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Stichting Diagnose Kanker (SDK)
‘Waar mensen samen gaan blijft niemand alleen staan’
Strategisch Beleidsplan  2013-2016
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Inleiding


Met veel genoegen presenteren wij u het beleidsplan 2013 -2016 van Stichting Diagnose Kanker.

(SDK) Het plan heeft drie functies.  


· De eerste is het vastleggen van de inhoudelijke koers voor de komende jaren en de keuzes die in dat verband gemaakt worden. 

· De tweede is een communicatieve functie. Het plan informeert belanghebbende partijen over de richting waarin Stichting Diagnose Kanker zich gaat ontwikkelen.

· De derde is de operationele functie. Het plan geeft richting te geven aan de agenda van het bestuur.


De uitdaging is helder: onze activiteiten en middelen met een zodanig focus inzetten dat we onze doelen behalen. Kankerpatiënten zijn kwetsbaar en kanker treft hen niet alleen. Vooral het gezin, de partner en de familie lijden mee. De stichting is sinds 2000 voor vele een rots in de branding en dat willen wij ook blijven. Nodig als we nodig zijn,  bescheiden als dat wenselijk is. 

Wij hopen dat u met belangstelling van dit plan kennis zult nemen en hopen op uw actieve bijdrage. Alleen met inzet van allen kunnen wij onze ambities waar maken.




Medemblik,  16-8-2012


Namens het bestuur.


Tonia van der Wal

Voorzitter

Wie zijn wij?


Ontstaan van de stichting Diagnose kanker (SDK). 


De stichting dankt haar ontstaan aan Tom en Tonia  van der Wal,  Tom - die zelf  “de diagnose kanker” kreeg in 1999-  en zijn partner Tonia, besefte beide dat er destijds maar weinig informatie en support beschikbaar was. Om dat te compenseren  richtte zij in 2000 de stichting Diagnose kanker op.  Anno 2012 is de stichting niet meer weg te denken en belangrijk voor velen.

De Stichting Diagnose Kanker (SDK), ook bekend als ‘SDK’ en ‘Rondom kanker’  is een ANBI en  een onafhankelijke, professionele, betrouwbare en erkende organisatie. Meer dan 60 vrijwilligers (ex) patiënten zetten zich momenteel in voor hun medepatiënt(en). Doel is te steunen. SDK is beslist geen organisatie op afstand, SDK staat er midden in, bereikbaar, respectvol en geduldig.

Vanuit “Rondom Kanker” biedt de stichting  informatie, nieuws, support en verschillende vormen van (digitaal) lotgenotencontact voor (ex)kankerpatiënten en hun naasten aan, dat doet zij:
· De SDK websites;

· Via de zeer succesvolle gesloten SDK mailgroepen sinds 2000;
· Het succesvolle forum van de stichting Diagnose kanker  met  een totaal aantal berichten 20397 • Totaal aantal onderwerpen 4122 • Totaal aantal leden 5611 
(meting aug-2012);
· Twitter en Facebook;
· Het aanbieden van zoveel mogelijk Nederlandstalige en betrouwbare informatie over kanker;
· Het aanbieden van nieuwsberichten over en rondom kanker op www.kankernieuws.info.nl ;
· Het aanbieden van een nieuwsbrief;
· Begeleiding  bestaande ut:  aanhoren, adviseren en doorverwijzen;
· Aanbieden van Google mappen met b.v . de inloophuizen;
· Het bieden van een (nu nog beperkte) telefonische kankerhulplijn.
Bestuur:
De stichting heeft een bestuur dat bestaat uit kankerpatiënten en naasten van. (maar niet uitsluitend) Het bestuur geeft richting aan de doelstellingen en neemt besluiten.

Het bestuur bestaat uit:
· Voorzitter;
· Secretaris;
· Penningmeester;
· Drie algemene bestuurders.

Het bestuur vergadert 6 x jaar per jaar in Medemblik.



Medisch advies Raad

De Stichting heeft geen vaste medisch adviesraad op papier maar vraagt per project deskundigen om te participeren in een medisch adviesraad. Voor 2012 was dat voor Li-Fraumeni. De deskundigen voor Li-Fraumeni zijn afkomstig van het UMC, AMC, NKI/AVL  en Radboud .
Onze ambities


Realiseren van de doelstellingen

Wij willen binnen de looptijd van dit beleidsplan een aantal doelstellingen realiseren rekening houdend met de drie inhoudelijke en twee rand voorwaardelijke ambities

Inhoudelijke ambities:
1. Ontwikkeling van de telefonische ‘kankerhulplijn’ met een gelijknamige website http://www.kankerhulplijn.nl 

2. Ontwikkeling van een Toolkit met o.a. routekaarten en hulp documenten die zowel de zorgvragers als hun naasten op een doelmatige kunnen faciliteren in zelfredzaamheid en zelfmanagement en hen zo nodig - maar niet uitsluitend- kunnen verwijzen naar de daarvoor bestemde zorgverleners, organisaties en kennisbronnen. (een goed gesprek biedt vaak al een oplossing, ontlast en geeft daarbij geen extra kosten voor het zorgstelsel)

3. Training realiseren ‘zelfmanagement en zelfredzaamheid voor kankerpatiënten’

Rand voorwaardelijke ambities:

1. De stichting heeft aandacht van de patiënt van ‘NU en dan  ’Veel patiënten ervaren een grote leegte in de hulpverlening tijdens hun ziekte  ‘de arts heeft geen tijd’  en na de behandeling wordt dit gevoel nog eens vele male verstrekt. ‘hoe nu verder’. Om dit proces richting te geven is samenwerken met andere organisaties belangrijk. Immers, niemand heeft alle kennis in huis. De stichting is in deze een wegwijzer, De ‘ Tom Tom in patiënten land”.

2. De stichting beschikt over gedreven vrijwilligers,  maar is zich ook bewust dat  dit alleen onvoldoende is. Bij name voor de telefonische ondersteuning en de trainingen. Een solide financiering zal beschikbaar moeten zijn om onze ambitieuze doelstellingen te behalen. De stichting is zeker technisch in staat om het project op te zetten en te faciliteren.

 De stichting stelt daarbij als voorwaarde  
· De patiënt centraal staat 
· SDK geen organisatie op afstand is maar er midden in staat. De stichting communiceert in begrijpelijke taal richting de zorgvragers en toont respect en geduld.

Oorspronkelijke doelstelling


Onze oorspronkelijke doelstelling was het bevorderen van het welzijn van kankerpatiënten en hun naasten door:
· Het bieden van lotgenotencontacten.
· Objectieve informatie te geven rondom kanker.
· Activiteiten ter bevordering van patiënten participatie.
· Activiteiten die gericht zijn op herkenning en preventie van kanker. 

· Inzetten voor patiënten belangen op nationaal en internationaal niveau.

Herziening van de doelstellingen

In het algemeen is het zo:
· Dat de samenleving steeds individueler wordt
· De overheid steeds meer gaat bezuinigen op de zorg.
· Vrijwilligers geen langdurige verbintenissen meer willen aangaan.
· Steeds meer kankerpatiënten genezen maar lijden onder de late effecten van behandeling.
· Psychosociale hulp steeds meer nodig is, maar ook  duur.
· medicijnen duur zijn en daardoor niet altijd beschikbaar.

Binnen onze stichting de wens is:
· Om de stichting te professionaliseren;
· Onze leden meer inspraak, gehoor en ondersteuning te geven;

· Behoefte is aan continuïteit en een standvastige financiering

Voor onze stichting zijn de gevolgen van deze veranderingen
· Dat een herziening van de oorspronkelijke doelstellingen op zijn plaats is.

Nieuwe visie voor 2013-2016
Vanuit onze doelstelling/grondgedachte en alle veranderingen denken wij dat onze stichting

er over 3 jaar er als volgt uitziet en functioneert:

Rekening houdend dat: 
· De stichting de ervaring heeft dat kankerpatiënten en hun naasten zich gesterkt voelen door de support en de informatie die momenteel aangeboden wordt. 

· De stichting van mening is dat de wijze waarop support geboden wordt verbeterd kan worden, waardoor zorgvragers niet altijd naar (dure) professionals moeten.
· De gestelde hulpvragen meestal betrekking hebben op ziekte, behandeling, medicatie, gezin en werk etc.

· Voor veel vragen vaak al oplossingen beschikbaar zijn.
De stichting ziet het als taak om de zorgvragers daar naar oplossingen toe te leiden.  Een van onze nieuwe doelstellingen is dan ook om de telefonische hulplijn  fors uit te breiden en te koppelen aan de website www.kankerhulplijn.nl.  Op deze website worden dan de veel gestelde vragen al beantwoord op een begrijpelijke wijze die iedereen zal aanspreken. incl. een route map naar de adequate zorg. De stichting zal géén medisch inhoudelijke vragen beantwoorden maar daarvoor verwijzen naar de organisaties en specialisten.
De stichting wil kankerpatiënten en hun naasten vooral wijzen op de al bestaande mogelijkheden rekening houdend met de zelfredzaamheid en zelfmanagement van de zorgvrager. De stichting weet uit ervaring dat patiënten en hun naasten dat ook waarderen. Daarbij is het ook zo, dat een oplossing niet altijd ingewikkeld hoeft te zijn. 

De stichting is er van overtuigd dat dit kostenbesparend werkt. In deze voorzien wij aan een behoefte van de overheid n.l. de kosten terugdringen en dat alles door een goed gesprek. De uitbreiding met de kankerhulplijn ligt ook in de lijn met de PGO /CIBG wens. 

De conclusie:
De stichting zal over 3 jaar veel meer dan voorheen direct contact onderhouden met de zorgvragers en hun naasten om hen zo te voorzien van belangrijke informatie en lotgenotencontacten.  Doel is de zelfredzaamheid en het zelfmanagement te verbeteren, passend in hun cultuur en beleving. De stichting zal daarbij een leidende rol nemen en dit afstemmen met de overige stakeholders. De website: www.kankerhulplijn.nl  zal daarbij een grote rol spelen. 
Nieuwe doelstellingen voor 2013- 2016
Vanuit “Rondom Kanker” biedt SDK verschillende vormen van (digitaal) lotgenotencontact, ondersteuning én support voor (ex)kankerpatiënten en hun naasten. Daarvoor zijn de volgende doelstellingen geformuleerd.

Doelstelling 1: lotgenotencontact
· Lotgenotencontact is van groot belang voor de ondersteuning en het zelfvertrouwen. 

· Lotgenotencontact kan ertoe bijdragen dat mensen zich gesteund voelen 
· Door lotgenotencontact worden mensen onafhankelijker, mondiger en beter in staat gesteld om zelf keuzes te maken, bijvoorbeeld rond de behandeling.

· SDK heeft succesvolle mailgroepen, forums,  Twitter  en Facebook groepen die begeleid worden door ervaren moderators.. 

SDK zal de bestaande en succesvolle mogelijkheden verbeteren en daar waar mogelijk uitbreiden. Een van de  wensen is b.v één inlog voor alle diensten van de stichting.

Doelstelling 2: Kankerhulplijn
· Kankerpatiënten en hun naasten worden in staat gesteld om hun vragen  te stellen;
· Doel is  het verwijzen  naar praktische oplossingen en/of  verwijzen naar organisaties of zorgverleners die hen van dienst kunnen zijn;
· Kankerpatiënten trainen in zelfredzaamheid en zelfmanagement;
· De kankerhulplijn.nl is voorlopig beschikbaar van 14:00 tot 21:00 uur;
· De website www.kankerhulplijn.nl  is 24/7 beschikbaar.
De stichting zal een in 2012 een kort telefoonnummer vastleggen voor de kankerhulplijn en deze bemannen met opgeleide vrijwilligers  en indien mogelijk professionals.
Doelstelling 3: Routekaarten en toolkit  (on-line) op  www.kankerhulplijn.nl 
Met de routekaarten uit de Toolkit kunnen zorgvragers zelf de weg vinden via handige instructies.
· Toolkit: SDK zal Pdf’s  aanleveren met aanwijzingen welke de patiënten kunnen gebruiken bij b.v. een bezoek aan de arts of therapeut.
· Toolkit: SDK zal Pdf’s  aanleveren waarop patiënten zelf hun bevindingen kunnen noteren;
· Met de routekaarten en de Toolkit wil de stichting de zelfredzaamheid en zelfmanagement bevorderen.
In de Toolkit vindt de zorgvrager handige tips en voor gedefinieerde vragen voor b.v. de arts. Beide zijn op www.kankerhulplijn.nl  te vinden.


Doelstelling 4: Belangenbehartiging
SDK op goed op de hoogte van de problematiek waarmee (ex)patiënten geconfronteerd worden. Niet verwonderlijk na 12 jaar ervaringsdeskundigheid.  SDK zorgt voor een collectieve en maatschappij brede belangenbehartiging bijvoorbeeld als het gaat om de huidige wijzigingen in het zorgstelsel of de problematiek van mensen die door hun ziekte psychische klachten hebben en/of ontoereikende psychische of medische hulp krijgen. 
Acties ter verbetering van de doelstellingen

Acties ter verbetering doelstellingen: Algemeen 2013- 2016
· Ontwikkeling en implementatie van de kankerhulplijn.nl;
· Ontwikkeling Toolkit en routekaarten;
· Educatie van patiënten en naasten bevorderen ‘zelfredzaamheid en zelfmanagement’.
Acties ter verbetering doelstellingen: Intern 2013- 2016
· Opleiding en begeleiding van moderators;
· Aantrekken van extra webmasters:
· Grotere redactieraad / meer betrokkenen bij Nieuwsbrief;
· Verbetering van de PR en communicatie;
· Uitbreiden van het leden aantal.
Acties ter verbetering doelstellingen: Organisatie 2013-2016
· Verminderen afhankelijkheid en kwetsbaarheid, 
· Borgen van de continuïteit;
· Kwaliteit van de techniek borgen en uitbreiden daar waar nodig uitbreiden;
· Meer financiële mogelijkheden.
Samenwerken en lidmaatschap externe organisaties
Door samen te werken is het mogelijk een breed gedragen structuur te ontwikkelen. 

De stichting werkt samen en is lid van:
· European Cancer Patiënt Coalition ECPC ( SDK had 2,5 jaar een  hoofdbestuurszetel)
· VSOP , SDK ontwikkelde  samen met de VSOP de zorgstandaard  Li-Fraumeni en is betrokken bij het project betrokkenheid van de patiënt in ontwikkeling en onderzoek  (Loopt tot 31 dec 2012) en het project gestandaardiseerde en geconcentreerde zorg. (looptijd tot 30 juni 2012)
· SDK is lid Van de CG raad

· SDK is lid van de NVOP 

· SDK is lid van IFS

· SDK is lid van de VSOP

· SDK was 4 jaar lid van de Commissie kwaliteit van zorg NFK (commissie opgeheven in 2012)

SDK is betrokken bij diverse patiënten projecten in Nederland en Europa sinds 2009 en heeft daarbij diverse successen geboekt, die het welzijn van kankerpatiënten zeker ten goede zijn gekomen. De stichting heeft daarbij haar kennis aangewend door anderen te helpen. De stichting is van mening dat zij niet altijd de credit hoeft te hebben voor haar ideeën en waardevolle bijdrage, het gaat immers om het algemeen belang. Veel is echter wel gerealiseerd en mogelijk geworden dankzij de input van de Stichting Diagnose Kanker.

SDK  werkt o.a. samen met de volgende stichtingen en verenigingen:
· Stichting Ouderen en kanker;
· Stichting ELFF ( European Li- Fraumeni families Foundation;
· Stichting Gezin in nood;
· Stichting Twinklestars ( Steun voor kinderen van ouders in de financiële problemen;
· Stichting Klankbord (hoofd-hals tumoren);
· Nederlandse Federatie kanker patiënten;
· Stichting Kanker wie helpt;
· MICAB  (Melanoma Independent Advisory Board)  SDK was  een van de initiatiefnemers;
· Alle Kankerpatiënten organisaties;
· NKI/AVL;
· ‘Wij ook’ Prostaatkanker vereniging België;
· Stichting PENA voorlichting kanker in Koerdistan;
· En nog vele anderen.
Leden van de stichting

SDK is een stichting en heeft  een stichting heeft officieel geen leden , maar dat is niet ongewoon in Nederland. Dit geldt overigens voor meerdere patiënten ‘verenigingen’.  Toch luistert de Stichting wel degelijk naar de wensen van haar aanhang en anticipeert hier ook op. Wij noemen onze leden  dan ook: leden/donateurs.
De overheid eist in 2012 honderd (100) betalende leden op papier.
De stichting heeft in de laatste 12 jaar iedereen geholpen die een hulpvraag had, lid of géén lid. De overheid eist voor 2012 nu minimaal 100 betalende leden op papier voor de basis subsidie van € 25.000. Dit geld heeft de stichting ook beslist nodig. Besloten is om meer betalende leden-donateurs te werven. Om dit aantal te halen is een actie opgezet en een ledenadministratie aangelegd. Deze actie loopt naar tevredenheid. De stichting heeft echter wel oog voor de slechte financiële situatie waarin veel zorgvragers zich bevinden. Als zij de contributie van €25,00 niet kunnen betalen dan financiert de stichting dit lidmaatschap via sponsoren. Deze leden hebben gelijke rechten als de betalende ( extra support).
Fondsenwerving

Het Stichting heeft voor haar activiteiten financiële middelen nodig. In het verleden heeft de stichting met heel weinig middelen en inzet van vrijwilligers heel veel voor elkaar gekregen. Dit pad zal ook niet verlaten worden, maar anno 2012 is de tijd om de stichting te professionaliseren in een  duurzame solide organisatie. Onafhankelijk, maar niet alleenstaand. Samenwerken is immers belangrijk.
Daarvoor is het noodzakelijk om ook met professionals te werken. Taken en functies moeten worden vastgelegd en bij uitval moet de stichting zonder problemen door kunnen blijven functioneren. Momenteel wordt daar op beperkte schaal  al gebruik van gemaakt. Dit is mogelijk door de basis PGO subsidie van het CIBG/PGO en externe sponsering.
Om de ambitieuze plannen verder te realiseren is een solide fondsenwerving absoluut noodzakelijk. Maar de financiers willen ook graag weten wat de stichting daar tegenoverstelt. Dit beleidsplan geeft daar een antwoord op

Beleid Fondsenwerving 

Het beleid van het de stichting richt zich de komende jaren op de volgende punten:
· Het vasthouden van de huidige achterban en waar mogelijk huidige sponsoren leden/ donateurs en hun relaties uit te dagen om meer middelen in te zetten voor de stichting. 

· Het behouden en waar mogelijk versterken van de activiteiten en het aanboren van nieuwe fondsen en sponsoren in Nederland

· Het sterk verbeteren van de naamsbekendheid van de Stichting Diagnose Kanker en het versterken van haar imago als patiënt gedreven organisatie.

Mogelijke financiers

· De overheid t.w. basis en projectsubsidies, Fonds PGO;
· Bedrijven die hun imago willen versterken door het ondersteunen van een goed doel;
· Ouderen die in testament geld willen bestemmen voor een goed doel;
· Fondsen;
· Sponsorlopen en andere ludieke acties
· Iedereen die de stichting en haar werk een goed hart toedraagt;
Imago van de stichting
De stichting wil een duidelijk imago neerzetten. Dit imago moet aansluiten bij de doelstellingen 

SDK wil een succesvolle organisatie zijn voor alle leeftijdsgroepen, ongeacht nationaliteit, cultuur en/of geloof. Het beeld en identiteit van de stichting bestaat uit een aantal kernwoorden; 

· dichtbij de patiënt en hun naasten;
· geduldig en respectvol;
· Integer en betrouwbaar;
· transparant;
· toekomstgericht;
· slagvaardig;
Communicatie 

Communicatie is belangrijk voor elke organisatie. Voor 2012-2015 zal de stichting meer aandacht geven aan de externe communicatie, m.a.w. veel meer laten zien ‘wie zijn wij en wat doen wij’. Globaal komt het er hier op neer dat: De stichting duidelijk en transparant is in haar berichtgeving. 

Voor de communicatie hanteert de stichting de volgende regels; 

· De stichting geeft géén medische adviezen, maar verwijst naar deskundigen;

· De stichting is bereikbaar voor een ieder en reageert adequaat;

· De stichting heeft één woordvoeder aangesteld door het bestuur;
· Berichten zijn in begrijpelijk Nederlands en ‘to-the point’;
· De stichting is eenduidig in haar berichtgeving;
· De stichting beperkt zich tot feiten en is terughoudend met niet reguliere geneeskunde;
· De berichtgeving is taalkundig correct (zonder taalfouten).
Professionaliseren

Sinds 2000 is SDK uitsluitend een vrijwilligersorganisatie. Maar dat komt de continuïteit niet altijd  ten goede. Het bestuur van de stichting wil met fondsenwerving en gezamenlijke projecten de stichting een solide basis bieden. SDK maakt steeds meer gebruikt van de inzet van professionals. Deze worden betaald uit o.a. projectgelden, Fonds PGO, donateurs en subsidies.
Begroting
Bijgesloten is de begroting. Deze is opgesplitst in diverse scenario’s, immers alleen bij voldoende financiering is de stichting in staat de nieuwe doelstellingen te realiseren. Het zal aan de financiers liggen of de stichting in staat wordt gesteld om al haar doelstellingen te behalen.

Stichting Diagnose kanker (SDK) zet zich in voor het welzijn van kankerpatiënten en hun naasten sinds 2000. SDK  biedt lotgenotencontact, een uitgebreid forum en nieuws  over en rondom kanker. De stichting participeert en werkt samen met andere organisaties in Nederland en Europa. SDK is Lid van ECPC,  CG-raad, VSOP, IFS., NVOP en heeft zitting in diverse commissies 

