Nieuwsbrief Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland

Nr 28                            februari 2008
Beste mensen,
voor u ligt de achtentwintigste nieuwsbrief. 

Hij staat weer vol met nieuwtjes, verslagen en oproepen. We hopen dat u veel leesplezier vindt in ons werk. We kijken uit naar uw reacties, en uw eigen verhalen!
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Van de redactie
Voor u ligt Nieuwsbrief 28  Februari 2009
Allereerst wensen wij u natuurlijk een goed, en vooral zo gezond mogelijk 2009 toe.

Nu het bestuur sinds juni 2008 langzamerhand een volledige bezetting heeft gekregen, willen wij u graag wat meer vertellen over wie de bestuursleden zijn, wat zij in het dagelijks leven doen, en wat hun taken binnen het bestuur van Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland zijn. 
In 2008 hebben we, in samenspraak met het Astmafonds, besloten met nieuw elan de schouders te zetten onder het werk voor Alpha-1. Onderdeel van dit nieuwe elan is de naam Werkgroep te verlaten. Immers, we zijn al een flinke vereniging, zeker gezien het relatief kleine aantal mensen in Nederland dat weet Alpha-1 Antitrypsine Deficiëntie patiënt te zijn.

Daarom heten we nu ”Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland”, als uithangbord van de nieuwe, professionele uitstraling. Voor het gemak gebruiken we ook wel P.A.N.

Die professionele uitstraling krijg je natuurlijk niet voor elkaar door een naam te wijzigen. Wel door met nieuw enthousiasme, met oude en nieuwe bestuursleden, de schouders eronder te zetten, en vooral domweg veel werk te verzetten. 

In juni 2008 zijn Miriam en Martinus Datema toegetreden, en tegelijkertijd kwam ook Greet de Vries de gelederen versterken.

Corina de Jongh is bestuurslid geworden in de herfst van hetzelfde jaar, en tijdens de laatste vergadering in januari 2009 mochten wij Mascha Opgenoort begroeten. Alle oude en nieuwe bestuursleden zullen zich elders in de nieuwsbrief aan u voorstellen. 

In deze nieuwsbrief kijken we alweer vooruit naar de volgende “Landelijke Ontmoetingsdag” (Nieuw elan, nieuwe naam!!). Ook gaan we meer aandacht besteden aan de kinderpatiënten en hun ouders.

Dat doen we niet alleen door de doelstellingen van de vereniging te realiseren, maar ook door de kinderen en hun ouders een leuke dag te bezorgen. Meer hierover leest u verderop in de brief.

Om dit voorwoord niet te lang te laten worden, zal ik niet vooruit lopen op alle andere artikelen; u komt ze vanzelf tegen.

Veel leesplezier, en tot de volgende nieuwsbrief.
Greet de Vries en Jack Giesberts.

Redactie nieuwsbrief

Bestuur

Om de slagvaardigheid te verbeteren is in de vergadering van juni 2008 besloten de structuur van het bestuur te wijzigen. Deze is nu onderverdeeld in werkgroepjes van 2 a 3 mensen, met aandachtgebieden als algemene zaken, communicatie, kinderen, Landelijke Ontmoetingsdag, etc.. De werkgroepen worden gecoördineerd door het dagelijks bestuur, bestaande uit 3 leden. Het voltallig bestuur heeft de vergaderfrequentie teruggebracht naar 3x per jaar; het DB heeft tussen de vergaderingen door frequent telefonisch overleg over opende zaken; zo kan het bestuur adequaat reageren op ontwikkelingen.
Leden en hun taakverdeling

Ben Wesseling (DB, algemeen en voorzitter)

Jack Giesberts (DB, algemeen en communicatie)

Martin Planken (DB, FAC, kinderen en Alpha-1, en buitenland)

Lenie Giesberts ( Algemeen, Landelijke ontmoetingsdag, contactlijn)

Miriam Datema (kinderen en Alpha-1, uitdag kinderen)
Carolien Planken (Landelijke ontmoetingsdag, uitdag kinderen, kinderen en Alpha-1, 


buitenland)

Corina de Jongh. (haar taken worden nog nader ingevuld)
Mascha Opgenoort (kinderen en Alpha-1¸ communicatie)

Greet de Vries (algemeen, communicatie, buitenland)

Marinus Datema (algemene ondersteuning)
Rose Sitanala (algemene ondersteuning namens Astmafonds)
Uw huidige bestuursleden
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Ben Wesseling weet sinds 10 jaar dat hij fenotype MZ heeft, maar heeft toch een gevorderd longemfyseem door Alpha-1 Antitrypsine Deficiëntie.

Hij is 10 jaar geleden, na bovenstaande vaststelling, toegetreden tot de toenmalige werkgroep Alpha-1, en is 2 jaar geleden Pieter Dik opgevolgd als voorzitter.

In het dagelijks leven heeft Ben, na een carrière als jurist bij de VN in Geneve, daarna bij een internationale organisatie in Den Haag, vervolgens als vermogensbeheerder te Amsterdam, en tot slot als makelaar in Den Haag momenteel een jaar verlof. Hij benut dit jaar voor bezinning, verhoogde activiteit voor P.A.N, en plannen maken voor de volgende carrièrestap.

Gelukkig is de emfyseem nog steeds, mede door een regiem van gezond leven en veel bewegen, stabiel. 

Ben is

· Voorzitter van het bestuur van Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland

· En dus lid van het dagelijks bestuur

· En lid van werkgroep Algemeen
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Martin Planken 
                                                                      
is getrouwd met Carolien; samen hebben zij 2 kinderen Rob (17) en Jos (13), beiden Alpha-1. In het dagelijks leven is hij werkzaam bij een beveiligingsfirma.
Martin is

· Lid van het Dagelijks Bestuur samen met Ben Wesseling en Jack Giesberts

· Zit in de werkgroep buitenland om de contacten met de andere Europese landen te onderhouden.

· Is namens P.A.N. afgevaardigd in het F.A.C. (zie elders in de nieuwsbrief voor uitleg over F.A.C.
· Is als lid DB momenteel bezig te onderzoeken of we Alpha-1 Antitrypsine Deficiëntie opgenomen kunnen krijgen in de hielprik, zodat er al op jonge leeftijd geconstateerd kan worden of er sprake is van AAD.

· En samen met het DB zijn we bezig meer betrokken te worden bij wetenschappelijk onderzoek naar medicijnen tegen AAD.
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Carolien Planken is getrouwd met Martin, en samen hebben ze twee zoons (zie bij Martin Planken voor meer info) met Alpha-1 Antitrypsine Deficiëntie. Carolien is werkzaam bij VenD als hoofdverkoopster in opleiding.

Carolien is al enkele jaren lid van het bestuur van de Patiëntenvereniging Alpha- 1 Nederland.

Daarvoor heeft ze in het verleden een aantal congressen bezocht.  

In de nieuwe samenstelling van het bestuur is Carolien lid van 

· de werkgroep Kinderen en Alpha-1, en is ook betrokken b ij het organiseren van de Alpha-1 Kinderdag voorjaar 2010

· de werkgroep Organisatie Landelijke Ontmoetingsdagen
[image: image6.png]


[image: image7.png]



Jack Giesberts is getrouwd met  Lenie Giesberts (ook lid van bestuur P.A.N). Samen hebben zij twee (uitwonende) dochters en een kleinzoon. 

In oktober 2003 is bij Jack Alpha-1 ontdekt, en hij is in 2004 deels en sinds 2005 volledig afgekeurd. Vanaf oktober 2007 staat Jack op de lijst voor 
longtransplantatie. Lenie is parttime werkzaam als apothekersassistente. 
Na veel informatie via internet te hebben verzameld kwamen zij via de site van het Astmafonds terecht bij de Alpha-1 werkgroep.  Dat was voor Lenie reden om Marjan Koopman te benaderen voor informatie en tevens aan te geven of zij iets konden betekenen voor de werkgroep.  Na een persoonlijke ontmoeting met Marjan en Pieter Dik werden ze uitgenodigd om kennis te maken met de leden van de werkgroep.  Op de vergadering (Leusden, 17 mei 2004 ) zijn ze voorgesteld aan de werkgroepleden.  Deze ontmoeting was nuttig en leerzaam, zeker gezien het feit dat je praat met lotgenoten 

Jack en Lenie zijn
· vanuit de werkgroep communicatie samen met Greet verantwoordelijk voor nieuwsbrief en website met forum 

· lid van de werkgroep voor de organisatie van de landelijke ontmoetingsdagen

· Jack is daarnaast lid van het Dagelijks Bestuur
‘Onze wens is om Alpha-1 meer bekendheid te geven en dat in al zijn geledingen’.
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Greet de Vries is getrouwd met Philip; samen hebben zij twee dochters (31 en 28) die al jaren de deur uit zijn. Bij Greet is in maart 2007 AAD geconstateerd. Eind van de zomer worden zij voor het eerst grootouders.
Greet 

· Is lid van het bestuur sinds juni 2008

· Vanuit de werkgroep communicatie medeverantwoordelijk voor nieuwsbrief en website met forum. Speciaal aandachtspunt is positieve communicatie met leden en lotgenotenforum.

· Zit in de werkgroep buitenland om de contacten met de andere Europese landen te onderhouden (acties hiervoor zijn echter verschoven naar eind 2009 onder het motto: eerst eigen huis op orde, dan buiten aan de gang)

· Maakt deel uit van de werkgroep algemeen om alle zaken die niet onder de overige werkgroepen vallen, te behartigen.
Naast werk voor de P.A.N. heeft Greet een bonbonmakerij, en 2 honden.
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Mirjam Datema is getrouwd met Marinus, en is 31 jaar oud.

Marinus werkt full-time in de boorwereld met als doel duurzame energie te verstrekken in huishoudens en bedrijven, denk aan (vloer-)verwarming.  Miriam is fulltime huismama voor dochters Anna-Matthea van 11 jaar en Charlotte van 7 jaar. Charlotte is degene die de familie Alfa- 1 heeft doen leren kennen.  Charlotte is een ZZ-homozygoot, en is na de eerste 4 jaren stabieler in haar ziekte .

“Onze inzet in de groep  zal zijn met betrekking tot de kindertjes met Alfa- 1, en we hopen in de toekomst kinderdagen te organiseren, waardoor het steeds makkelijker word voor de nieuwe kleine Alfa ‘eendjes’  aansluiting te vinden bij elkaar, zowel ouders als de kinderen!”

· Miriam maakt deel uit van de werkgroep Kinderen en Alpha-1, en is ook betrokken bij het organiseren van de Alpha-1 Kinderdag voorjaar 2010

Marinus Datema: Zie bij Miriam Datema
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Mascha Opgenoort is 34 jaar, getrouwd en moeder van Félice (2 jr) en Milou.
Mascha’s persoonlijk verhaal:

‘Onze dochter Milou, die vorig voorjaar geboren is, overleed plotseling op 4 weken oude leeftijd aan een ernstige hersenbloeding (door een ernstig stollingsprobleem). Na onderzoek achteraf bleek dat zij leed aan Alpha-1 (ZZ). Wij hebben dus helaas op een heel wrede manier ‘kennis gemaakt’ met deze ziekte. Wij, als ouders bleken dragers te zijn (MZ). Félice is niet getest, we houden haar natuurlijk wel goed in de gaten, binnenkort onder begeleiding van een kindergastro-enteroloog.

Ik wil proberen een positieve wending te geven aan het trieste jaar dat wij hebben meegemaakt. Positief in de zin van me proberen nuttig te maken voor deze vereniging op een manier die bij mij past. De oproep hiervoor op de Landelijke Ontmoetingsdag heeft daar zeker toe bijgedragen!’

Mascha is:

· Lid van bestuur sinds januari 2009

· Wordt vanuit de werkgroep communicatie medeverantwoordelijk voor de vormgeving van de nieuwsbrief en website met forum..

· Zit in de werkgroep Kinderen met Alpha1, met speciale aandacht voor de leverproblematiek.

[image: image11.jpg]


Rose Sitanala werkt sinds10 jaar met veel plezier bij het Astma Fonds. Zij organiseert bij het Astma Fonds congressen, workshops, helpen met de ledendag en ondersteunen van collega’s en vrijwilligers, en doet dat met veel enthousiasme. 

Sinds twee jaar ondersteunt Rose met veel plezier de bestuursleden van de Patiëntenvereniging Alpha-1 NL. ‘Wat ik zo fascinerend vind aan deze groep, is dat zij een doel hebben. Zij weten waarvoor ze werken’. 

Marathon van Amersfoort

Op 14 juni 2009 lopen Rose Sitanala de hele, en collega Gerda de halve marathon van Amersfoort. Dit koppelen zij aan een sponsoractie, die ze via gezondelongen.nl promoten. Hiervoor is het onderzoeksproject ‘Wat voor astma heb jij?’ van het Astma Fonds gekozen. Dit is een onderzoeksproject op het gebied van astma bij kinderen en gaat 500.000 euro kosten. Samen proberen zij hiervoor 1% bij elkaar te lopen. Dit is een bedrag van           € 5.000,=
Rose zoekt hiervoor 500 mensen die haar en haar collega willen sponsoren. “Als deze 500 mensen allemaal een tientje overmaken, is ons streefbedrag bereikt. € 5000,= is natuurlijk best veel, maar 300.000 kinderen met astma ook! Het zou natuurlijk geweldig zijn als dit gaat lukken.” 
Als u meer wilt weten over deze actie kijk dan op http://www.gezondelongen.nl/acties/gerda/Iedereen-gezonde-longen. Hier vind u niet alleen  informatie over de Amersfoortse marathon maar ook over het onderzoeksproject dat wij voor onze actie hebben uitgekozen.
Het voorstellen van Corina de Jongh aan u moeten we, wegens persoonlijke omstandigheden van Corina, even uitstellen tot de volgende nieuwsbrief.

Bent u erg nieuwsgierig dan kunt u in maart vast kijken of haar verhaal al op onze site staat!

Update
Nu het bestuur weer meer leden heeft en zeer goed bijgestaan wordt door Rose Sitanala van het Astmafonds hebben wij in de laatste vergadering van het jaar 2008 besloten om de patiëntenvereniging te professionaliseren. We zijn zeg maar op het punt aangeland, na ruim tien jaar, om de nog jonge vereniging een grote onderhoudsbeurt te geven op weg naar meer volwassenheid. Vol enthousiasme zijn we daarmee aan de slag gegaan. Hieronder een aantal  hoofdpunten.

Één van de plannen is om een (algemene) Raad van Advies samen te stellen waarin zitting zullen hebben diverse specialisten, die kennis hebben op één van de vele verschillende terreinen met betrekking tot Alpha-1. Op die manier hopen we een beter totaal beeld te krijgen van Alpha-1 en goed in staat te zijn antwoorden te geven op de vele vragen. Bovendien lijkt ons contact tussen de verschillende specialisten raadzaam, wie weet wat voor ideeën daar uit voortkomen. Kortom, een raad die onze patiëntenvereniging sterker kan maken in allerlei opzicht. 

Tijdens de meest recente vergadering van ons bestuur op 19 januari j.l. hebben we tot onze vreugde kunnen vaststellen dat Dr. Jan Stolk bereid is deel te nemen in onze Raad van Advies. Dr Stolk is lang werkzaam geweest op de afdeling longziekten van het Leids Universitair Centrum Leiden, en is de longspecialist op het gebied van Alpha-1 in Nederland en verantwoordelijk voor de registratie van Alpha-1 patiënten in Nederland. 
Daarnaast zijn we zeer verheugd dat Professor Dr. Marc Decramer van de Katholieke Universiteit te Leuven graag onze Raad van Advies komt versterken. Gezien zijn drukke schema zal hij zich wellicht zo nu en dan laten vertegenwoordigen door zijn collega Professor Wim Jannsens. Beiden zijn werkzaam op de afdeling Longziekten. 

Ook zal Dr. R. Houwen in onze Raad van Advies zitting nemen, hij is kinder-leverarts (kindergastro-enteroloog) aan het Universitair Medisch Centrum te Utrecht. Wellicht herinnert u zich hem nog als spreker tijdens de lotgenotendag van oktober 2008. 
Daarnaast zijn we blij dat ook Prof. dr. Evert van Leeuwen, filosoof en als hoogleraar Medische Ethiek werkzaam bij de afdeling Ethiek, Filosofie en Geschiedenis van de Geneeskunde, UMC St Radboud te Nijmegen, heeft toegezegd in onze Raad van Advies te willen zitting nemen.

Hij verricht onderzoek naar ethische vraagstukken in de zorg en de biomedische wetenschap.

Voor de bezoekers die de  Lotgenotencontactdag van 2004 hebben bijgewoond geen onbekende, hij was toen een van de sprekers.

We zijn nog in gesprek en/of op zoek naar een dermatoloog, ethicus, geneticus en eventueel een fysiotherapeut.

Op dezelfde vergadering in januari hebben wij kennis gemaakt met drie nieuwe leden, die ons bestuur (opnieuw) willen versterken. Het zijn Marjam en Marinus Datema en Mascha Opgenoort. Tijdens de laatste vergadering van 2008 maakten we al kennis met Corina de Jongh. Elders in deze nieuwsbrief zullen zij zich voorstellen.

Naast bovengenoemde ontwikkelingen zullen ook de nieuwsbrief en de website grondig onder handen worden genomen, waarvan spoedig de eerste resultaten te zien zijn.

Tot zover een ( korte ) bestuursupdate van onze werkzaamheden, beslissingen en resultaten.

Graag houden wij u ook in de toekomst hiervan op de hoogte.

Ben Wesseling

Voorzitter Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland
Activiteiten in het afgelopen jaar

Lotgenotendag:

In oktober 2008 is de lotgenotendag gehouden. Hierover bent u volledig geïnformeerd via de vorige nieuwsbrief. In het kader van het afstoffen van de vereniging heet deze bijeenkomst vanaf 2009 : “Landelijke Ontmoetingsdag”. 
FAC:
Het F.A.C. is een overkoepelend orgaan binnen het astmafonds. In dit orgaan zitten patiëntenverenigingen van andere longaandoeningen, namelijk
Astma Fonds Longpatiëntenvereniging

Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland 

Sarcoidose Belangenvereniging Nederland 

Belangenvereniging Long fibrosepatiënten Nederland

Pulmonale Hypertensie Stichting

Vereniging Nederland Davos 

De opzet van deze federatie is om met meerdere patiënten verenigingen een sterk front te vormen voor long patiënten en om van elkaar te leren en niet iedere keer apart het wiel uit te vinden.

Activiteiten gepland voor het komend jaar

Het installeren van de Raad van Advies. Op dit moment hebben vertegenwoordigers van 4 specialismen al hun medewerking toegezegd. We verwachten in de herfst van dit jaar de volledige Raad te kunnen presenteren op de Landelijke Ontmoetingsdag.
Het moderniseren en updaten van site en forum is in gang gezet. Webbouwer en vrijwilliger voor Alpha-1 Nederland, Adri Helmink, is bezig de Alpha-1 site technisch vernieuwen. Werkgroep communicatie is hard bezig redactioneel de site in een nieuw jasje te steken. We streven ernaar dat de vernieuwde site voor de zomervakantie in de lucht is.

Ook de samenwerking en interactie tussen site forum wordt verbeterd. In februari had de werkgroep communicatie een aangenaam en constructief gesprek met Forum moderator Johan Vaanhold. Daarbij is afgesproken beter beide sites op elkaar af te stemmen. Maar ook Johan heeft ondersteuning nodig om het forum naar behoren te “modereren”. 

Dus zijn we op zoek naar die man of vrouw, die geïnteresseerd is in Alpha-1, het leuk vindt om dagelijks betrokken te zijn bij het reilen en zeilen van het forum, en als het echt helemaal meezit ook nog technische computer/software kennis meeneemt. Als u die persoon denkt te zijn, dan kunt u reageren door een mailtje te sturen naar: info@alpha-1.nl

De Landelijke Ontmoetingsdag wordt gehouden op ZATERDAG 17 OKTOBER 2009 in het Kontakt der Kontinenten, Amersfoortsestraat 20 3769 AS Soesterberg. De werkgroep LOD is hard aan het werk een voor u zo informatief, maar ook gezellig mogelijke dag te organiseren. Het bestuur hoopt hier de Raad van Advies aan u te kunnen voorstellen.
Nog niet in het komend jaar, maar wel in voorjaar 2010 staat de eerste Uitdag voor Alpha-1 kinderen met ouders gepland. Werkgroep kinderen staat te springen om de opborrelende ideeën uit te werken, en alle Alpha-1 kids een prachtige dag te bezorgen. Houd de site en de volgende nieuwsbrief in de gaten!
Prijsvraag nieuwe naam Nieuwsbrief

In het kader van de grote afstofbeurt van Patiëntenvereniging Alpha-1 Nederland vinden we het leuk als onze “Nieuwsbrief”, die 4x per jaar verschijnt, een echte naam zou krijgen. Daarom schrijven we in deze nieuwsbrief een prijsvraag uit: 
Wat wordt de nieuwe naam voor de Nieuwsbrief?

Wij hopen dat u veel inspiratie heeft; ons Dagelijks Bestuur zal de jury vormen die de inzendingen beoordeelt.

Voor de inzender van de mooiste en meest bruikbare naam hebben wij een cadeaubon als prijs.

Stuur uw inzendingen voor 1 mei naar:

Per mail

info@alpha-1.nl
Per post

Astma Fonds t.a.v. Rose Sitanala



Postbus 5




3830 AA Leusden
Oproepjes, vragen en wat dies meer zij

En ja, hier staat dus nog niets van u, want we hebben nog geen bijdragen van u mogen ontvangen. Schroom niet ons uw ervaringen, verhalen of andere bijdragen te sturen; wij plaatsen het graag in de volgende nieuwsbrief.
U begrijpt dat wij het geweldig zouden vinden een reactie, bijdrage, verhaal, vraag of oproep van u te kunnen plaatsen in ons volgende nummer.

Dus:  SCHRIJF ONS, MAIL ONS, om samen een betere Nieuwsbrief te maken.

U kunt uw reactie, oproep of verhaal sturen naar: 

	Per brief


	Per mail



	Astma Fonds
	info@alpha-1.nl

	t.a.v. Rose Sitanala
	

	Postbus 5
	

	3830 AA Leusden
	


Contactlijn (0900 2272596)
(€ 0,10 per minuut, maandag t/m vrijdag van 10.00 – 14.00 uur)
Contactlijn voor Alpha-1 is onderdeel van de Astmafonds Advieslijn. Hier kunt u terecht met alle algemene vragen over astma en COPD. Bij Alpha-1 specifieke vragen wordt u in contact gebracht met Lenie en Jack Giesberts, die bijna al uw vragen zelf kunnen beantwoorden. Kunnen ze u niet direct de informatie geven die u zoekt, dan zullen zij uw vraag verder brengen (bv bij de nieuwe Raad van Advies), en uiteindelijk u toch de informatie verstrekken die u zoekt.
Diverse informatiesites

www.AATregistry.org.netherlands.html Nederlands Centrum van de Alpha One International Registry
Informatie over het onderzoek naar en de behandeling van a-1 antitrypsine deficiëntie in Nederland.
www.AATregistry.be  Belgisch Centrum vand Alpha One Registry 

Informatie over het onderzoek naar en de behandeling van a-1 antitrypsine deficiëntie in Belgie.
www.alpha-1.nl  Patientenvereniging Alpha-1 Nederland

Informatie, lotgenotencontact, informatie- en hulplijn. 
www.leverpatientenvereniging.nl, Informatie van de Nederlandse Leverpatiënten Vereniging. 
(zoek op Alpha-1 antitrypsine) 
www.alpha1advocacy.org  Engelstalige informatie van een Amerikaanse patiëntenorganisatie. 
www.alphaone.org Engelstalige website met wetenschappelijke en medische informatie. 

De volgende nieuwsbrief zal uitkomen na de eerstvolgende bestuursvergadering (half mei 2009), zodat wij u heet van de naald de allernieuwste ontwikkelingen kunnen melden.[image: image1.png]
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