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Voorwoord

Hartelijk welkom op het NFK Congres!

Dit is een dag voor en met collega’s en vrijwilligers van
kankerpatiéntenorganisaties, koepel NFK en collega’s van onze
partnerorganisaties. Deze dag is georganiseerd om elkaar te
ontmoeten, bij te praten en elkaar inhoudelijk te inspireren. Met
dank aan velen voor het meedenken is er een gevarieerd inhoudelijk
programma, inclusief een extra ALV.

Ik wens iedereen een interessante en fijne dag!

Arja Broenland
Directeur-bestuurder NFK
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Ontvangst

Plenair deel I: samen vooruit

Sprekers:
Arja Broenland (directeur-bestuurder NFK)
Johan van de Gronden (bestuurder KWF)

Wisselmoment

Inspiratiesessies — ronde 1 (meer informatie op pagina 4)

Op het aanmeldformulier selecteer je de sessie van je voorkeur:
1. Algemene Ledenvergadering NFK - voor bestuurders van KPO’s
2. Doneer Je Ervaring - DJE in je DNA
3. Kennisagenda - wat kan het jouw achterban brengen?

Lunch

Plenair deel ll: blikveld

Spreker:
Mariska Koster (oud-longarts en ervaringsdeskundige)
Irene Dingemans (programmaleider kwaliteit van zorg NFK)

Wisselmoment

Inspiratiesessies — ronde 2 (meer informatie op pagina 5)
Op het aanmeldformulier selecteer je de sessie van je voorkeur:
5. Geneesmiddelen en diagnostiek in de oncologie:
toegankelijk en betaalbaar?
6. Kanker & seksualiteit - kwetsbaarheid in privégesprekken
7. Kanker.nl - menukaart voor samenwerking

AFSLUITING & BORREL
Hét moment om na te praten met een hapje en een drankje

Afronding



Ronde 1

Inspiratiesessies (11.30-12.150)

Maak je keuze op het aanmeldformulier

1. ALV - Voor bestuurders van KPO’s
Een verkorte editie van de Algemene Ledenvergadering.
De voorbereidende stukken worden separaat toegestuurd aan de betreffende bestuurders.

2. DONEER JE ERVARING (DJE) - ‘DJE in je DNA’

Misschien ken je Doneer Je Ervaring (DJE) al goed, of juist niet. Via DJE verzamelen we de
ervaringen van mensen die leven met kanker. Deze ervaringen zetten we om naar cijfers

en heldere factsheets, die we gebruiken voor onze belangenbehartiging. Immers, cijfers
openen deuren. Maar welke cijfers dan? En welke deuren? In deze interactieve sessie laten de
onderzoekers van DJE, Vivian Engelen en Carol Richel, je zien welke mogelijkheden DJE biedt
voor jouw organisatie. Dit doen zij aan de hand van praktijkvoorbeelden van KPO'’s. Daarnaast
laten ze zich graag door jou inspireren: welke kansen en mogelijkheden zie jij nog meer voor
DJE? Hoe kunnen we er samen nog meer uithalen, zodat we nog beter de belangen van
kankerpatiénten kunnen behartigen?

3. KENNISAGENDA - wat kan het jouw achterban brengen?

Wetenschappelijk onderzoek is belangrijk om de kwaliteit van zorg (verder) te verbeteren en
daarmee de gevolgen van kanker voor patiénten te verkleinen. Daarbij is het wenselijk dat er
met name onderzoek wordt verricht naar onderwerpen die voor patiénten belangrijk zijn, want
daarmee bereik je de meeste impact. Een kennisagenda is hiervoor een goed middel. Tijdens
deze workshop wordt een introductie gegeven in het onderwerp kennisagenda’s, een beeld
geschetst hoe een kennisagenda voor jouw patiéntenorganisatie tot stand kan komen en inzicht
gegeven in wat je met een eigen kennisagenda kunt doen.
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Maak je keuze op het aanmeldformulier

Verbeterde (moleculaire) diagnostiek en toegenomen behandelopties zorgen dat de kansen

op overleving, met een betere kwaliteit van leven, voor steeds meer vormen van kanker
toenemen. Maar de behandeling met nieuwe middelen brengt ook steeds vaker grote kosten
met zich mee. Hoe houden we de innovaties in de oncologische zorg in Nederland ook in de
toekomst toegankelijk en betaalbaar. Een onderwerp dat vele partijen bezig houdt. Ook in het
voorgestelde integraal zorgakkoord wordt hier e.e.a. over gezegd. In deze inspiratiesessie zullen
Pauline Evers en Carin Louis de verschillende lopende initiatieven en ‘tafels’ belichten vanuit
patiéntperspectief. Aan de hand van een aantal stellingen gaan we in discussie hoe we als
patiéntenorganisaties dit onderwerp de komende jaren invulling kunnen geven.

Kanker & seksualiteit, het blijft een lastig onderwerp. Begin september wordt de documentaire
2Doc: Privégesprekken uitgezonden door omroep HUMAN. NFK heeft het initiatief voor

deze documentaire genomen, als vervolgactie op de Doneer Je Ervaring-uitvraag over dit
onderwerp. Het is een korte film over drie stellen, die op een kwetsbare manier vertellen

over hun persoonlijke ervaringen. In de inspiratiesessie laten we je door het aanreiken van
praktijkvoorbeelden zien hoe het onderwerp kanker & seksualiteit bespreekbaar gemaakt kan
worden bij (ex-) patiénten en zorgprofessionals. Volop inspiratie en meer dan voldoende tijd om
vragen te stellen en met elkaar in gesprek te gaan!

De documentaire wordt op 8 september om 22.20u op NPO 2 uitgezonden en is via NPO Start
online te bekijken: https://www.human.nl/2doc/kijk/afleveringen/2022/privegesprekken

Kanker.nl is van en voor iedereen die met kanker te maken heeft (gehad). Samenwerking met
KPQ'’s is daarbij logisch en nodig. Onder meer bij het samen met het veld werken aan actuele,
betrouwbare, begrijpelijke en relevante informatie en het veilig delen van ervaringskennis. Ook
door KPQO'’s te ondersteunen in hun belangenbehartiging, door aan te geven wat bezoekers en
deelnemers van Kanker.nl bezighoudt. In deze interactieve sessie laten we je praktijkvoorbeelden
van lopende samenwerkingen zien en nemen je mee in onze ambitie: zoveel mogelijk (ex-)
patiénten en naasten op het juiste moment relevante informatie en ondersteuning bieden, 66k in
EPD’s, PGO’s, patiéntportalen et cetera. Hoe kunnen we elkaar versterken in het realiseren van
zo’n duurzame en doelmatige informatievoorziening?
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