
Al sinds 1980 komt Borstkankervereniging Nederland op voor mensen met 
borstkanker, erfelijke/familiaire aanleg voor borstkanker en hun naasten. 

Wij zijn hun vraagbaak, praatpaal en troost-schouder. Wij zijn er.

Vol trots kijken we terug op 2019. Ook dit jaar zetten wij ons in voor 
belangenbehartiging, goede informatie en lotgenotencontact. Dit deden 

we met de beperkte middelen die wij met subsidies, lidmaatschap, 
sponsoring en giften ontvingen. De cijfers in dit jaarbericht laten onder 

meer zien dat we veel meer mensen hebben bereikt dan in 2018.  
Dat geeft een goed gevoel, want wij willen er zijn voor alle mensen  

die met borstkanker te maken hebben.

BVN
Jaarbericht 
2019

AnneLoes van Staa, voorzitter bestuur BVN

“In 2019 hebben onze vrijwilligers, patient advocates 
en bureaumedewerkers hard gewerkt om de 
doelen van BVN te realiseren. Waar deze activiteiten 
en inspanningen uit bestonden en welke thema’s 
centraal stonden lees je in dit korte jaarbericht. Wij 
blijven strijden voor optimale borstkankerzorg en de 
juiste aandacht voor degenen die erfelijke/familiaire 
aanleg hebben. Dank aan iedereen en op naar ons 
jubileumjaar 2020!”

Kwaliteit van zorg en leven 

Baten & lasten BVN 2019

Om dit te bereiken, zijn belangenbehartiging voor 
goede kwaliteit van zorg en van leven essentieel. Net als 
informatievoorziening en lotgenotencontact. Kwaliteit van 
zorg richt zich op diagnose, behandeling en nazorg. Kwaliteit 
van leven gaat over het fysieke, psychische en sociale 
functioneren van (ex-)borstkankerpatiënten en mensen met 

erfelijke/familiaire aanleg. Zij hebben goede informatie nodig, 
die betrouwbaar en volgens de laatste ontwikkelingen is. 
Hierdoor kunnen zij weloverwogen keuzes maken over hun 
behandeling en hoe zij met hun ziekte of erfelijke/familiaire 
aanleg willen omgaan. BVN is daarbij groot voorstander 
van Samen Beslissen. Dit is het proces dat er toe leidt dat je 
samen met zorgverleners beslist over welke zorg, in welke 
vorm en op welke manier, het beste bij je past. 

BVN zet onderwerpen op de agenda van ziekenhuizen, 
onderzoekers, zorgverzekeraars en ander belangrijke 
stakeholders, om de kwaliteit van zorg en leven te verbeteren. 
Daarnaast reageren we op actuele ontwikkelingen, 
beslissingen van overheid en zorgverzekeraars. 

Borstkankervereniging Nederland (BVN) maakt zich 
er sterk voor dat alle mensen met borstkanker, 
erfelijke/familiaire aanleg voor borstkanker en hun 
naasten, de behandeling, zorg en steun krijgen die  
op hen is afgestemd en bij hen past.

Organisatie

2019

Bij de uitvoering van BVN-projecten en -activiteiten werkte in 
2019 een team van 12 BVN-medewerkers (9,8 fte) samen 
met 219 vrijwilligers. 

Het bestuur vergaderde in 2019 8 keer. Een meerderheid van 
de bestuursleden is ervaringsdeskundig op het gebied van 
borstkanker en/of met een erfelijke/familiaire aanleg voor 
borstkanker. Het bestuursverslag over 2019 is opgenomen in 
de jaarrekening 2019.

12 BVN - medewerkers (9,8 fte) 219 vrijwilligers

2019

8 x

Baten €€  1.288.005 Lasten €€  1.216.309

Personeelskosten
€€ 755.085

Huisvestingskosten
€€ 70.798

Kantoorkosten
€€ 64.275

Belangenbehartiging
€€ 115.885

  
Informatievoorziening

€€ 186.322

Lotgenotencontact
€€ 21.142

Overige lasten
€€ 2.802

Monitor Borstkankerzorg
€€ 160.390

Belangenbehartiging
€€ 372.282

Informatievoorziening
€€ 348.642

Blad B
€€ 105.886

Verenigingsactiviteiten
€€ 131.917

Lotgenotencontact
€€ 97.192

Lasten €€  1.216.309
Met toegerekende personeels- en overheadkosten

Ziekenhuis Monitor 
Borstkankerzorg

€€  249.389

Farmaceuten blad B  
en travelgrants

€€ 60.567

Nalatenschappen
€€ 25.296

Subsidie PGO/VWS
€€ 45.000

Overige baten
€€ 37.539

Bijdragen NFK/KWF
€€ 424.255

Contributies en donaties
€€ 245.959

Bijdrage Pink Ribbon (PR)
€€ 200.000

Leden

De steun die onze leden ons geven in de vorm van contributie en donaties 
is essentieel. Mede hierdoor kunnen we ons voor onze achterban blijven 
inzetten! Daarnaast is er een flink aantal leden dat ons helpt om onze 
missie te realiseren, zodat alle mensen die geraakt zijn door borstkanker, 
erfelijke/familiaire aanleg voor borstkanker hebben en hun naasten de 
behandeling, zorg en steun krijgen die op hen is afgestemd en bij hen past. 

Ledenaantallen

6.287

2017

6.156

2018

6.068

2019

219

2019

In 2019 zetten 219 leden zich vrijwillig in voor BVN. 
Zij deden dit als redactielid van blad B, voor B-actief, 
als bestuurslid, in de congrespool, om gastlessen 
en presentaties te geven (26 keer!), als lid van de 
ledenadviesraad, patient advocate, als lid van een 
expertgroep, Oncogen, Serviceteam (Digiteam, 
Ervaringslijn en Social media team) en om mensen 
te infomeren en naar ze te luisteren aan een stand 
(19 keer). Wij zijn hen enorm dankbaar! Zonder al deze 
mensen zou BVN niet zoveel werk kunnen verzetten.

“Wat mooi dat ervaringsdeskundigen namens 
BVN het afgelopen jaar vaker hebben gesproken 
op congressen en bij opleidingen. Ik ben ervan 
overtuigd dat de inbreng van patiëntenverhalen 
bijdraagt aan de verbetering van kwaliteit van zorg 
en kwaliteit van leven!”

Marieke Breunesse, vrijwilligerscoördinator en  
coördinator lotgenotencontact.

B-actief
BVN is een vereniging voor én door borstkankerpatiënten 
en hun naasten. Veel (ex-)patiënten en naasten zetten 
zich vrijwillig in voor lotgenoten. Vrijwilligers die lokale 
activiteiten voor lotgenoten organiseren, doen dat bij BVN 
onder de noemer ‘B-actief’. Je vindt deze activiteiten op 
de borstkankeragenda.

In 2019 werden 71 B-actief aanvragen gehonoreerd:

Bij BVN weten we hoe het is om de diagnose 
borstkanker te krijgen. Om moeilijke keuzes  
te moeten maken en behandelingen te krijgen. 
Daarom weten we ook dat het kan helpen om 
contact te hebben met mensen die hetzelfde 
hebben meegemaakt en je begrijpen. Wij zijn 
er voor mensen die te maken hebben met 
borstkanker, erfelijke/familiaire aanleg en 
hun naasten.

Wij zijn er met een team van geschoolde en 
ervaringsdeskundige vrijwilligers. Zij zijn zowel 
telefonisch als online bereikbaar en worden 
bijgestaan door een medische klankbordgroep. 

Lotgenotencontact, inloop 19

18Themabijeenkomst

10Verwendag

Sportactiviteit 7

11Overig

4Prothesevoorlichting

2Modeshow

Lotgenotencontact In 2019 werden 1.024 vragen 
online beantwoord:

298 
overig 

159 
algemene vragen  
over borstkanker

243 diagnose en 
behandeling

131 
late gevolgen 

108 naar aanleiding 
van het webinar op 7 

maart 2019 over nieuwe 
ontwikkelingen in de 

borstkankerzorg 

44 
erfelijkheid 

41 
lotgenotencontact 

In 2019 
werd de 

Ervaringslijn 
193 keer 
gebeld 

TOP 5 ONDERWERPEN

1. Ziekenhuis/behandelend arts
2. Borstreconstructie 
3.  Lotgenotengesprek/Emotioneel
4. Behandelingen
5.  Klachten ziekenhuis/arts 

(second opinion)

Tel: 030 291 72 20

BVN academie
De BVN academie biedt op verschillende manieren scholing aan, bestemd voor 
vrijwilligers. Hierdoor kunnen zij werken aan kennis en vaardigheden die nodig zijn voor 
het uitoefenen van hun taken namens BVN. Een greep uit de activiteiten van 2019:

“Tijdens mijn ziekte ervoer ik dat zowel 
zorgverleners als mijn omgeving een beeld hadden 

van hoe ik mij als patiënt moest gedragen. Ik 
wilde geen slachtoffer zijn, maar de dingen doen 
waar ik blij van werd. Die mij energie gaven. Mijn 

zorgverleners vonden dat lastig.“ 

Anja, lid van de van de expertgroep ‘Eigen regie en 
Samen Beslissen’, die meehielp om de studiedag 
van BVN academie op 23 maart te organiseren.

Wetenschappelijk onderzoek en de Patiënten Advies Groep (PAG)
Hoe meer het perspectief van patiënten 
wordt meegenomen in trials en onderzoeken, 
hoe beter de ervaring van de patiënt wordt 
opgenomen. Ook willen we graag dat artsen 
en patiënten weten welke onderzoeken er 
lopen, zodat zij samen kunnen beslissen 
of een patiënt kan deelnemen. En tenslotte 
moeten patiënten gemakkelijk toegang 
hebben tot de uitkomsten van onderzoeken.  
In de Patiënten Advies Groep (PAG) 
zitten 20 ervaringsdeskundigen die 
patiëntenperspectief inbrengen bij 
wetenschappelijk onderzoek. De PAG is 
een samenwerkingsverband tussen de 
Nederlandse Borstkankeronderzoekgroep 
(BOOG) en BVN. In 2019 beoordeelde de PAG 
47 nieuwe onderzoeksvragen. Dat zijn er 
11 meer dan in 2018! Daar zijn we blij mee. 
Het betekent dat patiëntenperspectief steeds 
meer wordt gevraagd en gewaardeerd.

In 2019 was er een toename in het 
aantal aanvragen voor patiënt 
partnerschap. Van 0 naar 16! Hierbij 
vroegen onderzoekers aan de PAG of 
een patient advocate vanaf begin af 
aan in een actieve rol kan meedenken 
in hun onderzoek. Een ontwikkeling in 
patiëntparticipatie waar we trots op zijn!

In 2019 leverde BVN een actieve bijdrage 
aan het opzetten van de werkgroep 
wetenschappelijk onderzoek van NFK. 
Onze PAG-werkwijze werd hierin 
als best practice gebruikt. Met als 
resultaat dat enkele tumoroverstijgende 
aanvragen gezamenlijk werden 
beoordeeld en er ook gezamenlijk 
opgeleid gaat worden. Bijvoorbeeld in 
hoe je vanuit patiëntenperspectief een 
onderzoeksvoorstel beoordeelt.

47 vragen

2019

± 30%

In 2019 beoordeelde 
de PAG 47 nieuwe 
onderzoeksvragen.

Patient advocates
De 26 regionale patient advocates van BVN zijn goed opgeleide 
ervaringsdeskundigen die een belangrijke bijdrage leveren aan de 
verbetering van kwaliteit van borstkankerzorg. Zij waren actief in 
43 ziekenhuizen. Zij zijn onze oren en ogen van hoe de kwaliteit van zorg 
van de beleidstafel uitgevoerd wordt op de werkvloer van een ziekenhuis. 
Door hun actieve inzet helpen we direct ziekenhuizen om hun zorg te 
verbeteren, maar signaleren we ook hoe een en ander landelijk loopt.

Er waren 2 scholingsmomenten: De workshop ‘In gesprek met 
zorgverleners over eigen regie en gedeelde besluitvorming’ tijdens de BVN 
academiedag op 23 maart, en ‘Gespreksonderwerpen’ op 2 december.

“Ik ben er trots op dat onze patient advocates zich met hart en 
ziel inzetten in de ziekenhuizen. Dat is een pittige klus. Zonder 

hen zou BVN niet zoveel werk kunnen doen.”

Dominique Sprengers, coördinator regionale 
belangenbehartigers en BVN academie

26 patient advocates

Actief in 43 ziekenhuizen

36 vragen

2018

Ons blad B verscheen in 2019 2 keer. Blad 
B werd verstuurd naar 6.621 adressen van 
leden en externe contacten van BVN. Per 
editie gingen er 600 exemplaren naar 
ziekenhuizen. 

Blad B

6.621

De 13 B-bewust themalijsten met 
voorbeeldvragen helpen bij het 
voorbereiden van gesprekken met 
zorgverleners. Via de website B-bewust.nl 
kunnen mensen zelf een online checklist 
samenstellen met voor hen relevante 
vragen. In 2019 werden de checklists 
herzien en 12.800 individuele checklists 
gemaakt. Dat waren er 4.100 meer dan 
in 2018!

B-bewust

12.800
individuele checklistsexemplaren verstuurd van Blad B

B-force
Via B-force kan onze achterban online haar mening geven 
over de borstkankerzorg in Nederland. B-force zoekt 
specifiek naar de ervaring van (ex-)borstkankerpatiënten
en iedereen die met de ziekte te maken heeft (gehad). 
In 2019 waren 2.983 mensen lid van het B-force panel. 
In totaal kwamen 8.836 reacties.

Er waren 4 uitvragen, met als thema’s:
- Borstimplantaten
- Informatie over bestraling
- Angst bij borstkanker
- Ontdekken van borstkanker

Het B-force panel is ook onderdeel van Doneer je 
ervaring; het (ex-)kankerpatiëntenpanel van NFK. 
Ook hier waren 4 uitvragen:
- Begeleiding van bedrijfsarts 
- Hulp van zorgverleners 
- Overlijdensrisicoverzekering 
- Kies je ziekenhuis 

2.983
B-force panelleden

Met uitzondering van Drenthe, 
Friesland, Groningen en Flevoland 
zijn in alle provincies 235 B-actief 
activiteiten georganiseerd. 
Het totale aantal deelnemers 
was 3.666.

“Veel emoties, veel gepraat, veel beleefd! Maar vooral veel: met elkaar en voor elkaar! Het was een rijke dag en een fijn samenzijn! 
De zon scheen die dag voor ons, wat wil je nog meer?”     Deelneemster aan de Verwendag in Roermond op 12 oktober 2019

3.666

Deelnemers 235

Activiteiten

46

De studiedag op 23 
maart stond in het 
teken van ‘We gaan het 
samen ZELF doen’. De 46 
aanwezige vrijwilligers 
leerden onder meer 
hoe ze lotgenoten 
kunnen helpen om grip 
te krijgen op hun leven, 
behandeling en gevolgen 
daarvan. 

10

Er werden 10 
internationale 
congressen en 
cursussen bezocht, 
door 10 vrijwilligers  
en 5 medewerkers 
van BVN. 

Eén van de hoogtepunten 
van de BVN academie 
was het online webinar 
op 7 maart 2019, over 
nieuwe ontwikkelingen in 
de borstkankerzorg. Alle 
135 vragen van kijkers 
werden door een team van 
vrijwilligers beantwoord. In 
totaal keken 268 mensen 
live naar de webinar.

268
8,2

De BVN academie 
hield 2 keer een 
introductiebijeenkomst 
voor 16 nieuwe 
vrijwilligers en 
geïnteresseerden. Deze 
activiteit werd beoordeeld 
met gemiddeld een 8,2.

30

BVN academie werkte 
ook in 2019 samen 
met PGOsupport, 
advies en opleiding 
voor zorg en welzijn. 
Zo werd samen met 
PGOsupport de training 
‘Lotgenotencontact 
op maat ‘ gehouden. 
Hieraan deden 30 
mensen mee.

EEN GREEP UIT DE ACTIVITEITEN VAN 
PATIENT ADVOCATES IN 2019

Meedenken over (her)inrichting proces borstkankerzorg bij samenwerking 
tussen ziekenhuizen. Zoals de voorbereiding oprichting nieuw 
borstkankercentrum, het afstemmen van processen tussen ziekenhuizen 
en keuze voor optimale inrichting zorgproces.

Verbeteren patiënteninformatie 
Meedenken over invulling geven specifieke onderdelen zorgproces. 
Zoals 1 aanspreekpunt voor een patiënt en het inrichten nazorg.

Project Time-out en gedeelde besluitvorming. Meedenken en invulling geven 
time out en gedeelde besluitvorming binnen systemische therapie.  

De patient advocates hielden zich in 2019 met 
name bezig met onderwerpen als Samen 
Beslissen, het verbeteren van patiënteninformatie, 
het (her)inrichten van de borstkankerzorg, en de 
nazorg in ziekenhuizen.

In 2019 werden de checklists herzien en 12.800 individuele checklists gemaakt. 
Dat waren er 4.100 meer dan in 2018!

Websites

borstkanker.nl
de-amazones.nl
brca.nl
monitorborstkankerzorg.nl
b-bewust.nl
borstkankeragenda.nl
b-force.nl

Monitor 
Borstkankerzorg
De Monitor Borstkankerzorg bevat informatie over borstkankerzorg in 
ziekenhuizen. Deze bestaat uit het zorgaanbod per ziekenhuislocatie, 
informatie en organisatie en patiëntenervaringen. De Monitor 
helpt patiënten bij het kiezen voor een ziekenhuis. In de Monitor 
Borstkankerzorg vonden in 2019 21.658 gebruikers informatie over de 
borstkankerzorg die geboden wordt in 77 Nederlandse ziekenhuizen. 
Omdat er in 2019 te weinig ziekenhuizen bereid waren hun gegevens 
met de Monitor te blijven delen, zag BVN zich genoodzaakt om de 
Monitor in de huidige vorm per 1 januari 2020 te beëindigen.

BVN beheert de volgende websites: Bezoekers 2019: Bezochte pagina’s 2019:

3.156.695
1.176.236
141.235
110.309
101.256
50.901
26.557

802.624
372.496
67.590
21.658
21.011
16.727
14.023

+250.726

+698.424

bezoekers

bezichtigingen

“De Monitor Borstkankerzorg heeft enorm 
goed werk geleverd. Het heeft talloze 
borstkankerpatiënten geholpen om weloverwogen 
een keuze voor een ziekenhuis te maken.”

Carol Richel, coördinator B-force en de Monitor Borstkankerzorg

Daling of stijging t.o.v 2018

Top 5
meest gezochte
onderwerpen 
op borstkanker.nl

1.  Kalkspatjes

2.  Type borstkanker

3.  Behandelingen

4.  Bijwerkingen 
hormoontherapie

5.  Ductaal carcinoom 
in situ (DCIS)

Aantal volgers:

Social media

2019:
2018:

LinkedInTwitterFacebook

0

2.500

5.000

7.500

10.000

Borstkankermaand 
oktober

Facebook Live

Oktober staat al jarenlang internationaal bekend als de borstkankermaand, 
waarin er wereldwijd extra aandacht is voor borstkanker. Het thema van de 
borstkankermaand 2019 was ‘Borstkanker heeft vele gezichten’. We stelden dit 
thema in samenwerking met Pink Ribbon vast. In deze maand waren we flink 
actief op Facebook (84 berichten), LinkedIn (12 berichten) en Twitter (50 berichten).

Het aantal volgers op social media steeg met in totaal 485 nieuwe volgers. 
Dat is ruim 3x zoveel als normaal gesproken.

In 2019 maakten we 3 keer 
een Facebook Live uitzending. 
Een borstkankerspecialist, een 
ervaringsdeskundige en één van 
onze belangenbehartigers spraken 
elke keer over een thema. Kijkers 
konden via Facebook vragen 
stellen, die in de uitzending werden 
beantwoord. Met de Facebook Lives 
hebben we veel mensen bereikt.  
In 2020 houden we ze zeker weer.

59 live kijkers
9.723 mensen bereikt

83 live kijkers
13.334 mensen bereikt

85 live kijkers
38.409 mensen bereikt

30 september 
19.30 uur

18 oktober 
12.30 uur

28 oktober 
19.30 uur

Thema Angst

Thema Hormoontherapie

Thema Erfelijkheid

21.658

gebruikers

77
Nederlandse 
ziekenhuizen

9.271

7.574

5.050
4.881

1.105

744

De pagina borstkanker.nl/nl/
borstkankermaand werd 
2.081 keer bezocht.2.081

Oncogen

7 oktober internationale dag  
van de borstkankerMAN

Borstkanker is niet alleen iets voor vrouwen, het komt ook voor bij mannen. In 2019 is 
de expertgroep mannen omgezet in een online panel van mannen met borstkanker.

In 2019 kregen 131 mannen de diagnose borstkanker. Omdat het zeldzaam is en 
veel mensen niet weten dat mannen borstkanker kunnen krijgen, wordt bij hen de 
diagnose vaak later gesteld. Soms te laat. Om hier aandacht voor te vragen, is 
7 oktober voortaan Internationale dag van de borstkankerMAN. In 2019 
werd deze voor het eerst gehouden. Dit is een initiatief van de Vlaamse 
stichting BorstkankerMAN en wordt door Borstkankervereniging Nederland 
ondersteund. 

Er was op 7 oktober veel media aandacht voor de eerste internationale dag van de 
borstkankerMAN. Onder meer op NPO Radio 1, LINDA.nl, Reformatorisch Dagblad, 
RTV Utrecht, BNNVARA en RTL Nieuws.

Een BRCA-mutatie geeft een 
sterk verhoogd risico op borst- en 
eierstokkanker. Oncogen – onderdeel 
van BVN – zet zich in voor deze groep 
en voor mensen die door een ander 
soort genmutatie een verhoogd risico 
op borstkanker hebben, die andere 
hulp en aandacht nodig heeft dan 
vrouwen met borstkanker zonder een 
mutatie. Zo speelt erfelijke/familiaire 
oorzaak bij de behandelkeuzes van 
borstkanker steeds vaker een rol. BVN/
Oncogen helpt door de belangen 
van deze mensen te behartigen, 
betrouwbare informatie te geven en 

lotgenotencontact te organiseren. 
Oncogen beoordeelde in 2019 
verschillende onderzoeksvoorstellen, 
De besloten Facebookgroep BRCA 
en CHEK2 NL en BE groeide in 2018 
verder uit naar 2.085 lotgenoten. BVN/
Oncogen was vertegenwoordigd op 
allerlei lotgenotenbijeenkomsten, 
waaronder de Olijfdag van Stichting 
Olijf. Ook spraken vertegenwoordigers 
van Oncogen op bijeenkomsten van 
artsen en patiënten, onder meer over 
het thema verzekeren bij erfelijke 
aanleg voor kanker.

Totaal: 1.316.129 Totaal: 4.763.189
250.726 meer dan 2018 698.424 meer dan 2018

+ 225.905 + 792.390

- 35.357

+ 21.613

- 21.302

- 52.970

- 5.738

- 212+ 150

+ 883

- 240

- 2.403

+ 16.526

+ 9.905

Daling of stijging t.o.v 2018

Enkele voorbeelden van onze acties uit 2019:

Borstimplantaten 
 
BVN/Oncogen vindt dat borstimplantaten 
honderd procent veilig en goed 
gecontroleerd moeten zijn, dat mensen 
eerlijke en duidelijke informatie 
over de veiligheid van siliconen 
borstimplantaten krijgen en dat er een 
goede follow up en registratie is na 
plaatsing. Onze belangenbehartiger 
sprak hierover met minister Bruno 
Bruins van medische zorg. Verder 
brachten onze belangenbehartigers het 
patiëntenperspectief naar voren tijdens 
het ‘International meeting on breast 
implants’ – georganiseerd door met 
ministerie van VWS en het RIVM – en 
namen zij deel aan een expertmeeting 
van het RIVM. 
 
“Wij vragen politiek niet alleen 
te focussen op de gevaren van 
borstimplantaten, maar er bij 
fabrikanten op aan te dringen om naar 
goede alternatieven te zoeken, die 
aansluiten bij wat onze achterban wil: 
Gezond worden en blijven.”
Belangenbehartiger Deborah Ligtenberg tijdens  
haar speech in de Tweede Kamer voor de vaste  
commissie voor VWS.

Betere informatie over 
bijwerkingen en late 
gevolgen van radiotherapie

BVN zet zich voortdurend in voor 
Samen Beslissen. Dat dit nog niet 
vanzelfsprekend is, blijkt ook uit onze 
B-force uitvraag over Samen Beslissen 
bij radiotherapie. Op vrijdag 24 mei 
presenteerde onze belangenbehartiger 
de B-force resultaten tijdens het 
symposium ‘Shared decision making 
bij borstkanker radiotherapie: de 
uitdaging’. Hieruit zijn verschillende 
(landelijke) initiatieven voortgekomen 
waarbij BVN met ervaringsdeskundigen 
en zorgverleners samenwerkt om 
het keuzeproces – en dan met name 
de voorlichting over bijwerkingen en 
late gevolgen van radiotherapie – te 
verbeteren. Zoals het verrijken van 
een reeds bestaande keuzehulp 
Radiotherapie, in samenwerking met 
onderzoekers en radiotherapeuten van 
Maastro clinic. En de presentatie die 
we gaven tijdens een vergadering van 
het Landelijk Platform Radiotherapie bij 
Mammacarcinoom (LPRM). 

‘Als ik geweten had dat ik na de 
bestraling altijd gevoelloosheid zou 
overhouden, dan had ik de bestraling 
niet gedaan.’
Lid panel B-force

“Het is altijd prettig samenwerken 
met zorgverleners die open staan voor 
verandering. Hierdoor kunnen we de 
borstkankerzorg beter laten aansluiten 
bij de behoefte van patiënten.” 
Belangenbehartiger Maaike Schuurman

Expertpanel DORP 
 
BVN werd lid van het expertpanel 
patiëntbetrokkenheid van DORP, het 
Dutch Oncology Research Platform. 
Onze belangenbehartiger hield onder 
meer een presentatie en workshop op 
de interactieve DORP-bijeenkomst over 
patiëntbetrokkenheid op 24 september.

Experiment 
uitkomstindicatoren
BVN is partner in het experiment 
uitkomstindicatoren van ziekenhuiskoepel 
Santeon, dat in 2019 startte. Om het 
patiëntenperspectief te waarborgen, 
werden we betrokken bij de ontwikkeling 
van de keuzehulp over nacontrole. Alle  
7 topklinische Santeon-ziekenhuizen 
gaan deze vanaf 2020 gebruiken. 

“Afgelopen jaar heb ik samen met 
onze patient advocates Anja en Carola 
het patiëntenperspectief ingebracht bij 
de totstandkoming van een keuzehulp 
over nacontrole. Goed om te zien dat 
we in de discussie over nacontrole een 
waardvolle inbreng hadden en echt het 
verschil konden maken.”
Belangenhartiger Mirjam Velting 

 

Vernieuwing richtlijn 
borstkanker
De borstkankerzorg in Nederland is de 
laatste jaren erg veranderd. De focus ligt 
meer op individuele behandeling en op 
minder behandeling, als dat mogelijk 
is. Door deze nieuwe inzichten werd op 
initiatief van de Nederlandse Internisten 
Vereniging (NIV) en het Nationaal 
Borstkanker Overleg Nederland (NABON) 
en in samenwerking met het Integraal 
Kankercentrum Nederland (IKNL) de 
richtlijn Borstkanker vernieuwd. Onze 
vrijwilliger werkte mee aan de herziening 
van deze richtlijn. 

“Het is een belangrijke winst dat in de 
vernieuwde richtlijn over borstkanker 
in veel meer situaties expliciet staat 
beschreven dat zorgverleners samen 
met de patiënt voor- en nadelen 
moeten afwegen.”
Désirée Hairwassers, die als vrijwilliger de belangen van 
borstkankerpatiënten vertegenwoordigde bij het vaststellen 
van de nieuwe richtlijn borstkanker.

Belangenbehartiging 
rondom hulpmiddelen 
Naar aanleiding van een 
achterbanraadpleging en vragen van 
zorgverzekeraars, werd ons duidelijk dat 
de beschikbaarheid en betaalbaarheid 
van medische hulpmiddelen beter 
konden. In 2019 maakten we – 
samen met onze 14 vrijwillige 
prothesevoorlichters – criteria voor het 

geven van prothesevoorlichting. Door 
onze vrijwilligers werd op 9 in zieken- 
en inloophuizen prothesevoorlichting 
gegeven. Totaal zijn er 49 voorlichtings-
momenten geweest en meer dan  
113 vrouwen bereikt. In 2019 werkten  
we intensiever samen met SEMH om  
de kwaliteit van mammacare winkels  
te verbeteren. 

“De warme en open houding van de 
BVN-vrijwilligers en de interesse in mijn 
verhaal deden me goed!”
Bezoekster van een prothesevoorlichting

Uitgezaaide borstkanker
 
We breidden het aantal gespreksgroepen 
voor mensen uitgezaaide borstkanker uit 
van 1 naar 3 groepen. Dit deden we in 
samenwerking met inloophuizen, Coach 
Connect en verpleegkundig specialisten. 
Ook werd in 2019 in samenwerking met 
Kanker.nl de informatie op onze website 
over uitgezaaide borstkanker vernieuwd 
en de ABC verklaring vertaald. ABC staat 
voor ‘Advanced Breast Cancer’ en bevat 
10 punten over hoe de zorg voor mensen 
met uitgezaaide borstkanker eruit zou 
moeten zien. 

“Je verhaal kwijt kunnen bij mensen 
die gelijk weten waar je het over hebt, 
is voor mij van grote waarde. Hoe 
verschillend we ook zijn en hoe anders 
we soms tegen onze ziekte aan kijken, 
er is een verbondenheid die ik koester.”
Michelle, heeft uitgezaaide borstkanker

Ontwikkeling toolbox  
Roze Olifant
Seksualiteit en intimiteit zijn persoonlijke 
onderwerpen. Daar praat niet 
iedereen zomaar over. Laat staan als 
je borstkanker hebt. Seksualiteit is vaak 
‘de olifant in de kamer’: zorgverleners 
weten dat het ergens in het zorgpad zou 
moeten worden besproken, maar toch 
gebeurt dat niet. Met de toolbox Roze 
Olifant, mede door ons ontwikkeld en 
gelanceerd in 2019, worden zorgteams 
(behandelaren, verpleegkundig 
specialisten en mammacare-
verpleegkundigen) ondersteund om het 
onderwerp seksualiteit en intimiteit aan 
te kaarten.

“Kanker maakt al zoveel kapot en legt 
veel druk op je relatie. Als je dan geen 
seks meer kunt hebben, is dat extra 
moeilijk.” 
Ina, borstkankerpatiënt

Nazorg inventarisatie

De overlevingskansen van vrouwen
met borstkanker zijn de afgelopen 

jaren aanzienlijk verbeterd. Hierdoor 
is voldoende aandacht nodig voor de 
gevolgen van borstkanker. Essentieel is 
dat nazorg op maat goed ingezet wordt, 
rekening houdend met de wensen van 
de patiënt. Wij inventariseerden in 2019 
daarom bij ruim 20 ziekenhuizen hoe de 
nazorg is georganiseerd. Dit gebeurde 
in samenwerking met IKNL, V&VN 
Oncologie en Santeon. In 2020 zullen 
hieruit adviezen volgen voor de inrichting 
van de nazorg in ziekenhuizen.

Time-out en gedeelde 
besluitvorming bij 
borstkanker
Dit project werd ruim 3 jaar geleden 
opgezet om de combinatie van 
voldoende bedenktijd én een proces 
van gedeelde besluitvorming in de 
borstkankerzorg te implementeren. 
Dit zorgt voor beslissingen die beter 
passen bij de individuele patiënt en wat 
belangrijk is in zijn of haar leven. Namens 
BVN waren een belangenbehartiger 
en 7 vrijwilligers intensief betrokken. 
Zorgteams uit 11 ziekenhuizen deden 
mee. Er werd geanalyseerd in hoeverre 
zorgverleners het door het project 
beter deden in de spreekkamer. De 
succesvolle aanpak is landelijk uitgerold 
en vertaald naar darm- en longkanker 
waarvoor inmiddels identieke projecten 
zijn opgestart. En ook in het landelijke 
programma Beslist Samen! – waaraan 
BVN ook deelneemt – worden elementen 
van deze aanpak ingezet. Er werden veel 
nieuwe producten ter ondersteuning van 
Samen Beslissen ontwikkeld, zoals een 
patiëntenfolder en een zakkaartje voor 
zorgverleners. In 2019 werd dit project 
afgerond, inclusief het verzamelen, 
analyseren en verwerken van alle 
ervaringen en resultaten.

“Ik had gedacht dat ik inmiddels 
wel een beetje weet hoe je dat doet, 
shared decision making, want ik werk 
al jaren met oncologische patiënten. 
Dat er toch nog zoveel winst te behalen 
viel, had ik niet verwacht.” 
Arts die deelnam aan het project ‘Time-out en gedeelde 
besluitvorming bij borstkanker’

Aandacht voor angst bij 
borstkanker schiet tekort
Het thema ‘angst’ vormde een rode 
draad in 2019. Uit een uitvraag van 
B-force bleek dat bij 1 op de 3 (ex-)
borstkankerpatiënten angst een 
behoorlijke impact op het leven heeft. In 
2019 gaf BVN twee digitale B-artikelen uit 
over angst, die breed onder de aandacht 
werden gebracht. Ook maakte we een 
Facebook Live over angst.
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