiden

Dr. Erik Aarntzen, nucleair geneeskundige in het Radboudumc

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

Geertje Tabak-Houwaard, verpleegkundig specialist in het Deventer ziekenhuis
Dr. Jeroen Hiltermann, longarts in het UMCG

Dr. José Belderbos, radiotherapeut in het Antoni van Leeuwenhoek

Dr. Koen Hartemink, longoncologisch chirurg in het Antoni van Leeuwenhoek
Marjon Geerts, verpleegkundig specialist in het Diakonessenhuis

Drs. Rianne Verhees, radioloog in het Catharina ziekenhuis

Dr. Rob ter Heine, ziekenhuisapotheker in het Radboudumc

Bijeenkomst mutaties 8 juni

Dr. Birgitta Hiddinga, longarts in het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG)
Prof. Dr. Egbert Smit, longarts in het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)

Janneke van der Stap, verpleegkundig specialist longoncologie in het UMC Utrecht (UMCU)

Jaarbijeenkomst 4 november

Team longoncologie, Meander Medisch Centrum

Dr. Lisanne Kastelijn, longarts Antonius ziekenhuis

Drs. Rienke Britstra, patholoog Meander Medisch Centrum

Publiekswebinar Nadenken over de toekomst bij longkanker in samenwerking met Carend,
Patiénten Federatie Nederland en Palliatieve Zorg Nederland (PZNL) 5 oktober

Drs. Ben Tomlow, longarts in het Isala

Gerdien Beumer, verpleegkundig specialist in het OLVG-West

Dr. Judith Herder, longarts in het Meander Medisch Centrum

Drs. Sander de Hosson, longarts in het Wilhelmina ziekenhuis

Bijeenkomst ETZ 30 oktober

Dr. M.H. Tilkema-Tiebosch, longarts in het Elisabeth Tweesteden Ziekenhuis (ETZ)
Drs. N.A. de Groot, radiotherapeut-oncoloog bij het Verbeeten Instituut

M. Mens, vrijgevestigd GZ-psycholoog Tilburg


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

Webinar thymomen en thymuskanker 10 november
Thymusteam Maastricht UMC:

Prof. Dr. Jos Maessen, hart/longchirurg

Prof. Dr. Marc De Baets, neuro-immunoloog

Dr. Monique Hochstenbag, longarts

Dr. Stephanie Peeters, radiotherapeut-oncoloog
Dr. Abdul Hamid, patholoog

Dr. Janneke Hoeijmakers, neuroloog

Dr. Florit Marcuse, longarts in opleiding

Dr. Sjaak Burgers, longarts in het Antoni van Leeuwenhoek
Dr. Lex Maat, in hart/longchirurg in het Erasmus MC

Bijeenkomst Rijnstate 22 november
Team longoncologie Rijnstate

Bijeenkomst Slingeland 22 november
Team longoncologie Slingeland

Webinar mutaties 4 december

Prof. Dr. Anne-Marie Dingemans, longarts in het Erasmus MC

Janneke van der Stap, verpleegkundig specialist longoncologie in het UMCU
Dr. Robin Cornelissen, longarts in het Erasmus MC

Bijeenkomst MUMC 12 december

Drs. Safiye Dursun, longarts

Dr. Patrique Segers, chirurg-longoncologie

Dr. Stephanie Peeters, radiotherapeut-oncoloog
Dr. Lizza Hendriks, longarts

Drs. Janna Schoenmaekers, longarts

Filmpje radiotherapie bij longkanker
Prof. Dr. Dirk de Ruysscher, radiotherapeut-oncoloog bij de Maastro kliniek

Lobby bevolkingsonderzoek naar longkanker

Prof. dr. Michel van den Heuvel, longarts en afdelingshoofd Longziekten in het Radboudumc
Prof. dr. Mathias Prokop, radioloog in het Radboudumc

Dr. Erik Bischoff, huisarts en senior onderzoeker Radboudumc

Drs. Jente Klok, projectcodrdinator Erasmus MC in Rotterdam

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

Campagne met de witte sjaal
Anne-Marie Dingemans, Danielle Cohen, Daphne Dumoulin, Egbert Smit, Ewoudt van de Garde, Frank

Borm, Franz Schramel, Jet Ankersmid, José Belderbos, Koen Hartemink, Lisanne Kastelijn, Marjon
Geerts, en Sjaak Burgers.

Ook andere zorgverleners hielpen incidenteel met het beantwoorden van patiént vragen of het
meedenken met verbeteringen voor de zorg.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-daphne-en-anne-marie-longartsen
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-danielle-patholoog-en-frank-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-daphne-en-anne-marie-longartsen
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-egbert-smit-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-jet-en-ewoudt-werken-aan-een-keuzehulp
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-danielle-patholoog-en-frank-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-danielle-patholoog-en-frank-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-franz-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-jet-en-ewoudt-werken-aan-een-keuzehulp
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-jos%C3%A9-radiotherapeut
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-koen-longchirurg
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-longarts-lisanne
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-marjon-verpleegkundig-specialist
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-marjon-verpleegkundig-specialist
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-sjaak-burgers-longarts

Activiteiten

In dit hoofdstuk beschrijven we welke activiteiten in 2023 zijn uitgevoerd.

Bijeenkomsten

We hebben 11 bijeenkomsten/webinars georganiseerd. Deze werden gemiddeld met een 8,3
beoordeeld door de bezoekers.

e 4 feb was er een bijeenkomst i.s.m. inloophuis Huis aan het Water

e 4 april was er een training voor jonge mensen met longkanker gegeven door
ervaringsdeskundigen

e 23 mei was er een bijeenkomst longkanker i.s.m. het Zuyderland ziekenhuis

e 8juni was er een bijeenkomst over mutaties

e 5 oktober hielden we een publiekswebinar over de Nadenken over de toekomst bij
longkanker i.s.m. Carend.

e 30 november was er een bijeenkomst voor mensen met longkanker in het ETZ

e 4 november hielden we ook onze jaarbijeenkomst. Het was al de zevende keer dat we deze
bijeenkomst in samenwerking met het Meander Medisch Centrum organiseerden.

e 10 november was de webinar Thymomen en thymuskanker

e 22 november waren er bijeenkomsten in het Rijnstate en Slingeland

e 4 december was de webinar mutaties

e 12 december was er een bijeenkomst i.sm. het MUMC

Aantal bezoekers

127
105
80 79 83
45 48
36 43
[ [—

m bijeenkomst Huis aan 't water 4 feb
M training jongeren 4 april
B Zuyderland 23 mei
M bijeenkomst mutaties 8 juni
B webinar Carend 5 okt
bijeenkomst ETZ 30 okt
M jaarbijeenkomst 4 nov
W webinar thymomen 10 nov
M bijeenkomst Rijnstate/Slingeland 22 nov
W webinar mutaties 4 dec
M bijeenkomst MUMC 12 dec

Een aantal van de presentaties is opgenomen:

Deze presentaties zijn gehouden op 4 november en zijn sinds 20 november terug te kijken op ons Youtube
kanaal. Op 15 maart 2024 is gepeild hoe vaak de presentaties bekeken zijn: De presentatie Samen
Beslissen en Proactieve zorgplanning door Mirjam Willemsen en Renée Dubois is 92 x bekeken. De
presentatie over nieuwe behandelingen is 169x, de presentatie over weefselonderzoek 63x.
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https://www.longkankernederland.nl/longkanker/presentaties-bijeenkomsten
https://www.youtube.com/channel/UC1u0ofCiqYq6QVH2vNypr8A
https://www.youtube.com/channel/UC1u0ofCiqYq6QVH2vNypr8A

Website en andere informatiekanalen

NIEUWS AGENDA OVERONSw CONTACT Q
Longkanker
Ne erland LONGKANKER LEVEN MET ERVARINGEN THYMOMEN EN STEUN LONGKANKER
Y LONGKANKER ~ - THYMUSKANKER ~ NEDERLAND ~

LONGKANKER NEDERLAND

Patiéntenorganisatie

DONEER NU

Informatievoorziening is een kerntaak van Longkanker Nederland. Wij willen patiénten helpen 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.

Website

Via de website geven we informatie over longkanker. Naast de nieuwsberichten, zijn er
persoonlijke verhalen, blogs te lezen en podcasts te luisteren. Ook zijn een aantal
presentaties die op bijeenkomsten zijn gehouden terug te kijken. De website werd in 2023
door 307.859 mensen bezocht.

We hebben een video laten maken over radiotherapie bij longkanker. De video komt in vijf
talen beschikbaar. Klik op de afbeelding om te kijken.

Er werden nieuwe persoonlijke verhalen toegevoegd aan de website:
e Het verhaal van Marina

e Het verhaal van Tineke
e Het verhaal van Gerda en Marian twee zussen met longkanker

12


https://www.longkankernederland.nl/ervaringsverhalen/marina-ik-spring-in-het-diepe
https://www.longkankernederland.nl/ervaringsverhalen/tineke-mijn-besluit-geen-operatie-of-andere-behandeling
https://www.longkankernederland.nl/ervaringsverhalen/gerda-en-marian-twee-zussen-met-longkanker
https://youtu.be/zDbQCUjHOgQ

Campagne “Het verhaal met de witte sjaal”

Net als in 2022 hebben we in 2023 via onze website en social media de campagne
“Het verhaal met de witte sjaal” gehouden.

Deze campagne hielden wij in november, de longkankermaand.

Zorgverleners, patiénten en naasten werkten mee aan de campagne door op de foto te gaan,
met een witte sjaal als symbool voor het witte lintje dat voor aandacht voor longkanker staat,
en hun verhaal te vertellen. We deelden 18 verhalen.

30 november 2023
Het verhaal met de witte
sjaal: Dion, haar vader

overleed aan longkanker in s e .
zijn plaats strijdt zij voor een H_et verhaal met de witte
bevolkingsonderzoek sjaal: Franz longarts

23 november 2023

Het verhaal met de witte
sjaal: Eva super jong en toch
longkanker
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-dion-haar-vader-overleed-aan-longkanker-in-zijn-plaats-strijdt-zij-voor-een-bevolkingsonderzoek
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-franz-longarts
https://www.longkankernederland.nl/nieuws/het-verhaal-met-de-witte-sjaal-eva

Social media

Longkanker Nederland was ook in 2023 actief op Facebook, Twitter, LinkedIn en Instagram.

In onderstaande tabellen is het aantal volgers te zien. Via bijna alle kanalen is het aantal volgers
gegroeid, alleen het aantal volgers op Twitter is iets gedaald.

Facebook

2611
2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Twitter
1297 1355
2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
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LinkedIn

1176

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Instagram

173

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
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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 1.907 naar 2.308 abonnees. Er zijn twee versies: een voor patiénten en naasten en
een voor zorgverleners.

Wil je de nieuwsbrief ook ontvangen? Meld je dan hier aan.

Nieuwsbrief Longkanker Nederland nr 3 - 2023

Kegerond

Doorleven met longkanker hoef je niet alleen te doen, 1 augustus Wereld longkankerdag

Vandaag - 1 augustus — is het Wereld Longkankerdag. De dag waarop er over de hele wereld exira aandacht is
voor longkanker. En een dag waarop wij stilstaan bij alle mensen die longkanker hebben of hebben gehad én hun
familie. Longkanker heb je namelijk niet alleen. Vandaag vragen wij, samen met IKNL. exira aandacht voor mensen
die doorleven met longkanker.

Een kleine maar greeiende groep pati€énten met uitgezaaide kanker leeft dankzij nieuwe behandelingen langer dan
verwacht. Dat kiinkt als goed nieuws. Maar hoe leef je door nadat je een ongeneselijke diagnose hebt gekregen?
Renée Dubois en Merel Hennink zijn twee mensen die dit overkwam. Beiden hebben longkanker door een mutatie.
Renée heeft een ALK- en Merel een ROS1-translocatie.

Steun aan elkaar in besloten Facebook-groepen

Renée is sinds 2018 ALK+ patiént. Zij vertelt: “Doorleven na een ongeneselijke diagnose is een mindfuck. In het
begin is er verwarring. Je vraagt je af: is dit echt gebeurd? En hoe moet het nu verder? Mijn ziekte is lange tijd
stabiel geweest. Ik voelde me goed. Begin van dit jaar was er opeens slecht nieuws: de ziekte was terug. Van het
ene op het andere moment zat ik er weer middenin: in de angst, in het verdriet, in de onzekerheid.”

Gelukkig slaat de medicatie aan en gaat het nu weer goed met Renée, maar dat gaat niet vanzelf. “Er is
voortdurend het besef van docdgaan. Je weet niet wanneer het slechter wordt en of er dan een medicijn is; kortom:
hoeveel haast je moet maken.”

In de besloten Facebook-groepen van Longkanker Nederland zijn mensen elkaar tot steun. “We delen met elkaar
onze ervaringen en dat kan gaan over van alles: medicijnen, bijwerkingen en de dagelijkse beslommeringen.
Sommigen delen hun spanning over de scans die komen gaan en daarmna de opluchting of teleurstelling. Je deeli je
leven met de ziekte. Niemand anders in je eigen sociale kring begrijpt het €cht. In de groep heb je aan €én woord
genoeg.”

foto door Sacha Goossens
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https://us20.admin.mailchimp.com/campaigns/show?id=17347150
https://longkankernederland.us20.list-manage.com/subscribe?u=5585d39c55558737698da338d&id=0ccebb7c76

Op papier
Patiénten, mensen uit hun omgeving en professionals kunnen gratis folders en
informatieboekjes 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.

Longkanker?

Belangrijke vragen om te stellen

Longkanker heb je niet alleen

Verhalen en tips voor familie en anderen in het
leven van mensen met longkanker . " .
Uitzaaiingen in de hersenen

bij longkanker

o bt ok £ ko e o 0 f. S0 bt vl vragun, mvmas el ragan b o hat beste
stelian? Duse fcdher met de balargriata veigen b fo Nearts balpma. e dezs mes nas de
pespreaben et arts of oSk PRy

Ao vagun en mopiihs i bweordm staun o ww longhmkrmaadariond (/belongrfhevragen

Wat uw testament voor @
anderen kan betekenen

e e s Chemotherapie Longkanker,
L bij longkanker welke vorm heb ik?

Begrijp de uitslag van het weefselonderzoek in het pathologieverslag

Werk
enkanker . . o

Gesprekshulp niet meer

over immuuntherapie e &

voor longkanker . beter...

Pallitieve zorg bij uitgezaaide longkanker

Erasmus MC

Amphi
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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

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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Inbreng patiéntperspectief

Voor de inbreng van patiéntperspectief werkt het bureau van Longkanker Nederland samen
met een patiéntenpanel. De leden van het patiéntenpanel nemen deel aan 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 geneesmiddelen en diagnostiek
e jongeren en kanker
e |leven met en na kanker
e wetenschappelijk onderzoek

Longkanker Nederland is daarnaast 81 keer benaderd voor inbreng van patiéntperspectief. Aan
85% 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:

Albert Schweitzer ziekenhuis Maastricht University
AMGEN Maastro

Amsterdam UMC Master Geestelijke verzorging
Antoni van Leeuwenhoek MCL

Astra Zeneca Meander MC

Bristol Meyers Squibb MSD

Catharina ziekenhuis NFK

Deci Medical Partners B.V. NVALT

Erasmus MC NVZA

Franciscus ziekenhuis NVvP

Hogeschool Utrecht NVRO

Hogeschool Windesheim Orikami

IKNL Patiéntenfederatie Nederland
Instituut Verbeeten Patientcentrics

Janssen Prolong VZW

Kennisinstituut Radboudumc

KIMO The Investigative Desk/NTVG
KPMG UMCG

KWF UMCU

Longkankermagazine Universiteit Nijmegen
Longoncologie.nl Vanwieisdelucht.nl

LUMC ZINL
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Graag noemen we een aantal voorbeelden waaraan we hebben meegewerkt:

Meedenken voorlichtingsvideo over bespreken prognose

Sinds 2019 werken we mee aan de Prospect studie. De diagnose kanker zorgt voor onzekerheid
over de toekomst. Word ik weer beter? Hoe lang heb ik nog? Sommige mensen willen alles
weten over hun vooruitzichten. Anderen denken liever niet te ver vooruit. Opvallende
bevindingen uit dat onderzoek zijn dat behoorlijk wat mensen hun precieze prognose niet
willen weten, dat ongeveer 1 op de 4 een ander idee heeft over prognose dan de arts, dat
naasten en patiénten regelmatig verschillen in hun behoefte aan informatie en in hun idee over
de prognose, en dat artsen de informatiebehoefte van de patiént slecht inschatten.

Samen met Amsterdam UMC maakte Longkanker Nederland en anderen in 2023 een video die
helpt om daarover in gesprek te gaan met uw arts en de mensen om u heen.

De video is het resultaat van een door KWF gefinancierd onderzoeksproject ‘Op het ergste
voorbereid’. Dit project ging over hoe mensen denken over hun vooruitzichten en wat zij
daarover willen weten. En over hoe artsen daarover het beste in gesprek kunnen gaan.

Meedenken kwalitatief onderzoek naar psychosociale zorg bij longkanker en zorg
voor zeldzame longkankers

In samenwerking met Deci Medical organiseerden we individuele gesprekken en een
groepsgesprek onder patiénten, artsen, verpleegkundig specialisten en verpleegkundigen. De
onderwerpen van gesprek waren knelpunten en best practices rond psychosociale zorg bij
longkanker en de samenwerking tussen ziekenhuizen bij zorg voor zeldzame longkankers. Het
rapport is openbaar beschikbaar ter inspiratie voor zorgverleners.
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https://www.longkankernederland.nl/projecten/onderzoek-psychosociale-ondersteuning-en-zorg-zeldzame-longkanker
https://youtu.be/FtV_0qMufVw

Focusgroepen feedback op invullen vragen vermoeidheid en pijn bij longkanker in
app

Vijf van onze vrijwilligers werkten mee aan deze groepsgesprekken.

L]
Draag jij ook hij aan KNL::
het verbeteren van EMA-feedback rapporten?

Het monitoren van ervaringen met ziekte en behandeling vraagt soms om een
specifieke methode. Wij onderzoeken een nieuwe methode die afgekort ‘EMA’
heet (Ecclogical Momentary Assessment). In deze methode worden via een app
door de dag heen meerdere korte vragen gesteld. Daarmee verzamelen we
gegevens over de ervaren gezondheid en gedrag van een persoon op een bepaald
moment.

EMA wordt gebruikt om bij pati&nten met long- of nierkanker onderzoek te doen
naar pijn en vermoeidheid. Als de patiénten vragenlijsten hebben ingevuld, krijgen
ze een document met de resultaten: het feedbackrapport.

We zosken patiéntvertegenwoordigers om ons te helpen met het optimaliseren
van deze feedbackrapporten.

helzmasl hesl vasd lnak
ween lmai

—_—

WAT HOUDT HET PROJECT IN?

@ Patiénten die deelnemen aan een van onze studies monitoren hun
symptomen in een app. Zodra patiénten matige of ernstige pijn of
vermoeidheid melden, wordt gevraagd om de EMA vragenlijst in te vullen
(zie afbeelding).

@ De resultaten wvan de EMA-vragenlijst worden verwerkt in een
feedbackrapport dat na afloop van de 3 weken voor de patiént beschikbaar
is en waarin de belangrijkste resultaten te zien zijn.

@& Het doel van dit project is om deze EMA feedbackrapporten te verbeteren. omz 9
We hebben een eerste versie van het rapport gemaakt. De feedbackrapport Een wraag uit de EMA vragenlijst
laat de patronen van pijn of vermoeidheid zien. Dit rapport geeft inzicht in
factoren die een positieve of negatieve invioed hebben op de pijn of
vermoeidheid van de patiént. Deze samenhang wordt weergegeven in
afbeeldingen en grafieken.

@ Maar zijn deze afbeeldingen en grafieken makkelijk te begrijpen? Is de tekst
makkelijk te lezen? Wat kan er beter?

@& Tijdens dit project beoordeslt u 2 EMA feedbackrapporten die u via de mail
doorgestuurd krijgt. Daarna mag u tijdens een online focusgroep of interview

input geven.

@ Deze feedbackrapporten worden daarna aangepast en gebruikt voor
patiénten met long- of nierkanker die deelnemean aan esn studie.

Wilt u meehelpen om de feedbackrapporten te verbeteren?
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Meedenken bij onderzoek naar verkorten behandelduur immuuntherapie bij
uitgezaaide longkanker

Een deel van de patiénten met uitgezaaide longkanker komt in aanmerking voor
immuuntherapie. Als de immuuntherapie de longkanker onder controle houdt en patiénten
niet te veel last hebben van bijwerkingen, wordt immuuntherapie twee jaar gegeven.
Longartsen willen onderzoeken of die immuuntherapie, als je die een half jaar geeft in plaats
van twee jaar, net zo effectief is. Daar zijn aanwijzingen voor in de praktijk, bij onderzoek naar
de duur van immuuntherapie bij andere vormen van kanker en in rekenmodellen. Artsen
wilden graag weten hoe patiénten hierover denken. Zouden zij mee doen aan zo een
onderzoek? Onder welke voorwaarden? Wanneer zijn de uitkomsten van het onderzoek
voldoende om dit in de praktijk te gaan aanbieden? Wat is belangrijk bij het geven van
informatie over het onderzoek aan potentiéle deelnemers? Hierover ging Professor Egbert Smit
in gesprek met vrijwilligers van Longkanker Nederland.

Enquéte over gebitsproblemen bij longkanker

Het Kennisinstituut mondzorg (KIMO) organiseerde een bijeenkomst voor de nieuw te
ontwikkelen richtlijn behandeling van patiénten met kanker. Het doel is het verzamelen van
knelpunten rondom deze onderwerpen in de dagelijkse mondzorgpraktijk. Om input te kunnen
geven vanuit patiénten met longkanker zette Longkanker Nederland een enquéte uit.
Mondproblemen, dat is misschien niet het eerste waar je aan denkt bij longkanker. Toch bleek
uit de peiling bij 88 patiénten dat bijna twee van de drie mensen hier weleens last van heeft,
het gaat dan vooral om het hebben van een droge mond. Maar ook om gebitsproblemen en

tandvleesproblemen.

Naast de eenmalige verzoeken die we ontvingen, werken we ook
doorlopend mee aan projecten, kennis agenda’s en

richtlijnherzieningen en nemen we deel aan DLCA werkgroepen.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/mondproblemen-bij-longkanker
https://www.longkankernederland.nl/projecten
https://dica.nl/dlca/home

Behoeftepeiling Longkanker Nederland
Longkanker Nederland komt op voor iedereen die met longkanker te maken krijgt: patiénten,

familie en nabestaanden. Wij geven informatie, delen ervaringen en werken aan betere
longkankerzorg. Wij willen graag weten of we doen waar mensen behoefte aan hebben.
Daarom deden we een behoeftepeiling.

Wie deden er mee?

286 mensen zijn begonnen aan het invullen van de vragenlijst, 192 vulden de vragenlijst
helemaal in. 72% is (ex)longkankerpatiént, 23% familie of naaste. 2% zorgprofessional en 4%
gaf een antwoord in de categorie ‘anders, namelijk’, waarvan er twee zowel patiént als naaste
zijn. 7 van de 10 deelnemers is vrouw en de grootste groep is 60 jaar of ouder.

Wat is uw leeftijd?

100%

90%

80%

70%

50%

38%
40%

305 408 =LA

20%

5%
10% % 3% 45

Jongerdan 30-39jaar 40— 49 jaar 50—59 jaar 60—69 jaar 70-—79jaar 80 jaar of
30 jaar ouder

Ongeveer een derde kent Longkanker Nederland korter dan 1 jaar, ongeveer een derde tussen
1 en 4 jaar en ongeveer een derde 4 jaar of langer.

Hoe lang kent u Longkanker Nederland?

25%

20%

19%
17%
15% 15%
15% 14%
12%

10% - 5%
5% -

1-2j 2-3j 4-5j >3]

< 6 mnd Bmnd-1] 3-4j

23



Longkanker Nederland wordt het meest online gevonden via Google (39%) of via Facebook
(16%). 23% wordt op Longkanker Nederland gewezen door de verpleegkundige of longarts,
11% via familie, vrienden of bekenden of andere patiénten met longkanker.

Bekendheid producten en diensten

Er zijn grote verschillen in de bekendheid met de producten en diensten.

De bijeenkomsten, webinars en de mogelijkheid een vraag online aan een zorgverlener te
stellen zijn het minst bekend.

Wat vindt u van onze....

Wehsite

Digitale nieuwsbrief
Ervaringswerhalen
Informatiefolders
Informatiefilmpjes
Facebookgroepen
Vraag het de arns

Bijeenkomsten

¢
¥
"

Webinars

2
3
#

30% @ 40% @ 50% 2 BO%

g
g
3
§

mGoed mMNeutraal mNietgoed mOnbekend

De meeste mensen vinden nieuwe ontwikkelingen (71%), gevolgd door wetenschappelijk
onderzoek (49%) de belangrijkste onderwerpen waarover ze informatie willen tijdens
bijeenkomsten.

Waar zou u (meer) over willen horen tijdens
een bijeenkomst?
68%
T0%
60% -
50% -
:z: i 29%
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Toegang tot 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.

Longkanker Nederland heeft met dertien geneesmiddelenbedrijven regelmatig contact om te
horen welke geneesmiddelenonderzoeken er lopen en wanneer verzoeken voor toelating van
deze middelen worden ingediend.

We hebben input geleverd op het Standpunt heruitgifte orale oncolytica van de Nederlandse
Vereniging van Ziekenhuis Apothekers (NVZA).

We werkten we mee aan het project Multidisciplinaire topzorg voor mensen met longkanker bij
gebruik van orale oncolytica van het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG).

We hebben input geleverd op de lijst Klinisch Noodzakelijke Targets (KNT) voor niet-kleincellige
longkanker (NSCLC) en het bijbehorende Waarborgendocument.

Ook hebben we input geleverd op de Monitor passende zorg geneesmiddelen van het
Zorginstituut Nederland (ZINL) welke uiteindelijk niet gepubliceerd is.

In 2023 zijn we ook gestart met een co-creatie op het gebied van het verkorten van de
behandeling van immuuntherapie in het kader van de Zorgevaluatie en Gepast Gebruik

(ZE&GG).
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https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/standpunt_heruitgifte_van_orale_oncolytica/startpagina_-_standpunt_heruitgifte_van_orale_oncolytica.html
https://www.longkankernederland.nl/projecten/multidisciplinaire-topzorg-voor-pati%C3%ABnten-met-longkanker-samen-sterker
https://www.longkankernederland.nl/projecten/multidisciplinaire-topzorg-voor-pati%C3%ABnten-met-longkanker-samen-sterker
https://www.nvmo.org/zorg/moleculaire-diagnostiek/
https://zorgevaluatiegepastgebruik.nl/
https://zorgevaluatiegepastgebruik.nl/

Vraag het de arts

Via onze website is het mogelijk een vraag te stellen aan een arts. De vragen worden beantwoord

door twee longartsen, een radiotherapeut, een longchirurg, een radioloog, een apotheker en een
patholoog. Sinds februari is het ook mogelijk een vraag te stellen aan verpleegkundig specialisten
en sinds september ook aan een nucleair geneeskundige.

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

In 2023 zijn 392 vragen gesteld. Het antwoord op de meest gelezen vraag is 9.477 keer
bekeken, de vraag is:

“Wat wil matglas zeggen op een CT scan?”

Antwoord radioloog: Matglas is een beschrijvende term. Het betekent dat er kleine gebiedjes in
de longen zijn die er op de CT-scan witter uitzien dan het andere longweefsel (de CT is altijd
zwart-wit met grijswaarden) zoals het er staat kunnen het allerlei dingen zijn.

Vaak heeft het niets met kanker te maken. Wat het in dit geval is kan je longarts precies
vertellen. Die begrijpt waar het in het verslag naar verwijst.

}

y-3

longarts verpleegkundig specialist

Anthonie van der Geertje Tabak- radioloog verpleegkundig specialist ziekenhuisapotheker
Wekken Houwaard Rianne Verhees Marjon Geerts Rob ter Heine
umMceG Deventer ziekenhuis Catharina ziekenhuis Diakonessenhuis Radboudumc

Lees verder

\
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longpatholoog radiotherapeut longchirurg longarts nucleair geneeskundige
Danielle Cohen José Belderbos Koen Hartemink Franz Schramel Erik Aarntzen
LUMC Antoni van Leeuwenhoek (AvL) Antoni van Lesuwenhoek (AvL) St. Antonius Ziekenhuis Radboudumc

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

Vragen stellen aan ons

Naast via de rubriek Vraag het de arts kunnen patiénten contact opnemen met medewerkers
van Longkanker Nederland. Hieronder een aantal voorbeelden van vragen die patiénten ons
stelden en waarvoor we op zoek zijn gegaan naar een antwoord:

(-

"Mijn vrouw heeft "Mijn man heeft
gehoord dat ze longkanker stadium 3. Ze
longkanker heeft. Het willen chemotherapie met
gaat niet goed met de bestraling geven. In welk
ziekenhuis kunnen we het

kinderen nu. Welke hulp
bestaat er voor hen?"

beste terecht. "

"Is longkanker erfelijk?
("Heeft het zin om\ Mijn moeder overleed
voor eraan op haar43e."
immuuntherapie
naar het

buitenland te gaan
bij kleincellige
longkanker?” j
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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 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.

Totaal leden in Facebookgroepen

1117

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Eind 2023 is er een 13° Facebookgoep bij gekomen. Deze is voor patiénten met de bij
longkanker zeldzame mutatie HER2. Eind 2023 waren er in totaal 2.469 leden.

Leden besloten Facebookgroepen

HER2
thyomen en thymuskanker pmm__ilils
KRAS ®_r¥l
BRAF 1%
super jong tot 35 jaar
longkanker zal je maar overkomen SEEE———— UG EE— S— ] —
ALK/ROS/RET/MET mmpumem___ Evid
kleincellige longkanker BT
familie en nabestaanden EE—r o E— E—1 m—
jonge mensen tot 55 jaar SR K [0
immuuntherapic ——— e L —
EGFR mmmmgum [y
iedereen met longkanker SEE——TT— 7.[ -

w2017 m2018 w2019 w2020 w2021 2022 w2023
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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. Het is al mogelijk
Vriend te worden vanaf € 2,50 per maand of € 25,- per jaar. Er is een 100 vragen boek
beschikbaar voor mensen die Vriend worden.

Ook is er een doneerbutton Doneer nu op de website. Via deze doneerbutton kan iemand
rechtstreeks via iDEAL een donatie doen zonder persoonsgegevens achter te laten.

Eind 2021 had Longkanker Nederland 334 donaties. In 2022 waren er 340 donaties. In 2023
waren er 374 donaties, waarvan 195 doorlopende donaties en 179 via de doneerbutton.

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!

Fietstocht
Johan Franke, de 82 jarige vader van John die begin 2023 aan longkanker overleed, fietste

1.000 km en vroeg hiermee net als zijn zoon aandacht voor een bevolkingsonderzoek naar
longkanker en haalde voor ons €1.600,- op.
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https://www.longkankernederland.nl/steun-ons
https://www.longkankernederland.nl/steun-ons/word-vriend
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Wandelactie Nijmeegse Vierdaagse

Voor de derde keer liepen mensen De Nijmeegse Vierdaagse voor Longkanker Nederland.
11 lopers liepen in een T-shirt van Longkanker Nederland om aandacht te vragen voor
longkanker en geld op te halen.

Wij bedanken Maaike, Jim, Linda en Team Got Lungs?. Totaal is er € 7.701,- opgehaald! Daar

zijn we heel blij mee. 330 mensen sponsorden de lopers.

Longkankerpatiént Bea hield voor ons een wandelactie. Zij haalde daarmee €175,- op.

Ook zorgverleners haalden geld voor ons op

Verpleegkundig specialist Janneke van der Stap deed dat door mee te doen aan de schaatstocht
de Weissensee. De 200 km liet een jaar op zich wachten door het weer, maar ze haalde er wel
ruim €5.000 mee voor ons op via onze digitale collectebus.

Longarts Christi Steendam promoveerde dit jaar tot Doctor (Dr.). In plaats van cadeaus vroeg ze
een bijdrage te doen voor Longkanker Nederland. Zij haalde daarmee ruim €1.800 op.

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 € 820,- opgeleverd.
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https://www.longkankernederland.nl/nieuws/team-got-lungs-loopt-de-nijmeegse-4daagse-voor-longkanker-nederland
https://longkankernederland.digicollect.nl/
https://www.facebook.com/help/990087377765844?helpref=uf_permalink

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.

In 2020 werd de NELSON studie gepubliceerd. Hieruit blijkt dat als tabaksverslaafden en ex-
tabaksverslaafden jaarlijks een CT-scan van hun longen laten maken, longkanker eerder wordt
opgespoord. Daardoor daalt bij deze groep de sterfte door longkanker met 24%. In aanvulling
op dit onderzoek heeft het Erasmus MC een implementatiestudie opgezet: 4-in-the-lung-run.

Het Radboudumc, Erasmus MC 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, je leest daar meer over op de pagina
bevolkingsonderzoek op onze website.

Minister Kuipers heeft de Gezondheidsraad gevraagd om een advies te geven over een
bevolkingsonderzoek naar longkanker.

Vrijdag 14 april 2023 hield de Gezondheidsraad een hoorzitting waarbij verschillende partijen
hun mening konden geven over het wel of niet invoeren van het bevolkingsonderzoek naar
longkanker. 11 partijen gaven hun mening, Longkanker Nederland was een van die 11 partijen.
Namens Longkanker Nederland sprak Lydia Franke, de vrouw van John Franke die zich samen
met ons inzette voor een bevolkingsonderzoek naar longkanker en in maart 2023 overleed aan
de gevolgen van longkanker. Ook heeft Longkanker Nederland een schriftelijk betoog in mogen

leveren. Eind 2024 zal de Gezondheidsraad het adviesrapport afronden. We hopen begin 2025
duidelijkheid te krijgen van de nieuwe minister over of er een bevolkingsonderzoek naar
longkanker zal komen.

Intussen volgen we het proefbevolkingsonderzoek en houden we contact met onderzoekers die

kijken of longkanker op andere manieren vroeg ontdekt kan worden. Er lopen onderzoeken
naar het opsporen van longkanker via ademanalyse, via bloed en via urine.
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https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa1911793
https://www.i-dna.org/4-in-the-lung-run/
https://www.longkankernederland.nl/projecten/bevolkingsonderzoek-naar-longkanker-longkankerscreening
https://www.longkankernederland.nl/projecten/bevolkingsonderzoek-naar-longkanker-longkankerscreening
https://www.longkankernederland.nl/media/1/230414-betoog-t.b.v.-Gezondheidsraad-bevolkingsonderzoek-longkanker.pdf
https://www.enose-company.com/ziektebeeld/longkanker/
https://youtu.be/rHUEjFvG0ec

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 en soms ook misstanden
gedeeld. Ook wordt gezamenlijk actie gevoerd om in Europa iedereen gelijke kansen te geven
bij 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 2023 was Longkanker Nederland door Merel onder andere vertegenwoordigd bij:

PCM4EU @ MPNE 2023 - collaborating on precision medicine implementation
ESMO Congress 2023

WCLC 2023

LuCE conference 2023

Een workshop over de inzet van Artificial Intelligence bij longkanker behandelingen
European Lung Cancer Congress 2023

Ook werkten we mee aan het 8e LUCE rapport dat dit keer ging over de financiéle gevolgen van
longkanker voor patiénten

Longkanker Nederland nam daarnaast deel aan het internationale project H20 en het
internationale project IMAGIO

Lung Cancer
LU@ @ Europe

MEMBERS MEETING

Leadership in Practise
Masterclass Participants

Memers MeeTincg 2023 Lisson HIGHLIGHTS
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https://www.esmo.org/meeting-calendar/past-meetings/esmo-congress-2023
https://wclc2023.iaslc.org/
https://www.longkankernederland.nl/media/1/Downloads/8th-LuCE-Report-2023.pdf
https://youtu.be/oGadCf52nfE
https://www.longkankernederland.nl/projecten/imagio

Samen beslissen

Met dank aan KWF projectfinanciering organiseerden we drie verdiepende regionale trainingen
over Samen Beslissen en Proactieve Zorgplanning voor verpleegkundig specialisten en
oncologieverpleegkundigen. De eerste vond plaats op 15 november in Tilburg. De andere twee
waren in januari 2024 in Utrecht en in Assen.

Doelstelling

e Achtergrond en theorie delen over het belang van Samen Beslissen en Proactieve
Zorgplanning.

e Handvatten bieden hoe Samen Beslissen en Proactieve Zorgplanning in de dagelijkse praktijk
kan worden toegepast.

¢ Van elkaar leren wat do’s en dont’s zijn bij Samen Beslissen en Proactieve Zorgplanning.

e Stimuleren om Samen Beslissen en Proactieve Zorgplanning toe te passen bij alle mensen die
geraakt zijn door longkanker.

Sprekers

Samen Beslissen (Haske van Veenendaal en Jet Ankersmid)

Haske van Veenendaal zet zich al jaren in voor de implementatie van samen beslissen en is
projectleider ‘Best Onco Care Samen Beslissen’ bij Longkanker Nederland. Op 21 september
2023 promoveerde hij aan de Erasmus Universiteit naar de toepassing van gedeelde
besluitvorming in de dagelijkse praktijk.

Jet Ankersmit is werkzaam bij Santeon en is projectcodrdinator van de “Nationale uitrol samen
beslissen met keuzehulp longkanker”.

Pro Actieve Zorgplanning (Mirjam Willemsen en Renée Dubois)

Mirjam was 39 jaar toen zij zelf de diagnose longkanker kreeg en is huisarts. Mirjam werkt
onder andere samen met de oncologen van het Zuyderland ziekenhuis in Zuid-Limburg binnen
het “TOPAT” (Transmuraal Ondersteunend Palliatief en Advies Team). Zij geeft over dit
onderwerp regelmatig nascholingen, lezingen, schreef mee aan de nieuwe richtlijn Proactieve
Zorgplanning van IKNL en is bekend van de documentaire Dying to live. Renée kreeg in 2018 de
diagnose uitgezaaide longkanker, stadium 4, met een ALK-translocatie. Renée weet uit ervaring
hoe belangrijk samen beslissen is tijdens het hele traject van ziek zijn. Renée is gesprekspartner
voor zorgverleners rondom dit onderwerp.

In totaal waren er 75 deelnemers. De grootste opkomst voor de training was in regio Utrecht,

namelijk 40 deelnemers. Zowel voor de organisatie van de training (locatie, catering,
aanmelden) als voor de training werd beoordeeld met een gemiddeld cijfer van 8,6.
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https://www.2doc.nl/documentaires/2023/03/dying-to-live.html

Monitoring longkankernetwerken

We denken mee met verschillende longkankernetwerken. In deze longkankernetwerken
werken ziekenhuizen regionaal samen in het bieden van zorg aan patiénten met longkanker.
Dit gebeurt onder codrdinatie van een academisch ziekenhuis. Er zijn ook longkankernetwerken
die een andere samenwerkingsvorm hebben gekozen. Op onze website is een informatiepagina
Naar welk ziekenhuis kan ik gaan? toegevoegd. Daar is meer informatie de verschillende

netwerken te vinden.

We nemen deel aan de werkgroep Tumorwerkgroep longen van OncoZON, het netwerk in regio
Zuid-Oost Nederland. Ook nemen deel aan de werkgroep kwaliteit van Longkankernet, het
netwerk in Oost Nederland. Beide netwerken lieten dit jaar een audit doen waar we onze
inbreng bij gaven.

Ook namen we deel aan het project Transparantie van oncologische netwerken dat NFK
coordineerde. Longkanker Nederland heeft als doel om de netwerken zelf en deze manier van
zorg verlenen binnen netwerken te evalueren.

Bij de longkankernetwerken OncoMid (Midden Nederland) en Longkankernetwerk Zuid-West
Nederland is de PREM vragenlijst over oncologische netwerkzorg onder patiénten binnen hun

netwerk uitgezet. De uitkomsten zijn besproken met vertegenwoordigers vanuit de
aangesloten ziekenhuizen.

Door Longkankernet is een vragenlijst ingevuld over de structuur van het netwerk; Wat zijn
samenwerkingsafspraken tussen de ziekenhuizen om de kwaliteit van de zorg voor patiénten zo
optimaal mogelijk aan te bieden?.

Ook is er met Longkankernet en Longkankernetwerk Zuid-West Nederland gewerkt aan het
opstellen van klinische indicatoren m.b.t. netwerkzorg die meer inzicht in de (uitkomsten van)

de geboden zorg kunnen bieden.

Samen met de netwerken bepalen we welke informatie bruikbaar is om te verbeteren.
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Samenwerking ziekenhuizen intensiveren voor meer bereik

Patiénten met longkanker en hun familie hebben veel vragen, onzekerheid en angst. Longkanker
Nederland is dé professionele patiéntenorganisatie voor iedereen die met longkanker te maken
heeft en biedt op allerlei manieren hulp en ondersteuning. Zo heeft Longkanker Nederland
onafhankelijke informatie beschikbaar die is ontwikkeld samen met professionals en patiénten.

Uit onderzoek van Longkanker Nederland in 2020 bleek dat materialen van Longkanker
Nederland bij minder dan de helft van de ziekenhuizen bekend is en werd gebruikt. Uit
enquétes bij drie longkankernetwerken in 2023 bleek dat de patiénten slechts in 27% tot 42% in
ziekenhuizen gewezen zijn op de patiéntenorganisatie.

Longkanker Nederland wil de bekendheid met de informatiematerialen van Longkanker
Nederland verder vergroten en daarmee artsen, verpleegkundig specialisten en oncologie
verpleegkundigen nog beter toerusten om informatie op maat te kunnen geven aan patiénten
die geraakt zijn door longkanker. Daartoe werkten we aan de volgende subdoelen:

1. Het realiseren van een verdere toename in bekendheid met en gebruik van de
informatiematerialen en overige ondersteunende diensten van Longkanker Nederland

2. Het samenwerken met vrijwillige ambassadeurs die het contact met de ziekenhuizen en
longkankernetwerken onderhouden

Bij alle ziekenhuizen is tenminste één persoon geabonneerd op onze digitale nieuwsbrief voor
zorgverleners die vier keer per jaar verschijnt. Deze nieuwsbrieven werden opeenvolgend in
27,6%, 39,8%, 42,4% en de laatste nieuwsbrief 45,1% geopend.

In september zetten we een enquéte uit onder patiénten, naasten en zorgverleners. In de
enquéte was een van de vragen of mensen ambassadeur wilde worden. Daar hadden dertien
personen interesse in. Vanwege gezondheidsredenen of te weinig tijd, bleven hier drie nieuwe
ambassadeurs van over.

De ambassadeurs hebben met vijf ziekenhuizen bijeenkomsten georganiseerd in het ziekenhuis:
twee in het Antonius ziekenhuis, een in het MUMC, een in het Zuyderland en een in het ETZ
voor patiénten en een voor verpleegkundigen in het Francisus ziekenhuis.

Ook zijn er kennismakingsafspraken geweest met het Albert Schweitzer ziekenhuis, het ETZ en
het Vlietland ziekenhuis.

Onze informatiematerialen werden besteld door de volgende ziekenhuizen:

Amphia ziekenhuis Flevoziekenhuis Rode Kruis Ziekenhuis
(informatiecentrum)

Antonius ziekenhuis Franciscus gasthuis/Vlietland | Spaarne gasthuis

Antoni van Leeuwenhoek Groene Hart Ziekenhuis Tjongerschans

(informatiecentrum)

Beatrix ziekenhuis GZ Antwerpen Treant zorggroep

Catharina ziekenhuis Haga UMCG

cwz Ikzazia Viecuri

Deventer ziekenhuis Isala Wilhelmina ziekenhuis Assen

Diakonessenhuis Jeroen Bosch ZGT Almelo

Dijklander ziekenhuis Maasstad ziekenhuis Ziekenhuis Rivierenland

Elkerliek Meander Medisch Centrum Ziekenhuis St. Jansdal

Erasmus MC Medisch Spectrum Twente Zuyderland Medisch

Centrum
ETZ MUMC
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Onderzoek naar stigma op longkanker

Longkanker is wereldwijd de vorm van kanker waar de meeste mensen aan overlijden. Door de
associatie met roken wordt het krijgen van longkanker sterk gekoppeld aan ‘eigen
verantwoordelijkheid’ en ‘eigen schuld’.

Longkanker Nederland wil het stigma rondom longkanker bestrijden. Daarom deden wij in 2023
breed onderzoek naar dit onderwerp met als doel vragen te beantwoorden als: Wat is dit
stigma precies? Waar komt het vandaan? Hoe wordt dit stigma ervaren door patiénten, hun
naasten en zorgprofessionals? Wat doet dit met ze? En hebben zij ideeén over hoe dit stigma in
de toekomst kan worden bestreden? We deden literatuuronderzoek en hielden een enquéte
waar 178 longkankerpatiénten, 42 naasten en 89 zorgprofessionals aan mee werkten.

De uitkomsten uit het onderzoek kun je nu al lezen in ons rapport. In november 2024 start onze
campagne tegen het stigma op longkanker.

@ LONGKANKER NEDERLAND PLEIT VOOR LANDELIJK BEVOLKINGSONDERZOEK...
Nederand

IS DAT NIET EEN BEETJE HUN EIGEN SCHULD?

HADDEN ZE MAAR NIET MOETEN ROKEN! WAT EEN RARE REACTIE!
ﬁﬂ ggENBAAOGSGTE’;"S [EMAND DIE ZIJN BEEN BREEKT
Beo i cas e ° TIJDENS EEN SKIVAKANTIE
SEeT AT VOOE LoNé HELPEN WE TOCH 0OK!?
LONGKANKER!

\

DARM N
BorsT BAAR- Y

MOEDER- 7
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AANTAL OVERLIJDENS PER JAAR
AAN KANKER

CARTOON

37


https://www.longkankernederland.nl/projecten/stigma-op-longkanker

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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