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Hoofdstuk I

Algemeen 

1. Inleiding

Beleid is een verzameling vooraf vastgestelde regels op basis waarvan beslissingen worden genomen om een bepaald doel te bereiken. Het geeft daarmee inzicht in de manier waarop die beslissingen worden genomen en richting aan activiteiten die daaruit voortvloeien. Een beleidsplan vertaalt beleid naar concrete activiteiten en prioriteiten en stelt daarbij meetbare doelen. Het beleidsplan van een patiëntenvereniging geeft richting aan de activiteiten op de belangrijkste aandachtsgebieden: lotgenotencontact, voorlichting/informatie en belangenbehartiging. 
Het beleid dat VKS wil voeren is erop gericht dat wat de vereniging in de afgelopen jaren heeft opgebouwd wordt geconsolideerd en uitgebreid. VKS bestaat inmiddels 13 jaar en is toe aan haar vierde beleidsplan. Voor het opstellen van het vorige plan is een uitgebreid onderzoek gehouden onder leden en vrijwilligers. Het nieuwe plan, voor de periode van 2008 tot en met 2011, bouwt voort op het stevige fundament dat toen is gelegd en heeft tot doel om de komende drie jaren de door leden, vrijwilligers en bestuur gewenste speerpunten te implementeren. Daartoe is tijdens de Algemene Ledenvergadering van 2007 aan de leden gevraagd naar hun ideeën voor nieuwe prioriteiten en activiteiten voor de komende periode. De resultaten daarvan zijn voor een belangrijk deel verwerkt in dit plan. Het door het bestuur opgestelde plan is voorgelegd aan de contactpersonen van de regio’s en diagnosegroepen. De resultaten daarvan zijn meegenomen in het definitieve plan, dat ter goedkeuring wordt voorgelegd aan de Algemene Leden Vergadering  in april 2008. Op basis van het goedgekeurde beleidsplan wordt een jaarlijks werkplan opgesteld, waarin prioriteiten en voornemens nader worden geconcretiseerd en meetbaar worden geformuleerd. Het bestuur hoopt door het uitvoeren van het op deze wijze vastgestelde beleid een bijdrage te leveren aan de verdere groei en ontwikkeling van VKS.
De huidige maatschappelijke ontwikkelingen (zoals de toenemende individualisering) en de ontwikkelingen binnen de gezondheidszorg (zoals het nieuwe zorgstelsel) zijn van invloed op de rol en de positie van patiëntenverenigingen. Door het ministerie van VWS, de belangrijkste financieringsbron van VKS is aangegeven, dat de positie van patiëntenorganisaties versterkt moet worden. Hier worden ook extra financiële middelen beschikbaar gesteld. Het bestuur van VKS ziet in deze ontwikkelingen aanleiding om de komende jaren een visie te ontwikkelen op de rol en positie van VKS in de toekomst. Die visie zal voorgelegd worden aan onze leden en daarna richtinggevend zijn voor toekomstige beleidsplannen.
Het bevorderen van onderzoek naar stofwisselingsziekten is en blijft een belangrijk (statutair) doel voor VKS, ook na de verzelfstandiging van de fondsenwervingorganisatie Metakids. In de komende periode zal het bestuur nadere afspraken maken over de samenwerking met Metakids. Uiteraard blijft VKS actief om in samenwerking met specialisten en onderzoekers (nieuw) onderzoek aan te jagen.
Onderzocht zal worden of het aanstellen van een ‘ambassadeur’ toegevoegde waarde heeft voor VKS. Kennis en kunde zijn daarbij eerder een criterium dan ‘bekendheid’.
Vrijwilligers zijn en blijven een belangrijke basis voor het functioneren van de vereniging. Hun actieve begeleiding en ondersteuning is een belangrijke taak van VKS.

2. Missie
Het statutaire doel van VKS is het ondersteunen, bevorderen en behartigen van de belangen van patiënten met een stofwisselingsziekte en hun familie. De drie voornaamste middelen om dit doel te bereiken zijn:

a. Het tot stand brengen van contact met lotgenoten voor families die daaraan behoefte hebben.

b. Het verzorgen en verstrekken van informatie over stofwisselingsziekten aan directe betrokkenen, (para) medici, overheid, politiek en het brede publiek

c. Het behartigen van de belangen van stofwisselingsziektepatiënten bij medici, overheden, politiek en instanties in de gezondheidszorg waar patiënten mee te maken krijgen.

Hoofdstuk II

Beleid ten aanzien van Lotgenotencontact

1. Inleiding

Voor patiënten en hun familie is het contact met lotgenoten heel belangrijk. In de eerste plaats door de (h)erkenning die een lotgenoot heeft voor de situatie van de patiënt en de familie. In de tweede plaats doordat met een lotgenoot ervaringen en tips kunnen worden uitgewisseld. Het faciliteren van lotgenotencontact is dan ook één van de belangrijkste taken van een patiëntenvereniging. De praktische en emotionele beleving van de leden vormen de voedingsbodem voor het beleid ten aanzien van belangenbehartiging en informatieverstrekking. Lotgenotencontact en informatie vormen samen de twee hoofdredenen waarom patiënten zich aansluiten bij VKS. Veel ziekte-inhoudelijke kennis is ook aanwezig bij de lotgenoten. Het beleid bij lotgenotencontact is erop gericht om deze kennis zoveel mogelijk te mobiliseren en zodoende het mes aan twee kanten te laten snijden.
Omdat VKS 160 verschillende ziektebeelden vertegenwoordigt, die samen een zeer breed spectrum aan ziekteverschijnselen en –ervaringen onder de leden opleveren, is er al vroeg voor gekozen om het lotgenotencontact op twee niveaus te organiseren:

a. regionaal (lotgenoten die te maken hebben met dezelfde instanties, hulpverleners, medici en met dezelfde onbekendheid van stofwisselingsziekten, maar vaak met zeer verschillende ziekteverschijnselen);

b. in diagnosegroepen (ziektebeelden gegroepeerd rondom hetzelfde biochemische mechanisme, dezelfde ziekte of ziekten met overeenkomstige ziektekenmerken);

In de afgelopen periode is op basis van het vorige beleidsplan een proef genomen met themabijeenkomsten die ‘bovenregionaal’ georganiseerd werden. Deze blijken een succes en trekken ook ‘nieuwe’ deelnemers.
2. Beleidsvoornemens 

Veel leden van VKS hebben aangegeven dat lotgenotencontact steeds meer iets moet bieden waar ouders en patiënten belang bij hebben. Vaak is dat informatie op diverse terreinen. De samenhang met het aandachtsgebied voorlichting en informatie wordt hiermee nog eens benadrukt. 
Bij het lotgenotencontact zijn en blijven vrijwilligers een zeer belangrijke schakel in de dienstverlening van VKS, met name bij het regiocontact en in de diagnosegroepen. Door hen houdt de vereniging het noodzakelijke contact met de achterban. Veel vrijwilligers willen daarbij graag meer actieve ondersteuning en begeleiding van VKS, vooral bij het opzetten van diagnosegroepen en het organiseren van meer inhoudelijke bijeenkomsten. Dat sluit aan bij het voornemen van VKS om een zo constant mogelijk aanbod te realiseren op het gebied van lotgenotencontact.
Nieuwe ontwikkelingen:

· De leden worden regelmatig via verschillende media geïnformeerd over de mogelijkheden voor contact met lotgenoten en de diensten die VKS verleent.

· Er worden meer mogelijkheden geschapen voor individuele dienstverlening.

· Diagnosegroepen worden naar behoefte opgezet vanuit het veld, met ondersteuning door het bureau. 

· Coördinatie van vrijwilligers kan naar behoefte worden vervangen door het organiseren van bijeenkomsten vanuit het bureau, waarbij vrijwilligers betrokken worden.
· De activiteiten in de regio worden voornamelijk opgebouwd rondom themabijeenkomsten.

3. Activiteiten met prioriteit

a. SPECIFIEKE AANDACHT VOOR VOLWASSENEN EN VOLWASSEN WORDENDE KINDEREN MET STOFWISSELINGSZIEKTEN

Met ingang van 2004 richt VKS zich ook op volwassen patiënten met stofwisselingsziekten. Tot die groep gaan ook de volwassen wordende kinderen behoren.
Activiteiten

Er is een diagnosegroep opgericht voor volwassen patiënten met mitochondriële ziekten. Op het forum, in Wisselstof en in foldermateriaal wordt er specifieke aandacht besteed aan de gevolgen van stofwisselingsziekten bij volwassenen. Door middel van interviews zullen ook ervaringsverhalen in Wisselstof aandacht krijgen. Vertegenwoordigers van deze groep worden uitgenodigd om actief deel te nemen in de vereniging, bijvoorbeeld als bestuurslid of contactpersoon. Er is actief contact gelegd met de behandelaars van volwassen patiënten. Voor het contact met neurologen zal een specifiek plan worden ontwikkeld.
De aandacht zal in de komende periode verder uitgaan naar volwassen wordende kinderen met een (behandelbare) stofwisselingsziekte

Gewenst resultaat

-Het vertegenwoordigen van grotere groepen volwassen patiënten. - Het verbreden van de aanspreektoon, uitingen in het ledenblad en het aanbod aan faciliteiten en activiteiten, waardoor volwassenen duidelijk geincludeerd worden.

- Het verzorgen van lotgenotencontact voor nieuwe groepen rondom een specifieke ziekte of gemeenschappelijke ziektegeschiedenis.
b. THEMABIJEENKOMSTEN EN INHOUDELIJKE BIJEENKOMSTEN
De vereniging wil in de regio en zonodig bovenregionaal, een meer themagerichte, doelgroepgerichte aanpak stimuleren. Dit ondermeer door het in samenwerking met de contactpersonen aanbieden van op de behoefte toegesneden themabijeenkomsten, met nadrukkelijker ondersteuning vanuit het bureau. Verder wil VKS de binding tussen de verschillende diagnosegroepen bevorderen.
       Activiteiten

Gezien het hierboven al genoemde succes van de bovenregionaal georganiseerde themabijeenkomsten, zullen deze met de huidige thema’s worden gecontinueerd. Verder zal een nieuw thema worden geformuleerd en uitgewerkt. Voor de diagnosegroepen zullen meer inhoudelijke bijeenkomsten met sprekers worden georganiseerd. Ook wordt het opzetten en bijeenhouden van nieuwe groepen rondom specifieke diagnoses begeleid vanuit het bureau.

Algemeen bestuursleden zullen voor het noodzakelijk contact tussen leden en bestuur regelmatig aanwezig zijn bij bijeenkomsten.
De jaarlijkse Algemene Ledenvergadering (ALV) zal, naast het formele deel, meer het karakter krijgen van een familiedag met groepsbijeenkomsten en ontspanning. De binding tussen de diagnosegroepen wordt hierdoor bevorderd.
Voor de toenemende behoefte aan actieve begeleiding en ondersteuning van bijeenkomsten zal de beschikbare capaciteit moeten worden uitgebreid.

       Gewenst resultaat

- Een zo optimaal mogelijke balans tussen saamhorigheid over alle verschillende stofwisselingsziekten en informatie en contact rondom specifieke ziekten.

- Ook balans tussen algemene thema’s “in de buurt”en specifieke informatie, landelijk.

- Vergroot aanbod van bijeenkomsten waar mensen, al naar gelang hun situatie, in contact kunnen komen met lotgenoten.

c. SAMENWERKING MET ORGANISATIES OP HET GEBIED VAN ÉÉN ZIEKTE

In het verleden heeft VKS al de noodzaak onderschreven om de kennis van alle stofwisselingsziekten, en de getroffen patiënten, zo veel mogelijk te bundelen in één organisatie. Dit maakt het voor patiënten die aan een stofwisselingsziekte lijden veel gemakkelijker om contact met lotgenoten te krijgen. Bovendien kan de kwaliteit van het lotgenotencontact bij stofwisselingsziekten positief beïnvloed worden door verdergaande professionalisering, die alleen mogelijk is door bundeling. Zo kan op de behoefte aan meer begeleiding en informatie worden ingegaan.

Activiteiten

Er worden inhoudelijke presentaties gegeven aan kleine organisaties op het gebied van één specifieke ziekte, over de beleidsterreinen waarop VKS bijzondere expertise heeft en meerwaarde kan bieden. Hiervoor zal ook een informatieset worden ontwikkeld. Er wordt gesproken met de bestuurders van kleine organisaties over de concrete invulling van samenwerking op een aantal gebieden. Er wordt gesproken met het Fonds PGO over de toekomstige financiering van kleine organisaties.

Gewenst resultaat

 Nog meer vertrouwen bij collega-organisaties opbouwen. De mogelijkheid bieden om alle patiënten met stofwisselingsziekten van kwalitatief goed lotgenotencontact te voorzien.

Hoofdstuk III

Beleid ten aanzien van voorlichting/informatie

1. Inleiding

Naast de (h)erkenning van lotgenoten, ervaringsuitwisseling en ontmoeting, bestaat er een grote behoefte aan informatie en kennis over stofwisselingsziekten. VKS ziet het als haar taak om informatie en kennis over stofwisselingsziekten en de levensomstandigheden van kinderen en gezinnen te verzamelen, bewerken en in verschillende vormen te verspreiden onder haar leden en onder professionals zoals artsen, zorginstellingen, kinderdagcentra, scholen etc. en in de richting van een breed publiek.

VKS voorziet betrokkenen en omgeving van adequate informatie over ziekten en ontwikkelt daarvoor informatiemateriaal. Zij verzamelt ziekte-inhoudelijke kennis en wetenschappelijke literatuur om de ziekte-informatie up to date te houden en informeert leden daarover via het tijdschrift Wisselstof en via haar website. 

VKS is inmiddels in het bezit van een unieke verzameling ziektebeschrijvingen van stofwisselingsziekten in het Nederlands. Bijna alle Nederlandstalige informatie die in Nederland beschikbaar is, is afkomstig van VKS. 

Met deze informatie bedient VKS een groot aantal groepen belangstellenden en betrokkenen. 

Nieuwe communicatietechnieken vergemakkelijken, naast de mogelijkheid van lotgenotencontact, ook de mogelijkheden voor het verspreiden van ondermeer ziekte-informatie en het verwijzen naar andere informatiebronnen. Informatie kan met nieuwe technieken op flexibele wijze worden bijgehouden en doorgegeven aan de onderscheiden doelgroepen. 

2. Beleidsvoornemens

VKS wil doorbouwen aan de database met ziekte-informatie. In de nabije toekomst worden aan veel ziekten ervaringsverhalen toegevoegd. Daarnaast kan de database worden uitgebreid met de resultaten van vragenlijsten die ouders en patiënten zelf kunnen invullen over hun gezondheid en hoe de ziekte hun leven beïnvloed. Gezien de snelle ontwikkelingen is, naast het verzamelen van nieuwe informatie, het onderhouden van de beschikbare informatie essentieel. Omdat de informatie en voorlichting gericht is op verschillende groepen zijn de beleidsvoornemens uitgesplitst naar leden, professionals en publiek.

Doelgroep leden:

· Zorgen voor uitgebreide up-to-date ziekte-informatie over alle ziekten die onder VKS leden voorkomen .

· Deze informatie op moderne en toegankelijke manieren aanbieden.

· Meer aandacht besteden aan de psychosociale effecten.

· Het wederkerig maken van de voorlichting, d.w.z. ook een open oor hebben voor de aangegeven knelpunten en ervaringen van de leden.

Doelgroep professionals:

· Doorgaande voorlichting vanuit het perspectief van patiënten.

· Ontwikkeling van informatieproducten die toegevoegde waarde hebben voor professionals.

· Samenwerking met professionals en industrie om juiste en tijdige informatie bij de patiënt te krijgen aangaande ontwikkelingen op het gebied van behandelmogelijkheden en medicijnen.

· Verder bouwen aan een betrouwbaar imago onder professionals.

Doelgroep breed publiek

· interactieve website met duidelijke en correcte informatie.

· Zoveel mogelijk aandacht vragen voor stofwisselingsziekten en daarmee bijdragen aan een correcte beeldvorming
· samenwerking met Metakids, daar waar het gaat om het bekender maken van stofwisselingsziekten bij een breed publiek.

3. Activiteiten met prioriteit

a. DATEBASE ZIEKTE-INFORMATIE

Er is een database gebouwd, waarin informatie op flexibele wijze kan worden bijgehouden. Naast informatie over de achtergrond van de ziekte bevat de database ook van zoveel mogelijk ziekten de ervaring van individuele patiënten over het leven met de ziekte en referenties naar relevante wetenschappelijke artikelen en zal worden gekeken naar verdere uitbreidings- en toepassingsmogelijkheden.

Activiteiten

De huidige binnen VKS beschikbare capaciteit voor het verzamelen van informatie en onderhouden van de database is onvoldoende. Er zal een medisch redacteur worden aangesteld, die de informatie over ziektes in begrijpelijke taal vastlegt en up to date houdt. Deze medewerker communiceert ook met de diverse deskundigen in de academische centra, om de verzamelde informatie te valideren.

Gewenst resultaat

Kwalitatief goede en zeer leesbare ziekte-informatie die voor de patiënt en zijn of haar omgeving inzichtelijk en begrijpelijk maakt waar het bij een specifieke ziekte om gaat. Het continueren en uitbouwen van de reputatie van VKS als betrouwbare bron van informatie over ziekten, achtergronden bij ziekten en wetenschappelijk nieuws, in dienst van de patiënt.

b. WEBSITE

De website van VKS is in toenemende mate een belangrijk informatiekanaal naar de verschillende doelgroepen. Het uitbreiden en onderhouden ervan is essentieel.
Activiteiten

Voor VKS is in 2004 een nieuwe site ontwikkeld en in gebruik genomen, op basis van een content management systeem (CMS). Dit betekent dat relevante partijen (contactpersonen, medewerkers, bestuursleden) zelf informatie op de internetsite kunnen plaatsen, waardoor de site interactiever is geworden. Het gedeelte van de website voor kinderen zal verder ontwikkeld worden, specifiek voor broertjes en zusjes (de zgn. ‘brusjes’). Speciale aandacht zal verder worden besteed aan de ‘portaalfunctie’ naar andere relevante websites en informatiebronnen. De capaciteit voor het bijhouden van de website zal moeten worden uitgebreid.
Gewenst resultaat

Een bruikbare, lezenswaardige, actuele en makkelijk toegankelijke site die een goede indruk geeft van de activiteiten, kennis en ambities van VKS. 

Hoofdstuk IV

Beleid ten aanzien van belangenbehartiging

1. Inleiding

Belangenbehartiging is een belangrijk thema in de patiëntenbeweging. Wie behartigt wiens belangen en op welke manier worden speerpunten gekozen voor de belangenbehartiging? VKS heeft ervoor gekozen om zich qua belangenbehartiging te concentreren op enkele ziekteoverstijgende thema’s. Dat wil niet zeggen dat VKS meer algemene belangen, waarbij het bijvoorbeeld gaat over ziektekosten en vergoedingsproblemen, mobiliteit, gelijke rechten van mensen met een functiebeperking en inkomensvraagstukken, negeert. VKS rekent deze thema’s tot het terrein van overkoepelende organisaties en werkt hierop waar nodig met hen samen. De wensen van VKS leden rondom deze thema’s zullen daarom doorgegeven worden aan de daartoe toegeruste organisaties in het veld. Hiervoor worden registratie- en communicatieprocedures ingevoerd, zodat het verloop en de uitkomsten van de behartiging van verschillende thema’s gevolgd kunnen worden, ook door andere leden. Belangenbehartiging is een zaak van lange adem en moeilijk meetbare resultaten. Het is mede daarom dat een prioriteitsstelling onvermijdelijk is.

De stijl van belangenbehartiging die VKS voorstaat, is professioneel en serieus, gericht op samenwerking en overleg, beleidsbeïnvloeding zonder dat de belangenbehartiging activistisch wordt.
Omdat belangenbehartiging steeds belangrijker wordt, wordt er naar gestreefd om de tijd die hieraan besteed kan worden, uit te breiden
2. Thema’s

De thema’s waarop VKS zich toelegt als het gaat om belangenbehartiging zijn:

· Ontwikkeling van medicijnen en behandelmethodes voor stofwisselingsziekten.
· De Europese/wereldwijde dimensie hierbij.

· Screening en vroegtijdige diagnose van stofwisselingsziekten.

· De diagnostiek, behandeling en follow-up van stofwisselingsziekten in de verschillende academische centra in Nederland.

· Inspraak in kwaliteit van zorg binnen ziekenhuizen

· Projecten die het welzijn en welbevinden van Nederlandse patiënten rechtstreeks positief beïnvloeden.

· Het signaleren en verzamelen van knelpunten in het zorgsysteem voor individuele patiënten en het communiceren hierover met koepels, collega-organisaties en andere relevante partijen.

3. Activiteiten met prioriteit

a) WEESGENEESMIDDELEN

Sinds 1997 is VKS betrokken bij de totstandkoming en uitvoering van Europese regelgeving op het gebied van weesgeneesmiddelen. Dit zijn medicijnen die voor een zeer kleine groep gebruikers geregistreerd worden. Op dit moment zijn er 36 farmaceutische producten toegelaten onder deze regeling. Tien hiervan zijn voor de behandeling van een stofwisselingsziekte. Dit onderstreept het belang van de betrokkenheid van VKS bij dit dossier.

Activiteiten 

De directeur van VKS heeft zitting in de Stuurgroep Weesgeneesmiddelen, en is voorzitter van de werkgroep zeldzame ziekten. Er wordt deelgenomen aan overleg structuren op Europees niveau (Eurordis, EMEA-WGIP, EPPOSI) en er zijn contacten met vertegenwoordigers van farmaceutische bedrijven, artsen en politieke partijen daar waar het gaat om vergoedingen en aanpassing van het zorgstelsel. De publiciteit wordt gezocht wanneer er politieke beslissingen worden genomen die het lot van patiënten die zijn aangewezen op een weesgeneesmiddel negatief beïnvloeden.

Gewenst resultaat

Beschikbaarheid van de geneesmiddelen voor de patiënten die het betreft, het scheppen van voorwaarden waardoor toegenomen kennis sneller leidt tot het beschikbaar komen van behandelmethodes voor stofwisselingsziekten.

Aanjagen van meer onderzoek, waaruit mogelijke nieuwe behandelmethoden kunnen voortkomen

b) UITBREIDING SCREENING
Screening van pasgeborenen op ziekten kan, als de ziekte behandelbaar is, heel veel gezondheidsproblemen voorkomen. Daarom heeft de staatssecretaris van VWS besloten om met ingang van 1 januari 2007 de screening voor pasgeborenen via de hielprik uit te breiden met veertien ziekten, waaronder twaalf stofwisselingsziekten. De lobby die VKS hiervoor heeft gevoerd is succesvol gebleken. Er waren in het begin technische problemen met de testmethode bij twee specifieke ziekten. Ook voor een snelle oplossing van deze problemen heeft VKS, in samenwerking met de specialisten lobby gevoerd. Verdere uitbreiding van het preventief opsporen van pasgeborenen lijkt mogelijk, o.m. met facultatieve onderdelen.

Activiteiten
Het volgen van de ontwikkelingen op dit gebied en het verduidelijken van de situatie en standpunten van patiënten rondom screening. Het verzorgen van adequate informatie voor mensen die met de screening te maken krijgen en het lobbyen voor verantwoorde, maar snelle, uitbreiding van de screening met meerdere stofwisselingsziekten.

Gewenst resultaat 
Vroegtijdige opsporing van ziekten en voorkoming van symptomen of overlijden bij patiënten met een behandelbare stofwisselingsziekte.

Bijdragen aan de discussie en meningvorming over de ethische kanten van diagnostische testen bij pasgeborenen. 

c) SYMPOSIUM
De samenwerking met de specialisten, zowel klinisch als uit het laboratorium is door het gevoerde beleid zeer nauw. Na evaluatie van het eerste congres in 2005 lijkt het een meerwaarde te hebben om alle specialisten uit te nodigen voor ons eigen congres.

Activiteiten
Het in samenwerking met leden van ESN (Erfelijke Stofwisselingsziekten Nederland), organiseren van een symposium over stofwisselingsziekten, met specifieke aandacht voor de samenwerking tussen professionals en patiënten. Dit symposium is een vervolg op het succesvolle symposium van november 2005 en vindt plaats in november 2008.
Gewenst resultaat

Bijdragen aan een goede verstandhouding tussen patiënten en de beroepsgroep en daarmee aan een betere zorg voor patiënten.

Overbrengen van de specifieke kennis van de specialisten naar de patiëntengroep
d) KWALITEIT VAN ZORG
In het kader van de zorgverzekeringswet is het de bedoeling dat patiëntenorganisaties zich ontwikkelen tot marktpartij. Voor organisaties van patiënten met zeldzame aandoeningen is de ontwikkeling tot marktpartij een weg met extra hindernissen. De zorg voor deze aandoeningen is niet uitgekristalliseerd in protocollen of standaarden. In het project “Ontwikkeling van zorgstandaarden en kwaliteitseisen voor de zorg voor zeldzame aandoeningen vanuit patiëntenperspectief” ziet VKS mogelijkheden voor het beïnvloeden van de kwaliteit van de zorg vanuit de patiëntenbeweging.

Activiteiten
· Samenwerking met het WKZ in het maken van een zorgprotocol voor ziekten met een progressief verloop, waarvoor geen adequate (medicamenteuze) behandeling beschikbaar is

· Ontwikkelen van een model waardoor de kwaliteit van zorg in UMC’s zichtbaar wordt en de expertise in kaart kan worden gebracht

Implementeren van zorgprotocollen in de UMC’s 

Hoofdstuk V

Beleid ten aanzien van de interne organisatie

1. Inleiding

In de loop van de tijd is VKS uitgegroeid van een vrijwilligersorganisatie naar een organisatie met betaalde medewerkers en een bestuur dat de vereniging aanstuurt op hoofdzaken. Bij elke stap voorwaarts in het professionaliseringsproces zijn door de successievelijke besturen keuzes gemaakt om arbeidskracht in te zetten op bepaalde punten. Doordat voorzichtig te werk moest worden gegaan, vanwege de beperkte financiële middelen, is er een flexibele, efficiënte organisatie ontstaan die behoorlijk allround is in het verrichten van werkzaamheden. Door de groei van het aantal leden, de toename van het aantal projecten en de groeiende wens voor actieve ondersteuning door het bureau van de vrijwilligers, is nu echter een te hoge werkdruk ontstaan. 
Een belangrijke ontwikkeling is dat de financiering van de activiteiten van patiëntenorganisaties flexibeler moet worden opgezet. Door het ministerie van VWS is aangegeven, dat financiering zal plaatsvinden via een basissubsidie met daarnaast extra geld voor het uitvoeren van langlopende programma’s. Voor VKS is geen grote verandering in de basissubsidie te verwachten. De mogelijkheid om binnen de genoemde programma’s langlopende projecten gefinancierd te krijgen, biedt VKS de kans extra medewerkers aan te trekken. Dit laatste vooral op het gebied van belangenbehartiging en van voorlichting. Ook blijft de mogelijkheid bestaan extra geld te krijgen uit andere bronnen voor speciale activiteiten of projecten, maar dit is uiteraard minder zeker dan de bovengenoemde subsidies.

Met de toename van het aantal personeelsleden groeit ook de noodzaak voor een duidelijke taakafbakening en goede interne communicatie .

In de bestuursstructuur is gekozen voor een dagelijks bestuur, bestaande uit drie bestuurders die oorspronkelijk van buiten VKS komen en algemene bestuursleden die zelf of in hun onmiddellijke omgeving getroffen zijn door een stofwisselingsziekte. Algemene bestuursleden dienen de meerderheid te vormen. 

Het dagelijks bestuur is belast met de uitvoering van het beleid, het komt regelmatig bij elkaar en onderhoudt frequent contact met het bureau. 

De voorzitter beheert het proces van de uitvoering van het vastgestelde beleid.

De secretaris is de eerstverantwoordelijke voor de gang van zaken op het bureau.

De penningmeester overziet de financiën en begeleidt de contacten met subsidiegevers.

Het algemeen bestuur is veel meer gericht op de contacten met en activiteiten voor en door de leden en vrijwilligers en de beleidsbepaling. Het algemeen bestuur vergadert met een lagere frequentie. Elk lid van het algemeen bestuur heeft een eigen aandachtsgebied binnen de hoofddoelstellingen van de vereniging.

2. Beleidsvoornemens

Het in stand houden van een stabiele bestuursstructuur, waarbij de verdeling van taken een meerwaarde dient te hebben voor het bestuur als geheel. Het contact tussen bureau en bestuur moet optimaal blijven, waarbij uitwisseling van informatie verder gestroomlijnd moet worden.

3. Prioriteiten

a. UITBREIDING VAN DE FORMATIE EN AFSTEMMEN VAN TAKEN EN VERANTWOORDELIJKHEDEN VAN BUREAUMEDEWERKERS

De huidige formatie is door de hierboven geschetste ontwikkelingen niet meer in overeenstemming met het takenpakket en de ambities van VKS en zal moeten worden uitgebreid. Hierbij valt in de eerste plaats te denken aan een (geringe) uitbreiding van de capaciteit voor ondersteuning van de vrijwilligers vanuit het bureau. Daarnaast lijkt het gewenst en mogelijk, voorlopig tijdelijk, medewerkers aan te trekken voor belangenbehartiging en voor voorlichting en communicatie in het kader van de hiervoor genoemde programma’s van het ministerie. Ook de mogelijkheid van verdere uitbesteding zal worden bezien. Continuïteit van de organisatie en verminderen van de kwetsbaarheid zijn daarbij belangrijke aandachtspunten. De verdeling van taken en verantwoordelijkheden van bureaumedewerkers zal worden geëvalueerd en eventueel geherformuleerd. Daarnaast is regelmatig werkoverleg zeer noodzakelijk. 

b. TAKEN EN VERANTWOORDELIJKHEDEN VAN BESTUURSLEDEN

Elk lid van het algemeen bestuur krijgt één of meer aandachtsgebieden binnen de doelstellingen van de vereniging toegewezen. Hij of zij onderhoudt in het kader hiervan regelmatig contact met de leden en vrijwilligers en geeft hierover feedback in de algemeen bestuursvergaderingen.

c. INTERACTIE MET LEDEN

Medewerkers en bestuursleden worden via Wisselstof en de website persoonlijk geprofileerd met hun taken en verantwoordelijkheden.

Algemeen bestuursleden bezoeken ledenbijeenkomsten om voeling te houden met wat er bij de leden en vrijwilligers leeft. 

Bestuursleden zijn bereikbaar voor vragen over en toelichting op het beleid. 

Vrijwilligers ontvangen verslagen van bestuursvergaderingen.

Het resultaat van bovenstaande acties moet leiden tot een meer transparante organisatie, waarvan het functioneren beantwoordt aan de behoefte van alle betrokkenen.
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