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Voorwoord, Kruyt hoe zij omgaat maar haar longziekte.
Beste leden, De rayoncommissie zoekt nieuwe vrijwilligers voor

De vormgeving van de Nieuwsbrief van het rayon
Hollands Midden is vernieuwd. De redactie ver-
wacht dat de nieuwe lay-out en foto’s zullen uitnodi-
gen tot het lezen van het nieuws uit uw eigen
rayon.

U vindt in deze Nieuwsbrief 0.a. een oproep om
mee te praten over COPD- ketenzorg en verslagen
van de scootmobieldag in Noordwijk en het bezoek
aan de Proeftuin van Holland in Boskoop. In Voor-
schoten houdt het rayon een pilot met stickers
waarop is aangegeven dat een bewoner van het
huis een longziekte heeft. Hulpdiensten kunnen
dan snel hulp bieden in noodgevallen. In het inter-
view “De kracht van eenvoud” vertelt ons lid Heleen

o.a. de financiéle administratie en de organisatie
van ontmoetingsbijeenkomsten.
De volgende data kunt u vast in uw agenda
noteren:
12 september autovrije zondag in Leiden met
speciale aandacht voor kinderen met astma;
17 november lunch voor mensen met COPD op
Wereld COPD dag.

Met vriendelijke groet namens de vrijwilligers van
het rayon,

Magda Venhuizen

Anneke de Swart

Patiénten kunnen mee praten over COPD-
ketenzorg in de regio Zuid-Holland Noord

Met COPD -ketenzorg wordt bedoeld dat de
verschillende zorgverleners, als schakels in een
keten, onlosmakelijk met elkaar verbonden en op
elkaar ingespeeld zijn. Bij de afstemming van de
werkzaamheden staat de patiént altijd centraal. Het
doel van de keten is dat de juiste zorg, op de juiste
plaats en op het juiste moment komt voor de
patiént.

In de regio Zuid-Holland Noord is eind 2009 gestart
met het ontwikkelen van uniforme
samenwerkingsafspraken tussen de deelnemende
huisartspraktijken en de longartsen in het LUMC,
Rijnland Ziekenhuis, Diaconessenhuis en
Rijnlands revalidatiecentrum. Er zijn ook
samenwerkingsafspraken gemaakt tussen
huisartsen, praktijkondersteuners,
longverpleegkundigen, fysiotherapeuten,
psychologen en diétisten.

In dit kader heeft zorgverzekeraar Zorg en
Zekerheid aan het patiénten en
consumentenplatform Zorgbelang de opdracht
gegeven een patiént-tevredenheidsonderzoek uit
te voeren onder COPD patiénten. Zorgbelang zal
met patiéntenpanels (10 tot 12 deelnemers per
panel) in gesprek gaan om de patiéntenervaringen
met het huidige aanbod binnen de COPD-zorg te
inventariseren. Centrale vragen zullen zijn: Hoe
wordt de COPD-zorg ervaren? Waarover is men
tevreden? Welke mogelijke knelpunten worden
ervaren? Welke aanbevelingen hebben patiénten
tot verbetering van deze knelpunten? Astma Fonds
Hollands Midden werkt met Zorgbelang samen in
dit project.

Indien u wilt mee praten in een patiéntenpanel kunt
u uw naam en adres doorgeven aan

Magda Venhuizen;

magda.venhuizen@telfort.nl of 071 5174679

De kracht van eenvoud

Het leven van Heleen Kruyt (61) stond in het
teken van doorzetten. Als klein kind kon ze vaak
niet naar school vanwege bronchitis en als ze
met tegenwind thuiskwam uit de HBS moest ze
eerst even uitpuffen op een stoel. Maar ze liet
zich er niet door weerhouden om alles te doen
wat ze wilde. ‘Mijn moeder vond me heel zielig,
en dat vond ik vreselijk want ik was een
doordouwer’. Tot ze negen jaar geleden een
cultuurreis naar Rome maakte met een overvol
programma van excursies en museumbezoek,
waarna ze in het ziekenhuis belandde met
chronische bronchitis. ‘Tot de volgende keer’,
zei de verpleging bij het afscheid. ‘Dat dacht ik

niet’, besloot Heleen Kruyt. Sindsdien be-
kwaamt ze zich in de kunst van het grenzen
stellen. ‘Ik heb ontdekt dat je moet zorgen dat je
niet te moe wordt, dus jezelf moet begrenzen in
wat je doet.” Beperkingen levert niet alleen
nadelen op. Heleen ontdekte de kracht van de
eenvoud.

Heleen vindt nog steeds veel dingen leuk, voelt
zich energiek en levenslustig, maar ze plant haar
leven niet meer vol. Ze bekijkt eerst goed haar
weekprogramma en zorgt voor lege ruimtes waarin
ze kan rusten en ontspannen. ‘Op die manier vang
je de signalen van je lichaam ook beter op’, zegt
ze. Dingen die alleen energie kosten beperkt ze
zoveel mogelijk en als er bij sociale afspraken
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barbecue’s of open haarden aan worden gestoken,
gaat ze gewoon weer naar huis. ‘Ik heb nu de
kracht om iets af te zeggen en me als het nodig is
terug te trekken uit het sociale gebeuren, zonder
me daar schuldig over te voelen.’ Dat is niet altijd
makkelijk, ook niet voor mensen van mijn leeftijd,
aangezien er vaak een beroep op je wordt gedaan
door kinderen en kleinkinderen. ‘Ik ben van nature
flink en geneigd om dingen van anderen over te
nemen, maar ook een gevoelig mens die zoekt
naar harmonie. Maar dat allemaal niet meer ten
koste van mezelf.’

Heleen gaat twee keer per week naar fitness, ten-
minste als ze zich niet te moe voelt. ‘We leven in
een maatschappij waarin je niks mag missen. Je
moet alles maar kunnen en willen. Maar wat heb je

daar uiteindelijk aan? Als je dat eenmaal door hebt,
heb je veel gewonnen. Het is ook wel eens lekker
om weinig te doen. De dingen die je wel doet beleef
je dieper en intenser.’ Het streven naar eenvoud
blijft voor Heleen niet alleen beperkt tot de lege
ruimtes in de agenda. Nieuwe kleren heeft ze al
een tijd niet meer aangeschaft. ‘Waarom zou ik? Ik
heb al genoeg in de kast hangen en uiteindelijk lijkt
de nieuwe mode altijd wel weer op iets dat ik al
heb.” Kasten vol met boeken? Ze vraagt zich af
waarom ze die eigenlijk heeft.

Sinds ze zichzelf moet beperken heeft ze oog ge-
kregen voor nieuwe waarden. Het leven is zeker
niet slechter dan voorheen.

Gesineke Veerman

Scootmobieldag 20 april

Op dinsdag 20 april werden er in verschillende
plaatsen activiteiten georganiseerd voor mensen
met een scootmobiel. Omdat ik zowel voor het Ast-

ma Fonds als voor het Platform Gehandicapten Lei-

den actief ben heb ik foto’s en verslagen uitgewis-
seld.

Scootmobiel-opfrisochtend

Voor bestuurders van een scootmobiel organiseer-
de Stichting 55 plus een opfrisochtend. Doel was
de rijvaardigheid en verkeerskennis van de scoot-
mobielrijders te verbeteren. De deelnemers konden
onder deskundige begeleiding een parcours rijden,
een les over verkeersregels voor scootmobielbe-
stuurders volgen, en informatie van een apotheker
krijgen over medicijngebruik in het verkeer. Verder
was de firma Welzorg aanwezig met een techno-
station. De scootmobielochtend was in en om "Op
Eigen Wieken' in Leiden.

Foto: Maria Steijns

Scootmobieltocht in de Bollenstreek

Met veel tamtam heeft de Stichting Platform Ge-
handicaptenbeleid Noordwijkerhout (SPGN) het
Wereldrecord scootmobielen, een tocht door de
Bollenstreek georganiseerd.

Leids Dagblad 20 april: "Een lange sliert van bijna
150 elektrische scooters trok dinsdag langs de
bloeiende bollenvelden in de Bollenstreek. Wethou-
der De Haas mocht, samen met collega Alfons
Morssink, de hele weg voorop rijden. Achter het

duo dorpsbestuurders: politiebikers, een wagen vol
reservescooters, ehbo, verkeersregelaars, scoo-
termonteurs en bezemwagens. Maar vooral een
kleine 150 stralende gezichten.”

Ik mocht als VIP mee in de Bezemwagen. Veel
scootmobielen waren versierd. Onderweg kregen
we bloemen en een herinneringsmedaille. Bij alle
basisscholen stonden de kinderen op het school-
plein of voor de ramen te zwaaien. Een geweldige
ervaring.

T ™

Meer foto’s op www.belangenorganisatie.nl klikken
op Noordwijkerhout of op Leiden

Anneke de Swart
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Pilot stickers voor longpatiénten Voorschoten

Het afgelopen jaar heeft het Platform Gehandicap-
tenbeleid Voorschoten stickers voor verminderd
zelfredzamen uitgedeeld. Pictogrammen met oog,
oor, rolstoel of bed op een gele achtergrond.

Wat ontbrak was een sticker voor longpatiénten.

Tien procent van de Nederlanders heeft een long-
ziekte. Mensen met kwetsbare longen lopen bij
brand het risico op ernstige complicaties. Het is
voor hen belangrijk om snel geévacueerd te wor-
den en medische behandeling te krijgen.

De stickers zijn geregistreerd dus u mag niet zelf
iets in elkaar knutselen. Het heeft daarom even ge-
duurd maar half juni start het Astma Fonds Hol-
lands Midden in Voorschoten een pilot met de
longsticker. De bedoeling is dat longpatiénten die
hulp nodig hebben om hun huis uit te komen deze
stickers opplakken aan de binnenkant van de
meterkast, op ooghoogte naast de meters omdat dit
voor buitenstaanders niet zichtbaar is. De brand-
weer opent als eerste de meterkast om gas en

elektra uit te schakelen.

Leden van het Astma Fonds in Voorschoten krijgen
de sticker meegestuurd met de Nieuwsbrief.
Andere longpatiénten kunnen de sticker voor € 1
afhalen bij de Wegwijzer, het Rode Kruis of tussen
18 en 19 uur: Sav. Lohmanpints. 58, Voorschoten.
Informatie en bestellen kan ook via
www.astmafondshollandsmidden.nl.

Extra giften worden gebruikt om deze actie in de
rest van de regio uit te breiden.

Banknr.: 10 13 68 933,

Astma Fonds Hollands Midden, o.v.v. sticker.
N.b.: Leveran-

ciers van zuur-

stof aan patién-

ten zijn verplicht

adressen van

gebruikers door

te geven aan de

brandweer.

Anneke
de Swart

TOERIST IN EIGEN REGIO

Dinsdag 11 mei hebben we met 21 mensen en 3
mensen van het Astma Fonds de Proeftuin van
Holland bezocht, dit in het kader om met zijn allen
een gezellige middag te hebben en met lotgenoten
van gedachten te kunnen wisselen. We proberen
elk voorjaar een dergelijke activiteit te regelen. De-
ze keer was het in de Proeftuin van Holland in Bos-
koop

Deze proeftuin ligt in de meest oostelijke hoek van
Boskoop. De naam verwijst naar het proefstation
voor de Boomkwekerij, dat hier voor heen geves-
tigd was. Al in 1890 is met begonnen met een sorti-
mentstuin waar sierteeltproducten en fruitbomen te
zien waren,. De tuin was verbonden aan de Rijks-
tuinbouwschool in Boskoop. In de jaren 80 van de
vorige eeuw moest men uitzien naar een andere lo-
katie omdat de ruimte en het terrein te klein gewor-
den waren. Men heeft toen de grond aan het Rijne-
veld aangekocht en is men hier begonnen met een
Proefstation en een sortimenttuin. Nog geen 20 jaar
laten werden de krachten voor onderzoek in Neder-

land gebundeld en werd het proefstation gesloten.
De tuin verkommerde. Vanuit de particuliere sector
werd besloten het al jaren sluimerende idee voor
een recreatieve Tuin van Holland hier te realiseren.

In 2007 is de tuin open gegaan. Vooraan op het
terrein van de Proeftuin van Holland ligt de assorti-
mentstuin ‘Harry van de Laar, vernoemd naar een
sortimentsdeskundige die enorm veel heeft bete-
kend voor de boomkwekerij. Hier zijn veel van de
gewassen te zien die de sierteelt in Boskoop heeft
voortgebracht.

We hebben met zijn allen een wandeling door de
sortimentstuin van Harry van de Laar gemaakt en
genoten van de bloeiende azalea’'s, rododendrons
en van de meerkoet die zat te broeden op haar
nest. Gelukkig hadden we het meer mee. Het was
wel fris maar de zon scheen ook af en toe. De ge-
zellige middag werd besloten in het informatiecen-
trum met een kopje koffie en een Boskoopstuintje.

Joke Bruinenberg
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Mantelzorg

Achter iedere patiént staat een mantelzorger. Vaak
een familieleden, vrienden, buren of zorgvrijwilli-
gers. Zeker wanneer je al wat langer ziek bent kun
je niet zonder deze steun.
Op 19 april was ik voor u op de regionale themabij-
eenkomst: Zorg voor elkaar georganiseerd door
Zorgbelang Zuid-Holland (patiénten en consumen-
tenplatform) en MEZZO (Landelijke Vereniging voor
Mantelzorgers en Vrijwilligerszorg).
Er is in Zuid-Holland een zogenaamde ‘nulmeting’
gedaan om in de komende jaren te onderzoeken
hoe de gemeenten het beleid hierover formuleren.
Mezzo en Zorgbelang hebben basisfuncties gefor-
muleerd. Gemeenten worden bij het invoeren on-
dersteund. Voor deze middag waren Mantelzor-
gers, WMO-raadsleden, lokale belangenorganisa-
ties en gemeenteraadsleden uitgenodigd. Tot slot
mochten we aangeven welke punten wat ons be-
treft het belangrijkst waren:

Advies en begeleiding

Praktische hulp

Respijtzorg(= dagopvang - logeerhuis)

Emotionele steun
Het advies aan de aanwezigen was:
Inventariseer wat er al is in uw gemeente. Wat is er
nog meer nodig. Denk aan gemeentegids, WMO-
loket, Steunpunt Mantelzorg.
Voor wie meer informatie wil google op:
Voor Elkaar, Beleidsbrief Mantelzorg en Vrijwil-
ligerswerk 2008-2011 gepubliceerd in oktober
2007 door Jet Bussemaker, staatssecretaris van
VWS.

Anneke de Swart

deren worden georganiseerd i.s.m. scouting, speel-
tuinvereniging en anderen.

We vragen daarmee aandacht voor de aantoonba-
re samenhang tussen luchtverontreiniging door het
verkeer en astma bij kinderen. Uit onderzoek blijkt
dat 16% van de Nederlandse kinderen tussen 7 en
10 jaar astma heeft, waarvan een aanzienlijk deel
niet is gediagnosticeerd.

De Cyberpoli / Digitale Astma Krant

De Cyberpoli is een online informatiepunt en ont-
moetingsplaats voor jongeren met astma.

Je kunt er chatten,informatie halen, vragen stellen
aan een arts,diétist of psycholoog en tips lezen op
het forum. Verder kun je ook je vragen stellen aan
een aantal ervarings- des-
kundigen waaronder kinde-
ren en jongeren, zij weten als
geen ander wat het is om £
astma te hebben.

Ga naar
www.cyberpoli.nl/astma en
check it out !!

Zwembaden en beweeggroepen voor men-
sen met longklachten

Wanneer je longklachten nog niet zo ernstig zijn
probeer je natuurlijk met een gewone sportgroep
mee te doen. Maar wat doe je wanneer dit te zwaar
wordt? We zijn voor u gaan kijken. Wat blijkt er zijn
veel fysiotherapeuten en zwembaden die onder
verschillende namen sport, bewegen of zwemmen
aanbieden. Soms alleen voor mensen met long-
klachten. Veel groepen staan open voor mensen
die door allerlei ziekten de gewone groepen niet bij-
houden of medische begeleiding nodig hebben.

Er staat al veel informatie op onze website www.
astmafondshollandsmidden.nl klik op bewegen met
COPD (ook mensen met andere longziekten zijn
welkom).

Staat uw groep er nog niet bij? Mail ons!!!:
magda.venhuizen@telfort.nl of adeswart@xs4all.nl

PENNINGMEESTER GEZOCHT

Ons Rayon is weliswaar groot maar de

financiéle werkzaamheden zijn beperkt.
Ledenadministratie e.d. worden landelijk geregeld.
Wat blijft zijn de subsidieaanvragen voor projecten,
bestuurskosten, begroting en jaarrekening. We zijn
een kleine enthousiaste groep die maandelijks bij-
eenkomt.

Meedoen met onze activiteiten is geen verplichting.
Af en toe bijspringen zou een uitkomst zijn. Wan-
neer u patiént bent (of familie van) is dat fijn maar
ook mensen die bereid zijn zich in longziekten te
verdiepen zijn welkom. Onkosten worden vergoed.
De financiéle administratie is digitaal.

Scholing en ondersteuning zijn mogelijk.

Informatie en aanmelden:

Magda Venhuizen, voorzitter, 071 517 46 79; mag-
da.venhuizen@telfort.nl.

Ook andere vrijwilligers zijn welkom.

Kinderactiviteiten Autovrije Zondag Leiden

Op 12 september wordt in Leiden weer de autovrije
zondag gehouden. Dit jaar zal Astma Fonds Hol-
lands Midden met een kraam op de Hooglandse
Kerkgracht staan, waar allerlei activiteiten voor kin-

Tot ziens op de ledendag op 18 september!

Astma Fonds Hollands Midden

Heeft u zelf iets voor de Nieuwsbrief of
website stuur het naar het secretariaat :
J.Gast, Bateweg 38, 2481 AN Woubrugge;
jgst1953@gmail.com, tel: 0712 51 88 87
www.astmafondshollandsmidden.nl
Rabobank: 10 13 68 933

Voorzitter: Magda Venhuizen: tel:

071 517 46 79; magda.venhuizen@telfort.nl
Astma Fonds advieslijn:

0900 227 25 96 advieslijn@astmafonds.nl




