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Jaarverslag 2010 van het Rayon Hollands Midden  

Plaats en datum:  Oegstgeest,  april 2011

Naam voorzitter: Magda Venhuizen

Inleiding

Het Rayon Hollands Midden omvat het gebied tussen de Duin- en Bollenstreek, Leiden, Alphen aan den Rijn, Gouda en Krimpen aan den Lek. In het Rayon zijn ongeveer 1900 mensen lid van het Astma Fonds.

De Rayoncommissie en werkgroepleden misten de eerste helft van 2010 de ondersteuning door een verenigingsconsulent vanwege het plotselinge vertrek van verenigingsconsulent Lia Schuit.  Vanaf september heeft Ineke van Eenennaam de ondersteuning voortvarend opgepakt.

Begin 2010 heeft Jan Willem van der Geest afscheid genomen als penningmeester. Een nieuwe aspirant penningmeester haakte na enkele maanden af. Jeanette van der Gast heeft het penningmeesterschap tijdelijk waar genomen.

Vanaf september heeft Helma de Jong –Vermeij het penningmeesterschap over genomen.  


In 2010 bestond de Rayoncommissie uit:

· Magda Venhuizen, voorzitter en afgevaardigde Ledenraad

· Jeannette Gast, secretaris

· Helma deJong-Vermeij, penningmeester (sinds september 2010)

· Joke Bruinenberg, plaatsvervangend voorzitter en afgevaardigde Ledenraad

De werkgroepleden van het Rayon zijn:

· Anneke de Swart

· Hans Kruyt

· Duco Boef

· Erica Rietveld

· Pim Jonker (alleen afgevaardigde cliëntenraad Diaconessenhuis Leiden)

De acht vrijwilligers van het Rayon vergaderen één maal per maand gezamenlijk om de voortgang van de belangenbehartiging en de organisatie van activiteiten te bespreken.

De werkzaamheden zijn verdeeld over vijf werkgroepen waarin ook de leden van de Rayoncommissie participeren.

In dit jaarverslag worden de resultaten per werkgroep weer gegeven.

1. Werkgroep bewegen

Leden:  Joke Bruinenberg, Anneke De Swart,  Erica Rietveld 

	Titel
	Bewegen voor mensen met een longaandoening

	Doelgroep
	Mensen met longproblemen

	Doel
	Vergroten van toegankelijkheid van beweegmogelijkheden voor mensen met longproblemen. 

	Resultaat
	Twee werkgroepleden hebben een bezoek gebracht aan zwembad Poelmeer in Oegstgeest en zwembad De Zijl in Leiden. In beide zwembaden is een speciale lesgroep waaraan mensen met longziekten kunnen deelnemen. Alle relevante aspecten van de zwembaden en de lesgroepen zijn geïnventariseerd. 

De leden van het AF zijn ingelicht via een Nieuwsbrief en de website van het Rayon.  

Een schriftelijke enquete onder zwembaden in de omgeving van Gouda heeft geen resultaten opgeleverd.

	Met wie
	Zwembaden

	Contactpersoon 
	Anneke de Swart


	Titel
	Fietsen

	Doelgroep
	Mensen met longproblemen

	Doel
	Stimuleren om regelmatig met een groep te gaan fietsen



	Resultaat
	Alle leden van het Astma Fonds in de regio Leiden zijn via een brief uitgenodigd om deel te nemen aan een fietstocht van 25 kilometer op 20 maart (speciale variant Joop Zoetemelk classic)

Helaas namen slechts twee leden hieraan deel.

	Met wie
	Wielervereniging Swift in Leiden



	Contactpersoon
	Erica Rietveld


2 Werkgroep voorlichting en communicatie

Leden:  Magda Venhuizen, Jeannete Gast, Anneke de Swart 

	Titel
	Nieuwsbrief van het Rayon Hollands Midden

	Doelgroep
	Leden Astma Fonds Longpatiëntenvereniging Rayon Hollands Midden

	Doel
	Voorlichting en informatie over relevante onderwerpen en activiteiten van het Rayon

	Resultaat
	De Nieuwsbrief is  in 2010 gemoderniseerd (nieuw formaat, glanspapier,  kleurenfoto’s) In juni en in oktober hebben alle 1900 leden een papieren Nieuwsbrief ontvangen. In oktober  is voor het eerst het invoegen en verzenden van de nieuwsbrieven verzorgd door een bedrijf.

In november heeft het rayon deelgenomen aan de landelijke pilot van de digitale nieuwsbrief Longbelang met landelijk en regionaal nieuws.

	Met wie
	Alle vrijwilligers van het Rayon

	Contactpersoon 
	Redactie: Magda Venhuizen en Anneke de Swart.


	Titel
	Website van het Rayon Hollands Midden

	Doelgroep
	Alle longpatiënten en geïnteresseerden in Rayon Hollands Midden

	Doel
	Voorlichting en informatie over relevante onderwerpen en activiteiten van het Rayon

	Resultaat
	Zie www.astmafondshollandsmidden.nl

	Met wie
	Alle vrijwilligers van het Rayon

	Contactpersoon rayon HM
	Anneke de Swart


3 Werkgroep lotgenotencontact

Leden:  Joke Bruinenberg, Helma de Jong en Magda Venhuizen 

	Titel
	Lotgenotencontact/Toerist in eigen regio

	Doelgroep
	Leden van rayon Hollands Midden

	Doel
	Ontmoeten lotgenoten en informatieve activiteit

	Resultaat
	Op 22 mei bezochten 25 leden van het rayon de proeftuinen van Holland in Boskoop.

Op 24 november bezochten 12 leden de tentoonstelling over de Maori’s in het museum van Volkenkunde in Leiden.

Na afloop van de bijeenkomsten werd er gezamenlijk koffie gedronken.

	Met wie
	Museumgids mevrouw M. Verbeek en natuurgids

	Contactpersonen  
	Joke Bruinenberg en Magda Venhuizen 


	titel
	COPD lunches tijdens Wereld COPD dag 17 november 

	Organiserende 

instantie
	Rayon Hollands Midden met subsidie van het Astma Fonds

	Doelgroep
	Mensen met (ernstig) COPD en hun mantelzorgers.

	Doel
	Lunchbijeenkomsten organiseren in omgeving Leiden en Gouda voor mensen met COPD en hun mantelzorgers. . De bijeenkomsten hebben een gezellig en informatief karakter.

	Resultaat
	In Leiden namen 40 personen deel aan de lunchbijeenkomst in restaurant Cronesteyn. Leden van een ouderenkoor zongen samen met de deelnemers bekende liederen. 

In Reeuwijk namen 45 personen deel aan de lunchbijeenkomst in restaurant ’t Reeuwijkse Hout. Een longarts van het Groene Hart ziekenhuis hield een presentatie en een zangpedagoge gaf zangles.

Het Fonds 1818 heeft subsidie verleend in aanvulling op de subsidie van het Astma Fonds

 De deelnemers werden geworden via de Nieuwbrief, persberichten in kranten en zorgverleners.

	Met wie
	Zorgverleners en media

	Contactpersoonrayon HM
	Joke Bruinenberg, Helma de Jong  en  Magda Venhuizen


	Titel
	Inloop-ochtenden Rijnland Ziekenhuis locatie Alphen 

	Doelgroep
	Patiënten met longziekten die de polikliniek bezoeken

	Doel 
	Lotgenotencontact en informatie verstrekken. 

	Resultaat
	Er werd gebruik gemaakt van de beschikbaar gestelde ruimte in het Rijnland Ziekenhuis locatie Alphen. Ondanks de publiciteit was de animo onder patiënten zeer gering. In mei is gestopt met de inloop- ochtenden wegens gebrek aan belangstelling

	Met wie
	Rijnlandziekenhuis

	Contactpersoon 
	Anneke de Swart en Joke Bruinenberg 


	Titel
	Cursus Lucht in beweging (zelfmanagement)

	Doelgroep
	Mensen met longziekten 

	Doel 
	Mensen door voorlichting en oefeningen beter leren omgaan met luchtwegklachten.

	Resultaat
	Het opzetten van cursus is in 2010 niet gelukt.

	Met wie
	Thuiszorg of ziekenhuis

	Contactpersoon rayon HM
	Joke Bruinenberg


4

Werkgroep buitenmilieu



Leden: Hans Kruyt, Erica Rietveld, Duco Boef

	Titel
	Landelijk en provinciaal overleg buitenmilieu

	Doelgroep
	Projectleider Astma Fonds en rayons in Zuid Holland

	Doel
	Kennis opbouwen om in de provincie met bestuurders te kunnen praten over o.a. luchtkwaliteitplannen. Ervaringen en ideeën uitwisselen over terugdringen vervuild buitenmilieu en gedragsverandering bij de bevolking. 

Deelname aan en adviesfunctie in werkgroep buitenlucht van het landelijk bureau van het Astma Fonds. 

	Resultaat
	In samenwerking met de WG buitenlucht van het landelijk bureau van het AF is twee keer overleg geweest met rayon Haaglanden. Dit heeft tot op heden niet geleid tot concrete acties.

In de aanloop naar de gemeenteraadsverkiezingen heeft de werkgroep buitenlucht politieke debatten over  luchtkwaliteit georganiseerd in Den Haag, Amsterdam en Arnhem, gecombineerd met een posteractie in die steden. 5 van de 9 werkgroep vergaderingen van AF centraal bijgewoond en tussentijd via mail diverse stukken (o.a. reacties op politieke ontwikkelingen) mee helpen opstellen. Geconstateerd wordt dat als gevolg van financiële overwegingen buitenlucht in de komende periode minder middelen krijgt voor promotie van het onderwerp.

	Met wie
	Er zijn contacten gelegd met het Rayon Haaglanden en met de werkgroep buitenlucht van het Astma Fonds

	Contactpersonen 
	Hans Kruyt en Duco Boef                  




	Titel
	Deelname aan Autovrije Zondag Leiden  12 september 2010 



	Organiserende 

instantie
	Stichting Autovrije Zondag Leiden in samenwerking met gemeente Leiden en relevante organisaties

	Doelgroep
	Inwoners Leiden

	Doel 
	Het rayon HM wil begrip kweken voor leven en bewegen met beperkingen tijdens autovrije zondag

	Resultaat
	Erica Rietveld heeft als voorzitter van de Stichting autovrije zondag de voorbereiding van het programma gecoördineerd.

Het rayon heeft met een voorlichtingskraam gestaan op de Hooglandse Kerkgracht. De voorlichting was gericht op kinderen met astma.

	Met wie
	Diverse organisaties.

	Contactpersoon rayon HM
	Erica Rietveld


5 Werkgroep kwaliteit van zorg
     Leden: Anneke de Swart,  Magda Venhuizen,  Joke Bruinenberg en Pim Jonker

	Titel
	Regionale Zorgvragersraad Zorgbelang ZH N+M

	Doelgroep
	Zorgbelang ZH N+ M

	Doel
	Er voor zorgen dat de regionale belangen verzameld worden en aangeboden worden aan de Provinciale Zorgvragersraad.

Vertegenwoordigen achterban Astma Fonds en Regionaal Overleg Gehandicapten Platforms Zuid-Holland Noord.

	Resultaat
	Er zijn vier bijeenkomsten geweest.

O.a. Onderzoek gedaan naar knelpunten scootmobiel. 

	Met wie
	Afgevaardigden namens patiënten/consumenten/ouderen-organisaties in ZH N+M

	Contactpersoon
	Anneke de Swart


	Titel
	Workshops van Zorgbelang ZH-N+M

	Doelgroep
	Zorgbelang ZH-N

	Doel
	Deskundigheidsbevordering en netwerken.

	Resultaat
	Namens Zorgbelang, Platform Gehandicapten en Astma Fonds deelgenomen aan workshops rondom zorginkoop.

	Met wie
	Patiënten/consumenten/ouderen -organisaties in ZH-N+M

	Contactpersoon
	Anneke de Swart en Magda Venhuizen


	Titel
	Cliëntenraad Diaconessenhuis Leiden

	Doelgroep
	Alle patiënten/consumenten/ouderen -organisaties in ZH-N die een achterban hebben die gebruik maakt van het ziekenhuis.

	Doel
	Overleg over zaken die patiënten in het ziekenhuis aangaan. Voldoen aan de Wet medezeggenschap Cliënten Zorginstellingen. Terugkoppelen aan Rayon.

	Resultaat
	Het Cliëntenberaad komt 4 x per jaar bijeen

	Met wie
	Zorgbelang en Diaconessenhuis

	Contactpersoon
	Pim Jonker


	Titel
	Cliëntenberaad Rijnland Ziekenhuis

	Doelgroep
	Alle patiënten/consumenten/ouderen -organisaties in ZH-N die een achterban hebben die gebruik maakt van het ziekenhuis.

	Doel
	Overleg over zaken die patiënten in het ziekenhuis aangaan. Voldoen aan de Wet medezeggenschap Cliënten Zorginstellingen. Dit jaar betrokken geweest bij het Strategisch Beleidsplan. Terugkoppelen aan Rayon.

	Resultaat
	Het Cliëntenberaad komt 4 x per jaar bijeen. In 2010 zijn er extra bijeenkomsten geweest ter voorbereiding van de adviezen.

	Met wie
	Zorgbelang en Rijnlandziekenhuis

	Contactpersoon
	Anneke de Swart en Joke Bruinenberg


	Titel
	Cliëntenberaad Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)

	Doelgroep
	Alle patiënten/consumenten/ouderen -organisaties in ZH-N die een achterban hebben die gebruik maakt van het ziekenhuis.

	Doel
	Overleg over zaken die patiënten in het ziekenhuis aangaan. Het LUMC zit in de landelijke Cliëntenraad Academische Ziekenhuizen (CRAZ) en voldoet zo aan de wettelijke verplichtingen. Het Cliëntenberaad LUMC is opgericht om de plaatselijke problemen te bespreken. Terugkoppelen aan Rayon.

	Resultaat
	Het Cliëntenberaad komt meestal 2 x per jaar bijeen

Vanwege personeelswisseling in het LUMC zijn er geen bijeenkomsten met het LUMC geweest. Wel een overleg van het Cliëntenberaad met Zorgbelang over de verwachtingen.

	Met wie
	Zorgbelang en het LUMC

	Contactpersoon
	Magda Venhuizen (namens Astma Fonds, rayon HM)

Anneke de Swart (via Platform Gehandicapten Leiden)


	Titel
	Cliëntenberaad Regionale Ambulance Adviesdienst Hollands Midden(RAD HM)

	Doelgroep
	Alle patiënten/consumenten/ouderen -organisaties in ZH-N die een achterban hebben die gebruik maakt van Ambulances.

	Doel
	Overleg over zaken die patiënten bij het vervoer in de ambulance aangaan. Voldoen aan de Wet medezeggen​schap Cliënten Zorginstellingen. Terugkoppeling aan het Rayon.

	Resultaat
	Het Cliëntenberaad komt 3 à 4 x per jaar bijeen.

Anneke de Swart is namens het Cliëntenberaad voorgedragen en benoemd in de klachtencommissie van het RDOG (is koepel van Ambulancedienst, meldkamer, GGD en GHOR).

Oa. Gesproken over huisvesting ambulanceposten

	Met wie
	Zorgbelang en RAD MH

	Contactpersoon
	Anneke de Swart


	Titel
	Participeren in Platform Gehandicapten Leiden

	Doelgroep
	Gehandicapten en chronisch zieken in Leiden  

	Doel
	Advisering, ondersteuning en belangenbehartiging van gehandicapten en chronisch zieken in Leiden o.a. richting gemeente, provincie, thuiszorg, Rijnlands Revalidatie Centrum, Stuurgroep RijnGouweLijn, Connexxion, NS, enz.

	Resultaat
	Lid van het rayon HM  neemt deel aan Algemeen bestuur, werkgroep zorg, eindredactie Inclusief, beheer website, sportpromotie, enz. Deelgenomen aan scootmobieloptocht in Noordwijkerhout (als vrijwilliger in de bus met uitvallers).

Verhaal gehouden over toegankelijkheid op de 20 jaar jubileumbijeenkomst.

	Met wie
	Platform Gehandicapten Leiden

	Contactpersoon
	Anneke de Swart


	Titel 
	Ketenzorg voor COPD-patiënten in Gouda e.o.

	Doelgroep
	Zorgaanbieders in de regio.

	Doel
	Patiënten perspectief inbrengen in ontwikkeling van 

Ketenzorg. Integrale zorg voor COPD-patiënten

	Resultaat
	Deelname aan expert-groep Transmuraal Netwerk Midden Holland.

	Met wie
	Groene Hart Ziekenhuis Gouda, Transmuraal netwerk Midden

 Holland

	Contactpersoon
	Harold van Mechelen


	Titel
	Ketenzorg voor COPD-patiënten Leiden e.o.

	Doelgroep
	Zorgaanbieders in de regio.

	Doel
	Patiënten perspectief inbrengen in ontwikkeling van 

Ketenzorg en bewaking kwaliteit van zorg. Integrale zorg voor 
COPD-patiënten

	Resultaat
	Leden van het rayon hebben de consulent van Zorgbelang geadviseerd bij het opzetten en uitvoeren van een tevredenheidsonderzoek  onder COPD-patiënten. Met leden van het Astma Fonds zijn diepte-interviews gehouden.

Met huisartsen zijn gesprekken gevoerd over COPD ketenzorg.

Een symposium van Reos over COPD ketenzorg is bijgewoond. 

Magda Venhuizen volgde de landelijke masterclass Zorginkoop en Anneke de Swart volgde de workshops kwaliteit van zorg van het Astma Fonds 

	Met wie
	Verenigingsconsulent van het Astma Fonds

	Contactpersoon
	Magda Venhuizen en Anneke de Swart


	Titel
	 WMO lokaal

	Doelgroep
	 WMO-raden

	Doel
	 Visie van het Astma Fonds verspreiden. Bekendheid,   opbouwen netwerk

	Resultaat
	 Deelgenomen aan achterbanbijeenkomsten van  WMO-raad Leiden

	Met wie
	 Astma Fonds Leusden, Zorgbelang ZH N+M, WMO-raden

	Contactpersoon
	 Anneke de Swart


	Titel
	Longstickers verminderd zelfredzamen

	Doelgroep
	Longpatiënten Voorschoten 

	Doel
	Aanwezigheid longpatiënt kenbaar maken aan hulpverleners tijdens ramp d.m.v. sticker in meterkast van woonhuis. 

	Resultaat
	Longsticker verminderd zelfredzamen is ontwikkeld, gedrukt en verspreid in Voorschoten. Via Nieuwsbrief rayon verstuurd aan Voorschotense leden A.F. Bekendheid aan gegeven via de media. Er zijn 1000 stickers gedrukt

	Met wie
	Platform Gehandicaptenbeleid Voorschoten en Astma Fonds

	Contactpersoon
	Anneke de Swart


6 Werkgroep fondsenwerving
Leden: Helma de Jong en Erica Rietveld

	Titel
	Fondsenwerving

	Doelgroep
	Fondsen of bedrijven

	Doel
	Geld binnenhalen voor regionale of lokale activiteiten

	Resultaat
	Mede financiering van  COPD lunchbijeenkomst door Fonds 1818

	Met wie
	Relevante organisaties

	Vertegenwoordiger rayon HM
	Helma de Jong en Erica Rietveld


7 Werkzaamheden rayoncommissie

Leden: Magda Venhuizen, Jeannette Gast, Helma de Jong, Joke Bruinenberg

	titel
	Werven vrijwilligers voor de rayoncommissie en de werkgroepen

	Doelgroep
	Mensen met affiniteit met longziekten

	Doel
	Meer vrijwilligers werven voor werkgroepen

	Resultaat
	In 2010 is een penningmeester gevonden

	Met wie
	Vacaturebanken, regio consulent

	Vertegenwoordiger rayon HM
	Magda Venhuizen


	titel
	Afvaardiging ledenraad Longpatiëntenvereniging

	Doelgroep
	Leden van het Rayon

	Doel
	Belangenbehartiging en beleidsbeïnvloeding

	Resultaat
	De ledenraad is bijgewoond op 26 juni, 18 september en 11 december.

Op 26 april is een inspraakbijeenkomst over het  beleidsplan 2011-2014 bijgewoond.

	Met wie
	Eventueel samen met andere Rayons

	Vertegenwoordiger rayon HM
	Magda Venhuizen, 

Joke Bruinenberg (plaatsvervangster)


	titel
	Plancyclus van het rayon Hollands Midden

	Doelgroep
	Rayoncommissie,werkgroepen en bureau Patiëntenvereniging

	Doel
	Overzicht werkzaamheden, afstemming en budget verwerven

	Resultaat
	Jaarverslag, werkplan, jaarrekening, begroting, aanvragen budgetten voor activiteiten

	Met wie
	Verenigingsconsulent en Astma Fonds landelijk

	Vertegenwoordiger rayon HM
	Magda Venhuizen, Anneke de Swart en Helma de Jong
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