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1. Asbestslachtoffers Vereniging Nederland 

1.1 Missie, visie en doelstellingen

In het verleden werd asbest veel gebruikt als brand
vertragend middel in isolatie en andere industriële 
 materialen vanwege een aantal goede eigenschappen. 
 In die tijd wist men echter nog niet dat asbest zeer scha
delijk is voor de gezondheid. Als gevolg van blootstelling 
aan asbest worden er nu nog jaarlijks bij zo’n 600 mensen 
mesothelioom en bij nog eens 1000 mensen asbestgerela
teerde ziekten geconstateerd. Het gaat dan om de ziekten 
asbestose, pleurale plaques t.g.v. asbest en om asbest
gerelateerde long, darm en slokdarmkanker.

AVN komt op voor de belangen van mensen in Nederland 
die blootgesteld zijn aan asbest en hun naasten/nabe
staanden door voorlichting, lotgenotencontact, juridisch 
advies en belangenbehartiging.

De missie van AVN hebben we vertaald in de volgende 
doelstellingen:

• Voorlichting 
Het verbeteren van de beschikbaarheid en toegankelijk 
heid van informatie over asbestziekten en de gevolgen, de 
mogelijkheden op juridisch gebied en de ontwikkelingen  
op zowel medisch als juridisch vlak.

• Lotgenotencontact 
Het bieden van emotionele ondersteuning door middel van 
lotgenotencontact. 
 
• Juridisch advies 
Het bieden van juridisch advies aan mesothelioom
patiënten en hun naasten/nabestaanden die aanspraak 
willen maken op een uitkering volgens de overheidsrege
lingen en/of een schadevergoeding willen indienen bij de 

aan sprakelijke werkgevers of producenten van asbest
houdende producten.

• Belangenbehartiging 
Het verbeteren van de kwaliteit en de toegankelijkheid  
van de zorg en de maatschappelijke positie van mensen 
met een asbestziekte. 
 


1.2 Ledenbestand

Het ledenbestand van de AVN bestaat naast mesot
helioom en asbestosepatiënten, mensen met pleurale 
plaques en longkanker, slokdarmkanker of prostaatkanker 
t.g.v. asbest, ook uit nabestaanden en begunstigers.

In 2022 hebben wij zelf de registratie van de leden gedaan. 

Wij kregen 12 nieuwe aanmeldingen, ook kregen wij  
29 afmeldingen binnen.

Op 1 januari 2022 telde onze vereniging 321 leden;  
op 31 december 2022 waren dat er 304.
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2. Activiteiten

2.1 Voorlichting

De confrontatie met een asbestziekte levert veel vragen  
op. Een van onze taken is dan ook het geven van voor
lichting. Via verschillende media en op diverse bijeen
komsten geven wij informatie over:

 (De gevaren van) asbest; 
 
 De verschillende typen asbestziekten en    
 de (nieuwe) behandelingsmethoden daarvan; 
 
 Het verwijderen van asbest of asbesthoudende  
 producten; 
 
- De overheidsregeling voor een financiële    
 tegemoetkoming voor asbestslachtoffers of  
 hun nabestaanden; 
 
 De juridische mogelijkheden voor het verhalen  
 van de gezondheidsschade op de aansprakelijke  
 werkgevers of producenten. We geven naast voorlichting  
 aan leden en andere geïnteresseerden ook voorlichting  
 aan beroepsbeoefenaars en zorgverleners.

Verder zijn we telefonisch en per mail beschikbaar  
voor vragen. 

Medische vragen die wij zelf niet kunnen beantwoorden 
spelen we door aan onze medisch adviseurs. Doorgaans 
hebben we binnen 24 uur al antwoord, waardoor de 
patiënten niet lang met vragen hoeven te blijven zitten.

Communicatiemiddelen 

In 2022 zijn we verder gegaan met de professionalisering 
van de verschillende communicatiemiddelen.

Website 
AVN beschikt over een eigen website. Deze vormt de  
spil in de communicatie en is het scharnierpunt voor  
het persoonlijke contact.

Omdat de vorige website verouderd was, hebben we  
in 2022 een compleet vernieuwde website gelanceerd. 
Deze is op 21 juni 2022 online gegaan.

De website (www.asbestslachtoffer.nl) bevat onder andere 
informatie over asbestziekten en een databank met daarin 
onder meer nieuwsberichten, nieuwsbrieven, filmpjes en 
presentaties. Ook is er een forum waar bezoekers gebruik 
van kunnen maken en vindt men er een klachten en 
contactformulier.

Gemiddeld kreeg de site 150 unieke bezoekers per week, 
wat neerkomt op een totaal van zo’n 7800 in 2022. Daarbij 
ging de belangstelling met name uit naar de pagina’s over 
asbestziekten.

Facebook 
Ook via het sociale medium Facebook houden we  
onze leden op de hoogte van asbest en verenigings
gerelateerde zaken. 

Het aantal ‘likes’ was op 7 april 2022 162; het aantal 
volgers 174. Een jaar eerder was dat nog respectievelijk 
131 en 138. Het geschatte bereik was in het afgelopen jaar 
1818, een stijging van 17% t.o.v. 2021. Het aantal keer dat 
onze Facebookpagina werd bezocht was 769, een stijging 
van 124,9% t.o.v. het jaar ervoor.

Via de chatfunctie kunnen mensen contact met ons 
 opnemen. Het afgelopen jaar is dat vier keer gebeurd.
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Folder 
De folder heeft als doel om de vereniging meer bekendheid 
te geven. Door middel van verspreiding via longartsen, poli
klinieken, beurzen en de Sociale Verzekeringsbank (SVB) 
worden asbestslachtoffers en hun naasten geïnformeerd 
over het bestaan en het werk van de vereniging.

Nieuwsbrief 
De leden worden drie à vier keer per kalenderjaar middels 
een nieuwsbrief geïnformeerd over de activiteiten binnen 
de vereniging en de ontwikkelingen binnen de medische  
en juridische wereld omtrent asbest. In 2022 verschenen  
er drie nieuwsbrieven. De eerste was in april, de tweede in 
juli en de derde in november.

Informatiefilmpjes/documentaires 
Om onze doelgroep te informeren en de asbestproble
matiek op de (politieke) radar te houden, produceren wij 
geregeld voorlichtings-/informatiefilmpjes. Het afgelopen 
jaar zijn we in samenwerking met Future Media bezig 
geweest met het maken van een documentaire over  
twee asbestslachtoffers.

Telefonische voorlichting 
Het secretariaat van de vereniging is telefonisch bereikbaar 
voor leden, maar ook voor nietleden. Het doel is om 
vragen te beantwoorden van mensen die geconfronteerd 
zijn met een asbestziekte. In 2022 ontvingen wij veel 
telefoontjes van mensen met pleurale plaques, waarvoor 
nog steeds geen regeling is. Ook kregen wij vragen over 
asbestsanering en gingen de gesprekken over hoe het 
verder moet als een verzoek door het IAS is afgewezen en 
er geen compensatie volgt. Geregeld wilden mensen ook 
gewoon een praatje maken: asbestkanker maakt eenzaam. 
 
E-mail 
Een andere manier waarop mensen contact kunnen 
opnemen met onze vereniging is via de mail. Dit wordt  
op onze kanalen bekendgemaakt. 

Voorlichtingsbijeenkomsten 
Wegens de coronamaatregelen konden wij in 2022, net 
als het jaar daarvoor, helaas niet bij bijeenkomsten en in 
ziekenhuizen aanwezig zijn om mensen bekend te maken 
met onze vereniging.

Beurzen en open dagen 
Het afgelopen jaar is onze vereniging ook niet op beurzen 
en open dagen geweest. Dit was eveneens terug te voeren 
op de coronamaatregelen, waardoor deze activiteiten tot 
medio 2022 geen doorgang konden vinden.

Ledenbijeenkomsten 
De verschillende ledenbijeenkomsten die AVN organiseert 
geeft leden de mogelijkheid om contact te leggen met el
kaar en met het bestuur. Jaarlijks is er één jaarvergadering 
en ook zijn er enkele landelijke lotgenotenbijeenkomsten.

In 2022 werd een lustrumbijeenkomst georganiseerd ter 
gelegenheid van het 25jarig bestaan van de AVN.

Jaarvergadering 25 maart 
Het doel van de jaarvergadering is om de leden op de 
hoogte te brengen over de ontwikkelingen binnen de 
vereniging en hen hierbij inspraak te geven. De jaarverga
dering begint met een officieel gedeelte waarin de stand 
van zaken en de financiële situatie van de vereniging wordt 
besproken, het jaarverslag wordt gepresenteerd en de kas
commissie haar bevindingen kenbaar maakt. Het officiële 
gedeelte wordt afgesloten met de bestuursverkiezing.

Na het officiële gedeelte wordt er van de gelegenheid 
gebruikgemaakt om met de leden in gesprek te gaan 
over uiteenlopende thema’s, voorafgegaan door enkele 
deskundige sprekers. Hierbij is vaak een longarts aanwezig 
die aangesloten is bij de werkgroep Mesotheliomen van de 
Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en 
Tuberculose (NVALT). Ook zijn er altijd dossiermedewerkers 
van het Instituut Asbestslachtoffers (IAS) aanwezig om 
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vragen te beantwoorden over de lopende procedures en 
de eventuele nieuwe regelingen die op komst zijn. Zoals 
na elke bijeenkomst wordt de dag informeel afgesloten, 
waarbij onderling veel kennis en ervaringen worden 
uitgewisseld.

De jaarvergadering van 2022 werd op 25 maart gehouden 
in het Groot Handelsgebouw in Rotterdam en kon rekenen 
op ruim dertig aanwezigen.

De voorzitter opende de bijeenkomst en presenteerde  
het jaarverslag. Net als de voorgaande editie stond de 
terugblik in het teken van de coronamaatregelen waardoor 
veel van de kernactiviteiten van de vereniging ook in 2021 
geen doorgang konden vinden. Denk daarbij aan het 
spreekuur in de ziekenhuizen, de gesprekken met behan
delaars, de deelname aan werkgroepen, het meedoen aan 
beurzen en open dagen en zelfs de ledenbijeenkomsten. 
Achter de schermen kon de AVN echter wel van beteke
nis zijn: mede door de inzet van de vereniging werd het 
Erasmus MC weer een expertisecentrum en werden er 
stappen gezet om het medicijn nivolumab voor iedereen 
beschikbaar te krijgen.

Aansluitend op het verhaal van de voorzitter verzorgde  
de penningmeester het financieel jaaroverzicht en tot slot 
gaf longarts Paul Baas een lezing over de behandeling  
van het maligne mesothelioom. 
 
Ledenbijeenkomst 11 juni 
De tweede landelijke ledenbijeenkomst van 2022 was  
een interactieve. Om een nog beter beeld te krijgen van  
wat er leeft onder de leden en hun naasten werden er in 
het Groot Handelsgebouw te Rotterdam groepsgesprek
ken georganiseerd. Annelies Dekkers en Sandra van 
Breugel leidden de sessies met de in totaal ruim dertig be
langstellenden – onderverdeeld in twee groepen – in goede 
banen en gaven aan het einde van de bijeenkomst een 
plenaire terugkoppeling. Tussendoor gaf de voorzitter een 

terug- en vooruitblik op zaken die voor  asbestslachtoffers 
en leden van de vereniging van belang zijn. 
 
Jubileumbijeenkomst 23 september 
De bijeenkomst van 23 september 2022 stond in het teken 
van het 25jarig jubileum van de AVN. De meer dan zeven
tig aanwezigen in het Groot Handelsgebouw te Rotterdam 
kregen een programma vol informatie en entertainment 
voorgeschoteld. 
 
Het informatieve deel begon met de voorzitter, die onder 
meer vertelde over de (ontstaans)geschiedenis van de ver
eniging en vervolgens uitgebreid de tijd nam om vragen te 
beantwoorden. Daarna was het de beurt aan Rob van der 
Heijden, bestuursvoorzitter van het IAS, die met zijn pre
sentatie de noodzaak van de AVN anno 2022 benadrukte. 
Hierop volgde een lezing van longarts Sjaak Burgers over 
de vorderingen binnen het mesothelioomonderzoek.

Na de pauze en de videoboodschap van minister Karien 
van Gennip (Sociale Zaken en Werkgelegenheid) werd 
onder andere nog het jubileumboekje gepresenteerd, 
opgesteld door onze tekstschrijver Sven Poels, en gaf de 
landelijk bekende illusionist Viktor Mids een verrassend en 
informatief optreden. 
 
Ledenbijeenkomst 19 november  
De vierde en laatste landelijke ledenbijeenkomst van 2022 
was op 19 november in het vertrouwde Groot handels
gebouw in het centrum van Rotterdam.

Na het openingswoord van voorzitter Leon Widdershoven 
gaf NFKbestuurssecretaris Dorien Tange een verbroe
derende presentatie over de gemeenschappelijke deler 
tussen de AVN en ‘haar’ Nederlandse federatie van Kan
kerpatiëntenorganisaties (NFK), waar de AVN ook lid van 
is. Daarnaast deelde ze de uitkomsten van de Doneer Je 
Ervaringpeiling ‘Contact met andere mensen die geraakt 
zijn door kanker, wat is jouw ervaring?’ en gaf ze informatie 
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over informele zorg, de impactdoelen van 2030 en de 
 aftrap van het Nederlands Kanker Collectief. Hierna vertel
de Widdershoven nog wat over de lopende gesprekken op 
het ministerie aangaande de nieuwe asbestwetgeving en 
tot slot nam IASdirecteur Jan Warning het woord om uitleg 
te geven over de huidige stand van zaken betreffende de 
verjaringskwestie. 
 
Uitgebreidere verslagen van de landelijke ledenbijeen
komsten vindt u in de nieuwsbrieven van april 2022,  
juli 2022, november 2022 en februari 2023. 
 
Bijeenkomsten in de regio 
Op verzoek van de leden was er in 2022 weer een 
 regiobijeenkomst. Deze vond plaats op 13 augustus in  
het Toon Hermans huis te Amersfoort. Met de aanwezige 
leden werd er onder meer gesproken over de gang van 
zaken met het IAS, problemen met doorverwijzingen in  
het ziekenhuis en de verjaringskwestie.

Een uitgebreider verslag van de regiobijeenkomst  
vindt u in de nieuwsbrief van november 2022.



2.2 Lotgenotencontact

We bieden onze leden emotionele ondersteuning door 
 middel van lotgenotencontact. Dit lotgenotencontact 
bestaat onder andere uit:

 Het koppelen van leden aan contactpersonen  
 in de regio;

 De bereikbaarheid van het secretariaat en  
 de contactpersonen/bestuursleden;

 Huisbezoeken bij patiënten  
 (op verzoek van de patiënt);

 Het opvangen van patiënten die voor een behandeling  
 of een second opinion naar het Antoni van Leeuwenhoek  
 (AvL) of Erasmus Medisch Centrum gaan;

 Het opvangen van leden tijdens de jaarvergadering,  
 ledenvergadering of een van de andere bijeenkomsten

De confrontatie met een asbestziekte is voor de meeste 
mensen lastig te verwerken. Het is daarom belangrijk dat 
de contactpersonen goed weten hoe ze daarmee om kun
nen gaan. Al onze contactpersonen zijn nabestaanden van 
asbestslachtoffers en zijn daardoor ervaringsdeskundig.

Daarnaast moeten alle contactpersonen met succes de 
cursus lotgenotencontact hebben gevolgd, voordat ze door 
ons ingezet zullen worden. Verder geven wij meestal een 
keer per jaar een eigen opleiding. Deze wordt verzorgd 
door coach en leersupervisor Annelies Dekkers.

Contact met secretariaat 

Het secretariaat is het afgelopen jaar 849* keer tele  
fonisch of via de website benaderd in verband met lot
genotencontact en overige zaken. Dit contact werd  
gelegd door patiënten, partners en nabestaanden en 
 overige vragenstellers. Men is in contact gekomen met 
AVN via de behandelend longarts, de website of de folder. 

Er zijn in 2022 geen huisbezoeken afgelegd. 

*De vernieuwde website ging live op 21 juni 2022 en vanaf  

deze datum tot en met 31 december 2022 is het secretariaat  

via de website 403 keer benaderd. Op jaarbasis zal dit waar

schijnlijk dus uitkomen op ruim 800 keer. 

Jaar     Aantal    Telefoon    Website 
2022      849*        145   804* 
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Volgende stappen 
Voor het komende jaar geldt nog steeds dat we hopen  
dat meer mensen zich zullen aanmelden als contact
persoon. Ons doel is om in alle regio’s in Nederland 
steunpunten te hebben waar patiënten en hun naasten 
terecht kunnen voor een gesprek of voor het beantwoor
den van vragen. Verder werken we nog steeds aan een 
professionelere aanpak en een betere organisatie in het 
land. Door betere communicatie hopen we dichter tot onze 
leden te komen zodat we ook beter op de hoogte zijn van 
de problemen waar men tegenaan loopt. 
 
Klachten 
Wanneer een lid vindt dat men hem of haar niet goed 
geholpen of behandeld heeft, kan hij of zij dit via een 
 klachtenformulier op onze website kenbaar maken. Ver
volgens zal deze klacht in behandeling worden genomen.

Er waren in 2022 geen klachten.



2.3 Juridisch advies

Iedereen met maligne mesothelioom en asbestose  
kan in aanmerking komen voor een financiële vergoeding 
vanuit de overheid. Daarnaast kan in sommige gevallen 
aanspraak gemaakt worden op de werkgever. Het Instituut 
Asbestslachtoffers (IAS) adviseert en bemiddelt bij zaken 
tegen de werkgever. Ook geeft het namens de overheid 
voorlichting over de schadevergoedingen die aangevraagd 
kunnen worden. 

AVN biedt juridisch advies aan haar leden die zich bij het 
IAS aanmelden. Deze ondersteuning kan bestaan uit:

 Hulp bij het invullen van de aanvraagformulieren;

 Begeleiding gedurende het proces;

 Juridisch advies in het geval de behandeling  
 bij het IAS onverhoopt vastloopt;

 Juridische hulp bij boven normatieve schade;

 Het fungeren als contactpersoon namens het  
 slachtoffer of nabestaanden

De AVN ondersteunt leden bij hun aanvraag bij het IAS. 
Deze ondersteuning bestaat hoofdzakelijk door het met de 
computer invullen van de aanvraagformulieren.

Verder geven wij zaken door aan de advocatuur om onze 
leden te ondersteunen bij de afhandeling van de schade
claim met hun werkgever.

Nog steeds zijn wij druk bezig om de Asbestoseregeling, 
die 1 april 2014 ingegaan is, aangepast te krijgen zodat er 
meer patiënten gebruik van kunnen maken. Te veel patiën
ten waarvan in de afgelopen jaren de diagnose asbestose 
is gesteld vallen buiten de boot omdat ze niet voldoen aan 
de gestelde voorwaarden in de huidige regelgeving.

Ook blijkt nu steeds meer dat niet de asbestose maar de 
asbestplaques de veroorzaker zijn van het verstarren van 
de longen. Wij zijn in gesprek met de betrokken partijen om 
ook deze patiënten met erge plaques op te nemen in een 
nieuwe regeling. 

Verder zijn wij ook nog steeds bezig om patiënten met 
long en slokdarmkanker t.g.v. asbest in aanmerking te 
laten komen voor een uitkering.

 
 
2.4 Belangenbehartiging

Door samen te werken met grotere partijen, deel te nemen 
aan discussies in het vakgebied en gesprekken te voeren 
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met de ministeries versterkt AVN de maatschappelijke 
positie van mensen met een asbestziekte. Het doel  
daarbij is om de kwaliteit van het leven van de patiënten  
en hun naasten te bevorderen. AVN richt zich daarom  
ook op de kwaliteit en de toegankelijkheid van de zorg.  
We blijven alert op ontwikkelingen rondom medicatie  
en nieuwe behandelmethoden om een optimale 
 zorgverlening te krijgen voor asbestslachtoffers.

Samenwerkingen NFK en KWF Kankerbestrijding 
Door ons lidmaatschap bij de koepel NFK (Nederlandse 
Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties) hebben wij als 
vereniging een sterkere positie verkregen. Door samen te 
werken met de andere kankerpatiëntenorganisaties kunnen 
wij ons beter inzetten voor betere medicijnen, betere zorg 
en het algemeen belang van onze leden. Bovendien krijgen 
we met het lidmaatschap bij de NFK ook (financiële) steun 
van KWF Kankerbestrijding. We ontvangen van hen sub
sidie om zo veel mogelijk van onze activiteiten en overige 
reeds genoemde zaken te kunnen financieren.

Instituut Asbestslachtoffers 
AVN biedt ondersteuning aan haar leden die een aan
vraag indienen bij het Instituut Asbestslachtoffers (IAS) en 
fungeert daarmee als tussenpersoon. De problemen waar 
onze leden tegenaan lopen bespreken wij met het insti
tuut om het proces zo makkelijk mogelijk te maken voor 
patiënten en hun nabestaanden. Verder zal AVN met IAS in 
overleg blijven om ook de patiënten met plaques, longkan
ker en slokdarmkanker (veroorzaakt door asbest) onder 
de bestaande regelingen te krijgen. Momenteel loopt de 
afspraak dat AVN, IAS en BSA Schaderegeling iedere vier 
maanden om tafel gaan zitten om de gang van zaken door 
te spreken. In 2022 zijn wij drie keer in het SERgebouw in 
Den Haag geweest voor een vergadering.

Ministeries 
In de afgelopen jaren heeft de AVN zich in overleg met het 
ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) 

sterk gemaakt voor een optimale medische  
zorg voor mesothelioompatiënten. Een voorbeeld  
hiervan was het besluit om per 1 januari 2014 het  
medicijn Alimta uit het pakket te halen. Samen met 
 patiëntenbeweging Levenmetkanker en de ziekenhuizen 
hebben wij hier zowel bij de minister als bij de leden van  
de Eerste en Tweede Kamer tegen geprotesteerd. Door 
toedoen van een uitspraak van de rechter is Alimta weer 
terug in het pakket. Dit is zeer belangrijk, want het is 
momenteel het enige geneesmiddel waar onze patiënten 
baat bij hebben. Verder was er periodiek overleg met het 
ministerie van Volkshuisvesting,  Ruimtelijke Ordening en 
Milieubeheer (VROM). Minister Lodewijk Asscher, minister 
Sociale Zaken en  Werkgelegenheid in het vorige kabinet, 
heeft aan AVN een vaste ambtenaar toegewezen voor  
het bespreken van dringende zaken. Wij bespreken  
met haar de wens om de TAS,    TNS en  Asbestose 
regelingen toegankelijk te maken voor patiënten met 
pleurale plaques en  asbest gerelateerde long of 
 slokdarmkanker.

De Sociale Verzekeringsbank 
Nadat het IAS op basis van de aanvraag advies  
heeft uitgebracht, gaat de Sociale Verzekerings 
bank (SVB) over tot de uitbetaling van de Regeling 
 Tegemoetkoming Asbestslachtoffers (TAS), Regeling 
Tegemoetkoming niet-loondienstgerelateerde Slachtoffers 
van meso thelioom (TNS) en Asbestoseregeling. AVN  
komt twee keer per jaar samen met de directie van de  
SVB om de stand van zaken te bespreken. Hierbij worden 
ook de gevallen  besproken die naar onze mening niet  
goed afgehandeld zijn.  

Deelname discussies vakgebied 
Door gesprekken te voeren met specialisten en  
andere deskundigen in ziekenhuizen geven we meer 
 bekendheid aan de vereniging, verkrijgen we informatie 
over de  mogelijke behandelmethoden en kunnen we 
bijspringen in de discussies daaromtrent.
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Op 4 oktober 2022 hebben wij deelgenomen aan een 
bijeenkomt van de Nederlandse Vereniging van Artsen voor 
Longziekten en Tuberculose (NVALT) in Arnhem.

Deelname aan de werkgroep Immuuntherapie  
AVN heeft in 2015 een zetel gekregen in de werkgroep die 
zich in het Erasmus Medisch Centrum bezighoudt met de 
nieuwe immuuntherapie. Momenteel vindt er onderzoek 
plaats om te komen tot een nieuwe behandeling. De eerste 
resultaten zijn zeer hoopgevend.

Samenwerking met de longpoli’s van Erasmus 

MC en Antoni van Leeuwenhoek 
In het najaar van 2015 heeft er een uitvoerig gesprek 
plaatsgevonden tussen het management van het   
Erasmus Medisch Centrum (EMC), de longartsen en  
AVN. Gezamenlijk is een plan van aanpak ontwikkeld 
om de mesothelioompatiënten in het Erasmus zo goed 
 mogelijk op te vangen. AVN heeft de rol toebedeeld 
 gekregen om de mesothelioompatiënten op te vangen  
na de gesprekken bij de longarts. Wegens de  corona   
maat regelen kon dit afgelopen jaar echter niet 
 plaatsvinden.

Dit gold helaas ook voor de longpoli van Het Antoni van 
Leeuwenhoek ziekenhuis in Amsterdam, waar we de 
patiënten normaal gezien eveneens op de poli opvangen. 
Het is onze hoop dat dit in 2023 weer mogelijk is.

Richtlijnen voor het behandelen van 

 mesotheliomen en asbestose 
AVN heeft mee mogen werken aan het schrijven van  
de Richtlijn voor Mesotheliomen, geschreven door onze 
adviseur dr. Burgers. De richtlijn is in september 2011 
 behandeld in de vergadering van de NVALT en goed
gekeurd. In deze richtlijn vindt men naast de beschrijving  
van de ziekte ook de mogelijke behandelingen. AVN  
heeft deze richtlijn op haar website geplaatst.

In 2014 zijn ook de Richtlijnen voor Asbestose gepubli
ceerd. De AVN heeft hier commentaar op gegeven en de 
regeling is aangepast. De werkgevers hadden graag inzage 
gehad in de rapporten van hun door asbestose getroffen 
werknemers. Dit was iets wat voor ons onaanvaardbaar 
was. De regeling is definitief geworden in 2015. AVN is niet 
tevreden over de gang van zaken en heeft nog enkele op 
en aanmerkingen gemaakt over de diagnose. De gesprek
ken tussen de Werkgroep Asbestose van de NVALT, de 
ministeries, IAS, BSA, SVB en AVN zijn in 2015 door het 
IAS stopgezet. 

In het verleden hebben veel patiënten te horen gekregen 
van hun behandelend longarts dat zij asbestose hadden. 
Volgens de regeling dient er fibrose te zijn. Dit is bij velen 
niet aanwezig. Deze patiënten hebben de zeer zeldzame 
pleurale plaques t.g.v. het asbest. Wij zien dat mensen 
met zeer ernstige plaques het vaak veel moeilijker hebben 
dan de gemiddelde asbestosepatiënt. Patiënten met veel 
pleurale plaques komen aan het zuurstof. AVN wil zich 
blijven inzetten om ook voor deze mensen een regeling in 
het leven te roepen.

Juridische inzet 
Zoals al eerder vernoemd, strijdt AVN ervoor om de TAS, 
TNS en Asbestoseregelingen ook toegankelijk te maken 
voor  patiënten met aan asbestgerelateerde long of 
slokdarmkanker. 

In 2009 heeft AVN een brief geschreven aan minister 
 Cramer over dit onderwerp. Enkele weken later heeft 
 minister Donner geantwoord dat het niet aan de rege
ring was om een regeling te treffen, maar aan het IAS. 
Hij  hoopte dat de convenantpartijen met elkaar tot een 
 regeling konden komen. Ondertussen is op 1 april 2014 
wel de regeling voor asbestose ingegaan, maar men is  
nog steeds aan het praten over een regeling voor patiënten 
met longkanker gerelateerd aan asbest.
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Verder vecht AVN ook voor een regeling voor patiënten met 
asbestplaques. In de ons omringende Europese landen 
bestaan er wel regelingen voor patiënten met longkanker 
t.g.v. asbest en asbestplaques, maar in Nederland willen 
de minister en de Gezondheidsraad daar niet tot overgaan 
 
Deelname aan werkgroepen 
Leden van het bestuur hebben ook zitting in een drietal 
werkgroepen, te weten: 
 
  Werkgroep Immuuntherapie van        
 het Erasmus Medisch Centrum;

  Werkgroep behandeling mesothelioom van  
 het buikvlies in het Erasmus Medisch Centrum; 
 
  Werkgroep onderzoek bijwerkingen  
 Alimta van de Radboud Universiteit in  
 Nijmegen
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3. Bestuur

3.1 Bestuursleden

AVN is een landelijke vereniging met een gekozen bestuur. 
Het bestuur was in 2022 als volgt samengesteld: 
Voorzitter:  Leon Widdershoven 
Secretaris:  Romana Jasperse 
Penningmeester: Christien Zonruiter 
Leden: Lies Cijsouw (erelid) 
  Theo Koopman (lid) 
 
Theo Koopman is in de loop van het jaar wegens 
 gezondheidsredenen gestopt als bestuurslid.

AVN heeft, gezien haar grootte, niet de mogelijkheid  
om regionale besturen aan te nemen. 

Het lotgenotencontact wordt verzorgd door een  
aantal bestuursleden en speciaal opgeleide  
vrijwilligers.

De boekhouding wordt uitbesteed aan een 
 administratiekantoor.

3.2 Overige betrokkenen 

 

Naast het bestuur functioneert er in de vereniging  
een Raad van Advies. Hierin hebben zitting: 
 
Professor dr. P. Baas  
Hoofd longpoli in het Antoni van Leeuwenhoek 
 
Dr. S. Burgers  
Longarts van het Antoni van Leeuwenhoek en  
voorzitter van de werkgroep Mesotheliomen  
en Asbestose

Professor J. Aerts 
Longarts van het Erasmus Medisch Centrum in Rotterdam

Dr. R. Cornelissen 
Longarts van het Erasmus Medisch Centrum in Rotterdam

Ir. Tempelman   
Voormalig Hoofd TNO, Utrecht

Professor N. van Zandwijk 
Emeritus directeur Universiteit van Sydney 
 
Verder houdt AVN goede contacten met de  
volgende organisaties: 
 KWF Kankerbestrijding; 
 
 Nederlandse federatie van Kankerpatiëntenorganisaties; 
 
 Mesotheliomen werkgroep van de NVALT; 
 
 Asbestose werkgroep van de NVALT; 
 
 Longafdeling Nederlands Kanker Instituut (NKI),  
 Antoni van Leeuwenhoek ziekenhuis te Amsterdam; 
 
 Longafdeling Erasmus Medisch Centrum te Rotterdam; 
 
 Beleidsmedewerkers Sociale Zaken  
 en Werkgelegenheid (SZW); 
 
- Instituut Asbestslachtoffers (IAS); 
 
 Sociale Verzekeringsbank (SVB); 
 
 BSA Schaderegeling in Zoetermeer  
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3.3 Organisatie

Jaarlijks organiseert het bestuur de jaarvergadering  
waarin het bestuur verantwoording aflegt over het  
gevoerde beleid van het afgelopen jaar. Hierbij wordt 
ook het financiële jaarverslag, na beoordeling van de 
kascommissie, ter goedkeuring voorgelegd aan de leden. 
Na afloop vinden de bestuursverkiezingen plaats. Een 
bestuurslid heeft een zittingstermijn van vier jaar en kan 
vervolgens weer herkozen worden. Tot slot worden de 
werkzaamheden voor het jaar erna besproken, waarna  
de leden goedkeuring moeten geven aan het beleid zoals 
dat is neergelegd in het werkplan.

Naast de jaarvergadering vindt ook drie keer per jaar een 
lotgenotenbijeenkomst plaats. 

De leden worden zo veel mogelijk geïnformeerd over de 
ontwikkelingen binnen de vereniging via de website, sociale 
media en onze nieuwsbrieven.  
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4. Financiën

4.1 Zie financieel jaarverslag van  

 onze boekhouder.


