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Stichting Geef haar een kans
1.  Verslag van het bestuur

De Stichting Geef Haar een Kans heeft als doel de kwaliteit van leven van patiénten met
kanker te verbeteren door haaruitval ten gevolge van chemotherapie of radiotherapie te
verminderen. Deze verbetering trachten we te bereiken door:

1. Onderzoek ter verbetering van de resultaten van hoofdhuidkoeling

2. Vergroten van de bekendheid van het bestaan van hoofdhuidkoeling

3. Scholing van oncologie verpleegkundigen

4. Verwerving van financiéle middelen om bovenstaande doelen te realiseren

1. Onderzoek

In 2024 heeft de Stichting bijgedragen aan begeleiding van 2 verpleegwetenschappers (R.
Enzlin en H. Waarts) uit het AvL bij het uitvoeren van een studie naar het voorspellen van
temperatuur van de hoofdhuid tijdens hoofdhuidkoeling. De sensoren en meetapparatuur
voor deze studie zijn beschikbaar gesteld door de Stichting. Het eerste manuscript met
betrekking tot de ontwikkeling van de meetmethode is afgerond. De inclusie van patiénten in
de studie met betrekking tot de reproduceerbaarheid van de methode is nog gaande en
wordt in 2025 afgerond.

Samen met verpleegkundig onderzoekers van het Radboud is gestart met plannen om in
2025 een studie uit te gaan voeren naar de methoden van hoofdhuidkoeling in Nederlandse
ziekenhuizen. Uit gesprekken met verpleegkundigen is bekend dat er veel variatie in
methoden is. Er wordt gewerkt aan het maken van een vragenlijst die in 2025 uitgezet zal
worden.

De Stichting heeft bijgedragen aan 2 publicaties. De eerste publicatie is van Brook met
betrekking tot de Nederlandse registratie data, waar de Stichting een rol heeft gespeeld bij
de dataverzameling. Daarnaast een publicatie van Breed met betrekking tot nakoeltijden,
gebaseerd op de data van de registratie.

De Stichting heeft in 2024 bijgedragen aan 2 posters (T. Brook met betrekking tot de
registratie van haaruitval en A. Lo met betrekking tot persistente haaruitval) tijdens het
jaarcongres van de Multinational Association of Supportive Care in Cancer. In deze
Association hebben onderzoekers op het gebied van hoofdhuidkoeling zich verenigd en het
jaarcongres is daarom dé plek om kennis te delen. Daarnaast is er 1 mondelinge presentatie
(C. van den Hurk) verzorgd bij het jaarcongres van de Medische Oncologen (ESMO) en 1 bij
het jaarcongres van de Moroccan Association of Supportive Care in Cancer. Bij deze
congressen worden inzichten en resultaten van met name Nederlands onderzoek
gepresenteerd voor internationaal publiek.

2. Bekendheid hoofdhuidkoeling

De Stichting heeft informatie van de website www.hoofdhuidkoeling.nl geintegreerd op de
website www.geefhaareenkans.nl aangezien de eerste website offline is gehaald. Ook is
informatie over de registratie geplaatst op www.profielstudie.nl/chill. Op de website
www.geefhaareenkans.nl zijn links geplaatst naar www.coldcap.com om extra informatie
voor patiénten te verstrekken. Met name statische informatie is toegevoegd als content en
voor dynamische informatie (zoals links naar publicaties) worden lezers doorverwezen naar
de website van coldcap.

De Stichting heeft folders mbt hoofdhuidkoeling verstrekt aan ziekenhuizen die daar een
aanvraag voor deden via de website of via email.
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3. Scholing

De Stichting is in 2024 per mail bereikbaar geweest voor verpleegkundigen (en patiénten)
voor vragen met betrekking tot hoofdhuidkoeling. Er werden meerdere malen per maand
vragen beantwoord.

4. Financiéle middelen

Er zijn in 2024 geen subsidies aangevraagd of extra activiteiten ondernomen om fondsen te
werven. De Stichting is gestart met oriénteren voor financiering voor de voortzetting van de
temperatuurstudies in vervolg op het onderzoek van R. Ezlin.

2. Toekomst

Voor 2025 zet Stichting Geef Haar een Kans in op

1. Voortzetting van onderzoek naar temperatuurmetingen tijdens hoofdhuidkoeling.
We verwachten dat gepersonaliseerde bijstelling van de temperatuur van de
hoofdhuid bijdraagt aan verdere verbetering van de resultaten van hoofdhuidkoeling.

2. Presentaties en publicaties op het gebied van temperatuurmeting en de Nederlandse
hoofdhuidkoeling Registratie.

Publicaties vormen de bron van informatievoorziening aan verpleegkundigen en
patiénten.

3. Het in kaart brengen van de diversiteit van de methode van hoofdhuidkoeling in
Nederlandse ziekenhuizen met als doel meer uniformiteit in uitvoering te
bewerkstelligen. Uniformiteit komt ten eerste ten goede aan patiénten, zij ontvangen
in elk ziekenhuis, in folders of websites overeenkomstige informatie. Ook zal het ten
goede komen aan de uitvoering van hoofdhuidkoeling, wat enkel bij kan dragen aan
het resultaat voor de patiént.

4. De Stichting gaat zich inzetten om een symposium voor Nederlandse
verpleegkundigen te organiseren. Dit symposium heeft als doel om een update te
geven van de wetenschappelijke stand van zaken, maar ook om de praktische
uitvoering van hoofdhuidkoeling door te nemen. Beide aspecten zullen bijdragen aan
meer uniformiteit van de uitvoering van hoofdhuidkoeling.

5. De Stichting draagt bij aan het inzichtelijk maken van variatie van resultaten in
hoofdhuidkoeling voor patiénten met behulp van de Nederlandse registratie van
resultaten van hoofdhuidkoeling. In een dashboard worden anonieme data gedeeld.
Dit dashboard kan opgenomen worden op de website van de Stichting. Dit project zal
uitgevoerd worden in samenwerking met Sheffield-Hallam University in het Verenigd
Koninkrijk.

3. Organisatie

De Stichting Geef Haar een Kans is bekend bij de KVK onder nummer 17168394 en heeft de
status van Algemeen Nut Beogende Instellingen (ANBI).
De Stichting is gevestigd op Aanschot 85 in Eindhoven.

Het bestuur is als volgt samengesteld:

Voorzitter: C. van den Hurk
Penningmeester: A. Phiferons

Secretaris: J. van den Eijnden-van Raaij
Bestuurslid: C. Sneijder

Bestuurslid: S. Grosfeld

Bestuurslid: B. Vriens
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Voormalig voorzitter W. Breed is in 2024 afgetreden en is begin 2025 benoemd tot erelid
van de Stichting, als dank voor zijn tomeloze inzet voor hoofdhuidkoeling in de afgelopen
decennia.

4. Jaarrekening
De financiéle gegevens zijn in een apart bestand weergegeven.

De Stichting heeft maar 2 inkomstensstromen. Dat is de maandelijkse bijdrage van Paxman
Ltd (€1250 per maand) en een donatie van een ex-patient. Daarnaast is enige rente
bijgeschreven. De Stichting heeft in 2024 minimale kosten gehad. Er is geld besteed aan de
website en er zijn enkele presentjes gekocht voor zowel geboortes, een overlijden en het
afscheid van een bestuurslid.

Er is een grote investering gedaan in 2023: de ontwikkeling van de
temperatuurmeetapparatuur.

In 2024 heeft de Stichting €79.617 euro in kas en heeft een omzet gehad van €13.051.

Er is met Paxman geen afspraak gemaakt over de stabiele inkomstenbron van €15.000 per
jaar. We hebben ook geen verplichtingen naar Paxman over waar het geld aan te besteden.

In 2025 zal naar verwachting geld besteed worden aan de voortzetting van het onderzoek
nhaar de temperatuurmeting en het organiseren van een congres voor verpleegkundigen.
Daarnaast dient de Stichting voortaan zelf de verzendkosten van de folders te betalen, dus
ook daar zal een klein deel van het budget naar uit gaan.
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