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Twitter campagne

’ ‘ Vereniging
o Nederland Davos
@NL_Davos
Verreweg de meeste BN’ers willen als

gewone mensen behandeld worden...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

' ‘ Vereniging
Q Nederland Davos

@NL_Davos

Als BN’er heb ik heel veel opnames...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma
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1. Profiel vande VND

1.1 Algemene identificatiegegevens

Rechtspersoon: Vereniging Nederland-Davos
Adres: Leeghwaterstraat 25
Postcode: 2811 DT

Plaats: Reeuwijk

Telefoonnummer: 0182 - 585390

Email: vnd@wsxs.nl

Website: www.nederland-davos.nl
Twitter: @NL_Davos

Facebook: Vereniging Nederland-Davos
LinkedIn: Vereniging Nederland-Davos

Handelsregister: 40409618
Statutaire vestiging: Bodegraven-Reeuwijk

1.2 De juridische structuur

De Vereniging Nederland-Davos (VND) is een patiéntenvereniging. De VND stelt zich
onder meer ten doel het welzijn te bevorderen van jeugdige en volwassen Nederlands-
talige patiénten, lijdende aan (ernstig) astma en andere ziekten van de ademhalingsor-
ganen. In het bijzonder door de bevordering van hooggebergtebehandeling (HGB).

In de statuten is het doel van de Vereniging als volgt omschreven (art. 4 lid 13, b, ¢ ):

1.a Het bevorderen van “kwaliteit van leven” in het algemeen en in het bijzonder voor
weinig vermogende Nederlanders die lijden aan astma, tuberculose of andere ziekten
der ademhalingsorganen;

b. Mede op basis van haar langdurige ervaring onder andere in HGB van patiénten met
ernstig astma, deze ervaring dienstbaar te maken aan anderen die de revalidatie of
reactivering van Nederlanders met ernstig astma trachten te bevorderen;

c. Het verlenen van diensten en het verstrekken van adviezen op het gebied van astma,
tuberculose of andere ziekten der ademhalingsorganen.

Het bestuur is belast met het besturen van de vereniging. Bestuurders worden voor een
periode van vier jaar gekozen in de algemene ledenvergadering. Zij zijn tweemaal herkies-
baar en eris een rooster van aftreden. Leden van de vereniging zijn natuurlijke personen

en rechtspersonen die als zodanig door het bestuur zijn toegelaten en die hun contribu-

tie voldoen. De VND voldoet aan de keurmerkeisen van de ANBI (Algemeen Nut Beogen-
de Instellingen).

1.3 De doelgroep

In Nederland zijn er zo'’n 640.000 mensen met astma. Ruim 3,5 procent daarvan heeft
ernstig astma. Dan hebben we het over bijna 24.000 mensen. Zij kampen met een hoge
ziektelast en hebben intensieve medische zorg nodig. Helaas wordt ongecontroleerd en
ernstig astma nog steeds onderschat en onder behandeld. Daarbij is de enorme impact
op het dagelijkse leven van de patiént bij het grote publiek onbekend. Reden voor de
VND om er meer aandacht voor te vragen.

ledereen kent wel iemand met astma. De meeste patiénten kunnen goed behandeld
worden met de bekende “pufjes”. Een kleinere, vaak onzichtbare, groep heeft ernstig
astma.
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Deze mensen gebruiken veel medicatie die ook nog eens de nodige bijwerkingen heeft.

Gelukkig is er nu ook andere medicatie beschikbaar, waar een grote groep goed op reageert.

Daarnaast blijft de revalidatie op zeeniveau of voor (een select) aantal mensen HGB nood-
zakelijk.

Mensen met ernstig astma willen met hun beperking deel kunnen blijven nemen aan onze
maatschappij. Aanpassingen hieraan vergen (te) veel energie van zowel de mensen met
ernstig astma als de maatschappij.

De VND wil graag de belangen behartigen van bovengenoemde groep mensen. Het is
belangrijk dat mensen met ernstig astma een gezicht krijgen en dat ernstig astma door de
buitenwereld (h)erkend wordt. Deze (h)erkenning probeert de VND te bereiken door zorg-
inhoudelijke en maatschappelijke projecten op te zetten en uit te werken en de herken-
baarheid in woord en beeld uit te dragen.

De VND kan dit zeker niet alleen en werkt in zeer veel gevallen samen met andere partijen
in het longveld zoals Longfonds, beroepsverenigingen en de Long Alliantie Nederland.

1.4 Missie - Visie en doelstellingen

VND is de patiéntenvereniging voor belangenbehartiging van mensen met (ernstig) astma.
Wij bieden kennis en steun aan mensen met (ernstig) astma gericht op het zichtbaar ma-
ken en verbeteren van (ernstig) astma binnen het longveld in Nederland.

De VND is meer dan een ondersteunende vereniging voor HGB mede door de komst van
de biologicals . Op basis hiervan worden steeds meer mensen met ernstig astma in Neder-
land behandeld. Ook voor deze groep wil de VND zich inzetten. De VND wil de doelgroep
goed informeren over de stand van zaken en de toekomstige ontwikkelingen met betrek-
king tot de behandeling van (ernstig) astma. Ongeacht waar deze behandeling plaats zal
vinden. Ernstig astma is niet één en dezelfde ziekte voor iedereen.

De VND wil de mensen met (ernstig) astma een gezicht geven en zorgen dat (ernstig) ast-
ma eerder (h)erkend wordt.

Missie:
Het behartigen van de belangen van mensen met (ernstig) astma gericht op de directe en
indirecte gevolgen van deze ziekte.

Visie:
Mensen met (ernstig) astma dienen een goede kwaliteit van leven te hebben en een mini-
male hinder van de aandoening.

Doelstellingen:

* Toegankelijkheid tot zorg op maat.

* Toegankelijkheid van informatie.

* Educatie van patiént en hulpverlener.

* Steun bij zelfredzaamheid.

* Ondersteuning bij sociaal maatschappelijke consequenties van de aandoening.

Onze unieke kracht: Wij zijn een patiéntenvereniging door de inzet van vrijwilligers. Zij zijn
de ervaringsdeskundigen met ernstig astma. Daarnaast zijn er twee betaalde medewerkers.
De VND is er dus voor & door mensen met (ernstig) astma!
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Twitter campagne

Vereniging

Nederland Davos
@NL_Davos

Er zat weer eens een BN’er op de
Spoedeisende Hulp!
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

’ ‘ Vereniging
9 Nederland Davos

@NL_Davos

Bryan is een BN’er, maar vrijwel niemand
herkent hem op straat...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma
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2. Organisatie

2.1 Het bestuur

Het bestuur van de VND bestond op 31 december 2019 uit zes personen. De leden van het
bestuur zijn geselecteerd op basis van een profielschets. De leden van het bestuur hebben
onder meer:

* Algemene bestuurlijke kwaliteiten en ervaring.

* Het vermogen om in teamverband te kunnen en willen werken.

* Integriteit.

* Verantwoordelijkheidsgevoel en een onafhankelijke opstelling.

* De bereidheid om een bijdrage te leveren aan het versterken van het imago van de VND.
* Zijn maatschappelijk actief.

Bestuurders 31.12.2019

Gedurende 2019 werd het bestuur van de VND gevormd door:

* De heer F.R. Weller (sinds 20.06.2015, nog eenmaal H.B)
Functie: voorzitter met focus op medische zaken

* Mevrouw W.S.G. van Dijk- Hoen (sinds 08.10.2011, N.B))
Functie: vicevoorzitter met focus op medische zaken

* Mevrouw M.M. Smits (Benoemd 22.06.2018, nog tweemaal H.B)
Functie: penningmeester

* De heer B.W. de Graaff (per 24.06.2017 nog tweemaal H.B)
Functie: secretaris met focus op de juridische aspecten

* Mevrouw A. Huis (Benoemd 22.06.2018 nog tweemaal H.B,

per 23.04.2020 afgetreden wegenmedische redenen)

Functie: bestuurslid met focus pr-communicatie en vrijwilligers

Mevrouw E.T.M. de Zaaijer - van Vilsteren (Benoemd 22.06.2018 nog tweemaal H.B)

Functie: bestuurslid met focus pr-communicatie en vrijwilligers

H.B. = herbenoembaar
N.B. = niet herbenoembaar

De leden van het bestuur ontvangen jaarlijks als vrijwilliger een vast forfaitair bedrag ter ver-

goeding van kosten voor het voorbereiden en bijwonen van vergaderingen. En ook een vast

bedrag voor reiskosten op basis van zes bestuursvergaderingen gedurende het jaar.

Het forfaitaire bedrag is gebaseerd op het Besluit vergoedingen adviescolleges en commissies
en bedraagt 50% van de op basis van dit besluit vastgestelde vergoeding.
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Werknemers:

* M. Riiegg
Beleidsmedewerker/bestuurssecretaris 22 uur/week in dienst sinds 24.08.1984

* M. Poulissen-Erinkveld
Projectleider Zorg Zeldzame Longziekten, in dienst sinds 01.12.2017, gedetacheerd vanuit
Longfonds 50% - 18 uur/week.

Vrijwilligers, leden en donateurs:

Aantal vrijwilligers per 3112.2019 incl. bestuurders: 35

Aantal Leden per 3112.2019: 844 minimaal € 25
Aantal donateurs per 31.12.2019: 462 €25

2.2. Bestuurlijke activiteiten

* Het bestuur vergaderde vijfmaal in 2019, daarnaast was er regelmatig telefonisch overleg.

* 22.06.2019 Ledendag inclusief ALV waarbij 107 leden aanwezig waren.

* 04.09.2019 Hearing bij het Zorginstituut Nederland (Zorginstituut) over de voortgang van
de HGB en waarbij namens de VND het belang van de HGB voor de mensen met ernstig
astma is bepleit.

* 05.10.2019 Vrijwilligers bijeenkomst waarbij 28 vrijwilligers aanwezig waren.

* 12.11.2019 Mediatraining bestuurslid en aantal vrijwilligers.

* 14.12.2019 heeft het bestuur een heidag gehouden om de samenwerking tussen de
bestuursleden te bekrachtigen en samen een start te maken met het herformuleren van
de ambitie van de VND en het opstellen van een strategisch plan om de doelstellingen
te behalen.

* Bestuursleden namen deel aan meerdere vergaderingen bij de Long Alliantie Nederland,
Longfonds en andere partijen.

e Een aantal bestuursleden is tweemaal naar de Tweede Kamer geweest inzake dossier
HGB en hebben veelvuldig met alle betrokken partijen overleg gehad over dit dossier.

» Daarnaast hebben bestuursleden zitting in VND werkgroepen.

* Bestuursleden hebben veelvuldig overleg en contacten met de vrijwilligers.

9 Activiteitenverslag 2019




Print en social media campagne

ry a n I*S B N ’ e r "Heel soms zijn het goede tijg’en,

maar veel vaker nog slechte tijden”
|l (tegen wil en dank...).

Bryan de Jong (20) is een BN’er. Een ‘Benauwde Nederlander’.
Niet iets om trots op te zijn, maar helaas is hij al op deze leeftijd één van de vele
‘Benauwde Nederlanders’ in ons land.

Bryan heeft astma. In 2019 waren er ruim 641.000 mensen met astma in Nederland.
En daar komen de komende 25 jaar nog eens tienduizenden mensen met astma bij.
Astma is er in veel verschillende soorten en gradaties, van ‘milde” astma tot onge-
controleerd en ernstig astma. Bryan is uiteindelijk zelfs in het Nederlands Astmacen-
trum in het Zwitserse Davos opgenomen, omdat het in Nederland niet meer ging.

BN’ers krijgen lang niet altijd de aandacht en hulp die ze nodig hebben. Daarom
behartigen wij, de Vereniging Nederland-Davos, niet alleen de belangen van Bryan,
maar van alle mensen met (ernstig) astma. En daar kunnen we uw hulp erg goed bij
gebruiken. Laat ze niet stikken, help een BN’er en word nu lid van de Vereniging
Nederland-Davos via www.nederland-davos.nl.

' ‘ Vereniging
9 Nederland Davos

Behartigt de belangen van dlle mensen met (ernstig) astma!l

10 Activiteitenverslag 2019 1 Activiteitenverslag 2019
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Uitnodiging VND Ledendag

Met als special

Zaterdag 22 juni 2019

2.3 De algemene ledenvergadering en ledendag

De 123e Algemene Ledenvergadering werd op 22 juni 2019
gehouden in het NBC congrescentrum te Nieuwegein.
Meer dan 100 leden kwamen op deze dag bijeen om elkaar
te ontmoeten, ervaringen uit te wisselen en geinformeerd te
worden over waar de VND mee bezig is en over ontwikkelin-
gen in “Astmaland”.

Saar van Nederveen, longarts HAGA-ziekenhuis gaf een
presentatie over de juiste behandeling voor de juiste pati-
ent. Ellen Schouten, ademspecialist gaf een lezing over het

e sprekers: .
ontstaan van een ontregeld adempatroon. Door Tim Roldaan

Saar van Nederveen- Tim Rold:
Bendien

@ &@

Behartigt de belangen van alle mensen met (ernstig) astma!

" Ellen Schouten werd een update over het NAD gegeven.

3 Tijdens de Algemene Ledenvergadering kwamen onder meer
v aan de orde: de begroting, het activiteitenverslag, de jaarre-

kening en de herbenoeming van twee bestuurders. De contri-

Longarts Managing Director Ademspecialist . L.
Nederlands butie werd op minimaal €25,- vastgesteld.
Astmacentrum Davos
NBC Congrescentrum Nieuwegein Vrijwilligers vertelden waar ze mee bezig waren, welke pro-
Vereniging jecten er lopende waren en de zojuist gereedgekomen ani-
K& Nederiand Davos matiefilm: Een dag met ernstig astma” werd vertoond.

Daarnaast gingen alle aanwezigen naar huis met een prachtig
boek: “Gezichten achter ernstig astma”.

2.4 Bijeenkomst tussen bestuur en vrijwilligers

Op 5 oktober 2019 kwamen bestuur en 28 vrijwilligers bijeen in Veenendaal voor de jaarlijk-
se vrijwilligersdag. Doel van deze dag is enerzijds de vrijwilligers te bedanken voor hun inzet
voor onze vereniging. Anderzijds wil het bestuur graag horen wat er bij de vrijwilligers leeft,
welke wensen er zijn en welke activiteiten er het komend jaar opgepakt gaan worden. Het
is ook een manier voor nieuwe vrijwilligers om de anderen te leren kennen.

Dit jaar was er gekozen om een escaperoom op locatie te laten komen. In twee teams gingen
de vrijwilligers aan de slag om een kluis te kraken. Geen makkelijke opgave wel een hele
leuke. Een ongedwongen manier om met elkaar kennis te maken en samen te werken.

Daarna ging in speeddatevorm de hele groep aan de slag om nieuwe ideeén te bedenken.
Er kwamen veel ideeén voor projecten naar voren. Zowel rond het 125-jarig bestaan (2022)
als projecten in de (h)erkenning van (ernstig) astma. In de loop van 2020 wordt gekeken
welke projecten ook daadwerkelijk realiseerbaar zijn.

12 Activiteitenverslag 2019

Vraagstukken oplossen in de Escaperoom HP
tijdens de vrijwilligersdag I l Verenlglng
Nederland Davos

De vrijwilligers van de Vereniging Nederland-Davos
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Twitter campagne

' ‘ Vereniging
@ Nederland Davos
@NL_Davos
Er zijn dagen dat BN’ers niet naar

buiten kunnen...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

’ ‘ Vereniging
@ Nederland Davos

@NL_Davos

Veel BN’ers worden chronisch onderschat...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

14 Activiteitenverslag 2019

3. Samenwerkingsrelaties

3.1 Nederlands Astmacentrum Davos (NAD)

De VND is al meer dan een eeuw verbonden aan het NAD. Het is dan ook niet verwonderlijk
dat de VND zich actief inzet in het ondersteunen van de leden die worden opgenomen in
het NAD. Het NAD is een gespecialiseerd ziekenhuis in het Zwitserse Davos, welke zich richt
op de behandeling van Nederlandse patiénten met (ernstig) astma. Het is één van de zes
astmacentra die Nederland rijk is, maar de enige welke in het buitenland gehuisvest is.

De vereniging kent een lange geschiedenis met het huidige ziekenhuis. Dit maakt dat er veel
kennis en ervaring in huis is over deze vorm van HGB.

Het NAD behandelt mensen vanaf 16 jaar en ouder. Er wordt gekeken naar de gevolgen van
hun astma in het dagelijks leven van de patiént. Hierbij worden de persoonlijke omstandig-
heden, de vaardigheden en trainingsmogelijkheden bekeken in hoeverre deze van invioed
zijn op de astma. De bedoeling is dat de patiént weer de regie over zijn/haar leven krijgt.
Meer informatie over NAD: www.nadavos.nl

i 3
T PR BT

+ Nederlands
Astmacentrum
Davos

Het Nederlands
Astmacentrum Davos

ligt op 1650 meter hoogte
in de Zwitserse bergen
en bossen.

De VND kent een tweetal subsidieregelingen voor leden die worden opgenomen in het NAD:

Subsidieregeling bezoek voor in NAD opgenomen patiénten

De subsidieregeling maakt het verblijf in Davos mogelijk voor ouders, partners en kinderen
van in het NAD opgenomen patiénten, voor zover deze lid zijn van de VND. De regeling van
de VND voorzag in 2019 in een financiéle bijdrage per persoon per nacht voor de kosten
van verblijf op basis van logies.

De bijdrage bedraagt 60% van de kosten per overnachting over een maximum van CHF
42,- per persoon per nacht. In 2019 is er 26 keer een beroep op deze regeling gedaan.

Subsidieregeling meenemen 2e koffer bij opname in NAD

De VND kent een regeling voor een tegemoetkoming in de kosten die gemaakt worden, als
er in de winterperiode een 2e koffer meegenomen wordt in het vliegtuig bij opname in het
NAD.

Met specialistische kennis,
individuele aandacht,
overtuiging en motivatie
kunnen de patiénten
weer regie over hun eigen
leven nemen.
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Daarnaast ondersteunt de VND het NAD onder andere op onderstaande manieren:

Creatieve therapie

In het NAD vinden drie creamomenten per week plaats. Doel van de activiteitenbegeleiding
is het bieden van ontspanning en het even “niet ziekzijn". De creatieve therapie staat los van
de behandeling. De VND betaalt de aanschaf van de materialen zodat de patiént geen
eigen bijdrage hoeft te betalen en er geen (financiéle) belemmering is voor deelname.

Dopper

Als een patiént wordt opge-
nomen in het NAD treft deze
bij binnenkomst een Dopper
en welkomstkaart aan van de

VND. De VND wenst met deze
geste de patiént een goede
opname.

, ‘ Vereniging
9 Nederland Davos

Geachte patiént(e),

Nederlands Astmacentrum in Davos!

Uit ervaring weten wij dat de tjd die voor je igt over het algemeen niet de
makkelijste zal zin. Je zult hard aan het werk gaan en moeiljkheden zullen
gaandeweg overwonnen worden.

Om de start wat makkeliker te maken en je te laten weten at je niet alleen

bent, heeft de Vereniging Nederland - Davos als welkom een Dopper voor je
laten maken, welke tiidens je opname (en daarna. ) zeker van pas zal komen.

een nauwe band heeft met het NAD en zin patienten.

Namens de Vereniging Nederland - Davos heten wi je van harte welkom in het

De Vereniging Nederland - Davos is de patiéntenvereniging die al uim 120 jaar

Waar dat nodig is, komt de Vereniging op voor de belangen van astmapatiénten
i het algemeen en zij die in Davos zjn opgenomen in het bijzonder. Hoe groter

Chronische Vriendschap is powerc| en sterker een h ij voor p:

de VND:
van de belangen van mensen met (emsti) astma gericht op.

-en minimale hinder van de aandoening

Doelstellingen van de VND:
+ Toegankelijkneid tot zorg op maat

+ Tosgankelijkheid van informatie

+ Educatie van patiént en hulpverlener
+ Steun bij zelfredzaamheid

Velen zijn je et succes voorgegaan en we zin ervan overtuigd dat het NAD
en Davos een speciaal plekje in je hart 2ullen veroveren.

Met vriendelike groet,
Bestuur Vereniging Nederland - Davos

Ruim 120 jaar jong en steeds actiever!

H en
e directe en incirecte gevolgen van deze iekte
l l Vereniging Vise van de VND:
Nederland Dav Mensen mef femnstg) astma denen een goede kwalieit van leven te ebben

sociaal de sandoening

[l [ vereniinghedertang Davos

Ondersteuning Longverpleegkundigen-
congres in het NAD

Het NAD organiseert jaarlijks een long-
verpleegkundigencongres in het NAD
voor verpleegkundigen met aandachts-
gebied astma.

De VND maakt dit symposium financieel
mede mogelijk zodat op deze wijze long-
verpleegkundigen kennis kunnen maken
met een behandelcentrum voor mensen
met ernstig astma en een hoge ziektelast.

27 maart t/m 30 maart 2019
Davos - Zwitserland

16 Activiteitenverslag 2019

Astmacentrum

= ) Nederlands
Davos

organiseren begint met eer @

Wetenschappelijk onderzoek hooggebergte versus zeeniveau, de REFRAST studie

Er is een wetenschappelijk onderzoek gestart naar de meerwaarde van HGB. Dit wetenschap-
elijk onderzoek is gestart in 2015 en had een looptijd tot 2079.

Het betreft een vergelijkend onderzoek naar de effectiviteit van twee reguliere behandel-
opties voor patiénten met ernstig refractair astma: longrevalidatie in een longbehandel-
centrum in Nederland en hooggebergtebehandeling in het NAD, Zwitserland.

De VND ondersteunt dit onderzoek financieel en heeft zitting in de begeleidingscommissie,
waarvan de LAN het voorzitterschap draagt. Zie verder hoofdstuk 4.1.

Daarnaast heeft de VND zich samen met andere organisaties hard gemaakt voor behoud
van de HGB. Na het besluit van het Zorginstituut dat hooggebergtebehandeling niet langer
in de basisverzekering zou zitten is de VND een mediacampagne gestart en zijn de leden
betrokken bij acties richting Tweede Kamer. Zie verder hoofdstuk 4.2.

3.2 Long Alliantie Nederland

De Long Alliantie Nederland (LAN) is de federatieve vereniging op het gebied van chronische
longaandoeningen. Binnen de LAN bundelen partijen uit het longveld, zoals patiéntenver-
enigingen, beroepsverenigingen, zorgverzekeraars en bedrijven hun krachten. Doel is pre-
ventie en het verbeteren van de zorg voor longpatiénten.

De LAN zet zich in voor optimale preventie en behandeling van chronische longaandoenin-
gen met de volgende doelen:

 Terugdringen van het aantal mensen met chronische longaandoeningen;

* Terugdringen van de ernst van hun ziekte;

 Terugdringen van het aantal sterfgevallen als gevolg van chronische longaandoeningen;
» Bevorderen van de kwaliteit van leven van mensen met chronische longaandoeningen.

De LAN doet dit in samenwerking met 34 lid-organisaties. Samenwerking zorgt hierbij voor
synergie. Gezamenlijk ontwikkelt men een visie en wordt beleid gevoerd op gebied van
preventie en behandeling van chronische longzorg. Hierbij wordt de samenwerking gezocht
met de overheid, zorgverzekeraars, politiek en andere partijen.

Meer informatie over de LAN: www.longalliantie.nl.

Projecten binnen de LAN waarbij de VND een belangrijke bijdrage heeft geleverd.

* Wetenschappelijk onderzoek hooggebergte versus zeeniveau, de REFRAST studie
De LAN heeft in 2015 een begeleidingscommissie in het leven geroepen met als doel het
ondersteunen van het wetenschappelijk onderzoek (de REFRAST studie), zodat deze
objectief uitgevoerd kan worden en alle betrokken partijen met elkaar in overleg blijven.
De VND neemt deel aan deze commissie. Zie verder hoofdstuk 4.1.

 |In februari 2018 is de VND samen met de LAN gestart met een verkenning binnen het
zorgveld ernstig astma. Tijdens deze verkenning zijn er knelpunten, verbeterpunten en
ontwikkelingen binnen de zorg voor ernstig astma opgehaald bij verschillende doelgroepen
(patiénten, longartsen, longverpleegkundigen en farmaceuten). Na analyse en prioritering
van de knelpunten in 2018, is er in 2019 gestart met de formatie van driewerkgroepen
(bestaande uit leden van de LAN) onder leiding van de LAN en VND om het knelpunt
(h)erkenning ernstig astma aan te pakken.

De focus van deze werkgroepen is tweeledig:

1. De impact van het hebben van ongecontroleerd en ernstig astma is groter dan men denkt.

2. Met nieuwe behandelmethoden kunnen we meer dan voorheen voor ongecontroleerd
en ernstig astma.

De drie werkgroepen richten zich op de volgende thema’s:

- Werkgroep 1: Ontwikkelen factsheet met feiten en cijfers

- Werkgroep 2: Ontwikkelen patiéntenplatform /astmawijzer
- Werkgroep 3: P.R. en communicatieactiviteiten

Q)

Long Alliantie Nederland
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Ongecontroleerd en ernstig astma
onderschat en onderbehandeld

hoesten veel en zijn benauwd.
In Nederland hebben 636.200 mensen astma.
Van hen heeft 53 procent de symptomen slecht
tot zeer slecht onder controle.! Naar schatting
im 23.500 (3,6 procent) Nederlanders

Het kan tot 7 jaar duren
voordat een patiént met
ernstig astma wordt
doorgestuurd naar
een gespecialiseerd longarts.*

André (42):
‘Het voelt alsof er messen en blauwe

mijn keel wordt dicht geknepen’

v

Verander de feiten!

Een belangrijke rol om deze feiten te
vera i

Nu onderschatten patiénten en artsen

nog vack de klachten. Daa

de juiste diagnose onvoldos

laat gesteld en krigen patiénten geen
g tot nieuwe en betere behande-

plekken in mijn keel zitten en

Ongecontroleerd en emstig astma ver-
dient ak.

np:
Dat etere herkenning
en

nen erkenning van hun ziekte en een optimale zorg.
Toch zijn we daar nog lang iet. Enkele opvallende feiten

over astma en de (verborgen) ziektelast:

‘HP Dat kan en moet anders

Patiénten met ongecontroleerd en ernstig astma verdie-

&

juiste adequate zo
plek en op het ju

ledere week sterven er 3 mensen in Nederland
2an de gevolgen van astma.*

Patiénten voelen zich vaak alleen en onbegrepen
en zijn bang voor een nieuwe longaanval.*

20 procent van alle mensen met astma heeft zware
medicatie (prednisolon). Dat gaat gepaard met veel
en emstige bijwerkingen.s

62 procent van alle mensen met astma gebruikt
3 keer of meer per week exira luchtwegverwijders.’

1 op de 5 mensen met astma ervaart problemen
met werk door de ziekte en 1 op de 7 mensen met
astma is arbeidsongeschikt. Arbeidsongeschiktheid
door astma kost op jaarbasis 30 miljoen euro.

Per jaar zijn er ruim 8.000 ziekenhuisopnamen
nodig voor mensen met astma. De gemiddelde
opnametiid s 5 dagen.’

Alle drie de werkgroepen zijn meerdere malen bijeengeweest om de acties uit te werken.
In november 2019 zijn alle werkgroepen samengekomen om elkaar op de hoogte te brengen
van de ontwikkelingen.

Werkgroep 1 heeft in oktober 2019 de eerste factsheet gelanceerd. Dit is een factsheet

voor zorgverleners en beleidmakers om aandacht te vragen voor de verbetermogelijkheden
in de behandeling van ongecontroleerd en ernstig astma.
In 2020 zal een patiénten versie uitgebracht worden en in 2021 een versie gericht op kinderen.

‘Hb In 5 stappen naar betere
astmazorg!

1. Duidelijke definities
Kennis van def

er het astma niet stabiel s (ongecon-

handeld. W
troleerd astma) bij de huisa

as P sp

« zetin op TIP-aandachtsp:

inhalatietechniek en het v
erergeren;

n (dw.z. therapietrouw, goede
ijden van prikkels die Klachten

het voorkémen, opsporen i
de medicatie (overmatig gebruik van kortwerkende luchtwegver-
)

om deze specifieke zorg te kunnen leveren

5. Investeren voor rendement

n vooral in de eerste ljjn gediagnosti-

ris”, s het noodzakelijk dat de patiént

behandelen van bijwerkingen van

De volledige referenties kunt u vinden op de website:
https://nederland-davos.nl/astma-factcheck/

, ‘ Vereniging
Q Nederland Davos

www.longalliantie.nl Sehartigt de belangen van dle

Factsheet Ernstig Astma voor zorgverleners en beleidsmakers

De eerste factsheet heeft als een advertorial in Medisch Contact gestaan op 12 december
2019, de factsheet was als bijlage toegevoegd bij de uitgifte van het blad. Via het voorlich-
tingsteam VND en een longpunt van het Longfonds is de factsheet uitgedeeld onder gein-
teresseerden. Ook is de factsheet meegegeven in de hooggebergte acties naar leden van
de Tweede Kamer. Er zijn ruim 800 factsheets verspreid in 2019.

Werkgroep 2 is drukdoende geweest met het vinden van een geschikte korte vragenlijst om
de bewustwording van het hebben van ongecontroleerd astma te vergroten. Deze korte
vragenlijst/checklist willen we beschikbaar maken op de websites van de VND en het
Longfonds. Zo kunnen mensen met astma de vragenlijst laagdrempelig invullen. De uitkomst
laat de mate van onder controle zijn van hun astma zien. Het bleek een moeilijk opgave.

De bestaande vragenlijsten hebben een licentie wat hoge kosten met zich meebrengt voor
het gebruik en zijn niet geschikt om laagdrempelig, zonder hulp van een zorgverlener, in te
vullen. De werkgroep heeft een eigen korte vragenlijst geformuleerd aan de hand van anam-
nese vragen van de longarts.

In 2020 werken we verder aan de opzet van de vragenlijst en plaatsing op de website.

Werkgroep 3: heeft enkele bijeenkomsten gehad om een communicatieplan op te stellen

om aandacht te vragen voor de factsheets en de astmacontrole check. In 2021 zal deze
werkgroep actiever worden, aangezien dan de twee onderdelen gereed zijn.
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* In 2017 is de Long Alliantie Nederland gestart met het ontwikkelen van het “metaplan
therapietrouw inhalatiemedicatie”. Het metaplan moet zorgen voor een samenhang in de
aanpak tussen alle betrokken zorgverleners en patiénten, waardoor de therapietrouw bij
inhalatiemedicatie van nu 64% toeneemt naar tenminste 80%. Het metaplan moet zowel
op landelijk als regionaal niveau zorgen voor overzicht, een samenhangende aanpak en sys-
tematisch overleg tussen alle betrokkenen. Een onderdeel van dit metaplan is het opstellen
van een zorgpad inhalatiemedicatie. Hiervoor is een werkgroep in het leven geroepen,
waaraan de VND heeft deelgenomen (actief en financieel). In februari 2019 was de laatste
werkgroep bijeenkomst en is het opstellen van het zorgpad afgerond en is de implementa-
tiefase begonnen. Aan de implementatiefase heeft de VND niet deelgenomen.

3.3. Longfonds

In Nederland leven ruim een miljoen mensen met een longziekte. Het Longfonds zet zich
voor hen in, want longen zijn van levensbelang. De doelstelling van het Longfonds is “sa-
men strijden om longziekten de wereld uit te krijgen”.

Daar waar het kan en nodig is trekken het Longfonds en de VND samen op. Regelmatig
ontmoeten bestuurders en vrijwilligers van het Longfonds en de VND elkaar. Vaak neemt
men samen deel aan eenzelfde overleg.

Zowel de VND als het Longfonds willen mensen met ernstig astma niet alleen ondersteunen
in het nemen van de regie in hun eigen zorgproces, maar ook voor hen een sterke positie
innemen als krachtige belangenvertegenwoordiger/patiéntenorganisatie.

Meer informatie over het Longfonds: www.longfonds.nl

Verdieping van de samenwerking met het Longfonds heeft gestalte gekregen doordat er
ook in 2019 samen opgetrokken is in een aantal dossiers zoals:

* Stop wisselen medicatie om niet medische redenen.

Medicijnwisselingen als gevolg van het inkoopbeleid van zorgverzekeraars en apothekers
zorgen voor onnodige gezondheidsklachten en onrust bij mensen die afhankelijk zijn van
hun medicatie. Dit geldt ook voor mensen met (ernstig) astma. Zo voelt 34% zich zieker

of ongezonder na omzetting naar een ander merk van hun vertrouwde medicijn. Bijna een
kwart van de mensen geeft aan hierdoor een extra medisch onderzoek te hebben onder-
gaan. Dat blijkt uit onderzoek gedaan onder bijna 2.000 patiénten door 14 patiéntenorga-
nisaties, waaronder het Reumafonds, Longfonds, VND en Patiéntenfederatie Nederland.
Samen met de 13 andere organisaties doen wij een dringende oproep aan het Ministerie
van VWS, Zorgverzekeraars en apothekers om een einde te maken aan medicijnwisselingen
bij bepaalde medicijnen en patiéntengroepen. Met de deelnemende patiéntenorganisaties
hebben wij in 2018 en in 2019 meerdere overleggen gehad over de aanpak en vorderingen
van de uitgezette acties en bepalen wij gezamenlijk hoe we op een eerlijke manier ons
doel kunnen bereiken.

* Richtlijn herziening ernstig astma NVALT, patiénten inbreng samen met LF, zie hoofdstuk 6.3.
* Farmaceuten deelvraag: De VND en het Longfonds worden door farmaceuten gevraagd
voor inbreng vanuit de patiénten.

e Richting het Zorginstituut Nederland (Zorginstituut) trekken het Longfonds en de VND
gezamenlijk op om de belangenbehartiging van mensen met (ernstig) astma te bewerkstel-
ligen. Dit doen we ook in 2019 tijdens het traject van duiding van HGB. Zie verder hoofdstuk 4.2.

3.4. Stichting Fonds Nederlands Sanatorium te Davos

De VND ontvangt van de Stichting een jaarlijkse basisbijdrage ad € 145.000 plus indexering.
Daarnaast is het mogelijk op projectbasis een verzoek tot aanvulling op deze bijdrage in te
dienen. Hiervoor heeft de Stichting een Commissie van Deskundigen ingesteld die deze aan-
vragen jaarlijks zal beoordelen.
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Twitter campagne

, ‘ Vereniging
9 Nederland Davos
@NL_Davos
BN’ers beleven dagelijks benauwde

momenten...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

' ‘ Vereniging
9 Nederland Davos

@NL_Davos

Amper 10 jaar oud en nu al een BN’er(tje)...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma
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Deze Commissie bestaat uit drie personen, waarvan een persoon is voorgedragen door de
VND en twee personen door de Stichting.

De Commissie heeft tot taak - met inachtneming van de statutaire doelstellingen van de
Stichting-advies aan de Stichting te geven. Het gaat hierbij om ingediende verzoeken tot
ondersteuning van projecten op het gebied van de doelstellingen van de Stichting, waarbij
de Commissie zo nodig kan adviseren over de hoogte van de bedragen.

De Commissie heeft in april 2019 het door de VND ingediende project “Davos@home:
eHealth support of patients with severe asthma during and after HACT (High Altitude Cli-
mate Therapy)” beoordeeld. Er is een positief advies gegeven.

Het NAD en het Leids Universitair Medisch Centrum willen een verbeterde eHealth module
ontwikkelen, genaamd Davos@home, die zal worden ingezet om het astma zelfmanagement
te ondersteunen. Dit gebruiksvriendelijke Davos@home systeem, dat gedragen wordt door
professionals en patiénten, zal geimplementeerd worden tijdens en na de multidisciplinaire
HGB. De VND zal de ontwikkeling van deze eHealth module financieel ondersteunen.

3.5 leder(in)

leder(in) wil dat iedereen volwaardig kan meedoen aan het maatschappelijk leven.
leder(in) maakt zich daarom sterk voor een samenleving waarin ook mensen met een han-
dicap of chronische ziekte kansen krijgen om hun talenten en mogelijkheden volledig tot
hun recht te laten komen. Samen met hun achterban strijdt zij voor gelijke rechten, gelijke
kansen en gelijke plichten.

De leden van leder(in) zijn belangen-, patiénten- en ouderenorganisaties die samen een
grote groep mensen met zeer uiteenlopende chronische zieken, lichamelijke en verstande-
lijke beperkingen vertegenwoordigen. De VND is één van de 240 leden van leder(in).

De leden vertegenwoordigen samen meer dan 2 miljoen mensen.

leder(in) heeft drie kerntaken:

 collectieve belangenbehartiging

* toerusting en ondersteuning

 dienstverlening

Doordat de VND lid is van leder(in) blijft de VND beter op de hoogte van veranderingen in
Wet- en regelgeving, kan de VND gebruik maken van de nieuwsberichten van leder(in) en
zijn er zorgverzekeraars die lidmaatschap VND vergoeden.

Meer informatie over leder(in): www.iederin.nl

3.6 PGO Support

PGO Support is een onafhankelijke netwerkorganisatie voor patiénten- en cliéntenorgani-
saties. PGO Support adviseert en ondersteunt deze organisaties.

De VND ontvangt de nieuwsbrief van PGO Support en plaatst van daaruit allerlei relevante
informatie op de website. Ook maakt de VND gebruik van de kennisbank van PGO Support.
Daarnaast organiseert PGO Support cursussen en informatiebijeenkomsten.

In 2019 hebben bestuurders — medewerkers - vrijwilligers onder andere de volgende scho-
lingen via PGO support gevolgd:

* Richtlijnen samenwerking met farma

* Doelbewust filmpjes maken

* Mediatraining

Zes leden van de VND hebben samen met de projectleider zorg en een bestuurslid een me-
diatraining gevolgd. Deze mensen zijn goed getraind om als woordvoerder op te kunnen
treden namens de VND. Zo zijn ze weerbaarder en is er éénduidig verhaal op vragen van
journalisten. Meer informatie over PGO Support: www.pgosupport.nl.

PG @) support
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Print en social media campagne

Dani is amper tien jaar oud ‘Buiten spelen met mijn

en nu al een BN’er(tje)... vriendjes kon ik
eigenlijk bijna nooit’

Dani (10) is al sinds zijn geboorte een BN'er. Een ‘Benauwde Nederlander’.
Het liefst zou hij altijd met z’'n vriendjes buiten voetballen. Maar dat was
lang niet altijd voor hem weggelegd.

Dani heeft (ernstig) astma. In 2019 waren er ruim 641.000 mensen met astma
in Nederland. En daar komen jaarlijks duizenden nieuwe patiénten bij. Astma is
er in veel verschillende gradaties, van milde astma tot ernstig astma.

Het begon met een milde astma bij Dani. Door de vele ziekenhuisopnames en
de hoge doseringen prednison heeft hij een groeiachterstand opgelopen.

BN’ers krijgen lang niet altijd de aandacht en hulp die ze verdienen.
Daarom behartigen wij, de Vereniging Nederland-Davos, niet alleen de be-
langen van Dani, maar van dlle mensen met astma. En daar kunnen we uw
hulp erg goed bij gebruiken. Help een BN’er en word lid van de Vereniging
Nederland-Davos op www.nederland-davos.nl./lid-worden

' ‘ Vereniging
@ Nederland Davos

Behartigt de belangen van alle mensen met (ernstig) astma!
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4. Toegankelijkheid tot
Z0rg op maat

4.1 Participatie in begeleidingscommissie REFRAST studie

High-altitude treatment versus treatment at sea level in patients with severe, refractory
asthma - de REFRAST studie. Het onderzoek is uitgevoerd binnen twee longrevalidatiecen-
tra (NAD en MereM) onder auspicién van Prof. dr. JW.J. Lammers hoogleraar Longziekten
UMCU.

De studie is gestart in april 2015 en heeft een looptijd gehad tot en met april 2019.

Onder leiding van de LAN is een begeleidingscommissie verbonden aan deze studie met
als doel het ondersteunen van het wetenschappelijk onderzoek (de REFRAST studie), zodat
deze objectief uitgevoerd kan worden en alle betrokken partijen met elkaar in overleg blij-
ven. De VND maakt deel uit van de begeleidingscommissie.

Ook in 2019 is de commissie enkele malen bijeengeweest (fysiek, telefonisch en via skype).
Door de onderzoekers is in april 2019 een eindrapportage opgesteld van de bevindingen en
naar het Zorginstituut gestuurd ter beoordeling voor de stand van wetenschap en praktijk.
De uitkomsten van de REFRAST studie toont positieve resultaten van HGB t.o.v. behande-
ling op zeeniveau.

In het Reactie! Magazine van december 2018 en mei 2019 is er een artikel geplaatst met een
samenvatting van de REFRAST studie, geschreven door een van de onderzoekers.Over het
proces van de duiding van het Zorginstituut en onze inzet hierin leest u in het volgende
hoofdstuk.

«

hooggebergteonderzdg
zZijn positief

= —r—")

Hoogspanning over onderzoek
hooggebergtebehandeling

Artikelen rond de REFRAST

studie in Reactie! Magazine
—_—
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4.2 Ondersteuning duidingsproces stand van wetenschap en praktijk hooggebergte-
behandeling voor ernstig astma van het Zorginstituut

De beoordeling (ook wel duiding genoemd) van de stand van wetenschap en praktijk is een
methode om te toetsen en te beoordelen of een behandeling (HGB) een meerwaarde heeft
ten opzichte van een standaardbehandeling of gebruikelijke behandeling. In dit geval in ver-
gelijking klinische longrevalidatie in Nederland. De geleverde zorg moet bewezen effectief
zijn om binnen het basispakket van de zorg te blijven. Het Zorginstituut heeft hiervoor een
beoordelingskader opgesteld welke in deze procedure gevolgd wordt.

In december 2018 is Zorginstituut gestart met deze duidingsprocedure. De uitkomsten van
de REFRAST studie zijn hierin meegenomen. Het duidingsproces loopt tot december 2019.
De beoordeling door het Zorginstituut zal doorslaggevend zijn of HGB onderdeel blijft uit-
maken van de verzekerde zorg in 2020.

Om ook het patiénten perspectief mee te laten wegen tijdens het proces van de duiding
van stand van wetenschap en praktijk betreffende HGB voor ernstig astma zijn zowel de
VND als het Longfonds gevraagd om als betrokken partij input te geven tijdens bepaalde
momenten in het proces van de duiding. Hiervan hebben we zeker gebruik gemaakt, zie op-
somming hieronder.

De volgende stappen hebben we, gezamenlijk met de LAN, Longfonds en de NVALT geno-

men om het duidingsproces zo objectief mogelijk te laten zijn:

- Januari 2019 Betrokken partijen (NVALT, LAN, Longfonds, VND) geven reactie/commentaar
op de formulering van de uitgangsvraag.

- Juni/juli 2019 Betrokken partijen (NVALT, LAN, Longfonds, VND en UMCU) sturen reacties
op concept standpunt met fors commentaar.

- September 2019 N.a.v. reacties op concept standpunt volgt er een hearing bij het Zorg-
instituut: partijen mogen hun commentaar mondeling toelichten.

- 12 december 2019 Partijen ontvangen definitief het negatieve standpunt Zorginstituut
(met ingangsdatum 10 december 2019)

In juni 2019 werd het conceptstandpunt van Zorginstituut gedeeld met de betrokken partij-
en (waaronder de VND). Hierop is heftig gereageerd door alle betrokken partijen (LAN,
Longfonds, VND, NVALT) zoals hierboven in de opsomming is aangegeven.

Het concept standpunt geeft aan dat er onvoldoende bewijs is voor HGB en deze behande-
ling direct uit het basispakket van de Zorgverzekering gaat ondanks dat de REFRAST studie
een positieve uitkomst laat zien.

Door de overvloedige negatieve reacties van de betrokken partijen heeft het Zorginstituut
besloten om op 4 september 2019 een hearing te organiseren om mondeling de reacties te
kunnen toelichten. Helaas bleef het Zorginstituut bij hun standpunt en heeft op 10 december
2019 het standpunt gepubliceerd op hun website.

Een lid van de VND is een petitie
gestart en op 17 december 2019

is deze aan de Tweede Kamer
aangeboden tijdens het vragenuurtje.
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Nadat de duiding is afgerond op 10 december 2019 hebben de VND, het Longfonds, de LAN
en enkele leden van de NVALT richting de Tweede Kamer hun zorgen en tegengeluid laten
horen. Een lid van de VND is een petitie gestart en op 17 december 2019 is deze aan de
Tweede Kamer aangeboden tijdens het vragenuurtje. Op 19 december is er een spoeddebat
gekomen n.a.v. onze gezamenlijke acties. De uitkomst is een unanieme motie van de Tweede
Kamer. (Motie Van Gerven: verzoekt de regering “alles in het werk te stellen om in overleg
met de zorgverzekeraars de HGB voor mensen met refractair astma beschikbaar te stellen”);
Deze motie werd met algemene stemmen aangenomen.

Hieronder volgt een opsomming van de ondernomen acties:
- 12 december 2019 Eerste persbericht Zwarte dag voor ernstig astma’. Daarna barst media
offensief los met persberichten in verschillende kranten en berichten in de media
- 14 december 2019 Petitie door Danny Snoek gestart en wordt veelvuldig gedeeld en
ondertekend
- 17 december 2019 Officieel toestemming gekregen voor vragenuurtje Tweede Kamer:
' ‘ petitie aangeboden.
9 - 18 december 2019 SOS oproep van onze voorzitter Frank Weller op FB.
- 19 december 2019 Spoed debat Tweede Kamer > uitkomst motie van Gerven

Leden en de vrijwilligers van de VND zijn vanaf 12 december 2019 (het mo-
ment dat het Zorginstituut de minister van VWS adviseerde om de HGB niet
meer in de basisverzekering op de nemen) in actie gekomen. Voor veel van
onze leden is de HGB, nog steeds, de enige behandeling die kwaliteit van
leven brengt!

De VND had van tevoren een aantal leden gevraagd om een mediatraining
te volgen. Zodat, mocht er inderdaad een negatief advies door het Zorgin-
stituut gegeven worden, er vanuit de leden gereageerd kon worden.

En... dat gebeurde ook.

Via VND facebook en website werden verhalen gepubliceerd die veel ge-
deeld werden waardoor het ook opgepakt werd door de regionale en lan-
delijke media. Dit werd nog ondersteund doordat een aantal longartsen ook
verontwaardigd reageerden in de media.

Aan de SOS oproep van Frank Weller op FB om voor de volgende morgen
10. 00 uur een mail te sturen naar de leden van de Tweede kamer is massaal
gehoor gegeven ondanks dat dit bericht pas ‘s avonds om 21. 47 uur is ge-
plaatst. We hebben de adressen gepubliceerd en de leden van de tweede
kamer waren onder de indruk van de enorme hoeveelheid mails

die ze ontvangen hadden. Mede daardoor is er een spoeddebat gekomen.

Gedurende het gehele proces hebben we de leden van de VND op de
hoogte gehouden middels artikelen in de nieuwsbrieven en uitgave van
extra nieuwsbrieven.

Ernstig astmapatiént
Erik vd Weerd

tijdens de mediatraining
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Een aantal leden zocht de publiciteit op met prachtige en ontroerende ervaringsverhalen.

Ze deelden waarom de HGB voor hen zo belangrijk is. Onderstaande verhalen zijn te lezen
via https://nederland-davos.nl/vergoeding-behandeling-nederlands-astmacentrum-davos-
update/

* Huib mag niet meer naar Davos om op adem te komen

* Verschil tussen meedoen in het leven of zwaar ziek thuisblijven

* Bryan is een BN'er (tegen wil en dank)

* Met Davos kan Erik weer een fitte opa zijn

* Einde aan de uitputtingsslag door ernstig astma

* Weer ‘gewoon’ voor mezelf zorgen na een opname in Davos

* Belemmerd door astma en allergie

Landelijke media

* 12.12.2019 Telegraaf Kuuroord astmapatiénten uit basispakket

* 12.12.2019 RTL 4 [tem in Editie NL

* 15.12.2019 AD Onrust groeit over sluiting van astmacentrum in Zwitserse bergen

* 16.12.2019 Friesch Dagblad Astmapatiént dreigt vergoeding voor behandeling in Davos
te verliezen

* 16.12.2019 Volkskrant Longartsen proberen astmacentrum in Davos in zorgverzekering te
houden

* 17.12.2019 AD Longartsen ziedend over dreigende sluiting Astmacentrum Davos

* 17.12.2019 RTV Oost Almeloér haalt voor vergoeding hooggebergtebehandeling
duizenden handtekeningen op

* 18.12.2019 Reformatorisch Dagblad Petitie: Vergoed behandeling ernstige astma

* 18.12.2019 Medischcontact Longartsen ontsteld over niet langer vergoeden ‘Davos’

* 19.12.2019 Radio Interview Charissa Schouten en longarts Hans in “t Veen

* 19.12.2019 7Vandaag Astmabehandeling hoog in de bergen wordt niet meer vergoed:
‘Dat is echt een ramp

* 19.12.2019 Tubantia Spoeddebat over voorkomen sluiting astmacentrum Davos

* 19.12.2019 Debat gemist Hooggebergtebehandeling bij mensen met ernstig refractair
astma Spoed Debat

* 19.12.2019 AD Meerderheid Kamerfracties ongelukkig met schrappen
vergoeding astmacentrum Davos

* 19.12.2019 Tubantia Acties uit Twente hebben effect. Spoeddebat over voorkomen
sluiting astmacentrum Davos

e 24.12.2019 Tubantia Davos is mijn redding geweest

* 27.12.2019 omrop Fryslan Sanne Menger haar verhaal

* 31.12.2019 Friesch Dagblad In Davos kon Rianne Talsma eindelijk op adem komen

* 08.02.2020 Stentor Math Willems waarom hooggebergtebehandeling moet blijven.

De VND is ongelofelijk trots op haar leden en vrijwilligers die zich zo enorm hebben ingezet
voor behoud van de HGB. Onze leden hebben zich van hun meest kwetsbare kant laten zien
en iedereen inzicht gegeven in hun leven met ernstig astma en waarom een andere behan-
deling voor deze kleine groep patiénten vaak niet mogelijk is.

Het feit dat leden met hun laatste energie aanwezig waren in de Tweede kamer zegt alles.

Wat hebben we met de acties bereikt?

Voor 2020 is er een zorgvergoeding afgesproken met de zorgverzekeraars voor klinische
longrevalidatie In het NAD. Mensen met ernstig astma kunnen alsnog verwezen worden
naar het NAD in 2020.

Daarnaast zal het Zorginstituut de gevolgde procedure laten onderzoeken door een onaf-
hankelijke partij. De opdracht wordt in samenspraak met de betrokken partijen opgesteld.

In 2020 gaan we verder met de belangenbehartiging om het NAD open te houden als plek
voor klinische longrevalidatie voor mensen met ernstig astma.

27 Activiteitenverslag 2019



https://nederland-davos.nl/vergoeding-behandeling-nederlands-astmacentrum-davos-

4.3. CaReQol astma

In 2018 was er op initiatief van de VND een nieuw project gestart om de CaReQol astma te
implementeren binnen de longcentra in Nederland. Dit project loopt tot het voorjaar van
2020.

Het project implementatie van de CaReQoL Astma bestaat uit de volgende twee onderdelen:
I. Wetenschappelijke publicatie: twee maanden wetenschappelijke publicatie betreffende
de verkregen data van de CaReQoL Astma uit het wetenschappelijk onderzoek naar de

meerwaarde van HGB.

De data uit de REFRAST studie is nodig om het wetenschappelijk artikel (onderdeel |) te
schrijven. Het Nivel instituut heeft in 2019 met Universiteit Utrecht afspraken gemaakt over
de data uitwisseling en het schrijven van het artikel. De VND heeft hierin bemiddeld.

Het wetenschappelijke artikel (onderdeel I) zal in 2020 geschreven worden en pas gepubli-
ceerd worden nadat de REFRAST studie is gepubliceerd.

Il. Kwalitatief onderzoek naar de implementatie van de CaReQolL Astma: Studie naar de
toepassing en bruikbaarheid van de CaReQoL Astma in Nederlandse longcentra voor
toepassing in de spreekkamer (samen beslissen, monitoring en evaluatie) en voor interne
kwaliteitsverbetering.

Bereikt in 2019 op onderdeel II:

Drie longcentra zijn bereid gevonden om met onderdeel Il mee te werken.

Doel van onderdeel Il is om de toepassing en bruikbaarheid van de CaReQoL Astma in de

individuele patiéntenzorg van derdelijns longcentra in Nederland te evalueren, en om het
instrument en de toepassing ervan als nodig te optimaliseren. Hierbij worden de volgende
gebruiksdoelen van het instrument geévalueerd:

Toepassing van de CaReQol Astma in de spreekkamer/ individuele patiéntenzorg als:

a. Hulpmiddel of gespreksinstrument voor de gezamenlijke besluitvorming (samen beslissen)
over de behandeldoelen van de longrevalidatie;

b. Meetinstrument voor de monitoring en evaluatie van de longrevalidatie, om te beoor-
delen hoe het met de patiént gaat en wat het resultaat van longrevalidatie (tot dan toe)
is voor de kwaliteit van leven van die patiént.

De praktische uitvoering van dit onderdeel is in februari 2019 van start gegaan en loopt tot

februari 2020. In 2020 zal een verslag opgesteld worden van de bevindingen.

Vereniging Nederland-Davos 28 Activiteitenverslag 2019

Twitter campagne

’ ‘ Vereniging
9 Nederland Davos

@NL_Davos

BN’er zijn is soms best wel een handicap...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

’ ‘ Vereniging
Q Nederland Davos

@NL_Davos

Ook jij kan zomaar een BN’er worden,
of je wilt of niet...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma
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5. Toegankelijkheid van
Informatie

5.1 Website/Social Media

Website: www.nederland-davos.nl

De VND wil als kleine professionele patiéntenvereniging de belangen van leden en niet-leden
zo goed mogelijk behartigen. Het hebben en onderhouden van een website maakt daar
onderdeel van uit.

De website maakt het onder andere mogelijk om de ontwikkelingen in de gezondheidszorg
op het gebied van behandelmogelijkheden voor ernstig astma effectief te communiceren.
Op de homepage komen steeds de belangrijkste items in zicht. Zo kom je direct op de BN’er
campagne (Benauwde Nederlander) en de animatiefilms. Daarnaast kan je hier de nieuws-
items lezen. Een drietal vrijwilligers plaatsen wekelijks een aantal astma gerelateerde nieuws-
items.

Hierdoor is de homepage altijd voorzien van de laatste ontwikkelingen in “Astmaland”.
Tevens is in 2019 gestart met het maken van de pagina Jong!. Een pagina voor kinderen en
ouders met astma. Er staan al een aantal tips op en ook de animatiefilm: “Superhelden met
(ernstig) astma” en de bijbehorende praatkaarten.

Facebook: Vereniging Nederland - Davos

Met FB proberen we aandacht te generen voor de VND en bekendheid te geven aan (leven
met) ernstig astma.

De werkgroep FB werkt samen met de werkgroep Website en voorlichting.

We geven informatie over nieuwe ontwikkelingen in astmaland, brengen projecten onder
de aandacht waarbij de VND betrokken is en laten zien waar vrijwilligers mee bezig zijn.
Daarnaast vragen we input aan bezoekers over tal van zaken. 2019 was een bijzonder jaar op FB.

"fi';::'“" ""'

We hebben de prachtige filmpjes gepubliceerd die per stuk ruim 10.000 keer zijn bekeken.
In december kwam het bericht over de verandering in de vergoeding voor opname in het
NAD t.a.v. de HGB. We hebben hier veel tijd en aandacht aan besteed. De reacties op FB
waren ongekend, zowel de actiebereidheid als de persoonlijke verhalen hebben ons geraakt.
We hebben iedereen die een reactie stuurde zoveel mogelijk persoonlijk geantwoord. Wie
dat deed in een persoonlijk bericht aan de pagina heeft altijd persoonlijk antwoord gehad.
De berichten werden erg goed gevolgd met als hoogtepunt een bereik van ruim 30.000
mensen op €én bericht.

We begonnen met 925 volgers en zaten in december 2019 op 1155 volgers.
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Youtube: Vereniging Nederland - Davos

zijn hier terug te vinden. Sinds juni is een vlogger voor de VND actief. De vlogs worden
het is om te leven met ernstig astma.

Twitter en LinkedIn: Vereniging Nederland - Davos

zich ook via twitter beter profileren. De belangrijkste berichten worden ook via LinkedIn
gedeeld waar we inmiddels 313 volgers hebben.

5.2 Reactie! Magazine en Reactie! online
Twee maal per jaar wordt het magazine Reactie! uitgegeven met een oplage van 1500

zorgprofessionals meegegeven.
De redactie bestaat uit vrijwilligers en een bestuurder die per nummer het thema en de

hobby van een (ernstig) astmapatiént, een column, een heerlijk recept, Informatieve en
actuele onderwerpen en ervaringsverhalen van mensen met (ernstig)astma.

De VND is sinds 2019 ook actief op Youtube. De drie animatiefilms (Zie verder hoofdstuk 5.3)

gemaakt met als thema: “Dagelijkse dingen met ernstig astma”en geven een inkijkje hoe

De VND is eveneens actief op twitter en LinkedIn. Voor twitter is in 2019 een vrijwilliger ge-
vonden die zorgt dat er een aantal keren per week een twitterbericht uit gaat. Zo kan de VND

exemplaren. Het blad wordt aan de leden gezonden en wordt tevens bij voorlichting aan

onderwerpen bepalen. In ieder magazine zijn een aantal vaste items, zoals de bijzondere

You ([T
Y

Linked [T}

01

Reactiel | Reactie!

73 0p je 157 i1 0p je t5f.

Het wetenschappelijk onderzoek naar de effecten van de hooggebergtebehandeling
in het Nederlands Astmacentrum in Davos nadert zijn voltooiing

g

Marleuil;rl

#Thuls in Iongen‘ heuw in Da

W{

Eerste resultate
hooggebergteonderzdg
zijn positief

Hooggebergtebehandeling bij mensen
met ernstigastma heeft meerwaarde!

@ryan |s BN er,

(tegen wil en dank...)

zonder email adres per post verzonden.

een ernstig astmapatiént.

— / J'.f" A i
Ealaczyonins

ledere maand verschijnt Reactie! online, de digitale nieuwsbrief. Deze wordt aan de leden

In iedere nieuwsbrief bericht een bestuurder waar het bestuur - medewerkers en vrijwilligers
mee bezig zijn. Er zijn twee columnisten (mensen met ernstig astma) die om de maand hun
belevenissen delen. Projecten die in de astmawereld lopen worden toegelicht en belangrijke
nieuwsitems worden uitgelicht. Daarnaast staat er iedere maand een ervaringsverhaal in van
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Mensen met ernstig astma kunnen niet altijd even
goed verwoorden wat het hebben van een vaak on-

zichtbare aandoening met ze doet. Om dit voor een

groter publiek toch zichtbaarder én bespreekbaar

te maken heeft de Vereniging Nederland-Davos met
Tackenvogel Producties drie korte animatiefilms

ontwikkeld.

Astma is veel meer dan
alleen lichamelijk leed

T

Leven met
ernstig astma
in beeld

Een van de drie films gaat over hoe kinderen moeten
omgaan met hun aandoening. Kinderen willen in veel
gevallen graag een superheld zijn, dingen doen die an-
dere kinderen niet kunnen. Maar voor kinderen met
ernstig astma is gewoon meedoen met de normale
dingen niet eens altijd mogelijk. Een (intensieve) sport
is er dan niet bij en een verjaardagsfeestje is niet altijd
vol te houden. Dat is hiin realiteit. Hoe leg je dat aan je
omgeving en klasgenoten uit? Het filmpje en een speci-
ale ‘praatplaat’ helpen daarbij, wellicht bij een spreek-
beurt.

5.3 Animatiefilms

Het projectteam Animatiefilms bestond uit een drietal
mensen met ernstig astma, een ouder van een kind met
ernstig astma en de beleidsmedewerker van de VND.

In een tweede animatiefilm wordt in beeld gebracht Erva ringen Zijn gevraagd aan:

Telkens mocten o evae ekt srrdena san i * Groep ouders van zeer jonge kinderen met astma,

Voo o 1 ht dogec e g et leeftijd 2 tot 12 jaar, om erachter te komen waar
kinderen en hun ouders tegen aanlopen als ze

e e sy de impact van astma willen uitleggen in hun

et gt e el oot o ke e, omgeving.

ey * Een team van kinderlongverpleegkundigen om

A mee te lezen bij de totstandkoming van het script

is dan alleen lichamelijk leed. Het grijpt sterk in op het
voor de animatiefilm “Superhelden met astma”.

beperkingen is niet atijd even makkelijk. Dat zorgt voor
frustraties. De omgeving ziet lang niet altijd dat je ern-
stig astma hebt en begrijpt je niet altijd goed. Je moet

bewust met de energie omgaan, verdeeld over de dag.

emotionele en sociale leven van mensen die hiermee
te maken hebben. Er moet continu strijd gevoerd wor-
den tussen lijf en hoofd, willen en kunnen, zelfstandig-

e * Voor de twee volwassenenfilms hebben we een
:z:\;t:n,leleursle"mg, onzekerheid, schuld en twijfel k”nisch psycholoog de Scripts Voorgelegd en
De animatiefilms zijn zowel op onze website hebben z U nin put verwerkt in de films.
\,t,'ww nederland-davos.nl als op Vf)\.ll\.lb? te vinden. De . . " .
b nrenn e i * Voor de animatiefilm: “Ernstig astma: meer dan

van de VND op te vragen. Om meer bekendheid te geven
aan de filmpjes is er wellicht de mogelijkheid om zieken-
huizen en longpoli te informeren over het bestaan
ervan en de films (mee) te laten draaien met berichten
op hun beeldschermen. Dit kan bijdragen aan een betere
(h)erkenning van ernstig astma. ®

lichamelijk leed” hebben 40 leden van de ver
eniging aangegeven waar ze, naast de fysieke
klachten van ernstig astma, mentaal het meest
mee worstelen.

1. “Superhelden met astma”.

Welk kind droomt er nu niet van om ergens de beste in te zijn en superknappe dingen te
doen die anderen niet kunnen? Om een soort superheld te zijn..

Voor kinderen met (ernstig) astma is de realiteit dat meedoen niet altijd mogelijk is. Dat een
intensieve sport of het bijwonen van een verjaardagsfeestje niet altijd vol te houden is.
Maar hoe leg je het je omgeving en je klasgenoten uit? Dat je de ene dag wel na school kan
afspreken en de andere dag niet!

In de animatiefilm staan iconen. De iconen verwijzen naar de downloadbare praatplaat die
op de website www.nederland-davos.nl staat. De film en praatplaat is hierdoor makkelijk te
gebruiken bij een spreekbeurt of om in de directe omgeving (familie-buren-sport) je astma
uit te leggen.

2. “Dag met ernstig astma”.

Ernstig astma brengt een aantal beperkingen met zich mee en daarmee omgaan is niet altijd
even gemakkelijk. Anderen hebben vaak geen idee hoe de ziekte je telkens dwingt tot het
maken van keuzes, over dingen die voor anderen vanzelfsprekend zijn. En ja, dat frustreert
ook! Hoe verdeel je de energie over de dag en welke activiteiten zijn zd belangrijk dat je
deze wilt uitvoeren ook als dat ten koste gaat van je energielevel. Veel mensen zien niet
dat je (ernstig) astma hebt en kunnen niet altijd goed begrijpen waarom je niet alles kan
doen wat ze zelf wél kunnen.

Doordat het filmscript geschreven is door mensen met ernstig astma zijn de situaties voor
mensen met (ernstig) astma erg herkenbaar.

Daarnaast is deze film ook beschikbaar met Engelse ondertiteling zodat deze ook op inter-
nationale bijeenkomsten gebruikt kan worden.

3. “Ernstig astma, meer dan lichamelijk leed".

Deze animatiefilm gaat over het feit dat (ernstig) astma naast fysieke klachten en beperking-
en ook sterk ingrijpt op het emotionele en sociale leven van mensen met (ernstig) astma.
De (continue) strijd tussen lijf & hoofd, willen & kunnen, zelfstandigheid & autonomie laat
een spoor van gevoelens van frustratie, eenzaamheid, tekortschieten, teleurstelling, onzeker-
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heid, schuld en twijfel achter. Mensen met (ernstig) astma kunnen niet altijd even goed
verwoorden wat het hebben van een (vaak) onzichtbare aandoening met hen doet.
Deze film draagt bij om bovengenoemde gevoelens bespreekbaar te maken.

ALY

#hoe st?

5.5 Voorlichting op congressen/ bijeenkomsten

Een team van vrijwilligers vormt samen het Voorlichtingsteam.

In 2019 is dit team bij zestien symposia aanwezig geweest. De leden van het Voorlichtings-
team zijn ervaringsdeskundigen op het gebied van ernstig astma, HGB, klinische longre-
validatie in Nederland en de nieuwere biologicals. Zij kunnen uit eigen ervaring vertellen
over leven met een chronische aandoening i.c. ernstig astma. Ze zijn dan ook met een stand
aanwezig bij symposia georganiseerd door derden, geven voorlichting aan longverpleeg-
kundigen, praktijkondersteuners, huisartsen, kinder(long)artsen en longartsen. Ook aan
artsen en verpleegkundigen in opleiding wordt op Hogescholen en in Academische zieken-
huizen voorlichting gegeven. Ze vertellen over hun leven met ernstig astma: “ik ben geen
astma, ik heb astma”.

Het geven van een gezicht aan de mensen met ernstig astma en zorgen voor (h)erkenning
van ernstig astma zijn belangrijke speerpunten bij het geven van voorlichting

In 2019 is er gewerkt aan de professionalisering en uitstraling van het voorlichtingsteam.

GEZICHTEN

i Ll

5.6 Gezichten achter ernstig astma

In samenwerking met Sanofi Genzyme is het boek “Gezichten achter ernstig astma” uitge-
bracht. Hierin laten zestien leden van de VND zien dat omgaan met ernstig astma een levens-
wijze is. De mensen zijn niet hun aandoening en staan midden in de maatschappij. leder mens
met ernstig astma moet dagelijks keuzes maken, keuzes hoe men de beperkte energie die
men heeft over de dag kan verdelen en welke activiteiten zo belangrijk zijn dat ze ook daad-
werkelijk uitgevoerd kunnen worden zonder dat het ten koste gaat van het energielevel.
De mensen in dit boek stellen zich kwetsbaar op door de lezer een kijkje in hun wereld te
geven. Het boek draagt bij aan (h)erkenning van ernstig astma.

, ‘ Vereniging
9 Nederland Davos
Ruim 120 jaar jong en steeds actiever!

Ervaringsdeskundigen > Deskundigen

—
T
&

Ons voorlichtingsteam dat louter bestaat uit
ervaringsdeskundigen
informeert deskundigen over:

« de hooggebergtebehandeling
« omgaan met chronisch ziek-zijn

+ ervaringen met biologicals

twittery N Davos
f  VerenigingNederiandDavos

Linked in  Vereniging Nederiand-Davos

N

Visie Vereniging Nederland - Davos:

Mensen met (ernstig) astma dienen een
goede kwaliteit van leven te hebben

Staande banner op VND stand
bij congressen, symposia etc.
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Twitter campagne

Vereniging
Nederland Davos
@NL_Davos

Voor een BN’er zijn het bijna nooit
goede tijden...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma

’ ‘ Vereniging
@ Nederland Davos

@NL_Davos

Leven met een BN’er vraagt nogal wat
van hun partner...
#BenauwdeNederlander #(ernstig)astma
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6. Educatie van patiént
en hulpverlener

6.1 Longverpleegkundige symposia (subsidi€ring)

Het NAD organiseerde in maart 2019 het longverpleegkundigensymposium Astma on Top.
De VND maakte dit symposium financieel mede mogelijk. De longverpleegkundige is een
belangrijke schakel in de behandeling van de patiént.

Naast inzicht in HGB komen op het symposium tal van andere onderwerpen aan de orde
die zorgen dat de longverpleegkundige meer over ernstig astma leert.

6.2. VUmc 2e jaars studenten scholing

Tijdens de persoonlijke gesprekken moet het voor de studenten duidelijk worden wat het
is om een chronische ziekte te hebben en wat de rol van de patiéntenorganisatie is. In no-
vember 2019 stonden twee mensen van ons voorlichtingsteam in vier rondes ongeveer 40
studenten te woord.

Voor veel studenten is het vaak de eerste kennismaking met patiénten met een bepaalde
aandoening of ziekte. Zij zijn nieuwsgierig naar vragen als: “Wat verwacht u van (aankomen-
de) artsen?” “Welke knelpunten ondervindt u bij het meedoen aan de maatschappij, bijvoor-
beeld op het gebied van werk?” “Welke knelpunten zijn er in de zorg?” “Lukt het om zelf-
management of zelfzorg vorm te geven, en zo ja, hoe?”

De mensen uit ons voorlichtingsteam kunnen als ervaringsdeskundigen alle vragen goed
beantwoorden.

6.3 Participatie in de NVALT richtlijn ernstig astma

De NVALT (Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose) is in ja-
nuari 2018 gestart met de herziening van de Richtlijn ernstig astma. Het Longfonds en de
VND zijn gevraagd om een bijdrage te leveren vanuit patiénten perspectief. Marjo Poulis-
sen (Projectleider Zorg zeldzame longziekten) is samen met twee patiéntvertegenwoordi-
gers (een vanuit VND en een vanuit Longfonds) betrokken in deze herziening.

In 2019 is de Richtlijn werkgroep zes keer bijeengeweest.

In 2020 zal de herziening afgerond worden en openbaar worden via de richtlijnendatabase.

Klaas Vos en
Erik vd Weerd
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7. Bijzondere projecten

7.1 Werkgroep fysiotherapie & astma

In oktober 2019 is op initiatief van de VND een multidisciplinaire werkgroep gestart om te
verkennen wat de mogelijkheden zijn tot zorgvergoeding van fysiotherapie voor mensen
met (ernstig astma).

In de werkgroep zijn de KNGF vertegenwoordigd met vijf fysiotherapeuten, de NVALT met
twee longartsen, de CAHAG met een huisarts en het Longfonds met een projectleider.
Bestuurslid Ineke van Dijk neemt namens de VND deel aan deze werkgroep en

Marjo Poulissen is voorzitter/kartrekker van de werkgroep namens de VND.

Het is een lastig vraagstuk, aangezien er weinig wetenschappelijk onderzoek is verricht
naar fysiotherapie bij mensen met (ernstig) astma. Om tot een vergoedingsverzoek te ko-
men dient er voldoende bewijs en argumentatie te zijn om de aanvraag te onderbouwen.
Ook zijn er verschillende mogelijkheden om het traject tot vergoeding aan te vliegen. Met
de werkgroep inventariseren we de mogelijkheden en zoeken naar de beste strategie. Het
zal een meerjarig proces zijn, waarbij verschillende mogelijkheden, kansen en opties onder-
zocht dienen te worden.

7.2 BN’er campagne

Bijna iedere zichzelf respecterende belangenorganisatie die opkomt voor mensen met een
bepaalde aandoening of ziekte heeft een nationaal of internationaal bekend boegbeeld
aan zich gebonden. Deze persoon kan er mede voor zorgen dat er meer bekendheid ont-
staat over de aandoening of ziekte en de erkenning en herkenning ervan in de maatschap-
pij toeneemt.

Ook onze organisatie is bezig met een boegbeeld. Om preciezer te zijn: meerdere boeg-
beelden. Binnen onze vereniging hebben we vele BN'ers. Dit zijn belangrijke ambassadeurs
BN'er staat voor “Benauwde Nederlander”. En daarmee is iedereen met ernstig astma een
ambassadeur voor zijn omgeving!

Benauwde Nederlander
tegen wil en danki

36 Activiteitenverslag 2019

37 Activiteitenverslag 2019



‘\(i:’; VAL

Vormgeving en opmaak Meneer E. / illustratie en vormgeving, Amsterdam % ¥ www.flickr.com/eriksetalage - http://elfenart55.tumblr.com

Vereniging Nederland - Davos
Leeghwaterstraat 25 * 2811 DT Reeuwijk
0182 - 585 390
vhnd@wxs.nl * www.nederland-davos.nl





