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/0 op het eerste gezicht
een verzameling
heel gewone mensen...

..toch zijn het stuk voor stuk
bijzondere BN’ers!

Er zijn ruim 586.000 mensen met astma in Nederland.
Stuk voor stuk Benauwde Nederlanders.
En daar komen de komende 25 jaar nog eens tienduizenden bij.
Astma is er in veel verschillende soorten en gradaties,
van ‘milde” astma tot ongecontroleerd en ernstig astma.

astmaVereniging
Nederland en Davos

Behartigt de belangen van dlle mensen met (ernstig) astmal!
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1. Profiel van de astmaVereniging Nederland en Davos

11. Algemene identificatiegegevens

Rechtspersoon: astmaVereniging Nederland en Davos (VND)
Adres: Leeghwaterstraat 25

Postcode: 2811 DT

Plaats: Reeuwijk

Telefoonnummer: 0182 - 585390

Email: info@nederland-davos.nl

Website: www.nederland-davos.nl

Twitter: @NL_Davos

Facebook: VerenigingNederlandDavos

LinkedIn: astmaVereniging Nederland en Davos
Instagram: astmaverenigingnederlanddavos
Handelsregister: 40409618

ANBI-status: Sinds 2008

CBF keurmerk: Sinds 2020

12. De juridische structuur

1.2.1. Doelstelling
De astmaVereniging Nederland en Davos (VND) is een patiéntenvereniging. VND stelt
zich onder meer ten doel het welzijn te bevorderen van jeugdige en volwassen Neder-
landstalige patiénten, lijdende aan (ernstig) astma en andere ziekten van de ademha-
lingsorganen.

De statutaire doelstellingen zijn als volgt beschreven.

De vereniging heeft ten doel:

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 ziek-
ten der ademhalingsorganen;

b. mede op basis van haar langdurige ervaring onder andere in hooggebergtebehande-
ling 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;

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

Deze statutaire doelstellingen zijn vertaald naar strategische- en operationele doelstel-

lingen als volgt geformuleerd:

a. VND verstrekt actuele betrouwbare informatie die betrekking heeft op de longziek-
te astma en aanverwante ziektebeelden op medisch, maatschappelijk en (psycho-)
sociaal gebied.

b. VND ondersteunt mensen met (ernstig) astma in het toepassen en volhouden van
(algemene) behandeladviezen van zorgverleners en ondersteunt in het omgaan met
de ziekte in het algemeen dagelijks leven (ADL). Hiermee willen we bijdragen aan
een zo goed mogelijke kwaliteit van leven. In de maatschappij zetten wij ons in voor
de belangenbehartiging van onze doelgroep richting de landelijke en lokale politiek,
zorgverzekeraars en beleidsmakers in de zorg.

¢. VND draagt actief bij aan de ontwikkelingen binnen de astmalongzorg om een op-
timale behandeling te krijgen voor mensen met (ernstig) astma en vertegenwoordigt
namens hen de belangen in de zorgverlening. VND draagt actief bij aan de toegan-
kelijkheid en herkenbaarheid van adequaat zorgaanbod voor iedereen met (ernstig)
astma.
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1.2.2. Missie en visie

De missie en visie van VND zijn:

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
minimale hinder van de aandoening.

1.2.3. Organisatiestructuur

Bestuur

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 her-
kiesbaar en er is een rooster van aftreden. Leden van de vereniging zijn natuurlijke per-
sonen en rechtspersonen die als zodanig door het bestuur zijn toegelaten en die hun
contributie voldoen.

VND voldoet aan de keurmerkeisen van de ANBI (Algemeen Nut Beogende Instellin-
gen) en de CBF erkenningseisen.

Medewerkers

Naast de betrokken bestuursleden zijn er drie werknemers in dienst, een beleidsmede-
werker/bestuurssecretaris voor 22 uur/week, sinds 01.03.2022 aangevuld met een secre-
tarieel administratief medewerker voor 12 uur/week en een senior beleidsadviseur/
projectleider voor 12 uur/week. De senior beleidsadviseur/projectleider zorg is gede-
tacheerd vanuit Longfonds.

Vrijwilligers
Het bestuur en de medewerkers worden ondersteunt door 32 actieve en enthousiaste
vrijwilligers.

1.3. De doelgroep

In Nederland zijn er ruim 500.000 mensen met astma (2021) . Uit onderzoek blijkt dat bij
53% de astma niet stabiel is. Dit wordt ongecontroleerd astma genoemd. 3-4% heeft
ernstig astma.

Mensen met ongecontroleerd astma, moeilijk te behandelen astma en ernstig astma
kampen met een hoge ziektelast en hebben intensieve medische zorg nodig. Deze
groep heeft veelal behoefte aan ondersteuning van VND als pati€ntenorganisatie.

VND is er voor alle mensen die te maken hebben (of krijgen) met astma en de zichtbare
en onzichtbare gevolgen van deze chronische longziekte. We behartigen de belangen
van alle leeftijdsgroepen.

VND zet zich in op zowel het niveau van het individu, van de groep als in de maat-
schappij.
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1.4. Ambitie van de astmaVereniging Nederland en Davos

astmaVereniging Nederland en Davos (VND) is de verbindende patiéntenvereniging
voor de belangenbehartiging van mensen met (ernstig) astma. Wij bieden kennis en
steun aan mensen met astma gericht op het zichtbaar maken en verbeteren van onge-
controleerd en ernstig astma binnen het longenveld in Nederland.

Wij bieden kennis en steun aan alle mensen met (ernstig) astma door:

1. ondersteuning te bieden in het verbeteren van de kwaliteit van leven;

2. het maatschappelijk agenderen van knelpunten (in zorg en maatschappij);
3. het zichtbaar maken van de ziekte.

VND is een kleinschalige patiéntenvereniging met grote ambities en een groot hart.
Dit kunnen we waarmaken, omdat VND staat voor:

e Sterk lotgenotengevoel

* Intimiteit

* Flexibiliteit

e Samen (met leden bereiken we doelen)

* Maatwerk

Onze unieke kracht: Wij zijn een patiéntenvereniging van, voor en door vrijwilligers. De
ervaringsdeskundigen met ernstig astma. (Daarnaast zijn er drie betaalde medewer-
kers).

1.5. Bereik van astmaVereniging Nederland en Davos

Het bereik van VND is gegroeid. Dit is onder andere meetbaar via de data-analyses van
de website en de social mediakanalen.

Peildatum: 1januari-31 december 2022

Unieke website bezoekers: 91.718

Aantal sessies: 112.465

Aantal pagina’s bezocht: 179.174

Best bezochte pagina’s: kennis-ziektebeelden
Facebook: 1700 volgers
Instagram (per mei 2022): 348 volgers

LinkedIn en Twitter: 1000 volgers

Maandelijkse nieuwsbrief: Reactie! online: 1514 abonnees.
Twee keer per jaar magazine Reactie voor leden-donateurs-belangstellende:
1500 oplage.
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2. Activiteiten in 2022

2.1. Bestuurlijke activiteiten
Het bestuur vergaderde vijfmaal in 2022, daarnaast was er regelmatig telefonisch over-
leg.

* 14 mei 2022 - Algemene Ledenvergadering in combinatie met het 125 jaar jubileum
feest waarbij 113 leden (digitaal) aanwezig waren.

* 8 oktober 2022 - vrijwilligers bijeenkomst waarbij 29 vrijwilligers aanwezig waren.

* Bestuurslid nam deel aan de ledenvergaderingen van de Long Alliantie Nederland
(LAN).

* Bestuurslid nam deel aan vergaderingen van de LAN over beroepslongziekten.

* Bestuursleden namen deel aan overleg met het bestuur van de Stichting Fonds
Nederlands Sanatorium te Davos.

* Een aantal bestuursleden heeft regelmatig overleg gehad met betrokken partijen
en het Zorg Instituut Nederland inzake Zinnige Zorg astma en het verbetersignale-
ment astma.

* Regelmatig overleg in verband met de organisatie en monitoring van de voortgang
van de festiviteiten voor het jubileumjaar.

2.2. Algemene Ledenvergadering en Ledendag

* Jubileumfeest 14 mei met ALV en Ledendag

In 2022 bestond astmaVereniging Nederland en Davos 125 jaar! We stonden daar in
2022 uitgebreid bij stil, onder andere met een historische filmreeks en een glossy.

Zie hiervoor het hoofdstuk 2.4.2.

Maar een jubileum vraagt natuurlijk om een feest. En wat voor een feest was

“de Dag van de Benauwde Nederlander” op 14 mei 2022! Deze dag hebben we
gecombineerd met onze jaarlijkse algemene ledenvergadering.

“De Dag van de Benauwde Nederlander” werd gevierd in het Muntgebouw in Utrecht,
waar de rode loper bij de voordeur lag uitgerold, als speciaal welkom voor onze leden
(de BN’ers ofwel Benauwde Nederlanders). Een fotograaf maakte van alle aanwezige
leden een BN’er foto. Onderdeel van de Ledendag was de 126e Algemene ledenverga-
dering en vervolgens de Talkshow. De Ledendag werd afgesloten met een diner.

Onderwerpen van de agenda van de Algemene Ledenvergadering waren onder andere:
goedkeuring jaarrekening 2021, vaststelling begroting 2023, goedkeuring voor het door
het bestuur gevoerde beleid en de bestuurssamenstelling. De contributie werd op mi-
nimaal €25,- vastgesteld.

Tijdens deze Algemene Ledenvergadering werd Richard de Bruijn benoemd tot erelid
vanwege zijn grote verdiensten voor de vereniging. Richard is als lid al ruim 40 jaar ac-
tief betrokken. Met name draagt hij zorg voor behoud van onze historie en heeft scripts
en veel beeldmateriaal geleverd voor de historische filmreeks in 2022.

Samen het
125 jarig
jubileum vieren
op de Dag van
de BNer!

iz,
#BenauwdeNederlander JSLEFEVAS
#ErnstigAstma de BN'eys

o

Vier het
jubileumfeest met
ons mee!

Datum: 14 mei 2022
Tijd: 15.00 - 20.00 uur
Plaats: Muntgebouw,

Utrecht [/] 2stmavereniging
9 Nederland en Davos

—_———

VND Erelid Richard de Bruijn

De immer drukbezochte Algemene Leden Vergadering van de VND
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De vrijwel voltallige vrijwilligers groep van de VND
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2.3. Bijeenkomst tussen bestuur en vrijwilligers

e Vrijwilligersfeest

Op zaterdag 8 oktober 2022 hadden we een speciaal programma voor onze vrijwilli-
gers. We kwamen die dag samen in Oudewater. Er waren een tweetal activiteiten ge-
organiseerd en er werd samen gedineerd. Aansluitend was er de mogelijkheid om te
blijven overnachten.

Een speciaal weekeinde om al onze vrijwilligers hartelijke te bedanken voor hun enor-
me inzet.

2.4. Interne projecten

2.4.. Doorlopende activiteiten/projecten
* Maandelijkse nieuwsbrief Reactie! online
In 2022 werd er 11 keer een maandelijkse nieuwsbrief gezonden, in juni verscheen er
wegens vakantie geen.
De nieuwsbrief bestaat uit een mix van berichten. We laten zien waar VND mee bezig
is maar er staan ook altijd astma gerelateerde onderwerpen in.
Abonnees zijn zowel mensen met (ernstig) astma als zorgprofessionals.

v
o

Reactie! wine

Maandelijkse Digitale Editie van ons Magazine Reactie!

* Reactie! Magazine

Tweemaal per jaar komt Reactie! Magazine uit. Dit magazine ontvangen alle leden,
donateurs en relaties. Tevens worden er exemplaren uitgedeeld aan belangstellenden
tijdens het geven van voorlichting. Daarnaast is het magazine terug te vinden op de
website.

In 2022 stonden er onder andere artikelen in over biologicals in ontwikkeling, astma en
diabetes, astma en hartproblemen en astma en psyché.

astmaVereniging
Nederland
en Davos

Reactie! Magazine
2X per jaar

* Voorlichtingsteam

Vereniging Nederland-Davos 13 Activiteitenverslag 2022
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Voorlichtingsteam

* Voorlichtingsteam

Een team van vrijwilligers is beschikbaar om bij bijeenkomsten van longverpleegkundi-
gen, praktijkondersteuners en longartsen voorlichting te geven over enerzijds de acti-
viteiten van VND en anderzijds leven met (ernstig) astma. Vanuit eigen ervaring vertellen
zij over bijvoorbeeld wat de voordelen zijn om het Astma Actieplan te gebruiken en
hoe zij omgaan met de ziekte.

In verband met Covid kon in het begin van 2022 er geen voorlichting plaatsvinden. Maar
vanaf het najaar was het voorlichtingsteam onder andere te vinden op de Nursing, het
Nationaal Pulmonaal Congres, de Longdag en het actualiteiten longsymposium. Daar-
naast werd digitaal meegewerkt aan de scholing voor 2e jaars studenten geneeskunde
VU Amsterdam ‘Toekomstig arts ontmoet patiéntenvereniging'’.

\4

De pagina’s
‘Wat is astma?’

Homepage

astmaVereniging
Nederland
en Davos

Website

Homepage van de astmaVereniging Nederland en Davos

»
»

* Website

In 2022 zijn veel informatiepagina’s aan de website toegevoegd. In 2022 is gewerkt
aan een plan van aanpak om de informatie op de website beter en eenvoudiger toe-
gankelijk te maken voor de bezoekers van de website. In 2023 zullen de voorgestel-
de verbeteringen uitgevoerd worden. Om beter te kunnen monitoren welke pagina’s
bezocht worden is een data-studie aan de website toegevoegd. Wekelijks worden er
nieuwe nieuwsitems op de website geplaatst. Ook werd er een jubileumpagina 125
jaar gemaakt en kwam er de mogelijkheid om via de ledenlogin de Talkshow terug te
kunnen kijken.

Vereniging Nederland-Davos 14 Activiteitenverslag 2022

De pagina’s ‘Jong’
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Social Media

Linked [T

L

VND is actief op facebook, twitter, LinkedIn, Instagram en YouTube.
Op facebook worden ongeveer twee berichten per week geplaatst.

* Sociale media

Vooral de “Wistjedat” die maandelijks geplaatst wordt, heeft iedere keer een groot
bereik. Er komt steeds meer interactie onder de berichten. De vrijwilligers van facebook
monitoren de berichten en behandelen vragen.

ledere week worden er 1dan wel 2 twitterberichten geplaatst en of geretweet. Gestadig
vindt er groei van volgers plaats. Dit is ook bij Linkedin zo.

Instagram heeft in 2022 een nieuwe eenduidige uitstraling gekregen. Post over astma
en school, van kinder- naar longarts en vele andere posts werden geplaatst in samen-
werking met mensen uit het zorgveld.

Op het YouTube kanaal staan alle films en vlogs van VND overzichtelijk bijeen. Inmiddels
zijn hier al 51 films te vinden.

2.4.2. Bijzondere projecten in 2022

* Astma & zwangerschap werkgroep

De vrijwilligers van deze werkgroep hebben ervoor gezorgd dat er informatieve en
betrouwbare informatie over astma en zwangerschap op onze website te vinden is.
De zwangere vrijwilligers hebben zelf tijdens hun zwangerschap gemerkt dat deze in-
formatie niet op internet te vinden was. Samen hebben de vrijwilligers van deze werk-
groep ervoor gezorgd dat dit nu bereikbaar en vindbaar is voor iedereen. Daarnaast
hebben twee vrijwilligers vlogs gemaakt tijdens en na hun zwangerschap en bevalling.
Deze vlogs zijn eveneens op de website terug te kijken.
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e Webinar astma & ademhalen 8 februari 2022

In 2022 is onder andere een Webinar gehouden voor mensen met (ernstig) astma,
naasten en zorgprofessionals.

De Webinar werkgroep bepaalt het onderwerp, vaak n.a.v. vragen die VND ontvangt.
De werkgroep zoekt over het onderwerp informatie en bereidt het Webinar voor.

Op 8 februari 2022 werd het Webinar ‘astma & ademhalen’ gehouden. In dit Webinar
werden door een logopedist en een adem- en stemtherapeut ontspannings- en adem-
halingsoefeningen gegeven.

Aanmelden om een bericht te ontvangen als er een nieuwe Webinar gegeven wordt,
kan via de website waar ook de Webinars in 2021 en 2022 gehouden zijn terug te kijken
zijn. Webinars - VND (nederland-davos.nl)

e Animatiefilms

Samen met ervaringsdeskundigen zijn een vijftal animatiefilms gemaakt om het leven
met (ernstig) astma in beeld te brengen. Vraagstukken en belemmeringen in het dage-
lijks leven met ernstig astma komen indrukwekkend en duidelijk aan het licht.

In 2022 is de animatie film “Ernstig astma Innerlijke strijd” uitgebracht.

Als chronisch zieke loop je niet alleen op lichamelijk vlak tegen veel dingen aan.

Het is een strijd die lastig te duiden is. Dit zorgt voor gevoelens van wanhoop, frustratie,
boosheid, verdriet en eenzaamheid. Het komt eigenlijk neer op een strijd tussen moeten,
willen en kunnen.

En vaak ‘moet’ veel, kan niet alles en willen

we andere dingen dan we moeten of kunnen.

Oftewel: het is en blijft een innerlijke strijd

die zich steeds (telkens op een andere manier)

zal blijven herhalen.

En precies die strijd staat in deze nieuwe korte

animatiefilm centraal.

Animatiefilms ernstig Astma - YouTube

astmaVereniging
Nederland
en Davos

WEBinars

astmaVereniging
Nederland
en Davos

Animatiefilms
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Glossy jubileumjaar

Mei 2022

e Activiteiten i.v.m. jubileumjaar 125 jaar bestaan.

* Glossy jubileumjaar
Tijdens het 125 jaar jubileum jaar is er hard gewerkt aan een waardevolle glossy met
diverse artikelen en wetenswaardigheden over (ernstig) astma, het leven met (ernstig)
astma, de zorgverleners, de behandelmethoden, terugblik diverse onderwerpen vroeger
en nu. Een glossy om te bewaren.

* Jubileumfeest
Zie hoofdstuk 2.2. voor de beschrijving van het jubileumfeest welke in combinatie met
de Algemene Ledenvergadering plaatsvond op 14 mei 2022.
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e Talkshow 125 jaar bestaan

Een inspirerende talkshow gehouden op het jubileumfeest van VND in mei 2022. Bij de
talkshow zat de top van astmaprofessionals aan tafel. Zij waren in gesprek met elkaar,
en met ervaringsdeskundigen over diverse onderwerpen die actueel zijn in de zorg voor
mensen met astma. Denk aan de expertise bij artsen en de vertrouwensband tussen
arts en patiént, een persoonlijkere aanpak van astmazorg, en online ondersteunings-
mogelijkheden voor mensen met astma.

De Talkshow is voor leden terug te kijken via de ledenlogin website.

¢ A long history (historische films)

VND heeft een twaalftal historische films laten maken met beelden uit het archief over
de 125 jaar van VND en het Nederlands Astmacentrum Davos (NAD). Dit in het kader
van het 125 jaar bestaan van zowel VND als het NAD. De geschiedenis wordt op een
rustige en duidelijke wijze in beeld en geluid gebracht. Film 11 is volledig in het teken
van NAD. NAD heeft zelf de input gegeven voor deze film. Film 12 sluit de serie af met
een beschrijving over hoe VND als astmavereniging er nu voor iedereen met (ernstig)
astma voor staat, wat ze doet en met wie er wordt samengewerkt.

Terugblikken op 125 |

Talkshow
tijdens de
Dag van de BN’er

astmaVereniging
Nederland
en Davos

Historische films

aar VND
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Ridder in de Orde van Oranje-
Nassau, bestuurslid
Ineke van Dijk-Hoen

Long Alliantie Nederland

* Ridder in de Orde van Oranje-Nassau - bestuurslid W.S.G. van Dijk-Hoen

Ineke van Dijk heeft de onderscheiding Ridder in de Orde van Oranje-Nassau ontvangen
van de locoburgemeester van de gemeente Buren. Deze Koninklijke onderscheiding is
haar als bestuurder van VND verleend, met name voor haar jarenlange inzet bij activiteiten
op nationaal niveau, gericht op het behoud van longrevalidatie in Davos voor mensen
met ernstig astma. Zij heeft er mede aan bijgedragen dat VND zich heeft kunnen ontwik-
kelen tot een vereniging met een warm hart voor iedereen met (ernstig) astma.

2.4.3. Projecten in samenwerkingsverband
* Astma Actieplan i.s.m. Long Alliantie Nederland en Longfonds
Een universeel in te zetten Astma Actieplan (stappenplan) om als patiént en zorgverlener
samen op te stellen om astma beter en eerder onder controle te houden. Men weet wat
te doen bij bepaalde klachten qua medicatiegebruik. Ontwikkeld in samenwerking met
CAHAG, NVALT en KNMP in 2022. Persoonlijk Astma Actieplan - VND (nederland- davos.nl)

 Verkenning kinderen met astma, allergie, luchtwegklachten i.s.m. Long Alliantie
Nederland

Veel kinderen hebben een longziekte, ontwikkelen luchtwegklachten of krijgen te maken
met beschadigde longen. Nu al is astma de meest voorkomende chronische kinderziekte
in Nederland! En dit aantal kinderen stijgt. Leefstijl, klimaatverandering en luchtvervui-
ling spelen een rol. VND en Long Alliantie Nederland (LAN) hebben in 2022 een verken-
ning uitgevoerd om de problemen en mogelijke oplossingen rondom kinderen met astma,
allergie en luchtwegklachten in kaart te brengen. Hiervoor zijn diverse gesprekken ge-
voerd met een groot aantal mensen en organisaties. Uitkomst van deze verkenning is dat
het besef over de urgentie voor een betere aanpak van astma, allergie en luchtweg-
klachten bij kinderen in Nederland ontbreekt. Er is veel onbekendheid over dit probleem,
veel kinderen blijven onder de radar en de zorg voor deze kinderen is op veel plaatsen
onvoldoende gestroomlijnd.

Een uitgebreid artikel over de verkenning is lezen in Reactie! het blad van de VND.

e Werkgroep bewegen en longziekten LAN

VND is sinds december 2021 aangesloten bij de LAN projectgroep Bewegen. Hierin wer-
ken diverse organisaties samen om bewegen te stimuleren onder mensen met een
longziekte. De werkgroep zet haar activiteiten op drie hoofdlijnen:

- Verbinden sport, zorg en gemeente

- Versterken bestaande initiatieven

- Vergroten urgentiebesef dat er een probleem is (d.m.v. lobby en stakeholderactivatie).
Probleem is dat te weinig mensen met een longziekte bewegen: Van de 1,2 miljoen
mensen met een longziekte in Nederland, beweegt 25% niet, 32% wil meer bewegen en
43% beweegt voldoende.

Enkele producten zijn reeds ontwikkeld door deze werkgroep, zoals de “Infographic”
over bewegen en longziekte

» Zorgpad werk gerelateerde longziekten Long Alliantie Nederland

Samen met de Sociale Verzekeringsbank (SVB) en het expertisecentrum LEXCES neemt
het Instituut Slachtoffers Beroepsziekten door Gevaarlijke stoffen (ISBG) de uitvoering
van de regeling die voorziet in een eenmalige tegemoetkoming van de overheid voor
slachtoffers met een ernstige beroepsziekte door gevaarlijke stoffen ter hand.

VND is door ISBG gevraagd om toe te treden tot de cliéntenraad van ISBG.

De cliéntenraad zal bestaan uit vertegenwoordigers van patiéntenverenigingen en
zicht houden vanuit het perspectief van de patiénten/slachtoffers op de uitvoering
van de regeling.

ISBG adviseert de SVB over het recht op een tegemoetkoming voor (oud-)werknemers

en zzp'ers die ziek zijn geworden doordat ze gewerkt hebben met gevaarlijke stoffen.
ISBG is daarvoor in 2022 als stichting opgericht door organisaties van werkgevers en
werknemers en door het Verbond van Verzekeraars, met hulp van de overheid.
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Astma Actie Plan

Astma
Actieplan

Herken de symptomen
en kom in actie

Ruim de helft van de mensen met astma heeft zijn klachten onvoldoende
onder controle. Dat betekent dat als ze anders omgaan met hun ziekte,
hun leven leuker kan worden. Hierbij kun je denken aan beter doorslapen,
mee kunnen doen met alle sporten, het blijven bespelen van een muziek-
instrument en nog veel meer. Vroege herkenning en bewustwording van
deze klachten kan dus helpen om beter met je astma om te gaan.

Het Astma Actieplan is een persoonlijk actieplan dat je samen met je zorgverlener invult. In het plan staat
beschreven hoe je verergering van je klachten kunt herkennen en wat je zelf kunt doen om verergering van je
klachten te voorkomen.

Neem het actieplan mee naar je behandelaar, zoals de apotheker, huisarts, fysiotherapeut, longarts, praktijk-
ondersteuner of longverpleegkundige in het ziekenhuis.

laarom is het actieplan belangrijk? Je eigen rol is belangrijk!

+ Je herkent symptomen die kunnen wijzen op Je klachten zijn niet altijd hetzelfde. Er zijn periodes
verergering van je astma dat je je goed voelt en periodes waarin je astma klach-

+ Je weet wat je moet doen als je astma klachten ten erger worden. In een minder goede periode is het
erger worden belangrijk dat je weet wat je zelf kunt doen. Alleen jij

« Je weet precies wanneer je contact moet opnemen kunt voelen of je klachten erger worden. Hoe eerder je
met een zorgverlener behandeld wordt, hoe sneller je klachten verminderen.

+ Je maakt duidelijke afspraken, waardoor je niet En hoe kleiner de kans dat je moet worden opgenomen.
voor verrassingen komt te staan Wees dus niet bang om contact te zoeken met

+ Je kunt hierdoor misschien een ziekenhuisopname je behandelaar.

voorkomen

Neem je Astma Actieplan altijd mee naar je zorgverlener en vul het samen in.
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VND is vanaf november 2002 betrokken door een afvaardiging vanuit het bestuur en
een vrijwilliger in de cliéntenraad.

e Bijzonder en niet alleen Webinar i.s.m. Longfonds en longfibrose vereniging

In dit Webinar van 2 november 2022 vertelde longarts Mareye Voortman over het belang
van een goed gesprek, hoe je behandelingsmogelijkheden bespreekt en hoe je samen
tot de beste behandeling komt. Ervaringsdeskundige Ellen Rusch vertelde waar zij te-
genaan liep en hoe ze daarmee is omgegaan. Ook gaven de sprekers handige tips en
adviezen om te helpen om de baas te worden of te blijven over je zeldzame longziekte.

e Input kennisagenda NVALT en prioriteringsagenda i.s.m. Longfonds

VND heeft input geleverd op de kennisagenda van de Nederlandse Vereniging van Artsen
voor Longziekten en Tuberculose (NVALT). Dit is gedaan om de patiént- perspectief
vanuit ernstig astma in te brengen. De ingebrachte punten zijn:

1. Welke invloed heeft het verbeteren van de fysieke activiteit (inspanningscapaciteit)
op kwaliteit van leven bij mensen met astma. Welke parameters zijn hierbij van groot
ste waarde? Deze input is meegenomen tijdens de prioriteringssessie.

2. Is er een significante verbetering in de uitkomstmaten maternale en neonatale
complicaties, exacerbatie en astma-controle door structurele monitoring bij zwang-
eren met astma met een hoge ziektelast?

3. Wat is de toegevoegde waarde van e-health in het monitoren van instabiel (onge-
controleerd) en ernstig astma?

4. Wat is de meerwaarde van astmazorgnetwerken in de kwaliteit van astmazorg en
juiste zorg op juiste plek?

Punt 3 is definitief op de kennisagenda gekomen. Daarnaast zijn er twee kennisagenda-
punten, waarin enigszins onze input in verwerkt is: kan een deel van de polibezoeken
veilig en effectief vervangen worden door zorg op afstand middels thuismonitoring
/e-Health voor mensen met longziekten? Is de inzet van digitale middelen effectief in
het monitoren en/of toepassen van leefstijl interventies, met betrekking tot ziekte en
kwaliteit van leven voor mensen met longziekten?

NVALT gaat met deze kennisagenda aan de slag.

e Schriftelijke input kennisagenda KNGF i.s.m. Longfonds

Ook bij het Koninklijke Nederlandse Genootschap Fysiotherapie (KNGF) is er een ken-
nisagenda opgesteld. VND heeft, in afstemming met enkele samenwerkingspartners,
input geleverd op de kennisagenda. In januari 2023 zal er een prioriteringsbijeenkomst
zijn, waarbij VND eveneens aanwezig zal zijn.

* Verbetersignalement astma ZiNL n.a.v. implementatiefase zinnige zorg astma i.s.m. ZiNL

In het door het Zorginstituut Nederland opgestelde verbetersignalement zijn 17 verbeter-
punten opgenomen om de zorg voor astma te optimaliseren. Deze zijn ingedeeld in 6 hoofd-
onderwerpen. VND heeft in het voorbereidende traject meermalen input geleverd via
diverse bijeenkomsten en gesprekken.

De hoofdonderwerpen zijn:

1. Spirometrie

2. Aanvullend onderzoek

3. Medicamenteuze behandeling
4. Inhalatoren en Milieu

5. Monitoring

6. FeNO

4juli 2022 is de laatste bijeenkomst geweest. Het Zorginstituut verwacht van de betrokken
partijen dat er de komende tijd (2022-2025) samengewerkt wordt om de verbeteringen

in de praktijk te brengen.
* .
#BenauwdeNederlander #ErnstigAstma
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Werkgroep
Uitkomstgerichte
Zorg

e Start werkgroep Uitkomstgerichte Zorg kinderen met astma ZiNL

Wat houdt het programma Uitkomstgerichte Zorg in?

Een goede behandeling past bij de persoonlijke situatie van een patiént. Zorgverlener en
patiént horen samen te kunnen beslissen wat voor die persoon de beste behandeling is.
Dit kan bijdragen aan het verbeteren van de kwaliteit van leven voor de patiént. Welke
behandeling geeft medisch gezien de beste uitkomst? Wat zijn de voor- en nadelen?
Soms kan het ook voorkomen dat er wordt gekozen om (vooralsnog) niet te behandelen
en wat betekent dit dan? Wat past persoonlijk bij de patiént en waar kan de patiént die
behandeling dan het beste ondergaan? Hoe beoordelen andere patiénten dat, die eerder
in een vergelijkbare situatie verkeerden? De beweging naar Uitkomstgerichte Zorg

probeert hier antwoorden op te vinden.

Het programma is een gezamenlijke verantwoordelijkheid van betrokken koepelorga-

nisaties in de medisch specialistische zorg (Federatie Medisch Specialisten (FMS), Ver-
pleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN), Patiénten Federatie Nederland (PFN),
Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ), Nederlandse Federatie van Universitair
Medische Centra (NFU), Zelfstandige Klinieken Nederland (ZKN) en Zorgverzekeraars

Nederland (ZN).)
Het programma wordt financieel mogelijk gemaakt door een subsidie van het ministe-

rie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS).

Het programma heeft als doel:
* Het bevorderen van Samen Beslissen van zorgverlener-patiént op basis van uitkomst-

informatie;
Het bevorderen van Leren & Verbeteren door de zorgverlener op basis van uitkomst-

informatie.

Voor diverse aandoeningen met en zonder een kwaliteitsregistratie, die samen 50%
van de ziektelast dekken, wordt een landelijke implementeerbare set vastgesteld van
uitkomstinformatie in het kader van Samen Beslissen en Leren & Verbeteren.

De uitkomstinformatie bestaat uit zowel klinische uitkomsten, die door de zorgver-
lener worden gerapporteerd in het elektronisch patiéntendossier (EPD), en uitkom-
sten die door de patiént worden gerapporteerd via vragenlijsten (= PROM).

Elke aandoeningswerkgroep doorloopt een proces om te komen tot een implemen-
teerbare set van uitkomstinformatie. De aandoeningswerkgroep levert uiteindelijk als
eindproduct een set van uitkomstinformatie op voor gebruik als ondersteuning bij

Samen Beslissen tijdens het gesprek tussen zorgverlener en patiént en voor gebruik bij
Leren & Verbeteren door de zorgverlener. Voor de aandoeningswerkgroep ‘kinderen
met astma’is VND afgevaardigd als patiéntvertegenwoordiger, samen met de stichting

Kind & Ziekenhuis.
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* Presentatie aan NVALT sectie astma& allergie i.s.m. NVALT

Op 5 oktober 2022 is VND uitgenodigd om een voordracht te geven op vergadering van
de NVALT sectie astma en allergie. VND heeft een presentatie gegeven over de projecten
en ontwikkelingen van de afgelopen vijf jaar op het gebied van ernstig astma.

Onder andere de ontwikkelde Factsheet, astmatest en het astma actieplan is in de pre-
sentatie meegenomen. De reacties van de deelnemers waren zeer positief.
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Astma informatie kaarten

¢ Informatiekaarten i.s.m.GSK

In 2022 is hard gewerkt aan een drietal informatiekaarten voor mensen met (ernstig)
astma, hun naasten en zorgverleners. De lancering van de informatiekaarten is in het
begin van 2023 uitgevoerd. De informatiekaarten zijn samen met ervaringsdeskundigen
samengesteld.
Het geeft inzicht in waar iemand met astma in het proces staat en geeft handvatten om
het gesprek met de zorgverlener aan te gaan.

- Hoe stabiel is jouw astma?

- Hoe herken je ernstig astma?

- Hoe voer je het gesprek met je zorgverlener?
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* Werkgroep Asthma Right Care NL i.s.m. eerstelijns astmazorg

Vanuit internationale samenwerking in de eerste lijn, de International Primary Care Re-
spiratory Group (IPCRG) is een beweging gestart om een verandering te brengen in de
mate van astmacontrole. Het gaat om de juiste eerstelijnszorg en daarbij het tegen-
gaan van overmatig medicatiegebruik, het ondergebruik van effectieve interventies en
stimuleren van de behandeling op basis van een chronisch ziektemodel. In diverse landen
zijn er Asthma Right Care werkgroepen opgericht, zo ook in Nederland. VND partici-
peert sinds 2022 in de “Nederlandse Asthma Right Care” werkgroep. In de werkgroep
zijn onder andere huisartsen vanuit CAHAG betrokken. Er is regelmatig een koppeling
met de IPCRG en andere Asthma Right Care werkgroepen om van elkaar te leren en
elkaar te inspireren.

* Deelname stuurgroep wetenschappelijk onderzoek Rapsody

VND is sinds eind 2022 betrokken in de stuurgroep van een wetenschappelijk onderzoek
op het gebied van de mate van ziektelast bij ernstig astma. Dit onderzoek wordt ver-
richt binnen het Rapsody register. Titel: 'SHARP burden of asthma’.

Het is een studie in samenwerkingsverband met Medisch Centrum Leeuwarden,

Dr. A. ten Brinke en LUMC (Leiden) Dr. J. Sont.
In 2022 heeft VND vanuit patiént perspectief
meegedacht met de opzet en inhoud van de
studie. In het vervolg zal VND betrokken blijven
in de stuurgroep. De wetenschappelijke studie
start in januari 2023 en loopt t/m juni 2025.

RAPSODI
ASTMA
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3. Samenwerkingsrelaties

3.1. Nederlands Astmacentrum Davos (NAD)

VND is al meer dan een eeuw verbonden aan het NAD. Het is dan ook niet verwonderlijk
dat 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 gehuis-
vest is. VND kent een lange geschiedenis met het huidige ziekenhuis. Dit maakt dat er
veel kennis en ervaring in huis is over deze vorm van hooggebergte behandeling.

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 om-
standigheden, de vaardigheden en trainingsmogelijkheden bekeken in hoeverre deze
van invloed zijn op astma. De bedoeling is dat de patiént weer de regie over zijn/haar
leven krijgt.

Meer informatie over NAD: www.nadavos.nl

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

astmaVereniging kinderen van in het NAD opgenomen patiénten, voor zover deze lid zijn van VND.
l l zlﬁ%%%’;d De regeling van VND voorzag in 2022 in een financiéle bijdrage per persoon per nacht
o - voor de kosten van verblijf op basis van logies.
Subsidie regelingen

De bijdrage bedraagt 60% van de kosten per overnachting over een maximum van
CHF 42,- per persoon per nacht met een max. van 8 nachten.

* Subsidieregeling meenemen 2e koffer bij opname in NAD
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 op-
name in het NAD.

Daarnaast ondersteunt VND het NAD onder andere op onderstaande manieren:

* Creatieve therapie
In het NAD vinden drie creamomenten per week plaats. Doel van de activiteitenbe-
geleiding is het bieden van ontspanning en het even “niet ziekzijn”. De creatieve the
rapie staat los van de behandeling. VND betaalt de aanschaf van de materialen zodat
de patiént geen eigen bijdrage hoeft te
betalen en er geen (financiéle) belemme-
ring is voor deelname.

* Dopper
Als een patiént wordt opgenomen in
het NAD treft deze bij binnenkomst een
Dopper en welkomstkaart aan van VND.
De VND wenst met deze geste de patiént
een goede en voorspoedige opname

Chronische Vriendschap is powerd by

n astmaVereniging
9 Nederland en Davos
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Longverpleegkundigen symposium 2022 Astma in Top

In het NAD wordt jaarlijks een symposium gehouden voor longverpleegkundigen.

In het kader van het 125 jarig bestaan van het NAD heeft VND een substantiéle financi-
ele bijdrage geschonken om dit symposium mogelijk te maken.
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Bijdrage aan een e-bike
In het kader van het 125 jarig bestaan van het NAD heeft VND een bijdrage geschonken
voor de aanschaf van een nieuwe e-bike.

Sr/
s Astmace\"“uﬁ\
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* E-Health project

Het NAD heeft een zorgvernieuwingsproject genaamd: Davos@home: eHealth.

Door middel van e-Health biedt dit project ondersteuning tijdens opname en bij de
nazorg na opname. Het gaat om het verder verbeteren van het transitie proces en
e-Health ondersteuning gericht op het behoud van lange termijneffecten van hoogge-
bergte behandeling. In het project wordt dit gecombineerd met een wetenschappelijke
evaluatie van het succes van de implementatie en de lange termijneffecten. VND heeft
een grote financiéle bijdrage geleverd aan dit project.

Dit project zal, naar verwachting, in 2024 worden afgerond.

3.2. Long Alliantie Nederland

Long Alliantie Nederland (LAN) is de federatieve vereniging op het gebied van chroni-
sche longaandoeningen. Binnen de LAN bundelen partijen uit het longveld, zoals pati-
entenverenigingen, beroepsverenigingen, zorgverzekeraars en bedrijven hun krachten.
Doel is preventie en het verbeteren van de zorg voor longpatiénten.

De LAN zet zich in voor optimale preventie en behandeling van chronische longaan-
doeningen.

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 ge-
bied van preventie en behandeling van chronische longzorg. Hierbij wordt de samen-
werking gezocht met de overheid, zorgverzekeraars, politiek en andere partijen.

VND neemt deel aan de ledenvergaderingen en werkt met de LAN nauw samen op ast-
ma gerelateerde thema’s. Meer informatie over de LAN: www.longalliantie.nl.

Projecten binnen de LAN waarbij VND een belangrijke bijdrage heeft geleverd of me-
de-initiatiefnemer was. Zie hoofdstuk 2.4.3.

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 “samen strijden om longziekten de wereld uit te krijgen”. En, zolang dat nog niet het
geval is, “dat mensen met een longziekte zich gehoord, gesterkt en weerbaar voelen en
gezonder en gelukkiger kunnen leven.”

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

Zowel VND als het Longfonds willen mensen met ernstig astma niet alleen ondersteu-
nen 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

De VND projectleider Zorg en beleidsadviseur, is vanuit Longfonds gedetacheerd. Door
deze unieke positie, zowel werkend aan Longfonds projecten als aan VND projecten,
ontstaat er steeds meer samenwerking.

Vragen die bij VND binnenkomen en waar VND geen kennis van heeft worden aan het
Longfonds doorgespeeld en andersom gebeurt dit eveneens. Daarnaast wordt er meer
en meer gezamenlijk opgetrokken in een aantal dossiers. Zie hoofdstuk 2.4.3.

3.4. Stichting Fonds Nederlands Sanatorium te Davos

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 aanvragen jaarlijks zal beoordelen.

Deze Commissie bestaat uit drie personen, waarvan een persoon is voorgedragen door
VND en twee personen door de Stichting.
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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 verzoe-
ken tot ondersteuning van projecten op het gebied van de doelstellingen van de Stich-
ting, waarbij de Commissie zo nodig kan adviseren over de hoogte van de bedragen.

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
handicap of chronische ziekte kansen krijgen om hun talenten en mogelijkheden vol-
ledig 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 ver-
standelijke beperkingen vertegenwoordigen. VND is één van de 238 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 VND lid is van leder(in) blijft VND beter op de hoogte van veranderingen in
Wet- en regelgeving, zoals de veranderingen in de Wajong, deelt VND het stappenplan
voor teruggave zorgkosten via de aangifte inkomstenbelasting en kan gebruik maken
van de nieuwsberichten van leder(in).

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

3.6. PGO Support

PGO Support is een onafhankelijke netwerkorganisatie voor patiénten- en cliéntenor-
ganisaties.

PGO Support adviseert en ondersteunt deze organisaties.

VND ontvangt de nieuwsbrief van PGO Support en plaatst van daaruit allerlei relevante
informatie op de website. Ook maakt VND veelvuldig gebruik van de kennisbank van
PGO Support.

Daarnaast organiseert PGO Support cursussen en informatiebijeenkomsten.

Meer informatie over PGO Support: www.pgosupport.nl.
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