‘Kwa HART & LONGTRANSPLANTATIE

Patiéntenvereniging Hart & Longtransplantatie

Jaarverslag 2025

Inhoud

Inleiding

Bestuur

Secretariaat

Financién
Relatiebeheer

Zorg

Activiteiten
Themadagen

. Nieuwsmagazine en website
10. Commissie Wel en wee
11. Vrijwilligers

12. Plannen 2026-2027

©RNOU A WN R

Postbus 91 - 4000 AB Tiel * Tel. 030 — 6569636 * NL87 INGB 0000 6040 25 * KvK 40188370 * www.hartenlongtransplantatie.nl



‘Kwa HART & LONGTRANSPLANTATIE

1. Inleiding

Voor u ligt het jaarverslag van de Patiéntenvereniging Hart en Longtransplantatie over 2025.
De patiéntenvereniging heeft als doel het bieden van steun en voorlichting aan
(toekomstige)hart en/of longgetransplanteerden en het bevorderen van de onderlinge
solidariteit. Dit doen we door middel van voorlichting, informatieverstrekking, begeleiding
belangenbehartiging en het stimuleren van donorwerving.

Ook in het afgelopen jaar hebben zich weer veel mensen actief ingezet voor de vereniging.
Het bestuur dankt al die mensen die vrijwillig een steentje hebben bijgedragen aan het werk
van de vereniging en haar activiteiten.

2. Bestuur

Het bestuur bestond in 2025 uit 7 personen, te weten:
(naam) (functie) aangetreden aftredend in
Ad Buijing relatiebeheer april 2019 april 2028
Hans Pouwelsen secretaris april 2020 tussentijds afgetreden
Mariétte Versluijs zorg april 2022  april 2028
Gerritvan Egmond  activiteiten april 2023  april 2026 (aftredend)
Friso Goudriaan vice-voorzitter april 2024  april 2027
Corine van Harn themadagen april 2024  april 2027
Benno Lutjenkossink penningmeester april 2024  april 2027

Het bestuur vergaderde in 2025 9 keer. Naast de vaste agendapunten kwamen onder andere
de volgende onderwerpen ter sprake:

- Huishoudelijk reglement

- Facebook (eigenaarschap, rol bestuur)

- European Transplant Games 2026 in Arnhem

- Organiseren dag voor nabestaanden

- Presentatie themadagen

- Beschikbaarheid informatiefolder in ziekenhuizen

- Invulling vacature PR

- Wijziging statuten voor 1 juli 2026 i.v.m. Wet Beheer Toezicht Rechtspersonen
- Sponsoring extra themadag

- Promotieposter voor ziekenhuizen

Het bestuur onderhoudt contacten met onder andere de volgende organisaties:

- Nederlandse Transplantatie Vereniging

- Nederlandse Transplantatie Stichting

- Patiénten Federatie Nederland

- Europese Federatie Hart- en Longgetransplanteerden

- Patiéntenverenigingen die met orgaantransplantatie te maken hebben
- Nationaal Donormonument (TransplantERENdag)

De vereniging telde per 31 december 2025:

- Leden 598 (2024:589)
- Donateurs 12 (2024:12)

Postbus 91 - 4000 AB Tiel * Tel. 030 — 6569636 * NL87 INGB 0000 6040 25 * KvK 40188370 * www.hartenlongtransplantatie.nl



&‘ HART & LONGTRANSPLANTATIE

3. Secretariaat

Het secretariaat is ondergebracht bij Administratiekantoor APN in Tiel. Het adressenbestand
is geheel in beheer van dit administratiekantoor. APN geeft goede secretariéle en
administratieve ondersteuning. De secretaris werkt samen met APN-BackOffice. Secretariéle
activiteiten binnen het bestuur:

Al het mailverkeer van andere organisaties, verenigingen en leden komt via APN bij de
secretaris binnen en deze beoordeelt wat ermee gedaan moet worden. Zo zijn er
bijvoorbeeld regelmatig vragen van leden die beantwoord of doorverwezen worden. De
bestuursvergaderingen worden voorbereid door de secretaris in samen spraak met de
voorzitter. Notuleren van de bestuursvergaderingen gebeurt door de APN.

4. Financién
Voor de financién verwijzen we graag naar de jaarrekening 2025

5. Relatiebeheer
Het bestuurslid relatiebeheer/externe zaken legt en onderhoudt contact met diverse
andere patiéntenorganisaties en overlegorganen. Enkele voorbeelden van deze
contacten in 2025 zijn:

- Op 29 maart hadden we de wachtlijstdag in Zwolle. Daarbij waren als gast artsen en
verpleegkundigen aanwezig vanuit het UMC Groningen. Ze waren onder de indruk.

- Op 3 april hebben we meegewerkt aan een klanttevredenheidsonderzoek van de NTS. De
doelstelling was om de doeltreffendheid, doelmatigheid en gouvernance te beoordelen.
Dit alles in opdracht van de subsidiegever VWS. In grote lijnen ging dit over de
taakuitvoering, bereikbaarheid en klanttevredenheid.

- Op 6 september hadden we de lotgenotencontact in het Gevangenismuseum.
Gastspreker was Teun Bezema, transplantatiecodrdinator van het UMC in Groningen. De
weg van toewijzing, uithame en plaatsing orgaantransplantatie. Dit werd als interessant
ervaren.

- Op 14 mei hadden wij voor de bestuursvergadering Marcel Bos uitgenodigd van het
Longfonds — hij brengt lotgenoten samen. Met als doel het stimuleren van activiteiten
met andere organisaties.

- Op 4 oktober hadden we een wachtlijstdag in Asperen en vanuit het UMC Utrecht
hadden we 3 medisch maatschappelijk werkers uitgenodigd. Ze kregen hierbij een goede
indruk van onze vereniging.

- Op 11 oktober hadden we een wachtlijstdag in Zwolle. Hiervoor hadden we 2 HTX-
verpleegkundigen uitgenodigd; helaas hebben zij zich afgemeld en toegezegd in het
najaar 2026 alsnog aan te sluiten.

6. Zorg
Wegens persoonlijke omstandigheden zijn er in 2025 weinig activiteiten geweest als het
om dit aandachtspunt gaat. Wel werd het symposium van de Medisch Ethische
Commissie bezocht. Onderwerp was Orgaandonatie na Euthanasie.
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De vereniging kent op dit moment de volgende commissies:

- Commissie activiteiten

- Commissie themadagen en lotgenotencontact
- Commissie nieuwsmagazine

- Commissie wel en wee

7. Activiteiten
De activiteitencommissie bestaat/bestond uit:
Gerrit van Egmond (bestuurslid), Petra Buijing en Corine van Doesburg(vrijwilligers).
In het verslagjaar werden de volgende activiteiten georganiseerd:

- Op 4 januari de Nieuwjaarsreceptie in Nieuwegein, gevolgd door een
bowlingtoernooi en afgesloten met een grillarrangement. In totaal bezochten 76
leden de receptie, speelden er 64 mee in het bowlingtoernooi en schreven er 49 in
voor het grillarrangement.

- Op 22 februari werd het Petanque/Jeu de Boule toernooi in Ede gehouden. Hier
namen 24 leden aan deel en bleven na het toernooi 20 mensen eten.

- Op 24 mei werd de jaarlijkse fietstocht georganiseerd door Arie en Mia Otten. We
vertrokken vanuit Echten bij d’Olde Karke Aan tocht van ongeveer 30 km die startte
en finishte in Echten, namen 32 leden deel. Ook hier bleven 21 mensen na de tocht
eten

- Het darttoernooi werd op 27 september weer in ‘'t Snookertje in Bussum
georganiseerd. 18 deelnemers hielden er een gezellig toernooi. Na het toernooi
bleven 17 mensen eten.

- Op 25 oktober werd met 18 deelnemers de strandwandeling van Katwijk naar
Noordwijk gemaakt, afgesloten met een diner in strandpaviljoen Zilt in Katwijk waar
15 mensen aan deelnamen.

Ook dit jaar hebben we als bestuur geprobeerd om jongeren te enthousiasmeren voor
activiteiten. Zeker als er een vraag over komt geven we aan dat we graag iets voor en
met jongeren willen organiseren. Het is dan wel dat de jongeren dan ook aan moeten
geven wat men wil. Echter een enthousiast bestuur kan dat alleen met actieve deelname
en medewerking van jongeren.
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8.

10.

11.

Themadagen

In 2025 zijn er 5 themadagen georganiseerd. Bij de wachtlijstdagen in Zwolle zien wij een
afname in het aantal deelnemers. Hier zijn wij over in gesprek met de ziekenhuizen om te
kijken waar dit door komt. Het is zeker belangrijk dat er voor de mensen in het noorden
een wachtlijstdag wordt georganiseerd, maar of dit er dan nog 2 in het jaar moeten zijn,
is de vraag. De eerstejaarsgetransplanteerden dag was weer goed bezocht. De
begeleiders hebben ook dit jaar weer veel complimenten gekregen. Helaas is dit jaar
onze vaste begeleidster voor de hartpartners Petra Buijing overleden. Wij zullen haar
hier heel erg gaan missen.

Er zijn ook nieuwe begeleiders begonnen, zij gaan vanaf maart 2026 actief de groepen
mee begeleiden. We zijn nog steeds op zoek naar nieuwe begeleiders . Zeker voor de
longpartners en hartpartners.

Het plan om de jongere lotgenoten (tot 40 jaar) bij onze vereniging te betrekken is toch
wel een echte uitdaging. Daar gaan we in 2026 gewoon mee verder om dit toch te
bewerkstelligen. Voor de nabestaanden van deze vereniging is Wim van Kempen in
overleg met een nabestaande om een dag voor deze leden te organiseren. In welke
opzet dat wordt, is nog de vraag.

Nieuwsmagazine en website

Het Nieuwsmagazine verscheen in 2024 drie keer. Het ligt in de bedoeling om in 2025
weer op het geplande aantal van 3 edities te komen. Een verenigingsblad is er voor de
leden, maar ook voor organisaties waar we mee samenwerken zoals transplantatie
ziekenhuizen . Kopij is dan ook altijd van harte welkom.

Commissie wel en wee

Kaartjes krijgen dat is van de oude stempel... Maar toch blijft het altijd leuk om er een
door de brievenbus te krijgen.

Wij Nella & Sylvia schrijven jaarlijks zo’n 750 enveloppen voor de kaarten van de leden
van de PHLT. Dus is jouw geboortedatum en/of transplantatiedatum bekend dan ontvang
je van ons kaartje.

Wij komen ongeveer om de 3 maanden samen en schrijven dan 4 maanden vooruit. Alle
enveloppen worden door ons handmatig geschreven. Is dat niet heel veel extra werk
dan??? Nee, wij vinden het juist fijn dat er een persoonlijke touche aan zit. En wij vinden
het ook gewoon heel gezellig om dit zo samen te doen. Eerst lekker kopje koffie, wat
lekkers en schrijven maar. Dus ook namens ons worden jullie van harte gefeliciteerd!

Vrijwilligers

Al het werk binnen en vanuit de vereniging wordt gedaan door vrijwilligers. Als bestuur
zijn we dankbaar dat veel leden zich inzetten om de doelstelling van de vereniging te
verwezenlijken. leder jaar organiseert het bestuur een contactmoment met de
vrijwilligers, waarin we in gesprek gaan over het functioneren van de vrijwilligers en het
bestuur binnen de vereniging.
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12. Plannen 2026-2027
In de afgelopen jaren heeft het bestuur nagedacht over een herstructurering, zodat de
verantwoordelijkheden van het bestuur beter en duidelijker verdeeld zouden worden
over de verschillende bestuursleden. Komende periode willen we gebruiken om dit nader
uit te werken en ook meer in detail afspraken en procedures vast te leggen.

Als het om de begeleiding van groepsgewijs lotgenotencontact gaat heeft het bestuur
afspraken kunnen maken met INVOLV om gedurende drie jaar onze nieuwe en
bestaande begeleiders te blijven trainen en intervisies te organiseren. In de loop van dit
jaar zullen we weer een nieuwe training organiseren. Nieuwe gespreksbegeleiders voor
de themadagen blijven nodig!

De recreatieve activiteiten worden goed bezocht en de commissie is ook steeds op zoek
naar nieuwe activiteiten. We hopen ook in 2026 weer voldoende activiteiten te kunnen
organiseren, zodat ook hierdoor lotgenotencontact te stimuleren. Dankbaar zijn we voor
het feit dat Leo van Dalen heeft aangegeven de taken van Gerrit van Egmond te willen
overnemen. Het jaar 2026 zullen ze gebruiken om Leo in te werken en activiteiten over
te dragen.

De landelijke lotgenotencontactdag wordt goed bezocht, wat voor ons als bestuur een
signaal is dat er goed werk wordt geleverd. Ook hieruit komt naar voren dat er veel
behoefte is aan contact met elkaar.

De voorbereidingen voor de spelen in Arnhem zijn in volle gang. Mede hierdoor hebben

we contact met Transfit en we hopen rond de zomer van 2026 afspraken te kunnen
maken om (beter) samen te werken als het om Sport en Transplantatie gaat.
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