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1. Algemeen

 

1.1. Het bestuur, de directeur en de adviesraad


Sinds 2023 is het bestuur niet gewijzigd. Alle bestuursleden zijn ervaringsdeskundigen en 
onbezoldigd. De samenstelling van het bestuur is als volgt:


Bestuursleden

Robin Duteweerd	 Voorzitter

Hans Neuteboom	 Secretaris

Rutger Buma	 Penningmeester


Niet statutaire bestuursleden

Hendrik Gremmels	 Richtlijnen en Kwaliteit van Zorg


Directeur

Ivo Struik	 Directeur Bureau


Sinds maart 2019 is er een betaalde Directeur aangesteld in de persoon van Ivo 
Struik. En sinds 2024 zijn de betaalde werkzaamheden voor de Directeur uitgebreid 
tot 16 uur per week (0,4 FTE) en wordt jaarlijks geëvalueerd. De directeur Stichting 
Zaadbalkanker handelt in opdracht van het bestuur en is verantwoording aan het 
bestuur schuldig. Hij zorgt zelfstandig voor de voortgang van alle (dagelijkse) zaken 
en activiteiten van de Stichting in brede zin ten behoeve van lotgenotencontact, 
informatievoorziening en belangenbehartiging en vertegenwoordigd de stichting bij 
werkgroepen en vergaderingen van de NFK en in het zorgveld.


De Medische Adviesraad (MAR) bestaat in 2024 uit negen leden. De adviesraad 
betrekken wij zoveel mogelijk bij onze medische activiteiten en vragen. Op deze manier 
hebben wij de garantie dat onze activiteiten en interacties in lijn zijn met de laatste 
ontwikkelingen op het gebied van onderzoek, diagnose, anamnese en behandeling van 
zaadbalkanker. Stichting Zaadbalkanker ziet het grote belang van een goed 
uitgebalanceerde adviesraad met daarin vertegenwoordiging vanuit verschillende 
specialismen. In 2024 is Prof. Fred Witjes met emeritaat en teruggetreden als 
adviesraadlid en is Dr. Stijn Muselaers voor hem in de plaats gekomen. Tevens is Dr. 
Joyce Wilbers in de Adviesraad zitting gaan nemen en is Annet Bongaerts teruggetreden.


Medische Adviesraad (MAR)

• Prof. dr. J.A. (Jourik) Gietema - medisch oncoloog/onderzoeker (UMC Groningen)

• Prof. dr. L. (Luca) Incrocci - seksuoloog/radiotherapeut (Erasmus MC)

• Mw. D. (Daphne) van Doorn - verpleegkundig specialist oncologie (Erasmus MC)

• Prof. Dr. L.H.J. (Leendert) Looijenga - medisch celbioloog (UMC Utrecht)

• Drs. M.T.W.T (Tycho) Lock - uroloog/androloog (UMC Utrecht)

• Dr. (Stijn) Muselaers - oncologisch uroloog/Chef de Clinic Urologie(UMC Radboud)

• Mw. Dr. (Joyce) Wilbers - neuro-oncoloog/Late Effecten Poli (UMC Radboud);

• Dr. M.A. (Marrit) Tuinman – psycholoog-onderzoeker (UMC Groningen);

• Dr. J.M. (Martijn) Kerst – internist (Antoni van Leeuwenhoek Zkh Amsterdam).


1.2. Ledenadministratie, post en telefoon bij de NFK


De Stichting Zaadbalkanker (StZBK) is formeel onderdeel van de Nederlandse 
Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties (NFK). De ledenadministratie van de 
stichting Zaadbalkanker, de vrijwilligersregistratie, het versturen van 
vrijwilligersoproepen en leden-emails en afhandeling van de post en het aannemen 
van de telefoon is uitbesteed aan de backoffice van de NFK. Als NFK zijn we aan het 
uitbreiden met andere ondersteunende taken voor de Stichting gecoördineerd vanuit 
de backoffice NFK. 


Pagina 2






Ook de financiële administratie is in handen van de controle bij NFK. 
Penningmeesterschap en betaalfuncties liggen echter bij het bestuur van de Stichting.


1.3. Stand van het aantal donateurs, sponsors, vrijwilligers


Het aantal donateurs is in 2024 weer licht gestegen. Op peildatum 31 december 
2024 hadden we 282 donateurs (definitie donateur is minimale gift van €25. Bron 
VWS).

Het geringe aantal donateurs blijft onderwerp van aandacht. We zien wel al enkele 
jaren weer een groei nadat we aanvankelijk in de tweede helft van de jaren ‘10 
stagneerde. Probleem is dat niet elke donateur ook elk jaar doneert en donateurs 
niet hun leven lang donateur blijven. Dat is met onze achterban misschien ook 
logisch want het genezingspercentage is immers hoog (>96%) en je gaat op een 
moment je ‘gewone’ leven weer oppakken. Het maandelijkse magazine 
‘Zaadbalkanker Online’ is gratis en het aantal lezersadressen groter en groeiende, 
en ook veel groter dan het aantal daadwerkelijke jaarlijkse donateurs. Jaarlijks 
komen er ca. 850 nieuwe zaadbalkankerpatiënten bij in Nederland. De prevalentie 
(10 jaarsoverleving na zaadbalkanker) in NL is 8000. Gezien onze gestaag 
groeiende bereikcijfers (online magazine, website, Facebook, Instagram, LinkedIn) 
weten die ons deels wel te vinden; dat leidt niet vanzelf tot meer donateurs. Naast 
de donateurs hebben we behoorlijk aantal mensen (al of niet ervaringsdeskundigen) 
die ons ondersteunen met eenmalige kleinere en grotere giften en donaties. 
Daarnaast zien we sinds de lancering van Het Ballenalarm in 2022 een groeiend 
aantal spontane publieks- en bedrijfsinzamelingsacties rondom ‘Check Je ballen’ 
met middelgrote en grote donaties.


In 2024 is de Check-Je-Ballen campagne verder uit gerold waarvoor we 
samenwerking met een aantal bekende sponsors hadden in werkuren (zie 3.4) en in 
sponsorgeld (FC Emmen, EasyToys). Ook heeft het Ballenalarm een tijdelijk 
opvolging gekregen tijdens het EK Voetbal met een Check Je Ballen actie van ETOS 
en Gilette. 

Daarnaast in 2024 zijn er spontane sponsoracties geweest van roeiteams, 
bedrijven, ziekenhuizen, studentendisputen, Ronde Tafels, voetbalteams, en 
EasyToys Game On sportdag.


Ons strategisch plan voor donateurswerving is in 2019 al begonnen (fase 1) middels 
het gelijk trekken en samenvoegen van de donateurs en boekkopers die allen nu 
minimaal €25 in dat jaar betalen. Fase 2 zijn we in 2020 gestart met de Google 
Grants actie door IDN B.V. waarbij we de bekendheid en bereikbaarheid van de 
Stichting hebben vergroot. Fase 2 is overgenomen door Digital Minds in 2022 en  
doorgezet tot in 2024. Fase 3 zal in 2025 worden uitgewerkt waarbij we specifiek op 
zoek gaan naar structurele bedrijfssponsoring die bij onze doelgroep (jonge mannen 
18-40 jaar) en achterban past.


De geringe ledenaanwas maakt het na Het Ballenalarm minder moeilijk vaste 
nieuwe vrijwilligers te vinden, alhoewel die niet strikt noodzakelijk zijn voor ons 
kernprogramma. Ons vrijwilligersbeleid is ad hoc op basis van ervaringsdeskundigen 
die bewust aangeven ook vrijwilligerswerk te willen doen. Deze groep wordt door 
het Bureau reactief en selectief ingezet bij (participatie)vragen uit het veld of bv 
lotgenotencontact. Op de lijst staan nu zo’n groeiende groep van 40-50 vrijwilligers 
(mannen en vrouwen) die zich in de afgelopen 4 jaar hebben opgegeven. 


1.4. Begroting en activiteiten in 2024


Opnieuw en zoals elk jaar heeft de Stichting Zaadbalkanker alle activiteiten kunnen 
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uitvoeren waarvoor ze had begroot. Alle subsidiegelden van KWF (€25.000) als die 
van VWS/PGO (€78.150 inclusief backoffice) zijn besteed aan de geplande activiteiten 
waarvoor ze aangevraagd waren. Alle sponsorgelden en activiteiten waren niet 
begroot en worden bekostigd vanuit de (spontane) sponsors.


2. Lotgenotencontact


2.1. (Digitale) Informatiedagen


Tot 2018 organiseerde Stichting Zaadbalkanker informatiedagen regionaal of in het 
midden van het land. Maar in de latere jaren was toen al duidelijk een afnemende 
belangstelling waar te nemen voor fysieke informatiedagen. Ook uit de 
achterbanraadpleging (PGO 2018) blijkt dat de helft van de (meestal jongere) 
respondenten aangeeft geen interesse te hebben voor lotgenotencontact en 
informatiebijeenkomsten. Zij zoeken hun informatie zelf op internet en in verschillende 
fora en communities. Sinds 2019 hebben we geen enkele informatiedag georganiseerd.


De Stichting heeft in 2020 besloten op een andere reactieve manier informatiedagen te 
gaan opzetten (bv via webinars (met/zonder publiek) en via patiënten informatiedagen) 
via regionale medische centra en klinieken die de dag organiseren en (technisch) 
faciliteren waardoor ze niet onder onze begroting vallen.

Als regel proberen we alleen digitale webinars of patientendagen te organiseren in 
samenwerking met de 5 expertisecentra zaadbalkanker in Nederland: Erasmus, 
Radboud, UMCU, UMCG, AvL.


2.2. Sociale media en internetfora


Zaadbalkanker is de meest voorkomende kanker onder mannen tussen de 15 en 40 jaar. 
Sociale media vormen dan ook een belangrijk kanaal om deze jonge mannen te 
bereiken. Ook in 2024 stak de Stichting mede dankzij een 3 jarige projectsubsidie van 
KWF veel meer energie in het bemannen, gaande houden en updaten van alle sociale 
mediakanalen: Facebook, LinkedIn, Instagram die ook berichten uit ons maandelijkse 
magazine verspreiden en zo meer traffic genereren naar onze magazine en website.

De hele digitale inhoud en uitvoering is in handen van Digital Minds. Deze kanalen zijn 
voor onze achterban meer en meer de aangewezen kanalen niet alleen om informatie te 
zoeken en te lezen maar ook om contact op te nemen. Middels meer frequente 
berichten, polls en actuele ‘inhakers’ via FB/Instagram zijn we actiever geworden in 
creëren van interactie met onze achterban en benaderen van individuele 
ervaringsdeskundigen met hun verhaal of mening over een aanpalend onderwerp; Alle 
social media kanalen (behalve LinkedIN) zijn met elkaar verbonden zodat een bericht op 
de een betekent automatisch hetzelfde bericht op een van de andere kanalen. Daarmee 
bereiken we dus verschillende jonge generaties via de verschillende kanalen. Tik Tok 
staat nog op het wensenlijstje maar kost onevenredig veel werkuren voor benodigde 
content (filmpjes).


Stichting Zaadbalkanker heeft geen eigen forum; alhoewel FB deze functie zou kunnen 
vervullen. Er is wel een forum voor zaadbalkankerpatiënten bij kanker.nl. Sinds 2021 
werd het forum groter mede door inspanningen van Platform Zeldzame Kankers (NFK) 
die de zeldzame kankers en dus ook zaadbalkanker actiever op het forum wilde hebben. 
Het zaadbalkankerforum is duidelijk meer actiever geworden en mede door een 
bestuurslid van onze Stichting gemodereerd. Voor Zaadbalkankerpatiënten en lotgenoten 
heeft dit forum duidelijk nog een lagere bekendheid en behoefte. Daar willen we in de 
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nabije toekomst wel verandering in brengen omdat het forum aansluitend is aan de 
activiteiten van de Stichting. Meer samenwerking met kanker.nl staat is gaande.


De meeste lotgenotencontacten komen binnen via onze website op 
info@zaadbalkanker.nl. Gemiddelde aantal patiëntencontacten in 2024 was hoger dan 
vorig jaar en was zo’n 38 (6 per telefoon, 20 via email, 12 via sociale media). Meer 
dan de helft waren inhoudelijk medische vragen en werden doorverwezen naar onze 
Adviesraad en door een of meerdere van hun beantwoord. Daarbij behoort 1 op 1 
contact tussen ervaringsdeskundige en adviesraadlid ook tot de mogelijkheden. Een 
minderheid van de vragen gaat over keuze ziekenhuis voor vervolg, en een aantal 
vragen over andere onderwerpen als zorgen en vermoeidheid. Een enkele vraag was 
specifiek gericht om contact met een buddy over specifiek onderwerp.


Vragen voor lotgenotencontact worden afhankelijk van onderwerp en wens 
doorgespeeld naar lotgenoten en vrijwilligers die ervaring met dit specifieke onderwerp 
hebben. Naast de bestuursleden beschikt de Stichting over zo’n 40-50 vrijwilligers/
ervaringsdeskundigen (mannen en vrouwen) die zich willen inzetten voor 
lotgenotencontact. Deze hebben zich actief opgegeven voor vrijwilligerswerk.


Binnen de groep van ondersteunende zorgverleners en partners van de Stichting 
bevinden zich sinds enkele jaren ook een life-coach met specifieke kennis/ervaring met 
(zaadbal)kanker en een arbeidspsycholoog, een gespecialiseerd psychologisch instituut 
en een verzekeringsdeskundige voor (ex) kankerpatiënten. Lotgenoten met vragen op 
deze specifieke terreinen kunnen naar hun worden doorverwezen.


3. Informatievoorziening


3.1. www.zaadbalkanker.nl


De website zaadbalkanker.nl wordt goed bezocht en biedt betrouwbare informatie over 
zaadbalkanker aan patiënten en partners. De website is beveiligd en heeft een 
‘responsive’ webdesign, waardoor ze zich automatisch aanpast aan het scherm van het 
device dat wordt gebruikt. Dat is belangrijk want uit analyse is gebleken dat 60% van 
onze bezoekers en lezers dat via mobile schermen (smart phone) doet.


De ‘voorkant’ van de website wordt iedere maand geactualiseerd, doordat er het 
nieuwe Zaadbalkanker Online-magazine op wordt gepubliceerd. 

De ‘achterkant’ van onze website is meer statisch en bevat naast alle geactualiseerde 
informatie over zaadbalkanker, behandeling en specifieke onderwerpen, ook 
informatie over de Stichting Zaadbalkanker. 


Google Grants 

In 2020 zijn we begonnen de bekendheid en bereikbaarheid van Stichting 
Zaadbalkanker te vergroten. Gelet op onze jonge achterban doen we dat met een 
Google Grants campagne waarbij gratis advertentieruimte (twv €10.000) van Google 
wordt verkregen voor goede-doelen stichtingen. Via speciale geschreven ‘Ad-Words’ 
advertenties (7 advertentiegroepen) die bovenaan in je zoekopdracht (via Google) 
verschijnen komen mensen meteen in de bewuste pagina van de website terecht. Op 
die manier maken geïnteresseerden en patiënten kennis met de website en onze 
stichting en hopen we ook meer donateurs te kunnen aantrekken.

Vanaf Oktober 2020 zijn we echt live met Google Ad Words advertenties gestart en 
we zien vanaf dat moment een gestage toename van ons website bezoek. De 
advertenties die als beste scoorden zijn: ‘wat is zaadbalkanker?’, ‘Magazine’, ‘na de 
behandeling’ en ‘behandeling’. Speciale campagnethema's als Check Je Ballen en het 
Ballenalarm scoren voortdurend hoge clicks (ook aangestuurd via onze sociale media 
kanalen en maandelijks magazine). Sinds 2023 kunnen we met hulp van de 3 jarige 
KWF projectsubsidie nu meer traffic genereren en onze webbezoek optimaliseren.
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KWF projectsubsidie 2023-2025

Met de 3 jarige projectfinanciering van KWF is in 2023 een compleet nieuwe 
‘dynamische’ website gebouwd waaraan ook ons maandelijkse digitale magazine is 
gehangen en regelmatig wordt aangevuld met nieuwe online ‘Specials’ waarbij 
verhalen en informatie thematisch samenkomen in een eigen ‘uitgave’ rond dat 
thema. In 2023 hebben we themanummer ‘Ervaringsverhalen’ gepubliceerd. In het 
afgelopen jaar 2024 zijn er twee nieuwe ‘Specials’ gepubliceerd: Ervaringsverhalen 
Naasten & Familie (mei); Aangrijpende Ervaringsverhalen (november).

Ook op onze website hebben we meer themapagina’s met gebundelde informatie 
zoals: Mantelzorgers, Dierbaren met zaadbalkanker, Lotgenotencontact, Studie en 
zaadbalkanker om speciale behoeften voor specifieke doelgroepen snel beschikbaar te 
maken. Zowel met de Specials als met de themapagina’s genereren we continue 
nieuwsberichten die weer voor meer bezoek naar onze website zorgt.

Daarnaast kunnen we met deze projectsubsidie wekelijks SEO en SEA analyses 
optimaliseren en bijbehorende content generen voor meer traffic naar onze website 
middels Google Grants en Ad words campagne.

Het primaire doel: een groter bereik en bekendheid verkrijgen onder kankerpatiënten 
en gewoon publiek over onze activiteiten als Stichting Zaadbalkanker en als het eerste 
aanspreekpunt van NL voor mannen met zaadbalkanker en hun naasten die vol met 
vragen zitten. Met name de doelgroep jonge mannen is moeilijk bereikbaar via 
traditionele communicatie. 

Sinds de lancering van onze nieuwe website in augustus 2023, is er (na de enorme 
eenmalige piek van Het Ballenalarm begin 2023) een continue groei van het aantal 
bezoekers die ook in 2024 doorzet. Over heel 2024 is het aantal website bezoekers 
25.899. Ook het aantal lezers van het online magazine is toegenomen.

De meeste emails en vragen komen ook via de website binnen op ons e-mailadres. 
Dus een dynamische afwisselende en nieuws genererende website (Specials en 
themapagina’s) met onze online magazines in combinatie met Google Grants en onze 
sociale media kanalen waren in 2024 de basis voor groter bereik en bekendheid en 
daarmee voor ons lotgenotencontact, ledenwerving en spontane inzamelacties. Er 
wordt continue aan verbetering en verversing gewerkt van onze website en sociale 
media.


3.2. Online magazine ‘Zaadbalkanker Online’


Hart van de huidige website wordt gevormd door het meest recente online 
magazine, wat eigenlijk het uithangbord van onze Stichting is. Door deze 
maandelijkse Zaadbalkanker Online trekken we oude en nieuwe bezoekers 
maandelijks naar onze website.


De online-nieuwsbrief is gratis en wordt via de website, Facebook, Instagram en 
email gelijktijdig verspreid. Bijna 60% van de magazinelezers bekijkt/leest het 
magazine op zijn/haar mobiel. We zorgden al eerder dat de mobiele versie goed 
leesbaar en compatible was met de verschillende schermen.


In 2024 verschenen weer 11 edities (Juli/Aug extra dik zomernummer) van het 
magazine Zaadbalkanker Online. Het magazine werd in 2024 aan een groeiend 
aantal van 521 (+110) geregistreerde abonnees verstuurd. Door onze activiteiten 
(bereik & bekendheid) is het aantal digitale magazine lezers gegroeid van 9.819 
(2023) naar 11.300 in 2024 met een totaalbezoek magazine van 74.000.


3.3. Facebook & LinkedIn & Instagram 


Op FB plaatsen we elke week nieuwe kort berichtjes met actuele zaken uit het 
(zorg)nieuws, van de NFK of KWF of berichten van onze zusterverenigingen uit het 
buitenland. Ook wordt een paar keer per maand (een artikel uit) onze Zaadbalkanker 
Online magazine met link naar een specifiek artikel of onderwerp verspreid via FB. Uit 
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reacties (liken) en vragen en PM berichten blijkt dat het actief gevolgd wordt. Ook 
wordt via FB contact gezocht door patiënten en naasten (zie Lotgenotencontact).

Op Facebook worden we in 2024 door 544 (+10) mensen gevolgd, het gemiddeld 
bereik van een bericht is zo’n 300 mensen. Totaal bereik op FB is afgelopen jaren 
spectaculair gegroeid naar 9.660 nu.

Alles wat we op FB plaatsen wordt 1 op 1 doorgeplaatst op ons Instagram account 
(volgers 368 (+46), totaal bereik 5.400 (+3.200)). 

Ons Twitter account hebben we in 2023 gestopt.

Het LinkedIn account (62 volgers) van de stichting wordt nog maar weinig gebruikt en 
gereserveerd voor bedrijfsleven en zorgveldpartners. Plannen voor actieve inzet zijn 
er voor 2025 voor actieve sponsorwerving bij bedrijven.


3.4. Zelfonderzoek: van ‘Check Je Ballen’ naar ‘Hey pik, check je ballen!’


Drentse amateur voetbalclubs haken aan bij FC Emmen

Stichting Zaadbalkanker pleit al jaren voor zelfonderzoek, want ontdekking in een vroeg 
stadium is erg belangrijk. Je hebt >99% kans op genezing door er vroeg bij te zijn 
(stadium 1) zodat geen vervolgbehandeling nodig zou zijn met chemotherapie of 
bestraling die klachten kunnen geven in de vorm van late effecten op latere leeftijd.

Daarom zeggen wij: Check je ballen iedere maand, in ieder geval regelmatig. 


In 2023 in een samenwerking met profvoelbalclub FC Emmen en hoofdsponsor 
EasyToys vroeg de stichting aandacht voor zaadbalkanker op het voetbalveld. De plek 
waar de grootste doelgroep voor zaadbalkanker elk weekend rondloopt. 

FC Emmen startte de campagne op 26 februari in een eredivisiewedstrijd tegen Go 
Ahead Eagles in een speciaal roze 'Check Je Ballen’ tenue dat na de wedstrijd is 
geveild. Met deze actie en #CheckJeBallen vraagt de stichting aandacht voor 
zaadbalkanker bij jonge mannen en spoort zij mannen aan zichzelf regelmatig te 
checken. Later in het jaar is er samen met het Erasmus MC een campagneplan 2024 
ingediend bij Voetbal Geeft Prijs 2023 Eredivisieavond van ESPN en De 
Vriendenloterij. Het plan wint de eerste prijs en het geldbedrag wordt in 2024 
gebruikt voor extra voorlichting bij amateurvoetbalclubs in Drenthe.


Nu in 2024 was het moment aangebroken om ‘Hey pik, Check Je Ballen!’ campagne 
uit te rollen naar amateur voetbalclubs in Drenthe. Op 29 maart waren 
vertegenwoordigers van negen Drentse amateurvoetbalverenigingen te gast bij de 
thuiswedstrijd van FC Emmen tegen Jong Ajax. Hiermee gaven ze samen met FC 
Emmen, EasyToys en Stichting Zaadbalkanker het startsein voor het vervolg van de 
campagne in Drenthe. Voorafgaand aan de wedstrijd organiseerde FC Emmen een 
informatief programma met als sprekers directeur Ivo Struik, prof. dr. Jourik Gietema 
(UMCG) en verpleegkundig specialist Sophie Bunskoek (UMCG). Na de wedstrijd 
kregen de 9 amateurverenigingen materialen om de campagne bij hun thuisclub voort 
te zetten, waaronder ballentassen en een voetbalsokkel met ‘Hey pik, Check Je 
Ballen!’-opdruk en QR codes om op speelse wijze aandacht te vragen voor het 
regelmatig controleren van de zaadballen. Daarnaast ontvingen de clubs flyers, 
posters en digitale communicatiemiddelen om de campagne verder te ondersteunen 
op de club. De roze FC Emmen spelershirts werden na de wedstrijd tegen Jong Ajax 
wederom geveild t.b.v. verdere uitrol van de campagne.

Na enkele weken zijn de effecten van de campagne onderzocht via club-enquetes, 
zowel voor FC Emmen als de negen amateurverenigingen. Wat blijkt: de campagne 
heeft zeker impact gemaakt! Zo’n 85% van de supporters van FC Emmen die 
reageerden heeft ten minste één campagne-uiting gezien. Zelfs 97% van deze groep 
is positief over #CheckJeBallen.

Ook de amateurvoetbalverenigingen zijn positief over de resultaten. Ze gaven 
posters, flyers, bierviltjes, ballentassen en de voetbalzuil een plekje in het clubhuis. 
Voetballers van de vereniging gaven leuke reacties en vonden het goed dat er 
aandacht aan het onderwerp wordt besteed
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Publieks inzamelacties

Sinds Het Ballenalarm in 2022 is gelanceerd mogen we ons als Stichting 
Zaadbalkanker verheugen op een behoorlijke groei in naamsbekendheid en daarbij 
spontaan georganiseerde en ludieke geld-inzamelingsactiviteiten vanuit publiek, 
bedrijfsleven, clubs en verenigingen die zich willen inzetten voor onze missie bij jonge 
mannen. Net als in ’23 zijn er ook in ’24 een aantal sponsor- en awareness 
activiteiten geweest en geldinzamelingen vanuit diverse maatschappelijke hoek: het 
nieuwe Ballenalarm van arts Barend van Doorn met ETOS en Gilette (juni); 
Voetbalteam Lycurgus 5 organiseerde een talentenjacht waarbij o.a een ‘Balschilderij’ 
gemaakt door jongens met hun balzak geveild werd (juli); Dispuut De Raad uit 
Rotterdam haalt een groot bedrag op in Movember op hun vereniging; HEMA samen 
met KWF starten tijdens de EK een EK Ballencheck met John De Wolf; Ronde Tafel 71 
NW Veluwe organiseert een autorally t.b.v onze stichting (april); De Groninger 
Studenten Roeivereniging Aegir maakte een heuse Lingeriekalender die maar liefst 
400 keer werd verkocht! (mei); In augustus bezocht Ivo Struik, directeur Stichting 
Zaadbalkanker, de tweede editie van GameOn van EasyToys in het FC Emmenstadion 
met 5 minuten Ballenpraat van Ivo. Via deze sponsorcontest maakt sportend 
Nederland kans op EasyToys-sponsorpakketten; Het belang van al deze acties is het 
sneeuwbaleffect voor onze bekendheid en voor onze boodschap CheckJeBallen.


3.5. eBoek ‘Zaadbalkanker. Feiten en Ervaringen’


Het nieuwe eerste eBoek ‘Zaadbalkanker. Feiten en Ervaringen’ is in de zomer 2021 
stilletjes gelanceerd bij alle nieuwe en later de oude donateurs en sinds eind 2021 bij 
alle (ook oude donateurs) middels een code. In 2024 zijn er weer 20 eBoeken aan 
donateurs uitgegeven en zitten we nu op totaal 282 uitgegeven eBoeken bij actieve 
donateurs (zo’n 30 bij oud donateurs).


Eind 2023 is een nieuwe paragraaf toegevoegd over de nieuwste ontwikkeling: 
gebruik van protonenstraling bij zaadbalkanker. Het seminoom na operatie komt 
hiervoor in aanmerking.


4. belangenbehartiging


Onze hoofddoelen voor belangenbehartiging zijn:

- De patiënt in de juiste spreekkamer (expertzorg (NFK), expertisecentra)

- De juiste behandeluitkomst voor de patiënt (Samen beslissen, Regiozorg, 
expertisecentra)

- Kwaliteit van leven, maatschappelijke participatie en late effecten (Leven met 
kanker)


4.1 Doneer Je Ervaring onderzoek van NFK


Stichting Zaadbalkanker participeert sinds 2016 actief in het ‘Actiegerichte 
Belangenbehartiging’ van NFK met als leidend patiënten perspectief de 
ervaringskennis via de DJE (Doneer Je Ervaring) (ex)patientenonderzoeken. Dit 
jaarlijkse onderzoeksprogramma bestaat uit specifieke uitvragen van de NFK over 
ervaringen met algemene overkoepelende kankertopics. De uitkomsten worden in 
infographics en nieuwsberichten door NFK gedeeld. Het doel is agendasetting 
(politieke lobby, maatschappelijke discussie) of het aanbieden van een concreet 
handvat (een actie). Het voordeel van actiegerichte belangenbehartiging is korte, 
grote zichtbaarheid op een specifiek thema. Een dynamiek die past bij de (sociale) 
media. Met actiegerichte belangenbehartiging kan je ‘quick wins’ realiseren. 
Communicatie en marketing zijn een belangrijk onderdeel bij actiegerichte 
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belangenbehartiging.

Samen met de (ervaringsdeskundigen) streven we naar een betere kwaliteit van leven 
en betere kwaliteit van zorg. 


In 2024 deden we mee via Doneerjeervaring.nl aan 4 peilingen: 

- januari:  ‘Verder leven met of na kanker, hoe is dat voor jou?’

- maart : ‘Kankerzorg in het ziekenhuis of op een andere plek, wat vind jij?’

- september: ‘Jouw manier van leven en kanker, wat is jouw ervaring?’

- oktober: ‘Jouw behandeling tegen kanker, wat vind jij belangrijk?’


4.2 Participatie


Daarnaast komen er maandelijks vragen en verzoeken binnen van urologiepoli’s, 
oncologieklinieken, HBO studenten en stagiars en onderzoekers die medewerking van 
de Stichting vragen voor tekstredactie, ondersteuning klinisch/psychologisch 
onderzoek, patiënten participatie in diverse vormen en ondersteuning van hun streven 
en erkenning naar betere zorg. In 2024 zijn we bij de volgende projecten betrokken 
geweest:


februari: Het Erasmus MC Urologie: ondersteuning van het voorgestelde 
onderzoeksproject ATLAS (VirtuAl RealiTy for preoperative pLAnning of complex 
retroperitoneal Surgery) van dr. A.R. Alberts en dr. T.C.M. Zuiverloon van de afdeling 
Urologie van het Erasmus MC. Dit belangrijke onderzoeksproject richt zich op de 
broodnodige vermindering van chirurgische morbiditeit bij patiënten met 
teelbalkanker. Lid Studiegroep.


maart: Studenten opleiding Verpleegkunde aan de Hogeschool van Utrecht: opdracht 
om een fictieve casus te onderzoeken, analyseren en uitwerken.

• Wat kan stichting zaadbalkanker betekenen voor Sam?

• Hebben jullie advies over hoe wij als verpleegkundigen om kunnen gaan met Sam;

• wellicht hebben jullie tips waar wij deze informatie kunnen vinden?

• Wat kan stichting zaadbalkanker betekenen voor de ouders en de broer van Sam?

Antwoorden door Stichting.


juni: Christelijke Hogeschool Ede, Bente van Aken, Onderzoeker GLI na kanker, 
Lectoraat leefstijl en Gezondheidsbevordering. Het doel van dit project is de 
ontwikkeling en evaluatie van een gecombineerde leefstijlinterventie (GLI) voor 
mensen die herstellen van kanker. Oproep voor deelnemers.


juli: Prof. Dr. Jourik Gietema UMC Groningen. Omdat de meeste testiskankersurvivors 
geen recidief ontwikkelen, worden zij na 5-10 jaar uit oncologische follow-up 
ontslagen. Maar we weten nu dat deze groeiende groep nog tientallen jaren een 
verhoogd risico houdt op ernstige cardiovasculaire morbiditeit. Studie: Een individueel 
nazorgplan op maat gemaakt voor elke testiskankerpatiënt. Deze innovatieve 
integrale nazorg en follow-up strategie, met meer regie voor de survivor, in nauwe 
samenwerking met oncoloog en huisarts, kan het CVRM lokaal vergemakkelijken en 
verbeteren. Steun en participatie.


oktober: Nikki de Bruijn, student Creative Business aan de Hogeschool van 
Amsterdam. Voor mijn afstudeeronderzoek richt ik mij op het belang van 
psychosociale zorg voor adolescenten en jongvolwassenen (AYA’s) met kanker. Op 
basis van dit onderzoek ontwikkel ik een videoformat dat hen kan ondersteunen 
tijdens en na hun behandeling. Patienten oproep.


Expertisecentrum Kiemceltumoren. Opgericht in 2023 als opvolger voor DUOS 
werkgroep Testistumoren. Deelname diverse specialisten van expertzorg ziekenhuizen 
zaadbalkanker. Stichting Zaadbalkanker lid van de werkgroep.
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5. Financiële jaarrekening


5.1.Exploitatie 2024
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5.2 Balans Stichting Zaadbalkanker 2024


Pagina 11






6. Eindrapportage over geplande acties in 2021
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