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Samenvatting
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een groot aantal dgewerkte urenover 201%ijgehouden erdankomenwe aluit op meer daril0.000
uur. Zij zetten hun vrije tijd in om lotgenoten teesinen, informatie te geven, de bekendheidw@lijf te
vergroten en waar nodig patiéntervaring in te brengen. Daarvoor zijn lotgenoten en vrijwilligers

aanwezig op congressen en symposia, worden zij gevraagd voor scholing en presentaties. Zelfs in Athene
tijdens het ENGAGe symposium hebben onze vrijwilligers een presentatie gegeven, waarin vooral de late

gevolgen van de behandeling zijn besproken. In Athene deed zich een unieke situatie voor, we hebben

SSy LIaidiSN 23SN W{ KI NB R. DRz fostar yeefy/uitlidgloverdy¢ @AadierehS LINB a Sy

waarop Olijf betrokken is bij allerlei soorten onderzoeken en projecten.

We zien datotgenotenieder jaar meer gebruiknakenvan de mogelijkheid om telefonisch of per malil
steun te krijgen van Olijf lotgenoteRer telefoon zelfs een derde meer dan vorig jaar. Ook isduetal
websitebezoekrs gestegemet 77%. Deze stijging komt mede door de media aandacht die we hebben
gekregen. Daartogetten we veekanalen inzoals website www.olijf.nl, LinkedIn, Facebpdwitter,
Instagrame-mail nieuwsbrieven en YouTube. Daarnaastten wekanalenin vananderen, zoals nfk.nl,
kanker.nl en bijv. de ziekenhuizen en de (online) pers.

In 2019zijn ookweer vele ervaringsverhalen op onze website en op social media esrsalen was er
GSRSNRY | FYyRFOKG Ay YFAFLTAYS W AYRIQ Sy 2LJ KSi

De bekendheid van Olijf maakt dat we door zorgverleners en onderzoekers steeds meer betrokken
worden bij projecten, onderzoeken (30 aanvragen in 2019), kalpeh, zorgstandaarden en richtlijnen.
De vraag ontstaat deels vanuit de voorwaarde dat patiéntparticipatie onderdeel moet zijn van de
aanvraag, zoals bij KWF en ZonMW, maar ook steeds meer vanuit zorgverleners en andere
initiatiefnemers. De visie van @Njordt gelukkig oolsteedsmeer meegenomen in landelijke besluiten.

Olijf heeft in 2019 subsidie gekregen van ZonMw voor een project rond seksualiteit na gynaecologische
kanker en daarmee is een lang gekoesterde wens in vervulling gegaan.

Deeventcommissie heeft een boven verwachting goed bezoChijff Congreslaggeorganiseerd met als
G§KSYl Wi | .(D&riddé Betty E8ip@s 2019 uitgereikt aan dr. Cor de Kroon.

Er zijn meerdere subsidieaanvragen en verantwoordingen geschrégeateurs geworven, de
samenwerking is opgezocht, er is regelmatig en effectief overlegd en er zijn vele vragen beantwoord en
gebleven.

De kwetsbhaarheid van Olijf is helaas ook dit jaar zichtbaar geworden door het vertrek van vrijwilligers.
Soms om plezigge redenenmaar helaas ook omdat de gezondheid achteruitgaat en omdat dierbare
vrijwilligers en supporters van Olijf zijn overleden. Dit verlies raakt ons allepndagy doet ons ook
beseffen hoe belagrijk het werk voor Olijf is.

Hetjaar 2019 wat moi begon met een (veel te) ambitieus jaarplan, enthousiaste vrijwilligers, fijne
nieuwe bestuursleden, een betaalde codrdinator voor de werkgroep kwaliteit van zorg en digitale
ondersteuning is heel heftig geéindigtet het overlijden op 6 december vanijwilligerscoérdinator

Kristel Hoogwout. Kristel was Olijf. Kristel haar wens om regionale bijeenkomsten te gaan organiseren
kunnen we gaan realiseren dankzij h&eef.nl actie. We zijn sprakeloos.

Jacqueline van DijKoorzitter Olijf
19 maart 2020
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1. Inleiding

Olijf

Olijf is het netwerk voor vrouwen met gynaecologische kanker. Elk jaar horen ca. 4.800 vrouwen dat zij
een vorm van gynaecologische kanker hebben. Gynaecologische kanker heeft vaak enorme impact.
Vrouwen raken vervroegd in de overgang,rden ongewild kinderloos en kunnen te maken krijgen met
complicaties en sterfelijkheid. Olijf is er dan voor ze. En Olijf maakt afldsegpreekbaar en helpt

vanuit haar eigen expertise.

Samen zetten we ons bij Olijf, vanuit een onafhankelijke pogitieoor preventie, onderzoek,

voorlichting, lotgenotencontact en natuurlijk belangenbehartiging. We willen dat hierdoor minder
vrouwen ziek worden en komen te overlijden en dat de (na)zorg voor patiénten sterk verbetert. Maar
ook dat patiénten zich gested voelen, dat zij met informatie goed overwogen geinformeerde keuzes
kunnen maken en zich krachtig genoeg voelen om hun stem te laten horen en de regie te nemen in hun
leven of bij levenseindéekijk e visieen missievan Olijf>>

OrganisatieStichting Olijf

Stichting Olijf doet haar werk met steun van subsidiegevers NFK (met medewerking van KWF) en Fonds
PGO (VWS) en enkele kleinere sponsors, haar donateurs, inspirerende érlates de warme
betrokkenheid erhetS y (i K 2 dza A | & Y S 13BUrijiillijess Sk Idtgerdtany disvorden

begeleid en gecoacht door een vrijwilligerscoérdinator. Het aantal vrijwilligers is in 20130met

personen toegenomen.

Stichting Olijf heefgeen structureel geld en daarom geen betaalde krachten in dienst. In 2019 is
ingehuurd:
1 Vrijwilligerscoérdinatorl0 uur per week

1 Codrdinator marketing en communicati&2 uur per week
1 Codrdinator Kwaliteit van zoy@0 uur per week
1 Medewerker secretariaa4 uur per week

Stichting Olijf is een Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI).
Lees meer over de geschiedenis van Olijf >>

Binnen de organisatie is gekozen voor een vorm die de doelactasteiten van Olijf en de Raden en
onderdelen van de Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) verbindt. De
activiteiten en projecten zijn uitgevoerd vanuit de werkgroepen van Olijf.

De Raad van Toezicht
De Raad van Toezi¢lunbezaotligd,is opgericht in 2012 en houdt sinds die tijd toezicht op het bestuur.
Zij geeft gevraagd en ongevraagd advies aan het bestuur vanuit deze rol.

De Raadian Toezicht op 31 december 201
1 Prof. dr. C. Burger

9 Drs. Fabiénne van Boomde Smit
i Dr. llseRaats
 Mr. Ruud van der Mark
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https://olijf.nl/over-olijf/wat-doet-stichting-olijf/
https://olijf.nl/over-olijf/historie/

Bestuur

Het, onbezoldigde, bestuur is verantwoordelijk voor de dagelijkse gang van zaken van de stichting en de
bestuursleden begeleiden de diverse werkgroepen, met elk hun eigen activiteiten. Nevenactiviteiten van
het bestuurgeven geen mogelijke belangenconflicten en worden gemeld op de website. Het bestuur
treedt af volgens een rooster dat in 2016 geactualiseerd is.

Het bestuur op 31 decemb&019:
1 Mr. Jacqueline van DijMCM,voorzitter

Cisca van Drigbecretaris

Ir. Sjaak Legerstepenningmeester

Arlette van der KolkMSc, kvaliteit van zorg & belangenbehartiging
Cleta Kaalerlotgenotencontacten voorlichting

Suzanne Ravemarketing communicatieen fondsenwerving

=4 =4 =4 4 =4

leder bestuurslid heeft een eigen portefeujloms ook verbonden met een Raad binnen NFK die
gelijksoortige belangen behartigt en waarin gezamenlijke belangenbehartiging wordt vormgegeven.
leder bestuurslid begeleidt een werkgroep waarin deze portefeuille verankerd is en wordt, waar
mogelijk, onderseund door een codérdinator die de voortgang bewaakt en de werkgroep aanstuurt in
overleg met het bestuurslid. Deze organisatievorm zorgt voor doelgerichte, efficiénte werkprocessen en
vlotte communicatie. In onderstaand organogram (figuur 1) is te zierChigiedit organiseert.

Figuur 1. Organogram

Organogram olijf 2019

Raad van Toezicht
NFK
l (shared services) l Bestuur

l | l | l I l Marketing, communicatie | l Lotgenotencontact / l Kwaliteit van zorg & Kwaliteit van zorg &
Voorzitter Searetarls Penningmeester & fondsenwerving voorlichting leven / Medisch leven / Belangen

Vrijwilligers- Secretarlaat Communicatie- kvz
codrdinator codrdinator Coordinator

l i I l Online | l " | ' WG lotgenoten- |
Fondsenwerving communicatie Olljfblad contact / voorlichting

Bekijk het organogram in groot formaisat pdf >>
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https://olijf.nl/fileadmin/olijf/Organogram_2019_extern.pdf

2.

Activiteiten & projecten: doelen en resultaten

2.1 Doelen2019

Het bestuur heeft ambitieuze plannen gemaakt. De 3 hoofddoelen voor 2019 waren:

1.

Eigen projecten starten en ondersteunende tools ontwikkelen die gewenst zijn door en bestemd
Zijn voor lotgenoten.

Werkprocessen van Olijf vastleggen en overdraagbaar maken.

Bij aanvragen van buitenNKF en zorgverlenegggericht keuzes maken vanuit de door Olijf
opgestelde criteria, rekening houdend met de wensen en belangen van lotgenoten.

Om deze doelen te bereiken voerden de ervaringsdeskundige vrijwilligers en poagdss/an Olijf
diverse activiteiten uit. Het werk van Olijf is te verdelen in vaste activiteiten (die elk jaar terug komen, de

basis

van het werk) en projecten.

De vaste activiteiten zijn:

1.

o gk whN

e O
1
2
3
4.
5
6
7
8
9.

I0AYTF2NYEFGAS 2y oA118tSy 208N WeNRTF26FFadT A

verbinden en ondersteunen van lotgenoten

informeren van lotgeaten, hun naasten en zorgverleners

streven naar een duidelijk routeplan voor gynaecologische kanker
nazorg en late effecten in de schijnwerpers zetten

een partij zijn waar niemand omheen kan

Olijf gezond en onafhankelijk

lijf projecten 2019
verderuitrollen van Office 365

een Olijf sandpunt ontwikkelen rond experbrg

. webinformatie ontwikkelen over wat Olijf doet aan voorlichting/kwaliteit van zorg

ASia O2yONBSia 0SRSy1Sy ©22N) Wbl ladsSyQ
project rond bespreekbaar maken van seksualiteit

ontwikkelen regionale bijeenkomsten voor lotgenoten

scholing pagntparticipatie ontwikkelen

2YyUo6A11StAYya aOK2fAy3d wWDeyl SO2t23Aa0KS {1
plan van aanpak voor Fondsenwerving

<,
—_—

w»
—

In dithoofdstuk worden de activiteiten en projecten van de diverse gremia binnen Olijf in 2019
beschreven. Deze worden gedragen en uitgevoerd door de vrijwilligers van Olijf.

2.1 Activiteiten Raad van Toezicht in 201

De Raad van Toezicht bestond in 2019 uitedien: nevr.drs. Fabiénne van Boorte Smit RC met
financieeleconomische deskundigheid,avr.dr. lise Raats, deskundige kwaliteit van zorg, dir. Ruud
van der Mark met juridische deskundigheid en.diir Marten Schilthuis, voorzitter, met medische
deskundigheid. Op 1 januari 2019 is dpof. Dr. Curt Burger benoemd als lid en op 17 april 2019 heeft

hij de

voorzittershamer van Schilthuis overgenomen.
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In 2019 is de RvT driemaal in vergadering bijeengekomen; 17 april, 27 september en 22 novelt@ber 20
De vergaderingen werden gecombineerd met vergaderingen met het bestuur van Stichting Olijf.

De jaarstukken van 2018 werden in de vergadering van de RvT met het bestuur op 17 april 2019
besproken en op 30 april 2019 goedgekeurd na kennisname vapokéief advies van de kascontrole
commissie. Het bestuur werd decharge voor 2018 verleend onder dankzegging. De kascontrole
commissie 2018 bestond in 2019 uit de leden mevrouw K. Lucas en de heer drs. N.J. Molhoek. De Raad
van Toezicht heeft wederom hagrote waardering uitgesproken voor de zeer professionele werkwijze

van de commissie. Voor beidevas dit de laatste termijn. MeviMagdalis Mercilia enfat. Drs. Paul

Feenstra zijn benoemd tot de nieuwe kascommissie 2019.

Het meerjarenplan 2012021 wageeds in 2018 geaccordeerd, het activiteitenplan 2020 is besproken in
de vergadering van 27 september 2019. De begroting 2020 is geaccordeerd op 27 september 2019.

Het bestuur van Stichting Olijf bestond in 2019 uévmJacqueline van Dijk, voorzittean Olijf, dhr.

Sjaak Legerstee, penningmeesteevwn Cisca van Driel, secretarisewn. Arlette van der Kolk, ewvr.

Cleta Kaalen en evr. Suzanne Raven. De RvT is verheugd met dit voltallige bestuur dat zich inzet voor
de stichting en alle vrouwen metygnaecologische kanker. De RvT bedankt alle leden van het bestuur van
de Stichting Olijf, maar met name ook alle vrijwilligers die zich dagelijks inzetten voor vrouwen met
gynaecologische kanker.

Dankzij de inzet van velen is het gelukt een belangrijkdviiosubsidie binnen te halen, te weten het
LINE2SOGY dhdzi 2F GKS . 2Eéd Ly RAG LINRP2SOG é62NRG 2
seksualiteit na kanker en welke informatie zij missen en graag (eerder) hadden willen weten. Bovendien

is niet bekendvat artsen en verpleegkundigen op dit viak wel of niet bespreken met hun patiénten. Olijf

zal een toolbox en platform ontwikkelen om invulling te geven aan wat vrouwen op het gebied van

seksualiteit kan ondersteunen. De RvT is eveneens verheugd meyhgt8iy K £ Sy @Iy enH Py p .
inzamelactie door Kristel Hoogwbun 2019 is tevens besloten een budget vrij te maken om een

tijdelijke aanstelling projectcodrdinator kwaliteit en zorg mogelijk te maken.

Reeds in de voorgaande jaren is een discussaetuRvT en bestuur geweest over de vorming van een
Medische Advies Raad voor ondersteuning van het bestuur. In 2019 is deze discussie opnieuw gestart en
voorjaar 2020 zal hierover een definitief besluit worden genomen.

Curt Burger, voorzitter Raad vanekacht van de Stichting Olijf, 8 maart 2020

2.2 Activiteiten bestuur in 204

Het bestuur signaleert belangrijke interne en externe ontwikkelingen, stelt doelen, geeft beleidskaders
aan en stuurt (bij) om de doelen zo goed mogelijk te realiseren. Delnsgtden zijn zeer betrokken,

actief en niet altijd lotgenoot (geweest). leder bestuurslid heeft een eigen portefeuille en het gaat om
onbezoldigde functies. Het bestuur heeft in 2019 twee nieuwe bestuursleden verwelkomd en er rest nu
nog één vacature. Hés belangrijk en zeker in een vrijwilligersorganisatie dat iedere werkgroep de
nodige aandacht krijgt van een verantwoordelijk bestuurslid.

Het bestuur heeft zes keer vergaderd in 2019. De volgende punten zijn 0.a. aan de orde geweest:

9 1'SG YFIG6SN] tNR2SOG Yol tAGSAG @Iy %2NB WYgl A
project richtte zich enerzijds op de bestuurlijke keuzes die nodig zijn om de belangen van de
gynaecologisch oncologische patiént en haar naasten te kunnesrtigen, ook op politiek
strategisch niveau. Anderzijds ging het om de vraag wat er organisatorisch en operationeel nodig
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is om de vele aanvragen voor projecten rond de kwaliteit van zorg en de Olijf vrijwilligers daarbij
te faciliteren. Daartoe is, sindmlverwege 2018 op tijdelijke basis, een betaalde codrdinator
WYSLEAGSAG Gy T2NEBQ 6SNJT YO

Office 365 is verder uitgerold en er is instructie gegeven aan de diegenen die daar behoefte aan
hadden. Dit draagt bij aan efficiency en de goede samenwerk@ngelivoor ogen hebben.

Het meerjarenbeleidsplan 2012021 is geschreven en goedgekeurd door de Raad van toezicht
(RvT). Dat heeft geresulteerd in het door de RvT goedgekeurde Jaarplan 2019.

Het jaarverslag 2018 is zowel in bestuais in RvT vergaderimgsproken en goedgekeurd.

Op 28 september heeftde O Yy AINBARF 3 LI I+ §A3SP2yRSY NRBYR KSi
onderwerp is door diverse sprekers vanuit verschillende perspectieven belicht en is daarna in
diverse workshops verder uitgediept. Hetngres is dooR70lotgenoten en zorgverleners

bezocht en we zijn trots op een zeer positieve evaluatiescore.

We zijn een Medische adviesraad (MAR) aan het oprichten, doel, profielen e.a. krijgt steeds meer
vorm.

Olijf heeft van ZonMw subsidie gekregenXdo KSi Ay 3ISRASYRS LINR2SOG @22
Dit project raakt intimiteit en seksualiteit tijdens en na de behandeling en het makkelijker
bespreekbaar maken voor vrouw, partner, arts en andere zorgverleners.

De Nederlandse Federatie van Kankerpatg@organisaties (NFK), de koepel waar ook Olijf
2YRSNI LI NIAOALISSNIEX KSSTi GSNRSNJ 3S@2t3 3S3SEGS
de zichtbaarheid van de patiéntenorganisaties, dus ook van Olijf. Het inrichten van een
backoffice maakt mindekwetsbaar en gaat leiden tot synergievoordelen omdat we meer met
elkaar kunnen samenwerken.

Het bestuur is i.s.m. de betaalde codrdinatoren altijd in de weer om oplossingen te zoeken en in
te voeren om de kwetsbaarheid op te vangen van het werken mgtiligers, die soms kunnen
uitvallen vanwege ziekte of verminderde belastbaarheid.

Olijf heeft haar banden met diverse organisaties verdiept en haar invloed kunnen vergroten.

Olijf is intensief betrokken bij een intensief veranderproces waarin we spradat NFK, andere

1 L2 Qa o gnteybig&hisati#ts)i KWF, IKNL, Kanker.nl over wie wat doet en hoe we beter
kunnen samenwerken in de toekomst. Dit gezien vanuit de belangen van de patiént, zoals voor
een autonome betrouwbare informatievoorziening, belanbehartiging en lotgenotencontact.

Hoe om te gaan met de toenemende vraag naar en wens vodinpérticipatie en het delen

van informatie, zijn daarbij onderwerp van gesprek geweest.

2.3Vrijwilligersbeleid 209

Nieuwe vrijwilligers
In 2019 heeft Olif er maarliefst 30 nieuwe vrijwilligers bij gekregen.

Olijf maakt veel gebruik vaRGO support

PGO support biedt een breed scala aan cursussen en themabijeenkovestdrestuurders,
medewerkers, vrijwilligers van cliéntean patiéntenorganisaties en alle andere organisaties die zich
inzetten voor kwaliteit van zorg en kwaliteit van leven. Vrijwilkgem Olijf mogen kosteloos gebruik
maken van deze scholing. De saimplerijkt het werk voor Olijf, kan ondersteunend zijn bij re
integratie naar werk na ziekte en geeft een boost ee@ & H

Vrijwilligersdag
Op 23 maart heeft er een higka voor de vrijwilligers plaatsgevonden.
De lekkernijen waren zelfgemaakt, ebifgepraat en er zijn ervaringen uitgewisseld.

; Qlif



Olijf Congredag
Op 28 september heeft Olijf een congres georganisde®li | t & GKSYlF Wil GS 3S@2¢ 3¢
Het congres is bezocht do@i0lotgenoten, naasta, professionals en zorgverleners.

De volgende K S Y Izij2 aan de orde gekomen:
1 Welke plaats hebben late gevolgen in de ontwikkelingen op het gebied van behandeling van
gynaecologische kanker
Seksualiteit
Werken na gynaecologische kanker
Praktische handvatten bij lymfoedeem
Praktische handvatten voor selkditeit
En dan is er ook seksualiteit en intimiteit nog (partnerprogramma)
Menoproof, 5 praktische adviezen voor de overgang
(Onvervulde) kinderwens
Angst na kanker
Fysieke en mentale vermoeidheidsklachten
Blaas en darmklachten
Als je niet meer beter wordt
Impact van kanker op het gezin
Late gevolgen in de spreekkamer

=4 =8 =8 =8 -8-8-8-8-8_8_4_-2=

De verslagen van alle sessies zijn terug te lezen op onze website >



https://olijf.nl/lotgenoten/landelijke-olijf-congresdag/olijf-congresdag-2019/

2.4 ActiviteitenKlankbordgroep Marketing Communicati€2019

De klankbordgroep marketing en communicatie verbindt de diverse werkgroepen. Hier worden
ontwikkelingen in de diverse werkgroepen met elkaar uitgewisseld en aan elkaar verbMazaterit deze
klankbordgroep wordt denarketing en communicatiaangestuurd Dt, omdat de marketing en
communicatiestrategie in alle werkgroepen wordt uitgevoerd en omdat de activiteiten en ideeén vanuit
alle groepen elkaar kunnen versterken. In 28vam de werkgroeplrie keer bijeen.

Voor de codrdinatie van de communicatieaititen isde codrdinatormarketing & communicatieog
steeds werkzaam voor Olijf. Zij werkte heel 2019 12 uur per week voor Olijf.

Uitreiking Betty Bo®lijfprijs 2019

De Betty Bo®lijfprijs is een prijs voor personen die zich op uitzonderlijke wighbdén ingezet voor
vrouwen met gynaecologische kanker of hun naasten. De prijs werd tussen 1990 en 2003 bijna jaarlijks
uitgereikt door Olijien is in 201@ieuw leven igeblazen In 2019 is de Betty Ba3lijfprijs uitgereikt aan

Cor de Kroon, gynaecoloogcoloog in Leiden UMC.

G/ 2N T SG TAOK fa SSy 6l FNJFYolaalRSdzZNI AYy @22N) ht
O2f dzyya @22N) KSi oflFR® I1'A2 RSSR YSS Iy RS OF YL} 3
regelmatig spreker geweesp Olijffdagen en heeft meegedaan aan de Olijffilm.

Cor is zeer actief op social media: alles wat Olijf post, deelt hij. Hij spreekt zich uit over het belang van
vaccinaties tegen het HRNfus en het laten maken van uitstrijkjes en bereikt met al zijrspaest|

mensen. Hij werft vrijwilligers voor Olijf door patiénten te benaderen op zijn poli. En hij is met zijn team

dzA G KSG [!'a/ FTOGASTF 2L 1+Fy1SNwWyf Ay RS RA&aOdzaaisS3
NI 3Sy @Gly t203Sy20iSyda

2.5 Actviteiten Werkgroep Voorlichting-otgenotencontacf019

Voorlichting/ Beurzen en congressen

Olijf is aanwezig op congressen en symposia om grotere bekendheid te verkrijgen voor het werk bij (ex)
patiénten, naasten en professionele zorgverleners. Dit gebeurt door zo zichtbaar mogelijk aanwezig te
zijn. Dit doen we met een stand, met zichtbare barsnen posters en met onze vrijwilligers die
foldermateriaal uitdelen en passanten informatie geven over het werk én de doelstelling van Olijf.
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Olijf was in 2019 aanwezig bij:

1 De Lifestylebeurs Oncologiemarkt; 1 dag in februari in Eindhoven voor keatiéerten en hun
partners

1 De Gezondheidsbeurs, 3 dagen in februari, in Utrecht

T 1SG {LFrOS F2NJ !t el wez2y3a Sy 1Iy1SND O2y3aNBAT m RI
van 1835 jaar.

1 De Florence Nightingale Fair; 1 dag in mei in Veenendaalkeogprofessionals

Voorlichting/Presentaties

91 De groep vrijwilligers die presentaties verzorgt voor Olijf, is in 2019 bijna verdubbeld naar 30
vrijwilligers. Dit zijn niet alleen lotgenoten, maar bijvoorbeeld ook specialisten op het gebied van
overgamsverschijnselen en seksualiteit. Deze stijging is belangrijk, omdat we ook meer
aanvragen krijgen voor presentaties. In 2019 waren dit er 11 in totaal. Vaak gebeurt dit door
mond-tot-mond reclame, maar ook regelmatig doordat vrijwilligers in hun eigekeniguis de
presentatie van Olijf onder de aandacht brengen. Olijf is ondertussen een vast onderdeel van
A0K2f AYy3JaLINRPINI YYIQa Qly 2y02t23Aa30KS @SNLI SS3
UMC, VUmc en de BVO Oost en Aleist.

91 De presentatie over Olij§ versimpeld en flexibeler geworden en kan door elke vrijwilliger
LISNE22yfA2] 62NRSY FIy3aSLlkad 2L KFIFNJ SA3ISy @SN
de vrijwilligers goed ontvangen.

1 Tijdens het ENGAGe symposium in Athene hebben vrijwilligeexs presentaties mogen geven.

Zij hadden een presentatie voorbereid over vulvakanker, waarbij vooral de late gevolgen van de
behandeling besproken werden. Deze presentatie werd erg goed ontvangen, omdat ook in dit
gezelschap er nog niet zo heel veel bakés over vulvakanker. Daarnaast werd ook de poster

2PSN) W{KINBR RSOA&AZ2Y YI{1AYy3IQ ISLINBaSYyidSSNRo 5
waarop Olijf betrokken is bij allerlei soorten onderzoeken en projecten. Dit is momenteel in

vergelijking met andex Europese landen nog uniek.

Meer informatie over de congresnen scholingen waar Olijf bij aanwezig was vindt u in bijlage 2.
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PARTICIPATION - OVERVIEW & HIGHLIGHTS @1 iif

DECIDING TOGETHER ENGAGe

Lotgenotencontact per mail/kanker.nl

T

56 contact verzoeken heeft Olijf per mail ontvangen in 2019 met uiteenkbpemedische vragen,

maar ook met vragen op het gebied van lotgenotencontact. In totaal zijn hier 166 contactmomenten
uit voort gekomen. De wisselwerking met kanker.nl werkt goed, bijvoorbeeld het doorverwijzen naar
dokter de Kroon. Dkter de Kroon krijgt van alle professionals de meeste vragen op kanker.nl. Een
groot deel hiervan wordt doorverwezen door Olijf. Vragen op het gebied van lotgenotencontact
worden waar mogelijk afgehandeld door het lotgenotenteam van de telefoondienst. Anders
proberen we via andere kanalenijib Facebook) een lotgenote te vinden. Het is altijd fijn als hieruit
een match komt!

Met enige regelmaat krijgen we vragen voor een lotgenote met anuskanker. Dit hoort op zich
natuurlijk niet thuis bij Olijf. Echter doortlaet regelmatig voorkomt, is er ondertussen een aantal
lotgenotes bekend met anuskanker, waarnaar doorverwezen kan worden. De problemen op het
gebied van seksualiteit heeft vaak grote overeenkomst met die van (ex)patiénten met
gynaecologische kanker.

Eengroot aantal vragen dat bij Olijf terecht komt, heeft te maken met voorstadia van
baarmoederhalskanker. Helaas is er momenteel nog niet een centraal punt waar vrouwen (en
mannen) met hun persoonlijke vragen terecht kunnen over bijvoorbeeld hetitBY.Dit kunnen
vragen zijn over het wel dan niet kunnen hebben van seksueel contact na HPV positief te zijn
bevonden tot over het mogelijk vreemdgaan van een partner. Er is momenteel goede kennis
aanwezig van het HRPXrus binnen de werkgroep, waardoor velegrgstgesteld kunnen worden.

Waar nodig wordt doorverwezen naar de huisarts, gynaecoloogktedde Kroon.

Telefonisch lotgenotencontact

1 Het belteam van Olijf beantwoordde 61 telefoontjes van bellers. Dit is bijna een derde meer in
vergelijking tot 2018Hieruit blijkt dat er nog altijd behoefte is aan meer persoonlijk contact
naast alle onlinemogelijkheden die Olijf biedt. De gemiddelde leeftijd van de beller was 64 jaar.

1 Het merendeel van de vrouwen die bellen komt uit No@d ZuidHolland en zijn z&épatiént.

Het aantal vervolggesprekken neemt toe. Dit zijn gesprekken die worden gevoerd na een
doorverwijzing met een vrijwilliger met dezelfde kankersoort of het zijn gesprekken die
voortkomen uit een lotgenotenaanvraag per mail.
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2.6 ActiviteitenWerkgroep Redacti2019

L
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Olijfblad
In 2019 hebben we weer vier mooie bladesmnen maken

B zijn in2019wisselingn geweest bij de redactie van het Olijfblddet jaar begon mekKristel vanTiel

en Marieke vanBork als hoofdredacteurerKristel van Tielertrok en vanaf Olijfblad nummer 2 werd de
hoofdredactie versterkt door Manou van Mierlim. decembeiis Marieke van Bork opgevolgd door
Carolien Versteeg

Manou van Mierlo heefha het vertrek vamMarieketot eind december alleen als hoofdredacteur
gewerkt maar heeft steun gekregen van Cindy Hoge en Suzanne Raven voor het redigeren van de
teksten en het meedenken over de invulling van het Olijfblad.

De redactie telt momenteel 17 redacteurggen beeldredacteyreen aantal vrijwillige fotografen en een
cartoonist

Vier keer per jaar vindt een redactievergadering plaats in het Toon Hermanshuis in Amersfoort. Wij
vergaderen dan over de inhoud van het komende Olijfblad. In deze vergadering worden de artikelen
verdeeld onder de redacteuren. In het Olijfbladn2020 wordt een oproep geplaatst waarin nieuwe
redacteuren zich kunnen aanmelden.

De redacteuren bestaan uit ervaringsdeskundigen, maar ook artsen en verpleegkundigen schrijven en
denken mee over de inhoud van het Olijtbl&alhet najaar van 2019 is edtadplanning gemaakt voor
2020. Ook de data voor de redactievergadering zijn ingepland en het Toon Hermanshuis hiervoor
gereserveerd. Ine, de vormgeefster van het blad is op de hoogte gesteld. Bij de drukker, Willem van
Beek, is een offerte opgevraagd ienoverlegmet de penningmeester is deze goedgekeurd.

De wikkel die in het verleden is gebruikt is vervangen voor een envelop. Het blijkt dat bladen uit de
wikkels vielen en donateurs alleen een wikkel ontvingen zonder blad.
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NETWERK VOOR VROUWEN MET GYNAECOLOGISCHE KANKER

#

)
“Blijf dingen
doen die je
wilt doen”

DeOlijfbladen van 2019
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