
Funding
De structurele bijdrage die BVN via Nederlandse Federatie 
van Kankerpatiëntenorganisaties (NFK) ontvangt, is sinds 
2021 afgenomen. De bijdrage die wij in 2023 van NFK kregen, 
was € 236.044. In totaal hebben we in drie jaar (vanaf 2020) 
een korting opgevangen van bijna € 200.000. Het budget 
voor 2024 is gelijk gebleven aan dat van 2023

Aan de andere kant is - dankzij de samenwerking met Pink 
Ribbon voor de Dam tot Dam Wandeltocht - de funding 
toegenomen. Het evenement was zeer succesvol, met ruim 
17.500 deelnemers en een opbrengst van € 312.937. 

€ 236.044

Bijdrage van  
NFK 2023 € 312.937

Opbrengst Dam  
tot Dam Wandeltocht

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.

Organisatie

In 2023 werkten acht vaste medewerkers 
(gemiddeld 5,50 fte) en drie ingehuurde 
krachten (gemiddeld 1,5 fte) samen met circa 150 
vrijwilligers aan projecten en activiteiten. Alles 
stond in het teken van het verbeteren van de 
kwaliteit van zorg en leven voor alle mensen die 
met borstkanker te maken hebben (gehad). BVN 
heeft een bestuur dat bestaat uit zeven leden. 
Zij doen dit werk op vrijwillige basis. Het bestuur 
vergaderde in 2023 acht keer. Het bestuursverslag 
over 2023 is opgenomen in de jaarrekening 2023.

2023

8 x

8 BVN - medewerkers (5,50 fte)

circa 150 vrijwilligers

“Borstkankervereniging Nederland bestaat al 
ruim veertig jaar. We komen op voor mensen 
die met borstkanker te maken hebben. 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 te zorgen dat al deze mensen 
toegang hebben tot goede zorg, om hun 
vragen te beantwoorden en om ze te steunen.

Als BVN staan we naast je, vlak achter je of 
pal voor je. Wij zíjn er en dat dragen we uit! 
Dat doen we met een bureau van deskundige, 
ervaren medewerkers en vele vrijwilligers.

2023 was een jaar waarin we onder 
andere dankzij de samenwerking met Pink 
Ribbon en de geweldige inzet van ruim 
17.000 deelnemers aan de Dam tot Dam 
Wandeltocht weer een solide financiële basis 
voor onze activiteiten hebben verkregen. In 
dit Jaarbericht lees je hoe we ook in 2023 
weer onze website up to date hielden met 
nieuwe en goede informatie. Dat is belangrijk: 
informatie is een van de eerste dingen 
waaraan mensen behoefte hebben als ze met 
borstkanker te maken krijgen.

Van al onze activiteiten in 2023 lichten we er 
graag nog een aantal uit. We schreven een 
position paper over uitgezaaide borstkanker 
en lanceerden tijdens het symposium over 
uitgezaaide borstkanker in het UMC Maastricht 
het nieuwe platform uitgezaaideborstkanker.nl. 
Ook werkten we verder aan het uitwerken van 
de zeven onderzoeksagenda-onderwerpen 

om ervoor te zorgen dat het patiëntperspectief 
wordt meegenomen in onderzoeken. 
Daarnaast brachten we opnieuw Samen 
Beslissen breed onder de aandacht.

Onze vrijwilligers realiseerden - onder meer 
voor lotgenoten in het kader van B-actief - 
maar liefst 187 mooie activiteiten, verspreid 
over heel Nederland. Onze patient advocates 
zetten zich in voor een groeiende vraag naar 
samenwerking vanuit de ziekenhuizen.

In het kader van belangenbehartiging 
maakten we ons in 2023 sterk voor de 
beschikbaarheid van medicijnen. We maakten 
onze ongerustheid over de wachttijden voor 
het bevolkingsonderzoek kenbaar bij de 
minister en werkten met de Gezondheidsraad 
aan een advies over screening.

We sloten het jaar af met een verhuizing: 
naar Domus Medica, thuisbasis voor tientallen 
(para)medische organisaties.

Al met al was 2023 weer een bewogen jaar 
met heel veel nieuwe projecten en mooie 
resultaten. Een groot compliment voor ons 
bureau en al onze vrijwilligers is dan ook zeker 
op zijn plaats!”

Onze kerntaken

“Goede informatie helpt je om na te denken 
en keuzes te maken,” vertelt Els Ackerman. 
Zij kreeg op haar tachtigste tot haar schrik 
de diagnose borstkanker. Door de informatie 
die ze had gelezen over bestralingen en 
chemotherapie, koos zij er bewust voor haar 
borst te laten amputeren. Goede informatie is 
één van de eerste dingen waar mensen die 
met borstkanker te maken krijgen, behoefte 
aan hebben. Daarom is informatievoorziening 
één van de speerpunten in het werk 
van Borstkankervereniging Nederland. 
Op onze website delen we actuele 
ontwikkelingen. We houden onze dossiers 
up to date, bijvoorbeeld over erfelijke 
aanleg, borstreconstructie en medicatie. Ook 
publiceren we informatiemateriaal, zoals 
een factsheet en een position paper over 
uitgezaaide borstkanker. 

Informatievoorziening 

“Ik hoefde haar niks uit te leggen, zij 
maakte mee wat ik meemaakte. We 
deelden verhalen en steunden elkaar. 
Dat helpt écht!” Een lotgenoot begrijpt je 
als geen ander. Dat horen we heel vaak. 
Van Jessica bijvoorbeeld. BVN faciliteert 
steun aan lotgenoten, door lotgenoten. In 
2023 zijn we gestart met het verkennen 
van de mogelijkheden voor hybride 
lotgenotencontact. Niet iedereen is immers in 
staat om (ver) te reizen om andere patiënten 
te ontmoeten. Dat een nieuwe, hybride 
aanpak heel waardevol is, hebben we in 
2023 onder andere ervaren tijdens een 
bijeenkomst over seksualiteit en intimiteit. 
Hier deden twee deelnemers fysiek en vier 
deelnemers online aan mee. 

Belangenbehartiging  Lotgenotencontact 
321

“Mijn missie? Dat iedereen die een 
mammografie laat maken het te horen krijgt 
als er sprake is van dicht borstklierweefsel,” 
aldus Ineke van den Heuvel. BVN maakt 
zich druk over onderwerpen waar 
patiënten zich druk over maken. We doen 
er alles aan om vastgeroeste standpunten 
te doorbreken, gaan in gesprek met 
stakeholders en beïnvloeden zo het beleid. 
In 2023 maakten we ons hard voor betere 
borstkankerscreening. Bij vrouwen met 
dicht borstklierweefsel, zoals Ineke, is een 
andere onderzoeksmethode nodig. We 
schreven er een brief over aan (toenmalig) 
minister Kuipers van VWS. Ook rondom 
het onderwerp medicatiebeschikbaarheid 
ondernam BVN actie. We publiceerden 
hierover een nieuwsbericht en een uitgebreid 
achtergrondartikel.

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 2023 vroegen we dringend aandacht voor de 
doorontwikkeling van het bevolkingsonderzoek. 
Uit Zweeds onderzoek bleek dat Artificial 
Intelligence screenings-mammografieën beter 
kan beoordelen dan radiologen. In augustus 
schreven we, onder andere hierover, een brief 
aan de minister. 

BVN wil dat vrouwen die zeer dicht borstweefsel 
hebben (dense borsten), het direct te horen 
krijgen op het moment dat dit geconstateerd 
wordt, bijvoorbeeld als zij een mammografie 
laten maken voor het bevolkingsonderzoek. Deze 
boodschap hebben we ook in 2023 mondeling en 
schriftelijk kenbaar gemaakt bij beleidsmakers, 
uitvoeringsorganisaties en onderzoekers. 
Vrouwen met dense borsten hebben baat bij 
aanvullend onderzoek. Eerder rekende KPMG uit 
dat het haalbaar is om dit in te voeren. Inmiddels 
is een langdurig onderzoek gestart naar welke 
screeningsmethode het meest geschikt is voor 
deze vrouwen. 

De Gezondheidsraad betrok BVN bij 
het samenstellen van een advies over 
borstscreening. Dit advies zou eind 2023 
verschijnen maar liep enige vertraging op.

In 2023 is duidelijk geworden dat het 
tweejaarlijkse bevolkingsonderzoek ook 
in de toekomst niet haalbaar is door 
capaciteitsproblemen. Door Covid was het 
bevolkingsonderzoek tijdelijk gestopt, met de 
belofte dat vrouwen na deze stop weer elke 24 
maanden zouden worden opgroepen. Het lijkt 
erop dat dat nu gemiddeld 28 maanden is en in 
sommige regio’s zelfs 36 maanden. BVN heeft 
haar ongerustheid over deze ontwikkeling geuit 
in een brief aan de minister van VWS. 

In 2023 werd de Stichting Erfelijke Kanker 
Nederland doorontwikkeld naar een volwaardige 
gesprekspartner voor betrokken partijen. BVN 
werkt hierin samen met Stichting Olijf en de 
Prostaatkankerstichting. De stichting geeft 
informatie, organiseert lotgenotencontact en 
komt op voor de groep mensen met erfelijke 
aanleg voor kanker.

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. 

Bewuste keuzes kunnen vorm krijgen door het 
inzetten van Samen Beslissen. Dit is het proces 
waarbij arts en patiënt samen besluiten welke 
behandeling het beste past bij de wensen, 
voorkeuren en het leven van de patiënt. 

Borstkankervereniging Nederland ontwikkelt 
instrumenten voor patiënten en zorgverleners 
om het proces van Samen Beslissen te 
ondersteunen. Hoewel Samen Beslissen 
niet nieuw is, blijkt voortdurende aandacht 
noodzakelijk, ook door nieuwe inzichten en 
ontwikkelingen. De position paper met tips 
en informatie over Samen Beslissen, brachten 
we in 2023 op verschillende manieren onder 
de aandacht. We zullen dit ook in 2024 blijven 
doen.  

In 2023 heeft BVN bijgedragen aan het 
opstellen van het rapport ‘Uitkomstgerichte 
zorg’ van VWS. In het rapport zijn zes expliciete 
beslismomenten vastgesteld bij de behandeling 
van patiënten met de primaire diagnose 
borstkanker. Voor elk beslismoment kan een 
patiënt kiezen of en welke behandeling er 
aangeboden wordt. Dit geeft houvast en draagt 
bij aan het maken van bewuste keuzes. 

In 2023 is BVN daarnaast gestart met het 
organiseren van interactieve inspiratiesessies 
over Samen Beslissen voor mammateams in 
ziekenhuizen. Diverse aspecten van Samen 
Beslissen komen aan de orde en er wordt 
geoefend met casuïstiek en rollen. De eerste 
resultaten gaven veel nuttige inzichten.

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. 

BVN ontwikkelde in 2023 samen met Sonabre 
en het Integraal Kankercentrum Nederland 
(IKNL) een factsheet met de meest actuele 
cijfers over uitgezaaide borstkanker. Deze is 
gedeeld met zorgverleners. Ook schreef BVN 
het position paper Leven met uitgezaaide 
borstkanker, dat kan beter! met daarin een 
helder overzicht van de doelen van BVN om 
de zorg voor mensen met deze diagnose te 
verbeteren. 

In november organiseerde BVN, samen met 
UMC Maastricht, een patiëntensymposium 
voor mensen met uitgezaaide borstkanker. 
De nieuwste informatie over behandelingen 
en de kwaliteit van leven stonden centraal. 
BVN lanceerde tijdens dit symposium het 
platform www.uitgezaaideborstkanker.nl. 
Deze website, die nog in ontwikkeling is, is 
er voor en door patiënten met uitgezaaide 
borstkanker en hun naasten.

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. 

In 2023 hebben we ons gericht op een aantal 
activiteiten waarmee we de toegang tot de 
beste (na-)zorg probeerden te verbeteren. 
Zo presenteerden we op verschillende 
internationale congressen een poster van 
onze Patienten Onderzoeksagenda. We zetten 
in 2023 in op de PAG-onderzoeksgroep, een 
groep ervaringsdeskundigen die patiënten-
perspectief inbrengen bij wetenschappelijk 
onderzoek. We organiseerden een 
voorjaarsbijeenkomst voor PAG-leden 
en zagen gedurende het jaar dat veel 
onderzoekers de PAG raadpleegden. 
   
In 2023 kwam de toelating van 
borstkankermedicatie onder druk te staan. 
In maart besloot de minister niet verder 
te onderhandelen over een medicijn voor 
uitgezaaide Triple Negatieve borstkanker. 
Daarna volgde het nieuws dat oncologen hun 
adviescriteria aanscherpten. Er werden drie 
dossiers ter advisering aan BVN voorgelegd 
en in oktober constateerde BVN dat vijf 
middelen al geruime tijd niet beschikbaar zijn. 
In een achtergrondartikel gaven we onze visie 
op deze ontwikkelingen. 

Om borstkankerpatiënten al tijdens hun 
behandeling voor te bereiden op mogelijke 
late gevolgen zoals vermoeidheid, oedeem of 
neuropathie, delen we op meerdere manieren 
informatie. Zo publiceerden we in 2023 in blad 
B een serie artikelen over dit onderwerp. 

In 2023 werd een nieuwe vorm van 
borstreconstructie goedgekeurd: de AFT-
methode, een borstreconstructie met eigen 
lichaamsweefsel. De methode vraagt veel van 
de patiënt maar het eindresultaat voelt en 
oogt natuurlijk. BVN is verheugd dat hiermee 
de opties voor de patiënt uitgebreid zijn, 
maar benadrukt dat patiënten zorgvuldig 
geïnformeerd moeten worden over mogelijke 
risico’s. 

In 2023 hebben we ook meegedacht met 
Bureau Clara Wichmann, dat naar de rechter 
stapte voor schadevergoeding voor vrouwen 
met borstimplantaten en tissue expanders 
van Allergan. We deelden informatie over 
deze Siliconenzaak met onze achterban. 

We streven naar ‘personalized medicine’ - 
behandeling op maat. Geen over- of onderbehande-
ling, maar precies datgene wat iemand nodig heeft. 
We richten ons op diagnostiek en wetenschappelijk 
onderzoek om te bepalen of een behandeling of 
medicijn werkt (trials). Ook houden we ons bezig 
met goede voorlichting over en het zoveel mogelijk 
voorkomen van late gevolgen en pleiten we voor een 
behandelplan dat past bij de persoonlijke situatie van 
de patiënt. 

In 2023 ontplooide Borstkankervereniging Nederland 
verschillende activiteiten om bij te dragen aan 
deze doelstelling. De richtlijn lymfoedeem - over 
de diagnose, behandeling en preventie van 
lymfoedeem – werd herzien; BVN had zitting in 
de richtlijncommissie en borgde daarmee het 
patiëntenperspectief. Ook zijn verschillende modules 
van de richtlijn Mammacarcinoom herzien in 2023, 
met input van BVN. Zoals bijvoorbeel de module 
rond radiotherapie en reconstructie, HER-2 gerichte 
therapie en immuuntherapie bij Triple Negatieve 
borstkanker. 

In november organiseerde BVN samen met 
Nederlandse Federatie van Kankerpatiënten -
organisaties een Doneer Je Ervaring-peiling onder 
1.706 (ex-) borstkankerpatiënten over Verder leven 
met en na kanker. Uit deze peiling bleek dat 93,5% 
van de mensen die meer dan twee jaar geleden de 
diagnose borstkanker kreeg, last heeft van één of 
meerdere lichamelijke en/of psychische klachten. BVN 
zet online ondersteuning in, voorziet in informatie via 
de website en nieuwsbrieven en zorgt voor aandacht 
voor het patiëntbelang in de spreekkamer. 

Toegang tot de beste (na-)zorg

Behandeling op maat

Bewuste keuzes

Vroege opsporing

Eigen zorgpad voor mensen  
met uitgezaaide borstkanker 

“Het is voor mij vanzelf-
sprekend om met liefde 
vrijwilligerswerk te doen, 
omdat ik zelf ook dank-
baar gebruik heb gemaakt 
van wat BVN allemaal te 
bieden heeft.” (Nicole)

Leden

Onze leden zijn enorm belangrijk voor ons. Door 
het contact met de leden 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. Ook helpen de leden 
ons om te reflecteren op onze eigen activiteiten. 
In 2023 hadden we 5.252 leden. Net als andere 
patiëntenorganisaties hebben wij te maken met 
een verschuiving van de manier waarop onze 
achterban ons steunt (van leden naar donateurs). 
Het aantal donateurs was per 1 januari 213, per 31 
december waren dat er 286. We hebben in 2023 160 
nieuwe donateurs verwelkomd en 87 hebben hun 
donateurschap opgezegd. 

5.252

leden  
in 2023

160

nieuwe 
donateurs

B-actief

Borstkankervereniging Nederland is er vóór en 
dóór mensen die met borstkanker te maken 
hebben. Vrijwilligers die allerlei - vooral lokale 
activiteiten - voor lotgenoten organiseren doen 
dit onder ‘B-actief’. BVN neemt alle activiteiten 
die deze vrijwilligers organiseren op in een 
digitale agenda op de website. Deze agenda 
wordt in 2024 vernieuwd. 

In 2023 werden 187 B-actief-aanvragen  
gehonoreerd. Zoals een wekelijkse sport-
activiteit, maandelijkse prothesevoorlichting, 
themabijeenkomsten, hartkussentjes maken, 
verwendagen, bloemschikken, maandelijks 
lotgenotencontact voor vrouwen met 
borstkanker en maandelijks lotgenotencontact 
voor vrouwen met uitgezaaide borstkanker, 
maandelijks saunabezoek, diverse workshops, 
yogalessen, wandelen met aansluitend een 
workshop tekenen, maandelijkse inloopdagen 
in een ziekenhuis en een informatieavond met 
een modeshow. 

187 aanvragen 
gehonoreerd

“Door de ervaringsverhalen van vrouwen op de 
website van BVN te lezen én door er met iemand 
over te praten, had ik vrede met mijn beslissing 
om mijn borst weg te laten halen.” 

Judith

Als patiëntenvereniging voor mensen met en na 
borstkanker begrijpen wij dat leven met (de gevolgen 
van) een behandeling enorme impact kan hebben. Ook 
weten wij dat door borstkanker je relatie, je rol in het gezin 
en je rol in je omgeving kan veranderen en hoe fijn het is 
om met iemand te praten die weet wat jij bedoelt en wat 
je meemaakt. Wij zijn er voor alle mensen die te maken 
hebben met borstkanker, op welke manier dan ook. Ook 
voor mensen met erfelijke aanleg. Dat doen we met een 
team van geschoolde en ervaringsdeskundige vrijwilligers. 
Zij zijn zowel telefonisch – via de Ervaringslijn – als online 
bereikbaar en worden bijgestaan door medisch experts.

In 2023 hebben we twee keer een B-café georganiseerd op 
het kantoor van BVN. Daarnaast hebben we met een groep 
vrijwilligers gewerkt aan de contouren van een hybride 
lotgenotencontact-project, dat in 2024 meer vorm krijgt.  

Lotgenotencontact In 2023 
werd de 

Ervaringslijn
118 keer 
gebeld 

OVER:

- lotgenotencontact
-  delen van emoties
-  keuzes maken over de 

voorgestelde behandeling

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

In 2023 
werden 600 

vragen online
beantwoord:

OVER:

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

hormoontherapie en 
bestraling 

- (nieuwe) geneesmiddelen

“Ik wil dat mensen die te horen hebben gekregen dat ze uitgezaaide borstkanker hebben, niet te-
rechtkomen in een moeras van informatie. Daarom lever ik mijn bijdrage aan het Platform uitgezaaide 

borstkanker. Het kan echt helpen als je ergens gericht informatie kunt zoeken.” 

Paola, senior verpleegkundig consulent die hielp bij  
de totstandkoming van het Platform uitgezaaide borstkanker

BVN academie
De BVN academie biedt op verschillende 
manieren scholing voor vrijwilligers aan. Met 
deze scholing kunnen zij hun kennis vergroten, 
waardoor ze hun vrijwilligerswerk voor 
Borstkankervereniging Nederland nóg beter 
kunnen doen. In mei 2023 is er een bijeenkomst 

georganiseerd voor onze Patiënten Advies 
Groep (PAG), waarbij onderzoekers hun 
borstkankeronderzoek presenteerden 
en PAG-leden ervaringen uitwisselden. 
In het najaar zijn er zes nieuwe 
PAG-leden getraind. De PAG is het 
samenwerkingsverband tussen de 
Nederlandse Borstkankeronderzoekgroep (BOOG) 
en BVN. De PAG zet zich in voor het aanscherpen 
van onderzoeksaanvragen, het verduidelijken van 
patiënteninformatie over onderzoeken en het laten 
aansluiten van de uitvoering van onderzoeken bij 
wensen en behoeften van deelnemende patiënten.

Er werd in 2023 vijf keer een Koffie 
& Kennis georganiseerd. Dit zijn 
online bijeenkomsten waarbij 
informatie over diverse onderwerpen 
wordt uitgewisseld. In 2023 gingen 
de bijeenkomsten over intimiteit, 
borstkankerbehandelingen, uitgezaaide 
borstkanker, wat je kunt doen als vrijwilliger bij BVN 
en over wat er besproken werd tijdens verschillende 
– nationale en internationale – congressen over 
borstkanker.

42
In 2023 werden vier online-

introductiebijeenkomsten gehouden 
voor geïnteresseerden, waarbij 42 

personen aanwezig waren.
12

12 vrijwilligers volgden 
een cursus bij kennis- en 

adviesorganisatie PGOsupport. 
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Er waren in 2023 rond de  

40 vrijwilligers en beroepskrachten 
aanwezig bij (online) workshops, 

symposia en (internationale) 
congressen.
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Bij (het opzetten van) trials en onderzoeken 
is de inbreng van (ex-)borstkankerpatiënten 
essentieel. BVN gaat een stap verder. Met de 
borstkankeronderzoeksagenda voor en door 
patiënten wil BVN onderzoekers stimuleren 
de vragen die spelen bij patiënten, mee te 
nemen in hun onderzoek. In 2023 werd een 
posterpresentatie van de onderzoeksagenda 
gepresenteerd op verschillende (internationale) 
congressen. De zeven urgente aandachtpunten uit 
de agenda zijn onderwerp van elk gesprek met 
onderzoekers en zorgprofessionals geweest. 

De onderzoeksagenda is als criterium 
toegevoegd aan het beoordelingsformulier van 
de Patiënten Advies Groep (PAG). In de 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 2023 ontving  
de PAG 32 nieuwe onderzoeksaanvragen. Er waren 
13 patiënt-partnerschappen actief, exclusief de lopende 
aanvragen. Dit betekent dat ervaringsdeskundigen 
gedurende de uitvoer van wetenschappelijk onderzoek 
meedenken en meebeslissen en daar zijn we als BVN 
groot voorstander van! Vanuit BVN werken we bij een 
aantal onderzoeken als partner mee in het consortium. 
Bijvoorbeeld bij de NABOR-studie over de optimale 
nacontrole na borstkanker en bij de Direct-DCIS-studie 
over de diagnose, prognose en behandeling bij DCIS. 

BVN pleit ervoor dat patiënten gemakkelijk toegang 
hebben tot de uitkomsten van onderzoeken. Op 
Europees niveau zijn hier nieuwe richtlijnen voor. In 
2023 verscheen de Handleiding Lekensamenvatting 
Onderzoeksresultaten om deze nieuwe richtlijnen te 
ondersteunen.   

“Ik vind het nog altijd fijn om voorlichting te 
geven, omdat de vrouwen vaak met meer moed en 
optimisme vertrekken dan ze binnenkwamen.”

Vrijwilliger Sjoke geeft al vele jaren voorlichting over protheses en  
protheselingerie in het Antoni van Leeuwenhoek

Patient advocates

De patient advocates van Borstkankervereniging 
Nederland 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 2023 groeide vervolgens de 
vraag van ziekenhuizen over samenwerking weer. 
Dankzij de inzet van de patient advocates konden 
we ziekenhuizen helpen hun zorg te verbeteren 
en signaleerden we met welke ontwikkelingen 
ziekenhuizen bezig zijn. Ook BVN-medewerkers 
waren weer vaker aanwezig in ziekenhuizen om 
informatie te delen.  

In 2023 inventariseerden we bovendien wat de wensen 
van ziekenhuizen zijn over de samenwerking met BVN. 
Hieruit kwam onder meer naar voren dat ziekenhuizen 
graag zien dat we meedenken bij het verbeteren van het 
zorgpad voor borstkankerpatiënten. Ook is er de wens 
om samen naar regionale samenwerking te kijken en 
om informatie-materiaal te helpen ontwikkelen waarmee 
patiënten in het ziekenhuis beter geïnformeerd kunnen 
worden. Er is daarnaast behoefte aan een hernieuwde opzet 
van het lotgenotencontact en er kwam een vraag over het 
invoeren van Patient Reported Outcome Measures (PROMS); 
standaard vragenlijsten om de kwaliteit van leven te meten. 

13 patiënt-
partnerschappen

Monitor 
Borstkankerzorg

De borstkankerzorg in Nederland is gebaseerd 
op landelijke richtlijnen, maar kan per ziekenhuis 
verschillen. De Monitor Borstkankerzorg helpt 
borstkankerpatiënten te kiezen voor een ziekenhuis 
waar zij zich prettig voelen. Zij kunnen met de 
monitor precies zien welke ziekenhuizen welke 
behandelingen aanbieden. De monitor werd in 2023 
6.835 keer geraadpleegd. Er worden 76 Nederlandse 
ziekenhuislocaties vermeld in de monitor.

6.835
bezoekers

76
Nederlandse 

ziekenhuislocaties

Blad B is ons digitale magazine vol 
persoonlijke verhalen, medische informatie 
en achtergrondinformatie over leven met 
en na borstkanker. Het blad kwam in 2023 
twee keer uit: in het voorjaar en in het 
najaar. In de najaarseditie spraken we met 
voormalig rolstoeltennister Esther Vergeer, 
die in 2020 werd geconfronteerd met 
borstkanker.   

10.247 lezers 
247 geprinte exemplaren voor in 
wachtkamers van ziekenhuizen

Blad B

10.247

2x

Wat vind ik belangrijk in het leven? Dat 
is een essentieel onderwerp om over na 
te denken voor wie in een borstkanker-
behandeltraject terechtkomt. Een 
behandeling kan gevolgen hebben 
waarmee de één kan leven terwijl ze 
voor de ander een probleem zijn. Het is 
belangrijk dat patiënten vragen stellen aan 
hun zorgverlener, voordat ze - samen met 
die zorgverlener - beslissingen nemen over 
hun behandeling. De online tool B-bewust 
helpt bij het voorbereiden van die 
gesprekken. De patiënt kan met B-bewust 
een persoonlijke checklist maken met de 
vragen die hij of zij wil bespreken. In 2023 
maakten 6.327 mensen een individuele 
checklist aan.  

B-bewust

6.327
individuele checklistsLezers

gepubliceerd

B-force

3.238

Ruim 3.000 (ex)borstkankerpatiënten helpen ons de 
borstkankerzorg te verbeteren door een aantal keer per jaar 
een vragenlijst rondom verschillende onderwerpen in te 
vullen. Hierdoor krijgen wij veel inzicht in de ervaringen van 
(ex)borstkankerpatiënten. In 2023 hielden we vier B-force 
peilingen, over de volgende onderwerpen:

Digitaal contact met je arts 
 1.208 reacties

Jouw medische informatie: wie mag het zien 
 976 reacties

Verder leven met en na kanker 
 1.706 reacties

Ken je tumor 
 1.328 reacties

Het aantal panelleden dat in 2023 de B-force peilingen 
invulde, is minimaal gedaald ten opzichte van 2022: van 
3.338 in 2022 naar 3.238 in 2023. In 2024 gaan we aan de 
slag om nieuwe panelleden te werven.

B-force panelleden

Campagnes 
Voor Borstkankervereniging Nederland is 
het in meerdere opzichten belangrijk om 
zichtbaar te zijn. We willen dat mensen 
die met borstkanker te maken hebben 
ons weten te vinden en gebruik maken 
van ons aanbod. Daarnaast willen we met 
onze informatie bewustwording creëren bij 
een breed publiek. Daarom voerden we in 
2023 verschillende campagnes uit.

Een vroege ontdekking van borstkanker is 
vaak van levensbelang. Hoe eerder de ziekte 
geconstateerd wordt, hoe groter de kans op 
genezing. Eén van de dingen die je zelf kunt 
doen, is geregeld je borsten controleren. 
Daarom startten we in mei 2023 de campagne 
De Regel van 3, om vrouwen en mannen 
hierop te wijzen en hen te helpen met een 
geheugensteuntje. De campagne was 
succesvol.

Oktober is borstkankermaand. Het is een goed 
moment voor BVN om activiteiten te ontwikkelen, 
waarmee we die maand veel aandacht kunnen 
genereren. Het thema van borstkankermaand 
2023 was Zij aan Zij. Op social media publiceerden 
we wekelijks een verhaal van een patiënt die 
door borstkanker een nauwe band ontwikkelde 
met iemand in zijn of haar omgeving. De maand 
zat verder vol met (communicatie)activiteiten. Een 
greep daaruit: de Dag van de Ouderen, Kanker 
Vrijdag, de Internationale dag voor Uitgezaaide 
borstkanker en Borstkankermandag.

Voor het eerst organiseerde BVN in 
samenwerking met kledingketen C&A 
 drie speciale avonden voor (ex)borstkanker-
patiënten. Borstkanker kan mensen onzeker 
maken, ook op het gebied van hoe ze eruit-
zien (bijvoorbeeld na een operatie of door 
haarverlies) en welke kleding hen goed staat. 
Op de avonden werd kledingadvies gegeven 
door een ervaren styliste, maar er was ook 
ruimte voor uitwisseling en gesprek met  
elkaar. De deelnemers waren enthousiast  
over deze avonden.

Elk jaar in september organiseert Pink Ribbon 
de Dam tot Dam Wandeltocht. Wandelaars 
melden zich aan en kiezen een afstand tussen 
de 10 en 42 kilometer. Zij laten zich door 
vrienden en bekenden sponsoren. De opbrengst 
van dit evenement ging ook in 2023 weer naar 
BVN. Natuurlijk liepen we zelf ook mee; dit is 
een goede manier om als patiëntenorganisatie 
zichtbaar te zijn.

De Regel van 3 De Dam tot Dam Wandeltocht

Oktober borstkankermaand Stylingavonden met C&A

Top 5
meest gezochte
onderwerpen 
op borstkanker.nl

1   Wij zijn er voor mensen 
met borstkanker 
(homepage) 

2  Borstreconstructie: 30 
ervaringen en foto’s

3 Soorten borstkanker

4  Kalkspatjes of 
calcificaties  

5  Symptomen van 
borstkanker

Aantal volgers:

Social media

2023:
2022:

LinkedIn InstagramFacebook groep
‘Uitgezaaide 
borstkanker’ 

Facebook 
BVN 
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Aantal bezoekers 
borstkanker.nl 

in 2023

3.861

Aantal bezoekers 
www.uitgezaaideborstkanker.nl in 2023  
(sinds lancering op 4 november): 3.861

“Ik ben heel dankbaar voor alle betrokken zorg en 
steun van iedereen. De mammacare-verpleegkun-
dige werd mijn houvast. Ze was liefdevol en vriend-
schappelijk betrokken. Dat raakte me diep.” 

Jacky 

STEUN ONS! 

CONTACTGEGEVENS

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

BEZOEKADRES
Domus Medica (3e etage)
Mercatorlaan 1200
3528 BL Utrecht

E-MAIL
Landelijk bureau: info@borstkanker.nl 
Websites en social media: 
communicatie@borstkanker.nl 
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Het werk van BVN werd in 2023 mede mogelijk gemaakt door: 
Leden/donateurs 
KWF  en Pink Ribbon
NFK 
IKNL 
PGOsupport 
VWS 
BOOG 
Europa Donna 
NABON 
ABC Global Alliance 
Fondsen en Farmaceutische industrie
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Websites

Wetenschappelijk onderzoek en 
de Patiënten Advies Groep (PAG)

32 nieuwe 
onderzoeksaanvragen

Jeannette de Vries
Voorzitter bestuur Borstkankervereniging Nederland
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