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		De leukste club waar je niet bij wilt horen!
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Stichting Jongeren en Kanker, opgericht 30 januari 1986, is dé kankerpatiëntenorganisatie voor jongvolwassenen in de leeftijd van 18 tot en met 39 jaar die kanker hebben of hebben gehad en hun naasten. Bij Stichting Jongeren en Kanker staat niet het soort kanker centraal, maar de persoon. Van daaruit kijken we samen verder.

De kracht van Samen, dat is de kracht van Stichting Jongeren en Kanker.

Jaarlijks krijgen maar liefst 3900 jonge mensen de diagnose kanker. De diagnose kanker heeft enorme gevolgen op de zekerheid van iemands bestaan. Dit geldt voor iedereen, maar zeker ook voor jongeren en jongvolwassen. Behalve de onzekerheid omtrent levensverwachting, vinden er gedurende deze levensfase veelal ook ingrijpende veranderingen plaats op het gebied van; studie, werk, relaties, en andere zaken, door (blijvende) fysieke en psychische gevolgen van kanker. Dat patiënten tussen de 18 en 39 jaar als een aparte medische groep met eigen specialistische zorg moet worden beschouwd is dit jaar dan ook onderbouwd in het ‘Kanker bij jongvolwassenen’ rapport uitgebracht door IKNL en het Nationaal AYA ‘Jong en Kanker’ Zorgnetwerk. Gelukkig wordt de benodigde specifieke aandacht voor deze patiëntengroep ook steeds meer gegeven door de medische en psychosociale zorg. Desondanks moeten patiënten alsnog veelal alle zeilen bijzetten om aansluiting te behouden met hun woon- en werkomgeving, sociale contacten en met de maatschappij in het algemeen.

Doordat de meeste andere kankerpatiëntenorganisaties zijn georganiseerd per tumorsoort, kent elke KPO slechts een relatief klein aantal leden in deze leeftijdscategorie. Aangezien de uitdagingen die onze doelgroep heeft veelal meer leeftijdsgebonden zijn dan tumor-gerelateerd missen veel patiënten hierdoor de aansluiting bij de KPO die voor hen op zou moeten komen. Stichting Jongeren en Kanker is de patiëntenorganisatie die al deze patiënten samenbrengt en wel vertegenwoordigd. Dit wordt onder andere gedaan door belangenbehartiging, voorlichting, lotgenotencontact en betrokkenheid bij wetenschappelijk onderzoek. Hierdoor dient SJK als organisatie die voorkomt dat 19 andere kankerpatiëntenorganisaties fondsen moeten besteden aan een groep die voor hun door de bij hun betrokken patiënten lastig te bedienen is en hierdoor uitermate doelmatig is. Ook zorgt dit voor de gespecialiseerde medische organisatie dat er een duidelijke patiëntenvereniging (i.p.v. 19) is om de patiënten mee te laten vertegenwoordigen. 



1 Missie, visie en strategie 
1.1 Missie 

Stichting Jongeren en Kanker zet zich in voor alle jongeren en jongvolwassenen tussen de 18 en 39 jaar (AYA’s) én hun naasten die met kanker te maken hebben (gehad). SJK bevordert optimale kwaliteit van zorg en een zo goed mogelijke kwaliteit van leven. De missie van SJK is dan ook: 
Wij zijn er voor jongvolwassenen tussen de 18 en 39 jaar met en na kanker en hun naasten. Wij willen dat de jongvolwassene de juiste leeftijdsspecifieke zorg op de juiste plek krijgt en pelk vind in de maatschappij. We doen dit door middel van belangenbehartiging, informatievoorziening en lotgenotencontact. Daarnaast werken wij mee aan wetenschappelijk onderzoek om de stem van de AYA hierin te vertegenwoordigen. 

1.2 Visie 
Wat voor soort patiënt wil iemand zijn? Wat voor persoon wil de patiënt zijn na de behandeling? En kan dat nog? En welke zorg is bij deze vragen passend? Als patiënten en hun naasten – die dat willen en kunnen – de mogelijkheid krijgen om mee te praten en denken over hun behandeling, kan passende zorg tot stand komen. Er moet ruimte zijn voor betrokkenheid en om zelf actief mee te denken. Die rol is niet voor iedereen vanzelfsprekend. Daarnaast nodigt lang niet iedere arts patiënten en hun naasten uit om mee te denken. Een georganiseerd verband kan daarbij ondersteuning bieden. 
SJK is een organisatie die onder andere werkt op wat patiënten en hun naasten aangeven. Wij baseren onze activiteiten op wat onze doelgroepen belangrijk vinden. Wij zijn in staat om hen te ondersteunen en te vertegenwoordigen en tevens hun belangen collectief te behartigen. Het gaat om de ervaringen en het perspectief van patiënten. 
Het is een toegankelijke organisatie die veel mensen aan elkaar én aan de organisatie bindt. En daarnaast een sterke en invloedrijke positie verwerft en behoudt, om hen met succes als collectief te kunnen vertegenwoordigen. 
We geloven in de kracht van samen: we doen het samen of we doen het niet! De combinatie van dromen & doen: gewoon beginnen! 

1.3 Strategie

Om onze missie en visie handen en voeten te geven werken wij samen met een aantal stakeholders waarvan het Nationaal AYA ‘Jong en Kanker’ Zorgnetwerk en de Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties de meest belangrijke zijn. Door samen te werken met deze organisaties versterken we onze kracht en vergroten we ons bereik.  


1.4 Doelstellingen

· Alle jongvolwassenen met kanker in Nederland hebben toegang tot AYA-zorg en ontvangen de allerbeste AYA-zorg die past bij hun leeftijd. ‘Juiste zorg op de juiste plek, op het juiste moment’; daarmee wordt hun kwaliteit van leven verbeterd, de maximale participatie in de maatschappij verbeterd en zorgconsumptie voorkomen;
· Artsen, verpleegkundigen en andere zorgverleners die AYA-zorg leveren zijn bekend met SJK en verwijzen actief door;
· Wetenschappelijk onderzoek wordt gedaan om meer kennis te vergaren over het ontstaan van kanker bij jongvolwassen mensen, meer inzicht verkrijgen in de leeftijdsspecifieke zorgbehoeften van jongvolwassen patiënten en in de impact van AYA-zorg op mens en maatschappij. Resultaten van onderzoek vloeien terug in de zorg om deze te innoveren of verbeteren;
· Het onderhouden van (inter)nationale contacten met stakeholders;
· Jongvolwassenen worden binnen wetenschappelijk onderzoek als aparte doelgroep geanalyseerd;
· Sterke samenwerking met andere partijen (waaronder het AYA Zorgnetwerk en NFK) waardoor we onze eigen slagkracht kunnen vergroten;
· Iedere AYA weet van het bestaan van SJK en heeft toegang tot lotgenotencontact.

2 Financiën 
De stichting heeft een begroting van ± € 30.000 per jaar. Een groot deel van deze begroting komt uit subsidies. Donateurs geven ongeveer €5.000 per jaar. Dit bedrag wordt uitgeven aan:
· Bestuurlijke kosten (onkosten bestuurders, bankkosten etc.)
· Lotgenotencontact 
· Wetenschap 
· Informatievoorziening

Het financiële doel van de stichting is om elk jaar break-even te draaien om op die manier de financiële reserve te behouden en de continuïteit van de stichting te beschermen. De financiële reserves van de stichting staan op een bank/spaarrekening en worden niet op andere manieren vastgezet.
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