
 

 

Dit jaar, op 24-07-2024, bestaat de Stichting officieel 5 jaar. Een mooi moment om terug- en 
vooruit te blikken. 

 

Een korte terugblik 

Tijdens de eerste landelijke bijeenkomst (oktober 2018) voor patiënten met de diagnose 
huidlymfoom, ontstond het idee om een patiëntenorganisatie op te richten. Er was te weinig 
makkelijk toegankelijke informatie over de ziekte beschikbaar en daar moest iets aan 
veranderen. Een groep patiënten en naasten richtte op 24-07-2019 Stichting Huidlymfoom 
op, met als doel het informeren en behartigen van belangen van patiënten met een 
huidlymfoom. Hierbij lag de nadruk op delen van kennis, het bewerkstelligen van een 
optimale kwaliteit van behandeling en bevorderen van het contact tussen patiënten, maar 
ook patiënten en hun behandelend artsen en verplegend personeel. De Stichting 
Huidlymfoom kon opstarten met bijna EUR 2.000,- aan donaties. 

 

Wat is er bereikt 

Zonder volledig te willen zijn, is er sindsdien veel gebeurd. De website 
(www.stichtinghuidlymfoom.nl), met een schat aan informatie, is gemaakt. Er is een nauw 
contact gelegd met het expertisecentrum van het LUMC. Er zijn praatkaarten ontwikkeld die 
de patiënt en arts kunnen ondersteunen in hun gesprek. Er is een goed contact met 
internationale organisaties, zoals in deze nieuwsbrief valt te lezen. Ook zijn er Whatsapp 
groepen en een facebookpagina voor het onderlinge patiënt contact. Deze ontwikkelingen 
zijn mogelijk gemaakt door de vele vrijwilligers en het bestuur die belangeloos hun tijd en 
energie inzetten voor Stichting Huidlymfoom. Daarbij was dit niet mogelijk geweest zonder 

http://www.stichtinghuidlymfoom.nl/


uw donaties, sponsorgelden en de subsidies van het Ministerie van Volksgezondheid, 
Welzijn en Sport (VWS). 

 

Waar staan we nu  

In de tweede helft van 2023 heeft het bestuur van Stichting Huidlymfoom, met hulp van 
Firma Twist, stilgestaan bij het herijken van haar communicatiestrategie. Dit werd gevolgd 
door meerdere workshops waarin antwoorden werden gezocht op: wie zijn wij, wat doen wij 
en voor wie, wat onderscheidt ons, wat zijn onze ambities op de lange termijn en voor 
2024/2025 en tot slot welke organisatievorm past daar het beste bij. De antwoorden hierop 
zullen later met u gedeeld worden. Het goede nieuws is dat de vrijwilligers en het bestuur 
nog steeds vol energie om met daadkracht en gericht op verbinding het bewustzijn voor de 
kwaliteit van leven van patiënten met huidlymfoom te verhogen. 

 

Hoe nu verder 

Naast de vragen die hierboven staan, werd ook de lastige vraag gesteld of het belang van 
Stichting Huidlymfoom nog wel wordt gedragen. Het kost veel energie om jaarlijks de 
minimale 100 donateurs te vinden die nodig zijn om subsidie van VWS te krijgen. Dit, terwijl 
er bijna 2.000 huidlymfoompatiënten en vele artsen, verplegend personeel en andere 
belanghebbende dagelijks met deze vervelende ziekte te maken hebben. Stichting 
Huidlymfoom is een stichting voor en door patiënten met een huidlymfoom en hun 
naasten. Alleen samen met u kan het goede werk worden voortgezet. Wordt donateur en 
steun Stichting Huidlymfoom. Dank u! 

 


