
Wij zijn er voor mensen die met borstkanker te maken hebben. 
Om te zorgen dat zij toegang krijgen tot goede zorg.  

Om vragen te beantwoorden. Om te steunen. Wij zijn er.

BVN
Jaarbericht 
2022

Organisatie
In 2022 werkte ons team van 8 vaste 
medewerkers (gemiddeld 5,38 fte) en  
2 ingehuurde krachten (gemiddeld 1 fte) 
samen met circa 150 vrijwilligers aan projecten 
en activiteiten. Alles stond in het teken van 
het verbeteren van kwaliteit van zorg en 
leven voor alle mensen die met borstkanker 
te maken hebben (gehad). BVN werkt met 
een raad van bestuur. Zij vergaderden in 
2022 7 keer. Het bestuursverslag over 2022 is 
opgenomen in de jaarrekening 2022.

2022

7 x

8 BVN - medewerkers (5,38 fte)

circa 150 vrijwilligers

Meralda Slager 
namens bestuur Borstkankervereniging Nederland

“Borstkankervereniging Nederland (BVN) bestaat al ruim 40 jaar, waarin 
we opkomen voor mensen die met borstkanker te maken hebben. Op 
welke manier dan ook. Omdat ze het zelf hebben (gehad), omdat ze 
naaste zijn van iemand met borstkanker of omdat ze erfelijke aanleg 
voor borstkanker hebben. BVN is er om ervoor te zorgen dat deze 
mensen toegang hebben tot goede zorg, om vragen te beantwoorden, 
om te steunen. Daarom is en blijft onze website borstkanker.nl een 
belangrijke bron en vindplaats van informatie. 

Wij staan naast je, vlak achter je of pal voor je. Wat je ook nodig hebt. Wij 
zijn er. Dit is wat wij uitdragen. Mede dankzij ongeveer 150 vrijwilligers, 
die in 2022 onder meer via ‘B-actief’ activiteiten opzetten. Veel lotgenoten 
maakten daar dankbaar gebruik van. Daarnaast heeft ons team van ons 
bureau in Utrecht een aantal stappen gezet om de zorg te verbeteren. 
Altijd in nauwe samenwerking met andere (zorg)professionals uit ons 
brede netwerk. Zo hebben we in 2022 met de campagne ‘Het zit in 
de familie’ zo’n 1,5 miljoen mensen bewust gemaakt van het mogelijk 
erfelijk risico op onder meer borstkanker. Er zijn mensen met deze 
erfelijke aanleg opgespoord, daar was het ons om te doen.

We hebben ervaren dat in 2022 de maatschappij weer tot leven kwam 
en dat mensen graag ook weer fysiek contact hadden. Het was fijn 
om elkaar te ontmoeten. Daarnaast hebben we van COVID-19 geleerd 
dat online contact veel oplevert. Via Facebook, YouTube, andere 
social mediakanalen en onze website hebben we een grote groep 
mensen bereikt. Ook in 2023 blijven wij ons inzetten voor kwaliteit van 
zorg, kwaliteit van leven, belangenbehartiging, lotgenotencontact en 
informatievoorziening. Dat is onze kern.”

Funding
De structurele bijdrage die BVN van KWF via NFK ontvangt, is 
sinds 2021 drastisch afgenomen. De bijdrage die wij in 2022 
van NFK kregen was € 266.440, opnieuw een verlaging ten 
opzichte van voorgaande jaren. In totaal hebben we in 2 jaar 
(vanaf 2020) een korting opgevangen van bijna € 150.000,
in 2023 is het budget nogmaals verlaagd met ongeveer 
€ 30.000.

Dankzij onze samenwerking met Pink Ribbon, hebben wij met 
de succesvolle Dam tot Damloop veel meer geld opgehaald 
dan begroot. In plaats van de geschatte € 140.000 haalden we 
uiteindelijk € 312.937 op. Veel dank aan het geweldige 
aantal mensen dat mee liep en geld inzamelde 
voor BVN. Op 16 september 2023 wandelen we 
opnieuw de Dam tot Damloop.  
Noteer je deze datum alvast? september 2023
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“De Koffie & Kennis momenten heb ik ervaren als 
laagdrempelig en waardevol. Heel bijzonder om in 
deze afstandelijke, digitale tijd te ervaren dat het 
BVN lukt om in de online Koffie & Kennis toch een 

toegankelijke, persoonlijke en fijne sfeer te creëren. 
Dat is een heel waardevolle ervaring!”

Onze kerntaken

Wij zorgen dat iedereen die met borstkanker 
te maken heeft (gehad), informatie krijgt die 
bijvoorbeeld nodig is om keuzes te kunnen 
maken over behandeling. Daarnaast geeft 
onze informatie steun en zekerheid in een 
periode die vaak heel onzeker is. In 2022 
maakten wij in samenwerking met Nationaal 
Borstkanker Overleg Nederland (NABON) en 
Patiëntenbegrijpen 20 video’s over allerlei 
onderdelen van de borstkankerbehandeling. 
Deze helpen om je voor te bereiden op wat 
je te wachten staat. Een aantal video’s is 
vertaald in het Engels, Arabisch en Turks. 
De video ‘Bereid je voor’ raden wij iedereen 
aan. Kijk hem hier! Verder verbeterden wij 
in 2022 onze algemene folder, zodat deze 
ook leesbaar is voor mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden.

Informatievoorziening 

Mensen die hetzelfde hebben meegemaakt 
als waar jij als (ex-)borstkankerpatiënt 
nu in zit, weten precies wat je voelt en 
tegenkomt. Daarom zorgen wij als BVN 
voor steun aan lotgenoten door lotgenoten. 
Dit doen we fysiek, digitaal en telefonisch. 
Zo hielden we in 2022 op ons kantoor in 
Utrecht het B-café; 2 fysieke bijeenkomsten 
om elkaar te ontmoeten, bij te praten en 
ervaringen uit te wisselen. Ook startten we 
met het laagdrempelige Koffie & Kennis, 
waarbij iedereen welkom is, ervaringen 
worden uitgewisseld en kennis gedeeld. In 
deze 4 digitale bijeenkomsten bespraken 
we diverse onderwerpen. Zoals uitgezaaide 
borstkanker, als er iets te kiezen valt, reis 
van het medicijn en radiotherapie  
en borstreconstructie.

Belangenbehartiging  Lotgenotencontact 
321

€ 266.440

Bijdrage van  
NFK 2022 

€ 312.937

Opbrengst Dam  
tot Damloop

€ 207.000

Contributies  
en donaties 

€ 321

 Opbrengst digitale 
collectebus

€ 6.347

Doneerknop  
website 

Nicole

Hoogtepunten B-focus

Onder de naam ‘B-focus’ lichten we de vijf 
thema’s toe waarbinnen we de komende 
jaren verbeteringen willen bereiken. Alles 
voor een betere kwaliteit van zorg en 
leven voor iedereen die te maken krijgt 
met (uitgezaaide) borstkanker.

Vroege opsporing van borstkanker 
kan levens redden. Bijvoorbeeld via 
het bevolkingsonderzoek borstkanker, 
zelfonderzoek en aandacht voor erfelijke/
familiaire aanleg voor borstkanker.

In maart en april 2022 leverde de campagne 
‘Het zit in de familie’ uitmuntende resultaten 
op. Samen met de vijf influencers Channah 
Koerten, Fabienne de Vries, Linda Hakeboom, 
Marlien van Wensen en Olcay Gulsen, 
werd erfelijke aanleg voor kanker door een 
BRCA-mutatie bespreekbaar gemaakt. 
De campagne inspireerde en stimuleerde 
mensen om het gesprek hierover te 
openen via social media. Op deze manier 
is Nederland - en daarmee de doelgroep - 
op een laagdrempelige, pakkende manier 
geïnformeerd over het onderwerp en bewust 
gemaakt van deze vorm van erfelijke aanleg 
voor kanker. Hierbij is hen de kans gegeven 
om de regie in eigen handen te nemen. Door 
het hoge aantal bezoekers van de website 
www.hetzitindefamilie.nl en gebruikers van 
de vragenlijst op deze website, zien wij dat 
dit is gelukt. BVN werkte hierin samen met 
Stichting Erfelijke Kanker Nederland, Stichting 
Olijf en de Prostaatkankerstichting.

Verder vroegen we in 2022 aandacht voor  
het onderwerp ‘Verschillende borsten 
vragen verschillend bevolkingsonderzoek’. 
Vrouwen met zeer dicht borstweefsel (dense 
borsten, 8% van de vrouwen) hebben baat bij 
aanvullend onderzoek na de tweejaarlijkse 
mammografie. Borstkankervereniging 
Nederland stuurde een brief aan minister 
Kuipers van Volksgezondheid, Welzijn en 
Sport als reactie op het besluit van de 
minister om het aanvullende onderzoek nog 
niet in te voeren. Inmiddels is er via ZonMw 
geld beschikbaar gesteld voor onderzoek 
naar welke screeningsmethode het meest 
geschikt is voor vrouwen met dense borsten. 
Ook betrok de Gezondheidsraad BVN bij 
het samenstellen van een advies over 
borstscreening.

Borstkankervereniging Nederland wil graag 
dat artsen en patiënten samen kijken welke 
behandeling het beste past bij wat belangrijk is 
voor de gezondheid en het leven van patiënten. 
Het gaat om hun lijf en hun leven. Hun 
betrokkenheid bij dit soort beslissingen kan niet 
gemist worden.

Ook in 2022 bleken er nog best wat 
drempels en praktische vragen te zijn 
over Samen Beslissen. Daarom schreef 
Borstkankervereniging Nederland een position 
paper met daarin allerlei tips en praktische 
informatie. Deze is er om zorgverleners 
bewust te maken van hun ‘blinde vlek’; Veel 
zorgverleners zijn ‘onbewust onbekwaam’ in 
specifieke vaardigheden of slaan belangrijke 
stap(pen) in het samenbeslisproces over. Wij 
helpen hen graag om te kijken naar wat beter 
kan. Ook in 2023 zullen we deze position 
paper onder de aandacht brengen via social 
media, landelijke verbeterprogramma’s, 
congressen en trainingen aan zorgverleners.

Verder presenteerden we in 2022 samen 
met Santeon, een samenwerking van zeven 
topklinische ziekenhuizen, middelen om 
Samen Beslissen te verbeteren. Het doel 
van dit project is om te zorgen voor betere 
gesprekken tussen zorgverlener en patiënt 
over de behandelkeuzes.

BVN heeft als doel dat alle mensen met 
uitgezaaide borstkanker toegang hebben 
tot alle beschikbare (nieuwe) medische 
behandelingen. Dit betekent dat zij (mogelijk) 
langer kunnen leven en - minstens zo 
belangrijk - met een goede kwaliteit van leven.

Het verbeteren van de zorg, behandeling 
en de kwaliteit van leven van mensen met 
uitgezaaide borstkanker stond centraal tijdens 
de inspiratiemiddag die Borstkankervereniging 
Nederland in september 2022 organiseerde. Op 
deze middag bracht BVN belangenbehartigers, 
patient advocates en zorgverleners (zoals 
oncologen en verpleegkundig-specialisten, 
onderzoekers) samen om hierover te praten. 
Tijdens de inspiratiemiddag werden acht 
projecten kort gepresenteerd en besproken. 
Deze projecten gaan over communicatie, 
kwaliteit van leven en het verzamelen 
van relevante data. De bijeenkomst was 
het startpunt om nog veel meer samen 
met de betrokken zorgprofessionals en 
patiëntvertegenwoordigers op te trekken. 

Ook werd in het najaar van 2022 het boekje 
‘Je wordt niet meer beter’ gepresenteerd.  
BVN was betrokken bij de totstandkoming  
van dit boekje vol tips en informatie over  
waar mensen met uitgezaaide borstkanker 
tegenaan kunnen lopen.

Borstkanker is niet één ziekte en dé patiënt 
bestaat niet. De beste (na)zorg is zorg die het 
beste past bij een individu, in een centrum dat 
dit het beste kan bieden.

De borstkankeronderzoeksagenda, voor en 
door patiënten, werd op 13 oktober 2022 door 
Borstkankervereniging Nederland aangeboden 
aan twee belangrijke financiers van onderzoek: 
ZonMw en KWF. In deze onderzoeksagenda 
vragen borstkankerpatiënten aandacht 
voor meer onderzoek naar tumor- en 
patiëntkenmerken en lange termijneffecten 
van de verschillende (nieuwe) behandelingen. 
Kennis over de fysieke en mentale impact 
van het leven met een erfelijke aanleg, ook 
voor naasten, is nog beperkt. Ook ligt de 
prioriteit bij aandacht voor onderzoek naar 
de effectiviteit van nacontroles en zelfcontrole 
bij vroege opsporing. Daarnaast vragen de 
patiënten in de onderzoeksagenda aandacht 
voor terugkeer van kanker en het voorkomen 
van uitzaaiingen. BVN presenteert de agenda 
op zoveel mogelijk plekken en gaat in gesprek 
met onderzoekers om de beantwoording van 
de vragen te stimuleren of zelfs op te pakken.

Uit ons eigen onderzoek van B-force bleek 
in februari 2022 dat negen van de tien (ex-)
borstkankerpatiënten last heeft of had van 
angst of zorgen. Wij dragen bij aan het 
doorbreken van het taboe dat rust op het 
praten over psychische klachten tijdens en 
na kanker. Onder meer door dit probleem bij 
zorgverleners onder de aandacht te brengen, 
Verder ondersteunen we (ex-)patiënten met 
lotgenotencontact, in groepen en individueel. 
Ook hebben wij zelfhulpprogramma’s, te 
vinden in ons overzicht ‘Online ondersteuning’.

We streven naar ‘personalized medicine’ - 
een behandeling op maat. Dus geen over- of 
onderbehandeling, maar precies wat iemand 
nodig heeft. We richten ons op diagnostiek, 
wetenschappelijke tests of een behandeling 
of medicijn werkt (trials), goede voorlichting 
over en het zoveel mogelijk voorkomen van 
late gevolgen en een behandelplan dat past 
bij iemand met borstkanker en zijn of haar 
persoonlijke situatie.

In de zomer van 2022 vulden 1.472 (ex-)
borstkankerpatiënten een door ons verspreide 
B-force vragenlijst in over hun ervaringen 
met borstreconstructie en bestraling.
Gebleken is dat voorlichting over deze 
thema’s onvoldoende is. Wij blijven er dan 
ook voor pleiten dat iedere patiënt uitvoerig, 
meerdere malen goed geïnformeerd wordt 
over een behandeling. Dat geldt ook voor 
het onderwerp lymfoedeem. In september 
2022 waren wij samen met Stichting Olijf 
initiatiefnemer van een B-force vragenlijst over 
lymfoedeem, die ook via ‘Doneer je ervaring’ 
van NFK werd verspreid. De uitkomst hiervan 
helpt bij het vernieuwen van de richtlijn 
lymfoedeem over de diagnose, behandeling 
en preventie van lymfoedeem. BVN heeft 
zitting in de richtlijncommissie Lymfoedeem, 
zodat het patiëntenperspectief geborgd is.

Toegang tot de beste (na-)zorg

Behandeling op maat

Bewuste keuzes

Vroege opsporing

Eigen zorgpad voor mensen  
met uitgezaaide borstkanker 

“ Had ik het maar geweten, 
dat had ik niet zo ziek 
hoeven worden.”

Leden

Onze leden zijn belangrijk voor ons. Door het 
contact met hen weten we wat er bij hen speelt 
op het gebied van borstkanker en kunnen wij ons 
inzetten voor alle mensen die met borstkanker te 
maken hebben. In 2022 waren dat er 5.482. Net als 
andere patiëntenorganisaties hebben wij te maken 
met een verschuiving van de manier waarop onze 
achterban ons steunt (van leden naar donateurs). 
In 2022 hebben we 213 nieuwe donateurs 
verwelkomd.

5.482

leden  
in 2022

213

nieuwe 
donateurs

B-actief

Borstkankervereniging Nederland is er vóór en 
dóór mensen die met borstkanker te maken 
hebben. Vrijwilligers die lokale activiteiten 
voor lotgenoten organiseren, doen dit onder 
‘B-actief’. Je vindt deze activiteiten op de 
borstkankeragenda.

In 2022 werden 30 B-actief aanvragen 
gehonoreerd. Zoals een wekelijkse 
sportactiviteit, maandelijkse prothesevoorlichting, 
thema bijeenkomsten, hartkussentjes maken, 
verwendagen, bloemschikken, maandelijks 
lotgenotencontact voor vrouwen met borstkanker 
en maandelijks lotgenotencontact voor vrouwen 
met uitgezaaide borstkanker, maandelijks sauna 
bezoek, maandelijkse prothesevoorlichting, 
diverse workshops, yogalessen, wandelen 
met aansluitend een workshop tekenen, 
maandelijkse inloopdagen in een ziekenhuis en 
een informatieavond met een modeshow.

30 aanvragen gehonoreerd

“Na borstkanker blijf je voorzichtig, alert bij 
iedere pijn die je voelt. Die onzekerheid gaat 
niet weg, nooit denk ik. Maar ik probeer te 
genieten van iedere dag.”

Anja (lees hier haar ‘boezemverhaal’)

Als enige patiëntenvereniging voor mensen met 
en na borstkanker begrijpen wij dat leven met 
de gevolgen van behandeling soms pittig is. 
Ook weten wij dat door borstkanker je relatie 
kan veranderen en hoe fijn het is om hier met 
iemand over te praten die weet wat jij bedoelt. 
Wij zijn er voor alle mensen die te maken 
hebben met borstkanker, op welke manier dan 
ook. Dat doen we met een team van geschoolde 
en ervaringsdeskundige vrijwilligers. Zij zijn 
zowel telefonisch als online bereikbaar en 
worden bijgestaan door medisch experts.

Lotgenotencontact In 2022 
werd de 

Ervaringslijn
120 keer 
gebeld 

OVER:

-  lotgenotencontact
-  delen van de emoties
-  keuzes maken over de 

voorgestelde behandeling
-  borstreconstructie  

en -implantaten.

De Ervaringslijn is op maandag, 
woensdag en vrijdag tussen 
10.00 en 12.30 uur bereikbaar 
via 030 2917220.

In 2022 
werden 724 

vragen online
beantwoord:

OVER:

- welke behandeling
- welke keuzes
- welk soort operatie
-  welke vorm van reconstructie
-  onrust over borstimplantaten 
-  bijwerkingen van hormoon-

therapie en bestraling 

“Hartstikke bedankt voor de zeer snelle reactie! Ik 
waardeer het zeer dat jullie de moeite namen om zo’n 
uitgebreide reactie te sturen, dit is het eerste antwoord 

dat echt helpt en duidelijkheid geeft!”

Borstkankerpatiënt die online een vraag stelde

We zetten de kennis en ervaringen van onze 
achterban in om te zorgen dat de kwaliteit 
van zorg en leven verbetert. We nemen 
standpunten in en nemen deel aan discussies en 
maatschappelijke debatten. Hiermee verbeteren 
we inzichten en beïnvloeden we beleid. 
Bijvoorbeeld als het gaat om de beschikbaarheid 
van geneesmiddelen. Zo gaven we op de website 
uitleg over ‘de sluis’ om meer vrouwen te bereiken 
die mogelijk baat hebben bij medicatie die wel is 
goedgekeurd, maar nog niet wordt vergoed. 

Omdat wij in 2022 van onze leden vragen kregen 
over de beschikbaarheid van het medicijn 
Alpelisib, stelden wij hierover meerdere keren 
vragen aan betrokken partijen, zoals aan 
Zorgverzekeraars Nederland. Nu heeft het middel 
via 53 ziekenhuizen een landelijke dekking. 
Ook waren we betrokken bij de toelating tot het 
basispakket van AFT als vergoede techniek voor 
borstreconstructie. Per 1 januari 2023 wordt deze 
borstreconstructietechniek met eigen vetweefsel 
vergoed uit de zorgverzekering. Dit geldt 
alleen voor vrouwen die een borst laten 
verwijderen vanwege borstkanker of 
een aangetoonde erfelijke aanleg 
voor borstkanker.

Wij zijn er voor mensen die met borstkanker te maken hebben. 
Om te zorgen dat zij toegang krijgen tot goede zorg.  

Om vragen te beantwoorden. Om te steunen. Wij zijn er.

BVN
Jaarbericht 
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het verbeteren van kwaliteit van zorg en 
leven voor alle mensen die met borstkanker 
te maken hebben (gehad). BVN werkt met 
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ook leesbaar is voor mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden.

Informatievoorziening 

Mensen die hetzelfde hebben meegemaakt 
als waar jij als (ex-)borstkankerpatiënt 
nu in zit, weten precies wat je voelt en 
tegenkomt. Daarom zorgen wij als BVN 
voor steun aan lotgenoten door lotgenoten. 
Dit doen we fysiek, digitaal en telefonisch. 
Zo hielden we in 2022 op ons kantoor in 
Utrecht het B-café; 2 fysieke bijeenkomsten 
om elkaar te ontmoeten, bij te praten en 
ervaringen uit te wisselen. Ook startten we 
met het laagdrempelige Koffie & Kennis, 
waarbij iedereen welkom is, ervaringen 
worden uitgewisseld en kennis gedeeld. In 
deze 4 digitale bijeenkomsten bespraken 
we diverse onderwerpen. Zoals uitgezaaide 
borstkanker, als er iets te kiezen valt, reis 
van het medicijn en radiotherapie  
en borstreconstructie.

Belangenbehartiging  Lotgenotencontact 
321

€ 266.440

Bijdrage van  
NFK 2022 

€ 312.937

Opbrengst Dam  
tot Damloop

€ 207.000

Contributies  
en donaties 

€ 321

 Opbrengst digitale 
collectebus

€ 6.347

Doneerknop  
website 

Nicole

Hoogtepunten B-focus

Onder de naam ‘B-focus’ lichten we de vijf 
thema’s toe waarbinnen we de komende 
jaren verbeteringen willen bereiken. Alles 
voor een betere kwaliteit van zorg en 
leven voor iedereen die te maken krijgt 
met (uitgezaaide) borstkanker.

Vroege opsporing van borstkanker 
kan levens redden. Bijvoorbeeld via 
het bevolkingsonderzoek borstkanker, 
zelfonderzoek en aandacht voor erfelijke/
familiaire aanleg voor borstkanker.

In maart en april 2022 leverde de campagne 
‘Het zit in de familie’ uitmuntende resultaten 
op. Samen met de vijf influencers Channah 
Koerten, Fabienne de Vries, Linda Hakeboom, 
Marlien van Wensen en Olcay Gulsen, 
werd erfelijke aanleg voor kanker door een 
BRCA-mutatie bespreekbaar gemaakt. 
De campagne inspireerde en stimuleerde 
mensen om het gesprek hierover te 
openen via social media. Op deze manier 
is Nederland - en daarmee de doelgroep - 
op een laagdrempelige, pakkende manier 
geïnformeerd over het onderwerp en bewust 
gemaakt van deze vorm van erfelijke aanleg 
voor kanker. Hierbij is hen de kans gegeven 
om de regie in eigen handen te nemen. Door 
het hoge aantal bezoekers van de website 
www.hetzitindefamilie.nl en gebruikers van 
de vragenlijst op deze website, zien wij dat 
dit is gelukt. BVN werkte hierin samen met 
Stichting Erfelijke Kanker Nederland, Stichting 
Olijf en de Prostaatkankerstichting.

Verder vroegen we in 2022 aandacht voor  
het onderwerp ‘Verschillende borsten 
vragen verschillend bevolkingsonderzoek’. 
Vrouwen met zeer dicht borstweefsel (dense 
borsten, 8% van de vrouwen) hebben baat bij 
aanvullend onderzoek na de tweejaarlijkse 
mammografie. Borstkankervereniging 
Nederland stuurde een brief aan minister 
Kuipers van Volksgezondheid, Welzijn en 
Sport als reactie op het besluit van de 
minister om het aanvullende onderzoek nog 
niet in te voeren. Inmiddels is er via ZonMw 
geld beschikbaar gesteld voor onderzoek 
naar welke screeningsmethode het meest 
geschikt is voor vrouwen met dense borsten. 
Ook betrok de Gezondheidsraad BVN bij 
het samenstellen van een advies over 
borstscreening.

Borstkankervereniging Nederland wil graag 
dat artsen en patiënten samen kijken welke 
behandeling het beste past bij wat belangrijk is 
voor de gezondheid en het leven van patiënten. 
Het gaat om hun lijf en hun leven. Hun 
betrokkenheid bij dit soort beslissingen kan niet 
gemist worden.

Ook in 2022 bleken er nog best wat 
drempels en praktische vragen te zijn 
over Samen Beslissen. Daarom schreef 
Borstkankervereniging Nederland een position 
paper met daarin allerlei tips en praktische 
informatie. Deze is er om zorgverleners 
bewust te maken van hun ‘blinde vlek’; Veel 
zorgverleners zijn ‘onbewust onbekwaam’ in 
specifieke vaardigheden of slaan belangrijke 
stap(pen) in het samenbeslisproces over. Wij 
helpen hen graag om te kijken naar wat beter 
kan. Ook in 2023 zullen we deze position 
paper onder de aandacht brengen via social 
media, landelijke verbeterprogramma’s, 
congressen en trainingen aan zorgverleners.

Verder presenteerden we in 2022 samen 
met Santeon, een samenwerking van zeven 
topklinische ziekenhuizen, middelen om 
Samen Beslissen te verbeteren. Het doel 
van dit project is om te zorgen voor betere 
gesprekken tussen zorgverlener en patiënt 
over de behandelkeuzes.

BVN heeft als doel dat alle mensen met 
uitgezaaide borstkanker toegang hebben 
tot alle beschikbare (nieuwe) medische 
behandelingen. Dit betekent dat zij (mogelijk) 
langer kunnen leven en - minstens zo 
belangrijk - met een goede kwaliteit van leven.

Het verbeteren van de zorg, behandeling 
en de kwaliteit van leven van mensen met 
uitgezaaide borstkanker stond centraal tijdens 
de inspiratiemiddag die Borstkankervereniging 
Nederland in september 2022 organiseerde. Op 
deze middag bracht BVN belangenbehartigers, 
patient advocates en zorgverleners (zoals 
oncologen en verpleegkundig-specialisten, 
onderzoekers) samen om hierover te praten. 
Tijdens de inspiratiemiddag werden acht 
projecten kort gepresenteerd en besproken. 
Deze projecten gaan over communicatie, 
kwaliteit van leven en het verzamelen 
van relevante data. De bijeenkomst was 
het startpunt om nog veel meer samen 
met de betrokken zorgprofessionals en 
patiëntvertegenwoordigers op te trekken. 

Ook werd in het najaar van 2022 het boekje 
‘Je wordt niet meer beter’ gepresenteerd.  
BVN was betrokken bij de totstandkoming  
van dit boekje vol tips en informatie over  
waar mensen met uitgezaaide borstkanker 
tegenaan kunnen lopen.

Borstkanker is niet één ziekte en dé patiënt 
bestaat niet. De beste (na)zorg is zorg die het 
beste past bij een individu, in een centrum dat 
dit het beste kan bieden.

De borstkankeronderzoeksagenda, voor en 
door patiënten, werd op 13 oktober 2022 door 
Borstkankervereniging Nederland aangeboden 
aan twee belangrijke financiers van onderzoek: 
ZonMw en KWF. In deze onderzoeksagenda 
vragen borstkankerpatiënten aandacht 
voor meer onderzoek naar tumor- en 
patiëntkenmerken en lange termijneffecten 
van de verschillende (nieuwe) behandelingen. 
Kennis over de fysieke en mentale impact 
van het leven met een erfelijke aanleg, ook 
voor naasten, is nog beperkt. Ook ligt de 
prioriteit bij aandacht voor onderzoek naar 
de effectiviteit van nacontroles en zelfcontrole 
bij vroege opsporing. Daarnaast vragen de 
patiënten in de onderzoeksagenda aandacht 
voor terugkeer van kanker en het voorkomen 
van uitzaaiingen. BVN presenteert de agenda 
op zoveel mogelijk plekken en gaat in gesprek 
met onderzoekers om de beantwoording van 
de vragen te stimuleren of zelfs op te pakken.

Uit ons eigen onderzoek van B-force bleek 
in februari 2022 dat negen van de tien (ex-)
borstkankerpatiënten last heeft of had van 
angst of zorgen. Wij dragen bij aan het 
doorbreken van het taboe dat rust op het 
praten over psychische klachten tijdens en 
na kanker. Onder meer door dit probleem bij 
zorgverleners onder de aandacht te brengen, 
Verder ondersteunen we (ex-)patiënten met 
lotgenotencontact, in groepen en individueel. 
Ook hebben wij zelfhulpprogramma’s, te 
vinden in ons overzicht ‘Online ondersteuning’.

We streven naar ‘personalized medicine’ - 
een behandeling op maat. Dus geen over- of 
onderbehandeling, maar precies wat iemand 
nodig heeft. We richten ons op diagnostiek, 
wetenschappelijke tests of een behandeling 
of medicijn werkt (trials), goede voorlichting 
over en het zoveel mogelijk voorkomen van 
late gevolgen en een behandelplan dat past 
bij iemand met borstkanker en zijn of haar 
persoonlijke situatie.

In de zomer van 2022 vulden 1.472 (ex-)
borstkankerpatiënten een door ons verspreide 
B-force vragenlijst in over hun ervaringen 
met borstreconstructie en bestraling.
Gebleken is dat voorlichting over deze 
thema’s onvoldoende is. Wij blijven er dan 
ook voor pleiten dat iedere patiënt uitvoerig, 
meerdere malen goed geïnformeerd wordt 
over een behandeling. Dat geldt ook voor 
het onderwerp lymfoedeem. In september 
2022 waren wij samen met Stichting Olijf 
initiatiefnemer van een B-force vragenlijst over 
lymfoedeem, die ook via ‘Doneer je ervaring’ 
van NFK werd verspreid. De uitkomst hiervan 
helpt bij het vernieuwen van de richtlijn 
lymfoedeem over de diagnose, behandeling 
en preventie van lymfoedeem. BVN heeft 
zitting in de richtlijncommissie Lymfoedeem, 
zodat het patiëntenperspectief geborgd is.

Toegang tot de beste (na-)zorg

Behandeling op maat

Bewuste keuzes

Vroege opsporing

Eigen zorgpad voor mensen  
met uitgezaaide borstkanker 

“ Had ik het maar geweten, 
dat had ik niet zo ziek 
hoeven worden.”

Leden

Onze leden zijn belangrijk voor ons. Door het 
contact met hen weten we wat er bij hen speelt 
op het gebied van borstkanker en kunnen wij ons 
inzetten voor alle mensen die met borstkanker te 
maken hebben. In 2022 waren dat er 5.482. Net als 
andere patiëntenorganisaties hebben wij te maken 
met een verschuiving van de manier waarop onze 
achterban ons steunt (van leden naar donateurs). 
In 2022 hebben we 213 nieuwe donateurs 
verwelkomd.

5.482

leden  
in 2022

213

nieuwe 
donateurs

B-actief

Borstkankervereniging Nederland is er vóór en 
dóór mensen die met borstkanker te maken 
hebben. Vrijwilligers die lokale activiteiten 
voor lotgenoten organiseren, doen dit onder 
‘B-actief’. Je vindt deze activiteiten op de 
borstkankeragenda.

In 2022 werden 30 B-actief aanvragen 
gehonoreerd. Zoals een wekelijkse 
sportactiviteit, maandelijkse prothesevoorlichting, 
thema bijeenkomsten, hartkussentjes maken, 
verwendagen, bloemschikken, maandelijks 
lotgenotencontact voor vrouwen met borstkanker 
en maandelijks lotgenotencontact voor vrouwen 
met uitgezaaide borstkanker, maandelijks sauna 
bezoek, maandelijkse prothesevoorlichting, 
diverse workshops, yogalessen, wandelen 
met aansluitend een workshop tekenen, 
maandelijkse inloopdagen in een ziekenhuis en 
een informatieavond met een modeshow.

30 aanvragen gehonoreerd

“Na borstkanker blijf je voorzichtig, alert bij 
iedere pijn die je voelt. Die onzekerheid gaat 
niet weg, nooit denk ik. Maar ik probeer te 
genieten van iedere dag.”

Anja (lees hier haar ‘boezemverhaal’)

Als enige patiëntenvereniging voor mensen met 
en na borstkanker begrijpen wij dat leven met 
de gevolgen van behandeling soms pittig is. 
Ook weten wij dat door borstkanker je relatie 
kan veranderen en hoe fijn het is om hier met 
iemand over te praten die weet wat jij bedoelt. 
Wij zijn er voor alle mensen die te maken 
hebben met borstkanker, op welke manier dan 
ook. Dat doen we met een team van geschoolde 
en ervaringsdeskundige vrijwilligers. Zij zijn 
zowel telefonisch als online bereikbaar en 
worden bijgestaan door medisch experts.

Lotgenotencontact In 2022 
werd de 

Ervaringslijn
120 keer 
gebeld 

OVER:

-  lotgenotencontact
-  delen van de emoties
-  keuzes maken over de 

voorgestelde behandeling
-  borstreconstructie  

en -implantaten.

De Ervaringslijn is op maandag, 
woensdag en vrijdag tussen 
10.00 en 12.30 uur bereikbaar 
via 030 2917220.

In 2022 
werden 724 

vragen online
beantwoord:

OVER:

- welke behandeling
- welke keuzes
- welk soort operatie
-  welke vorm van reconstructie
-  onrust over borstimplantaten 
-  bijwerkingen van hormoon-

therapie en bestraling 

“Hartstikke bedankt voor de zeer snelle reactie! Ik 
waardeer het zeer dat jullie de moeite namen om zo’n 
uitgebreide reactie te sturen, dit is het eerste antwoord 

dat echt helpt en duidelijkheid geeft!”

Borstkankerpatiënt die online een vraag stelde

We zetten de kennis en ervaringen van onze 
achterban in om te zorgen dat de kwaliteit 
van zorg en leven verbetert. We nemen 
standpunten in en nemen deel aan discussies en 
maatschappelijke debatten. Hiermee verbeteren 
we inzichten en beïnvloeden we beleid. 
Bijvoorbeeld als het gaat om de beschikbaarheid 
van geneesmiddelen. Zo gaven we op de website 
uitleg over ‘de sluis’ om meer vrouwen te bereiken 
die mogelijk baat hebben bij medicatie die wel is 
goedgekeurd, maar nog niet wordt vergoed. 

Omdat wij in 2022 van onze leden vragen kregen 
over de beschikbaarheid van het medicijn 
Alpelisib, stelden wij hierover meerdere keren 
vragen aan betrokken partijen, zoals aan 
Zorgverzekeraars Nederland. Nu heeft het middel 
via 53 ziekenhuizen een landelijke dekking. 
Ook waren we betrokken bij de toelating tot het 
basispakket van AFT als vergoede techniek voor 
borstreconstructie. Per 1 januari 2023 wordt deze 
borstreconstructietechniek met eigen vetweefsel 
vergoed uit de zorgverzekering. Dit geldt 
alleen voor vrouwen die een borst laten 
verwijderen vanwege borstkanker of 
een aangetoonde erfelijke aanleg 
voor borstkanker.

BVN academie
De BVN academie biedt op verschillende 
manieren scholing voor vrijwilligers aan. Hierdoor 
kunnen zij hun kennis vergroten waardoor ze 
hun werk voor Borstkankervereniging Nederland 
nog beter kunnen doen. 

2
Ook zijn er 2 dagen georganiseerd voor 

onze PAG (Patiënten Advies Groep); 1 
intern en 1 bij het UMCU waarbij er meer 
dan 8 verschillende onderzoekers allerlei 
borstkankeronderzoeken presenteerden.

40
Tot slot waren er rond de 40 vrijwilligers 

en beroepskrachten aanwezig bij 
online workshops, symposia en 

(internationale) congressen.

52
Er werden 4 online 

introductiebijeenkomsten gehouden 
voor geïnteresseerden, waarbij  
52 personen aanwezig waren.

14
14 vrijwilligers volgden een cursus 
bij kennis- en adviesorganisatie 

PGOsupport. 
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Wetenschappelijk onderzoek en 
de Patiënten Advies Groep (PAG)

Bij (het opzetten van) trials en onderzoeken is de 
inbreng van (ex-)borstkankerpatiënten essentieel. 
Zij kunnen aangeven wat voor mensen met 
borstkanker belangrijk is. Ook willen we als 
BVN graag dat voor zowel artsen als patiënten 
duidelijk is welke onderzoeken er lopen, zodat 
zij samen kunnen beslissen of een patiënt kan 
deelnemen. En tenslotte pleiten wij ervoor dat 
patiënten gemakkelijk toegang hebben tot de 
uitkomsten van onderzoeken. In de Patiënten 
Advies Groep (PAG) zitten 18 ervaren en getrainde 
ervaringsdeskundigen die patiëntenperspectief 

inbrengen bij wetenschappelijk onderzoek. De PAG 
is een samenwerkingsverband van de Borstkanker 
Onderzoek Groep (BOOG) en BVN. In 2022 beoordeelde 
de PAG 24 nieuwe onderzoeksvragen. Er kwamen 
4 nieuwe aanvragen voor patient partnerschap 
en waren er 10 lopende aanvragen voor patient 
partnerschap. Dit betekent dat ervaringsdeskundigen 
meedenken en meebeslissen gedurende de uitvoer 
van wetenschappelijk onderzoek. Daar zijn we als BVN 
groot voorstander van!

“Mijn moeder overleed aan borstkanker. Ik zet 
me nu in om een steunpunt te creëren voor 
lotgenoten die te maken hebben met iemand 
in hun omgeving met borstkanker.”

BVN-vrijwilliger Youcke

Patient advocates
De 8 regionale patient advocates van 
Borstkankervereniging Nederland zijn goed opgeleide 
ervaringsdeskundigen. Zij leveren een belangrijke 
bijdrage aan de verbetering van de kwaliteit van de 
borstkankerzorg. Na de COVID-lockdowns konden 
zij in 2022 weer actief worden in 10 ziekenhuizen. De 
patient advocates moesten eigenlijk weer opnieuw 
starten, daardoor is een aantal gestopt. Dankzij hun 
inzet konden we ook in 2022 ziekenhuizen helpen 
om hun zorg te verbeteren en signaleerden we hoe 
een en ander landelijk liep. Bijvoorbeeld de langere 
wachttijden als gevolg van COVID-19. Er waren  
2 bijeenkomsten waarin verschillende onderwerpen 
werden besproken, ervaringen en tips werden 
uitgewisseld. Gezamenlijk wordt gezocht naar een 
nieuwe werkwijze voor in het post COVID tijdperk.

“COVID-19 heeft veel teweeggebracht in de 
zorg. Ziekenhuizen gingen zo goed als dicht, 
behandelingen van borstkanker gingen wel door 
maar werden veelal aangepast (bijvoorbeeld 
eerst chemo en dan operatie). Consulten vonden 
telefonisch of via beeldbellen plaats. Ook moesten 
mensen vaak alleen naar een consult. Voor een 
spannende uitslag kon er wel iemand mee naar 
binnen. In september 2022 had ik gelukkig weer  
de eerste afspraak in Rijnstate.” 

Frans Bon, sinds 2017 patient advocate in het Rijnstate ziekenhuis in 
Arnhem. Hier behartigt hij de belangen van borstkankerpatiënten 
namens Borstkankervereniging Nederland (BVN). 

8 regionale 
patient advocates...

actief in 
10 ziekenhuizen

Blad B is ons digitale magazine vol 
persoonlijke verhalen, medische informatie 
en achtergrondinformatie over leven met en 
na borstkanker. 
2 keer gepubliceerd 
10.247 lezers 
550 geprinte exemplaren naar ziekenhuizen,  
onder meer voor in de wachtkamer

Blad B

10.247

2x

Als je te maken hebt met borstkanker helpt 
het om geregeld stil te staan bij wat voor jou 
belangrijk is in je leven. Door hierover te praten 
met zorgverleners maak je het mogelijk dat 
informatie, behandeling(en) en nazorg zo goed 
mogelijk op jou kunnen worden afgestemd. Dit 
helpt bij het maken van keuzes. Op B-bewust 
kun je een eigen lijst met vragen maken die je 
aan je dokter of verpleegkundige wilt stellen, 
zodat je goed voorbereid met ze in gesprek 
gaat. Ook vind je op B-bewust.nl filmpjes 
en andere achtergrondinformatie. In 2022 
maakten 6.762 mensen een eigen lijst met 
vragen aan.

B-bewust

6.762
individuele checklistsLezers

gepubliceerd

B-force

3.338

B-force helpt ons om de borstkankerzorg te 
verbeteren en te zorgen dat er goed onderzoek 
komt. Het B-force panel dat in 2022 uit circa 3.338 
(ex-)borstkankerpatiënten bestond,  
vulde 4 vragenlijsten in.

Zorgen of angst bij borstkanker 
  1.754 reacties

Lotgenotencontact bij borstkanker 
  914 reacties

Bestralingen en borstoperaties (en reconstructie)  
– wat is jouw ervaring? 
  1.472 reacties

Lymfoedeem bij borstkanker,  
wat is jouw ervaring? 
  1.290 reacties

B-force panelleden

Monitor 
Borstkankerzorg

In de Monitor Borstkankerzorg vind je betrouwbare 
informatie over de borstkankerzorg die geboden 
wordt in ziekenhuizen in Nederland. Hierdoor kunnen 
borstkankerpatiënten ziekenhuizen vergelijken op 
het gebied van onderzoek en behandeling. In 2022 
waren er 7.338 unieke bezoekers. In de monitor zijn 
68 ziekenhuislocaties opgenomen. 

7.338
bezoekers

68
Nederlandse 

ziekenhuislocaties

Websites
Top 5
meest gezochte
onderwerpen 
op borstkanker.nl

1   Symptomen van 
borstkanker

2  Borstreconstructie

3   Kalkspatjes en 
calcificaties

4   Soorten borstkanker

5   Waar komen 
uitzaaiingen van 
borstkanker voor?

Aantal volgers:

Social media

2019:
2020:
2021:
2022:

LinkedIn InstagramTwitterFacebook
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Aantal bezoekers 
borstkanker.nl

“Vraag wat je keuzes zijn en maak daarin zelf je 
afweging. Wat is voor jou belangrijk en wat past 
bij jou? Bij een reconstructie bijvoorbeeld. Geen 
borstreconstructie en het laten zoals het is, is ook 
een mogelijkheid. Als het maar jouw keuze is! En 
als je er niet uit komt, kan BVN je helpen.”

Joyce (lees hier haar ‘boezemverhaal’) 

STEUN ONS! 

CONTACTGEGEVENS

POSTADRES
Postbus 8065 | 3503 RB Utrecht
Telefoon 030 291 72 22

BEZOEKADRES
Gebouw Janssoenborch  
(Hoog Catharijne)
Godebaldkwartier 363  
3511 DT Utrecht

E-MAIL
Landelijk bureau: info@borstkanker.nl
Websites en social media: 
communicatie@borstkanker.nl
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4 nieuwe aanvragen

10 lopende 
aanvragen

“Ik vind het waardevol om via BVN laagdrempelig 
met elkaar in contact te komen en te horen van 
verschillende borstkankerpatiënten hoe hun 
ervaringen zijn, waar ze tegenaan lopen, wat 
goed gaat en wat moeilijk is. Het geeft mij inzicht 
in wat er beter kan in het contact met patiënten.”

Inge Konings, oncoloog Amsterdam UMC

https://player.vimeo.com/video/647778065?h=fc41ccc490
https://www.borstkanker.nl/sites/default/files/2022-07/BVN%20Kennismakingsfolder%202022%20DEF%20ONLINE.pdf
https://www.borstkanker.nl/sites/default/files/2022-10/Position%20Paper%20BVN.pdf
https://www.borstkanker.nl/sites/default/files/2022-10/Position%20Paper%20BVN.pdf
https://www.borstkanker.nl/nieuws/bvn-en-santeon-komen-met-middelen-voor-verbetering-samen-beslissen
https://www.borstkanker.nl/nieuws/bvn-en-santeon-komen-met-middelen-voor-verbetering-samen-beslissen
https://www.borstkanker.nl/nieuws/bestralingen-en-borstoperaties-en-reconstructie-betere-voorlichting-nodig-deel-2
https://www.borstkanker.nl/nieuws/lymfoedeem-bij-borstkanker-wat-jouw-ervaring
https://www.borstkanker.nl/nieuws/lymfoedeem-bij-borstkanker-wat-jouw-ervaring
https://www.borstkanker.nl/de-borstkanker-onderzoeksagenda
https://www.borstkanker.nl/nieuws/90-borstkankerpatienten-ervaart-zorgen-angst-door-ziekte
https://www.borstkanker.nl/borstkanker-en-nu/goed-voorbereid/online-ondersteuning-bij-borstkanker
https://www.borstkanker.nl/nieuws/krachten-bundelen-tijdens-inspiratiemiddag-uitgezaaide-borstkanker
https://www.borstkanker.nl/nieuws/bvn-lanceert-nieuw-digitaal-boekje-je-wordt-niet-meer-beter
https://www.borstkanker.nl/nieuws/bvn-lanceert-nieuw-digitaal-boekje-je-wordt-niet-meer-beter
https://www.borstkanker.nl/nieuws/campagne-het-zit-de-familie-succesvol-afgerond
https://www.borstkanker.nl/nieuws/campagne-het-zit-de-familie-succesvol-afgerond
https://hetzitindefamilie.nl/
https://www.borstkanker.nl/nieuws/verschillende-borsten-vragen-om-verschillend-bevolkingsonderzoek
https://www.borstkanker.nl/nieuws/verschillende-borsten-vragen-om-verschillend-bevolkingsonderzoek
https://accounts.google.com/v3/signin/identifier?dsh=S-519281622%3A1677764626170355&continue=https%3A%2F%2Fcalendar.google.com%2Fcalendar%2Fu%2F0%2Fr%3Fcid%3Dd2VicmVkYWN0aWVidm5AZ21haWwuY29t&followup=https%3A%2F%2Fcalendar.google.com%2Fcalendar%2Fu%2F0%2Fr%3Fcid%3Dd2VicmVkYWN0aWVidm5AZ21haWwuY29t&osid=1&passive=1209600&service=cl&flowName=GlifWebSignIn&flowEntry=ServiceLogin&ifkv=AWnogHd9T3jYTcW09MqY3TOa96rguYgdNH2vA4iwsxLNXiJx5-djarumN89ZQU7NQZYpBhgDldQd
https://www.borstkanker.nl/stel-je-vraag
https://www.borstkanker.nl/stel-je-vraag
https://www.borstkanker.nl/blad-b/het-niet-altijd-gemakkelijk-om-te-accepteren-wat-voor-invloed-dit-heeft-op-je-lijf-en-psyche
https://www.borstkanker.nl/stel-je-vraag
https://bladb.nl/
https://bladb.nl/
http://www.b-bewust.nl/
https://www.borstkanker.nl/medische-informatie/heb-ik-borstkanker/symptomen-van-borstkanker
https://www.borstkanker.nl/leven-met-borstkanker/ervaringsverhalen/borstreconstructie
https://www.borstkanker.nl/medische-informatie/wat-borstkanker/kalkspatjes-calcificaties
https://www.borstkanker.nl/medische-informatie/wat-borstkanker/soorten-borstkanker
https://www.borstkanker.nl/medische-informatie/speciaal-voor/uitgezaaide-borstkanker/waar-komen-uitzaaiingen-van-borstkanker
https://www.borstkanker.nl/steun-ons/doneren
https://www.borstkanker.nl/blad-b/voor-anderen-het-misschien-bijzonder-dat-ik-een-borst-heb-voor-mij-het-vanzelfsprekend

