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Stichting Jongeren en Kanker
Jaarlijks krijgen 3900 jongvolwassenen tussen de 18 en 39 jaar de diagnose kanker. Op dit moment 
leven 32.000 jongvolwassenen met en na kanker. Stichting Jongeren en Kanker (SJK) is er voor deze 
jongvolwassenen, ook wel AYA’s genoemd, en hun naasten. Als kankerpatiëntenorganisatie zetten wij ons 
in voor lotgenotencontact, belangenbehartiging, informatievoorziening en wetenschappelijk onderzoek 
gericht op deze doelgroep. Hierbij vinden we samenwerken met andere partijen binnen en buiten het 
veld van groot belang. 

● Parel: Kankerzorg in beeld ‘Kanker bij 
jongvolwassenen’
In juni 2022 is het Kankerzorg in Beeld-rapport 

‘Kanker bij jongvolwassenen’ verschenen. 

SJK heeft actief bijgedragen aan dit IKNL-

rapport. Dit rapport bevat cijfers en verhalen 

van jongvolwassenen met en na kanker en is 

aangeboden aan minister Kuipers. In het rapport 

wordt onder andere geconcludeerd dat het 

essentieel is om vanaf diagnose in te zetten 

op integrale leeftijdsspecifieke behandeling 

en zorgbehoeften, gepaste financiering nodig 

is en meer inzicht in de gevolgen van kanker 

tijdens de behandeling en de nazorg. Als 

SJK zijn wij heel blij met dit rapport, omdat 

het nog meer onderbouwing geeft aan onze 

belangenbehartiging en dat ook duidelijk wordt 

gemaakt dat AYA’s een aparte groep dienen te zijn 

binnen de kankerzorg.

● Parel: kankervrijdag
Op vrijdag 28 oktober 2022 vond de eerste 

editie van KankerVrijDag plaats. Deze editie 

was er specifiek aandacht voor jongeren en 

jongvolwassenen, hoe zij het leven na kanker 

ervaren. AYA’s hebben vanwege hun jonge leeftijd 

langer last van de late effecten en langdurige 

gevolgen van de ziekte en de behandeling. 

Daarnaast hebben zij vaak leeftijdsspecifieke 
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vragen, waarvoor ook aandacht nodig is. Tijdens 

een KaVrijMibo (kankervrijdagmiddagborrel) in 

Utrecht is aandacht gevraagd voor het leven na 

kanker. En het leven is gevierd met een hapje en 

een drankje.

● Parel: PGO-subsidie
Een bestuurlijke parel voor SJK was het proces 

van de aanvraag van PGO-subsidie. Hoewel die 

voor zowel 2022 als 2023 uiteindelijk is afgewezen, 

had de bezwaarprocedure op onze aanvraag 

2022 toch positieve uitkomsten. De aanvragen 

van SJK zijn afgewezen op basis van het al 

bestaan van andere patiëntenorganisaties die de 

leden van onze doelgroep vertegenwoordigen. In 

de regeling wordt een nieuwe aanvrager omwille 

van doelmatigheid afgewezen.

In 2022 heeft onze stichting bezwaar aangetekend 

tegen deze afwijzing ondanks het feit dat wij 

de kans niet groot achtten dat de afwijzing 

zou worden teruggedraaid. Doel van de 

bezwaarschriftprocedure was om onze situatie 

binnen het ministerie van VWS onder de aandacht 

te brengen. Het bezwaarschrift, ondersteund door 

steunbrieven van NFK en het AYA Zorgnetwerk, 

heeft dit zeker voor elkaar gekregen. 

Na indiening van het bezwaarschrift is meerdere 

keren contact geweest met de behandelaar van 

onze aanvraag en dit heeft uiteindelijk geleid 

tot een ambtelijke hoorzitting waarbij diverse 

ambtenaren van het ministerie aanwezig waren. 

Hier hebben wij onze situatie extra onder 

de aandacht kunnen brengen en juist onze 

doelmatigheid kunnen bewijzen. 

De behandelaars en ambtenaren namen de 

stichting en onze visie serieus en we kregen 

complimenten voor onze kennis, positieve 

instelling en meedenkendheid. Er werd onderkend 

dat een stichting als de onze zeker doelmatig 

is, maar het bezwaarschrift is toch afgewezen 

gebaseerd op de huidige subsidieregels. Echter, 

in de nieuwe subsidierichtlijn zien we dat er meer 

ruimte is gekomen om organisaties als SJK alsnog 

in aanmerking te laten komen voor PGO-subsidie. 

Het voorbeeld van jongeren wordt zelfs expliciet 

aangehaald.


