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Activiteitenverslag 2023

In het afgelopen jaar heeft de stichting zich actief ingezet om de stem van patiénten te laten horen
en bij te dragen aan een betere en inclusievere gezondheidszorg.

In 2023 heeft het bestuur de statuten van de organisatie aangepast, zodat deze beter aansluiten bij
de huidige identiteit van de organisatie en voldoen aan alle wettelijke verplichtingen.

Daarnaast zijn er meerdere gesprekken gevoerd over de naam van de stichting en de impact van een
mogelijke naamsverandering. Het bleek dat de huidige naam soms voor verwarring zorgt. Daarom is
besloten om de naam in 2024 te wijzigen. Het bestuur zal actief op zoek gaan naar een nieuwe naam
die zowel representatief is voor de huidige organisatie als voor onze doelstellingen. Hiermee streven
we naar een heldere en passende identiteit voor de toekomst.

Hieronder volgt een overzicht van onze recente activiteiten en waarom deze van groot belang zijn
voor patiénten.

1. Lidmaatschap van de European Association of Urology Patient Advisory Group

Het lidmaatschap van deze adviesgroep stelt ons in staat om bij te dragen aan beleidsvorming en
onderzoek in de urologie, waarbij we nadrukkelijk de behoeften en ervaringen van patiénten centraal
stellen. Dit is essentieel om behandelingen te verbeteren en patiéntgericht te maken.

2. Lidmaatschap van het GSK Health Advisory Board

Door betrokkenheid bij dit adviesorgaan kunnen wij vanuit het patiéntenperspectief meedenken met
gezondheidszorgvraagstukken en medicijnontwikkeling. Dit zorgt ervoor dat behandelingen beter
aansluiten bij de daadwerkelijke behoeften van patiénten.

3. Lidmaatschap van het Gravitate Health Legal and Ethical Board

Als lid van deze raad dragen wij bij aan het vormgeven van de juridische en ethische richtlijnen
binnen digitale gezondheidsinformatie. Dit is van belang om ervoor te zorgen dat patiéntgegevens
veilig, toegankelijk en verantwoord worden gebruikt.

4. Lidmaatschap van het ASCO / Conquer Cancer Reviewer Committee

Door deel te nemen aan dit comité kunnen wij wetenschappelijk onderzoek naar kanker beoordelen
vanuit het patiéntenperspectief. Dit draagt bij aan het financieren van onderzoeksprojecten die het
meeste potentieel hebben om het leven van kankerpatiénten te verbeteren.

‘Every moment is a Fresh Beginning’
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5. Deelname aan het ASCO Annual Meeting 2023 in Chicago

De jaarlijkse ASCO-bijeenkomst biedt een unieke kans om de nieuwste ontwikkelingen op het gebied
van kankeronderzoek en -behandeling te volgen. Door deel te nemen, kunnen we deze kennis direct
terugkoppelen aan de patiéntencommunity en de zorg verbeteren.

6. Deelname aan het European Association of Urology Congress 2023

Tijdens dit congres brengen wij de patiéntenzorg in de urologie onder de aandacht. Door betrokken
te zijn bij deze bijeenkomsten, kunnen wij bijdragen aan het verbeteren van zorgtrajecten voor
patiénten met urologische aandoeningen.

7. Deelnemen aan de Optimal Nutritional Care for All-conferentie in Amsterdam

Goede voeding is cruciaal voor het welzijn van patiénten. Tijdens deze conferentie richten wij ons op
het bevorderen van voedingszorg op maat, met als doel om de kwaliteit van leven van patiénten te
verbeteren.

8. Ondersteunen van de Pre-Conference ONCA Patient Conference

Door deze conferentie te ondersteunen, hebben we bijgedragen aan het vergroten van het
bewustzijn rondom voedingszorg voor patiénten. Patiéntenparticipatie hierin is essentieel voor het
ontwikkelen van doeltreffende voedingsinterventies.

9. Spreker op het COG Europe in Milaan (Patiéntenparticipatie in Clinical Trials)

Als spreker hebben wij het belang van patiéntenparticipatie in klinisch onderzoek onder de aandacht
gebracht. Dit is essentieel om onderzoek beter af te stemmen op de behoeften van patiénten en de
effectiviteit van behandelingen te verhogen.

10. Spreker op het European Cancer Organisation Summit in Brussel (Belang van Diversiteit en
Inclusie in Kankerzorg)

Tijdens deze bijeenkomst hebben wij gepleit voor diversiteit en inclusie in kankerzorg. Dit is
noodzakelijk om ervoor te zorgen dat zorg en onderzoek recht doen aan de uiteenlopende behoeften
van alle patiénten, ongeacht hun achtergrond.

11. Maken van een Patiént Animatievideo in samenwerking met Astellas Pharma

Samen met Astellas Pharma hebben we een video ontwikkeld om belangrijke informatie over
gezondheidszorg toegankelijker te maken voor patiénten. Dit helpt patiénten om beter
geinformeerde beslissingen te nemen over hun behandeling.

12. Meewerken aan projectaanvraag TASTY - Onderzoek naar Reuk- en Smaak

In samenwerking met andere partijen werken wij mee aan het TASTY-project, gericht op het
onderzoeken van smaak- en reukstoornissen. Dit onderzoek is van belang om de impact van deze
problemen op de kwaliteit van leven van patiénten beter te begrijpen en aan te pakken.
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Door deze activiteiten zetten wij ons actief in om de ervaringen en behoeften van patiénten een
centrale plek te geven in de gezondheidszorg. Zo dragen wij bij aan een inclusieve en patiéntgerichte
aanpak, met als uiteindelijk doel: betere zorg voor iedereen.
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