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Longziekten zijn verantwoordelijk

Vvoor een enorme ziektelast en
spelen bij circa 34.000 sterfgevallen
een rol.

Voorwoord

Circa één miljoen Nederlanders heeft een longziekten en de persoonlijke, maat-
schappelijke en economische impact van longziekten is groot. Longziekten zijn
verantwoordelijk voor een enorme ziektelast en spelen bij circa 34.000 sterfge-
vallen een rol. De jaarlijkse zorgkosten bedragen meer dan €2,6 miljard en de
arbeidsverzuimkosten €1 miljard.

De Long Alliantie Nederland (LAN) wil optimale preventie en zorg bereiken voor
longpatiénten met duurzame toegankelijkheid en betaalbaarheid van de longzorg.
Dit vereist afstemming en samenwerking tussen patiénten, zorgverleners, zorg-
verzekeraars en alle andere betrokken organisaties en instanties. De LAN verenigt
deze groeperingen.

Voor u ligt het tweede meerjarenbeleidsplan van de LAN. Het plan is in de loop
van 2012 en 2013 stapsgewijs tot stand gekomen en bestrijkt drie jaar, namelijk
2013, 2014 en 2015.

Belangrijk onderdeel van dit beleidsplan is het Nationaal Actieprogramma
Chronische Longziekten waar de LAN een trendbreuk mee wil realiseren in de
aanpak van longziekten. Betere preventie en longzorg, meer doelmatigheid en
meer longpatiénten aan het werk, zodat de (long)zorg betaalbaar, toegankelijk en
kwalitatief goed blijft.

De hoge ambities van het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten en
het beleidsplan vormen een uitdaging naar twee kanten. Een kant is gericht naar
binnen: om de ambities te realiseren is blijvend goede onderlinge samenwerking
van de LAN-leden vereist. De ervaringen van de eerste beleidsperiode geven
vertrouwen dat de leden blijvend samen tegen de uitdagingen zijn opgewassen en
dat de ambities zullen worden gerealiseerd. De andere kant is gericht naar buiten:
het bereiken van de ambitieuze doelen vereist ook samenwerking met en inspanning
van niet-leden zoals overheidsinstellingen en politiek.

Ik spreek de wens uit dat alle betrokkenen bij chronische longziekten de komende
beleidsperiode (blijven) samenwerken om zo een positieve trendbreuk te realiseren
in de aanpak van longziekten: samen sterk in de strijd tegen longziekten!

Guusje ter Horst,
voorzitter LAN

Amersfoort, mei 2013



Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Doel 1:

25% minder opnamedagen in het

ziekenhuis door astma en COPD

Samenvatting

Hoofdstuk 1 Chronische Longaandoeningen

Een groot en toenemend aantal mensen lijdt aan astma, COPD of een andere
chronische longaandoening. Dit brengt een zware ziekte- en zorglast met zich
mee. Er ligt dus een groot belang voor mens en maatschappij in het verbeteren
van de zorg voor chronische longaandoeningen. Een programmatische aanpak
van het zorgproces kan daarbij een belangrijk hulpmiddel zijn. Dit vereist afstem-
ming en samenwerking tussen patiénten, zorgverlenende disciplines, zorgverze-
keraars en alle betrokken organisaties en instanties.

De LAN verenigt deze groeperingen. Het LAN Beleidsplan 2013-2015 geeft de
terreinen aan waarop de LAN-leden zich de komende jaren samen kunnen inzet-
ten.

Hoofdstuk 2 Geschiedenis

Op initiatief van het Longfonds werd in 2004 de Stichting Ketenkwaliteit COPD
opgericht. Daarin kwam een tiental bij COPD betrokken organisaties samen

om bij te dragen aan het verbeteren van de zorg voor mensen met COPD. Het
bestuur van deze stichting heeft het initiatief genomen tot het oprichten van de
Long Alliantie Nederland in november 2008. In 2009 is het LAN beleidsplan 2010
- 2012 opgesteld dat daarna grotendeels is uitgevoerd met het versterken van
de alliantie; het uitbrengen van Zorgstandaarden, richtlijnen en patiéntenversies
op het gebied van astma en COPD en het ontwerp van het Nationaal Actiepro-
gramma Chronische Longziekten.

Hoofdstuk 3 Horizon beleidsplan

De LAN bestaat vier jaar en is een relatief nieuwe vereniging. In dit beleidsplan
wordt de balans gezocht tussen ambities en haalbaarheid. Het beleidsplan be-
treft drie jaren, en vormt de basis voor het opstellen van de jaarplannen. Er moet
dus plaats zijn voor tussentijdse evaluatie en eventuele revisie.

Hoofdstuk 4; Missie en Visie

De LAN heeft als missie: “voor de verbetering van de preventie, vroegontdekking
en behandeling van chronische longaandoeningen is het noodzakelijk dat vele
verschillende partijen in Nederland met uiteenlopende disciplines en belangen
samenwerken vanuit het perspectief van de patiént en het belang van de maat-
schappij. De LAN wil vorm en inhoud geven aan deze samenwerking”



‘De Zorgstandaard
maakt het werk voor
de huisarts leuker’

Philippe Salomé, huisarts

Van deze missie leidt de LAN haar visie af. Deze is opgebouwd uit vier compo-
nenten: (i) de alliantie is een platform voor kennisuitwisseling; (i) de alliantie
signaleert, inspireert en stimuleert; (iii) de alliantie is een aanspreekpunt; en

(iv) de alliantie ondersteunt haar leden. Om uitdrukking te geven aan deze visie
richt de LAN zich op het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten en
de volgende vier beleidsterreinen : collectieve preventie, individuele preventie en
zorg, kennis en inzicht en Europese samenwerking.

Hoofdstuk 5 Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten (NACL) is ontworpen
tegen de achtergrond van het grote en toenemende aantal mensen met een
chronische longziekte, de hoge ziektelast, het grote aantal sterfgevallen, de hoge
kosten voor zorg en arbeidsverzuim en het grote verbeterpotentieel. De visie van
het NACL is het onder controle krijgen van chronische longziekten voor long-
patiénten en de Nederlandse samenleving, door betere en doelmatigere longzorg
en met meer longpatiénten aan het werk. Voor het NACL zijn vijf hoofdactiepun-
ten uitgewerkt:

¢ Doel 1: 25% minder opnamedagen in het ziekenhuis door astma en COPD
¢ Doel 2: 15% vermindering verloren werkdagen door astma en COPD

Doel 3: 20% meer rendement in kwaliteit van leven per euro die aan
inhalatiemedicatie wordt besteed

Doel 4: 25% minder kinderen onder de 18 jaar die beginnen met roken
Doel 5: 10% minder doden door astma en COPD.

‘De patient is zelf
regisseur van het

individuele zorgplan’

Corrie Vernooij, longverpleegkundige

Hoofdstuk 6 Beleidsterreinen

De LAN richt zich op vier beleidsterreinen: collectieve preventie; individuele
preventie en zorg; kennis en inzicht; Europese samenwerking. Op het terrein van
collectieve preventie zet de LAN in op het versterken van lopende en nieuwe
initiatieven en het uitvoeren van een effectiviteitanalyse. Activiteiten op het
terrein van individuele preventie en zorg zijn het implementeren, doorontwik-
kelen, beheren en onderhouden van richtlijnen en zorgstandaarden evenals het
ondersteunen van strategieén voor het verbeteren van preventie en zorg voor
zeldzame longziekten. Op het terrein van kennis en inzicht richt de LAN zich op
het verzamelen en uitdragen van feiten en cijfers over longziekten, kennisuitwis-
seling en congressen.

Hoofdstuk 7 Strategie en Organisatie

Een aantal speerpunten die de beleidsterreinen overstijgen zijn van strategisch
belang om de plannen te realiseren die in de voorgaande hoofdstukken zijn be-
schreven. Deze strategische speerpunten zijn (i) het verwerven van een duidelijke
positie van de alliantie in het veld, (ii) het ontwikkelen van een visie op maat-
schappelijk relevante thema's, en (iii) het realiseren van een Nationaal Actiepro-
gramma Chronische Longziekten. Structuur is vereist voor de voorbereiding en
uitvoering van plannen en beleid. Ten aanzien van de bekostiging wordt onder-
scheid gemaakt tussen structurele en niet-structurele kosten van de activiteiten.
Ook wordt onderscheid gemaakt tussen contributies en donaties enerzijds, en
bijdragen van sponsors anderzijds.

Hoofdstuk 8 Leden van de Long Alliantie Nederland

De leden vormen de LAN. De LAN heeft 34 lidorganisaties. Zestien gewone leden,
€€én buitengewoon lid en zeventien bedrijfsleden. Dit hoofdstuk bevat de namen
van de leden per 1 januari 2013.



Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Doel 2:

15% vermindering verloren
werkdagen door astma en COPD

Chronische longaandoeningen

Samenvatting

Een groot en toenemend aantal mensen lijdt aan astma, COPD of een andere
chronische longaandoening. Dit brengt een zware ziekte- en zorglast met
zich mee. Er ligt dus een groot belang voor mens en maatschappij in het
verbeteren van de zorg voor chronische longaandoeningen. Een programma-
tische aanpak van het zorgproces kan daarbij een belangrijk hulpmiddel zijn.
Dit vereist afstemming en samenwerking tussen patiénten, zorgverlenende
disciplines, zorgverzekeraars en alle betrokken organisaties en instanties.

De LAN verenigt deze groeperingen. Het LAN Beleidsplan 2013-2015 geeft de ter-
reinen aan waarop de LAN-leden zich de komende jaren samen kunnen inzetten.

1.1 Feiten en cijfers

Meer dan 1.000.000 Nederlanders lijden aan een longziekte en ondanks alle we-
tenschappelijke en zorginhoudelijke vooruitgang van de afgelopen jaren stierven
in 2010 meer dan 35.000 mensen aan een longaandoening. Sterfte als gevolg
van een longaandoening neemt daarmee helaas de derde plaats in als doodsoor-
zaak na hart- en vaatziekten en kanker.

Tussen de veertien en achttien procent van de Nederlanders heeft wel eens

last van de astmaklachten zoals piepen op de borst en kortademigheid. Er zijn
bij huisartsen ongeveer 541.000 mensen geregistreerd met de diagnose astma.
Moeilijk behandelbaar astma vormt daarbij een bijzonder probleem. Er zijn zo'n
323.000 mensen in Nederland die van de huisarts de diagnose COPD hebben
gekregen. Meer dan tien procent van de bevolking heeft wel eens last van COPD
klachten zoals chronisch hoesten en slijm opgeven.

Naast astma en COPD zijn er nog andere chronische (wees)longaandoening
waaraan (tien)duizenden Nederlanders lijden, zoals slaapapneu, cystic fibrosis,
interstiti€le- en vasculaire longaandoeningen. Figuur 1 geeft een overzicht per
longziekten van prevalentie, incidentie, sterfte en kosten.

Longaandoeningen interfereren met de gezondheid van een zeer groot aantal
pati€nten en zijn verantwoordelijk voor een grote ziekte- en zorglast. Zo veroor-



Arbeidsverzuimkosten

Zorgkosten longziekten:

€3 miljard per jaar | | B . S A " 8 longpatiénten:

€ 1 miljard per jaar

zaken zij jaarlijks circa drie miljard euro aan ziektekosten wat overeenkomt met
3,5% van de totale uitgaven aan zorg in Nederland. De kosten van het arbeids-
verzuim van longpatiénten bedragen circa één miljard euro. Deze cijfers illustre-
ren het grote belang voor mens en maatschappij om te werken aan een verdere
verbetering van de zorg voor chronische longaandoeningen.

1.2 Programmatische aanpak

Preventie en behandeling van chronische longaandoeningen is een belangrijke
maatschappelijke opdracht. Dat wordt onderstreept door de omvang van de
problematiek zoals geschilderd in de voorgaande paragraaf. Een programmati-
sche aanpak wordt ingezet om een aantal doelen te bereiken: het afremmen van
de toename van het aantal mensen met de ziekte, het terugdringen van de ernst
van de ziekte, het terugdringen van het aantal en de ernst van de complicaties,
het stimuleren en ondersteunen van zelfmanagement en het bevorderen van de
kwaliteit van leven.

De Zorgstandaarden COPD, astma Kinderen & Jongeren en astma Volwassenen
inclusief de pati€ntenversies vormen de basis voor de programmatische aanpak
bij COPD en astma. Voor COPD wordt op een aanzienlijk en toenemend aantal
plaatsen de programmatische aanpak op basis van de zorgstandaard gevolgd. De
Zorgstandaarden astma zijn eind 2012 opgeleverd en de programmatische aan-
pak van astma loopt nog achter op die van COPD. Toch wordt ook voor astma op
een aantal plaatsen al een programmatische aanpak gevolgd en de verwachting
is dat dit de komende jaren toeneemt.

Het volgen van de programmatische aanpak sluit aan bij het beleid van VWS
waarbij een programmatische aanpak wordt nagestreefd met vier pijlers van het
beleid ten aanzien van chronische ziekten:

® ontwikkeling en verbetering van zorgstandaarden;

® versterking van de samenhang van preventie en curatie;

® bevorderen van zelfmanagement; en

® stimuleren van goede ketenzorg.

Een programmatische aanpak krijgt vorm in ketenzorgprogramma's die zijn af-
geleid van een zorgstandaard. Met ketenzorg en zorgstandaarden wordt een in-
tegrale zorg voor de patiént nagestreefd. Daarvoor is een integrale multidiscipli-
naire benadering onmisbaar, met het perspectief van de patiént als uitgangspunt.
Dat geldt voor de verdere beleidsontwikkeling op deze terreinen en uiteraard ook
voor de uitvoering. Afstemming en samenwerking tussen de zorgverlenende dis-
ciplines, de patiénten, zorgverzekeraars en de betrokken organisaties en instan-
ties is en blijft dringend gewenst. Deze afstemming dient zich niet te beperken
tot uitsluitend longziekten want dient zich ook te richten op comorbiditeit.

1.3 Afstemming en samenwerking in de Long Alliantie Nederland (LAN)

Hierboven is gewezen op het belang van onderlinge afstemming en samen-
werking tussen alle betrokken organisaties en instanties. Die afstemming en
samenwerking ontstaan niet vanzelf. Daarvoor is een structuur noodzakelijk
en commitment van de betrokkenen. Die structuur wordt geboden door de LAN,
commitment moet van de leden komen.



Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Doel 3:

20% meer rendement in kwaliteit
van leven per euro die aan inhalatie-
medicatie wordt besteed

De LAN is een vereniging van organisaties die actief zijn op het gebied van chro-
nische longaandoeningen. De LAN is dus een federatieve vereniging of federatie.
De lidorganisaties (de leden) willen in de LAN de handen ineen slaan om activi-
teiten te ontplooien en doelen te bereiken of dichterbij te brengen die voor leden
apart moeilijker of wellicht niet realiseerbaar zijn, alles onder het motto: het
geheel kan meer zijn dan de som der delen. Welke activiteiten en doelen dat zijn,
wordt in gezamenlijkheid bekeken.

Het voorgaande betekent uiteraard niet dat de leden nu al hun activiteiten

via de LAN gaan doen. Zij hebben en houden hun eigen activiteiten, doelen en
programma’s. Zij hebben elk hun eigen achtergrond, geschiedenis en positie in
het brede veld van de gezondheidszorg. Zij hebben dus elk hun eigen identiteit,
en die moet niet in gevaar komen. Juist vanuit de kracht van eigen identiteit
kunnen de leden in LAN-verband gezamenlijke doelen nastreven en daartoe de
vereiste commitment opbrengen. Alleen bij een goede balans tussen eigen iden-
titeit van de leden en gezamenlijkheid in LAN-verband kan het geheel meer zijn
dan de som der delen.

Het voorliggende LAN Beleidsplan 2013-2015 wil de terreinen aangeven waarop
de gezamenlijkheid van de leden in LAN-verband de komende jaren tot uiting

kan komen.

Aandoening Definitie 2007 Sterfte in 2010 DALY’s 2007
LCOLO Prevalentie Incidentie Vrouw | Primaire | Secundaire (2007) Kosten | Kosten
Totaal Mannen  Vrouwen doods- doods- totaal in per
oorzaak | oorzaak miljoen | patiént
euro
Astma J45 - 346 541.943 248.381 293.562 97700 19 39 58 128| 36.600 3315 644
CcopD J40 - J44, J47 323.619 170.223 153.396 47.600 3.297 2.708 6.005 4.142|146.200 625 1.931
Longkanker* (33-C34 17.020 10857 6163 10736 6.536 3.678 10.214 382|158.100 267,2| 15.699
Longontsteking J12 -J18 172.431 83.105 89.326 172.431 2.370 2.683 5.053 6.378| 72.000 629,6 3.652
Tuberculose* A15 -A19, B9O 1007 569 438 1007 36 18 54 18 610 54,5 54.609
Cystic Fibrose * E84 1.425 760 665 40 11 8 19 2 X X X
Slaapapneu** G47.3 , E66.2 80.000 62.400 17.600 20.800 14 24 38 34 X 25,2 337
Sarcoidose D86 8.000 4.000 4.000 2.000 13 14 27 31 X X X
Longfibrose J68.4, J70.1, J84.1 3.200 1000 a 1500 272 140 412 98 X X X
Mesothelioom* C45 636 534 102 545 429 52 481 12| 11.300 15.699
Longembolie 126 10 a 12.000 171 288 459 789 X X X
Pulmonale hypertensie |I27 15.000 77 130 207 69 X X X
r:OHog)eregiSt'eerd 268 59 209 36 4 1 15
+1.000.000 13.249| 9.793| 23.042 12.083 >1.933

* incidentie en prevalentie in 2011
** aantal patiénten in behandeling, schatting prevalentie is 315.000, 20.800 incidentie

Schattingen in italics
x  niet beschikbaar

Figuur 1 Longziekten feiten en cijfers 2013 (Long Alliantie Nederland 2013)



‘De Zorgstandaard
draait om"de patient’

Joke Honselaar heeft zeer ernstig COPD. Ze is vrijwilligster
van het Longfonds (voorheen Astma Fonds) en hielp mee aan het

schrijven van de patiéntenversie van de Zorgstandaard COPD.

Vroeger was Joke Honselaar een fervent
turnster die meedeed aan wedstrijden op hoog
niveau. Maar sinds ze in 1996 gediagnosti-
ceerd werd met zeer ernstig COPD krijgt ze
geen extra lucht van sporten meer, maar moet
ze zuurstof nemen uit een tankje om iiberhaupt
te kunnen overleven. Zestien uur per dag, op
dagen als er iets extra’s op het programma
staat, nog meer. Zo weet ze nu al dat ze door
mee te doen aan dit interview over een paar
uur helemaal kapot is en dus extra zuurstof
moet. Toch wil ze graag meewerken aan dit
interview, zegt ze: “Ik weiger achter de gerani-
ums te zitten. En omdat ik weet wat de fysieke
gevolgen zijn van het feit dat ik mee doe,
maak ik een bewuste keuze. Vroeger kon ik dat
niet. Toen ging ik voortdurend onbewust over
mijn eigen grenzen heen.”

In de wereld van COPD is Joke Honselaar
geen vreemde. Ze is sinds jaar en dag vrijwil-
ligster van het Longfonds (voorheen Astma
Fonds) en organiseert regelmatig open dagen
voor zeer ernstige COPD-patiénten. Daarnaast
schreef ze mee aan de patiéntenversie van
de Zorgstandaard. Ze is vooral blij met de
Zorgstandaard omdat de patiént daarin zo’n
belangrijke stem heeft gekregen, op gelijk-
waardig niveau met de zorgverleners. “Want
ook dokters blijven mensen. Je hebt artsen die
heel goed kunnen omgaan met patiénten en
je hebt artsen die daar minder in zijn. Door de
Zorgstandaard kun je als patiént echt medebe-
handelaar worden en ook artsen wijzen op hun
fouten.”

Zelf heeft Honselaar wisselende ‘ervarin-
gen’ met zorgverleners. “Ik heb een tijdje een
longarts gehad die mij kon lezen als een boek.
Maar toen die wegging, kwam er een veel te
aardige arts voor terug. Veel te soft voor mij.
Dus toen ik weer met een longontsteking in
het ziekenhuis belandde en daar werd behan-
deld door een arts die mij wel aanstond, ben ik
gelijk geswitcht.”

Voor jezelf opkomen, grenzen leren stellen.
Dat is de voornaamste les die Joke Honselaar
heeft geleerd door de jaren heen, zegt ze zelf.
En die ze- mede door de Zorgstandaard - ook
aan andere patiénten wil doorgeven.
“Patiénten laten hun behandeling nog te vaak
afhangen van de dokter. Ze denken: ‘die weet
het wel’. Maar patiénten moeten hun eigen
kennis niet onderschatten. Zo voel ik zelf het
beste aan wanneer ik bijvoorbeeld een long-
ontsteking dreig te krijgen. Als ik dat merk,
maak ik tegenwoordig direct zelf een afspraak
met een arts. Dan komt het weleens voor dat
die me aankijkt met zo'n blik van ‘daar heb je
haar weer, die komt weer klagen’. Maar ik heb
tot nu toe altijd gelijk gehad. Die mondigheid
wens ik alle patiénten toe en de Zorgstandaard
kan ze daar heel goed bij helpen.”

Meer weten over het waarom van de
Zorgstandaard?
www.longalliantie.nl/zorgstandaard-copd



Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Doel 4:
2500 minder kinderen onder de

18 jaar die beginnen met roken

Geschiedenis

Samenvatting

Op initiatief van het Longfonds werd in 2004 de Stichting Ketenkwaliteit
COPD opgericht. Daarin kwam een tiental bij COPD betrokken organisaties
samen om bij te dragen aan het verbeteren van de zorg voor mensen met
COPD. Het bestuur van deze stichting heeft het initiatief genomen tot het
oprichten van de Long Alliantie Nederland in november 2008. In 2009 is het
LAN beleidsplan 2010 - 2012 opgesteld dat daarna grotendeels is uitge-
voerd met het versterken van de alliantie; het uitbrengen van Zorgstandaar-
den, richtlijnen en patiéntenversies op het gebied van astma en COPD en het
ontwerp van het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten.

2.1 2004: Stichting Ketenkwaliteit COPD

De in hoofdstuk 1 geschetste context heeft een aantal zorgverleners rondom een
veel voorkomende chronische longaandoening, COPD, in het recente verleden
gebracht tot een samenwerkingsverband. Dit samenwerkingsverband, de Stich-
ting Ketenkwaliteit COPD (afgekort SKK-COPD), werd in 2004 opgericht door het
Longfonds en richtte zich op de bevordering van COPD ketenzorg. In korte tijd
wist de SKK-COPD een belangrijk aantal resultaten te boeken zoals de ontwik-
keling van een voorlopige zorgstandaard COPD en de ontwikkeling van een kwa-
liteitskader en kwaliteitsindicatoren voor COPD ketenzorg. Door de praktische
resultaten die dankzij de SKK-COPD werden bereikt, werd de SKK-COPD in korte
tijd een bekende speler in het veld van COPD en chronische longaandoeningen.

2.2 2008: De oprichting van de Long Alliantie Nederland

Op initiatief van het bestuur van de SKK-COPD is na een interactief en intensief
proces de Long Alliantie Nederland opgericht, nadat was gebleken dat op lan-
delijk niveau voldoende draagvlak bestond voor de oprichting van een federatief
samenwerkingsverband dat zich zou richten op alle chronische longaandoenin-
gen in Nederland. De LAN is formeel opgericht op 26 november 2008 als nieuwe
organisatie waarin alle belangrijke partijen vertegenwoordigd zijn die een rol
spelen in de preventie en zorg bij chronische longaandoeningen. Korte tijd later



is de SKK-COPD formeel opgeheven waarbij de lopende verplichtingen van de
SKK zijn overgenomen door de LAN.

2.3 2009: De LAN krijgt vorm en inhoud

Na de oprichting van de LAN stond 2009 vooral in het teken van opbouwen

van de vereniging en de bureauorganisatie. Voorts werd het LAN beleidsplan
2010-2012 ontworpen en na meerdere besprekingen met de leden vastgesteld in
december 2009. Het LAN beleidsplan 2010 - 2012 formuleert de missie, visie en
beleidsterreinen van de LAN en benoemt drie strategische speerpunten: (i) het
verwerven van een duidelijke positie van de alliantie in het veld, (ii) het ontwik-
kelen van een visie op maatschappelijk relevante thema's, en (iii) het ontwerpen
en realiseren van een Nationaal Actieprogramma COPD. De eerste inhoudelijke
activiteit van de LAN betrof de start in de ontwikkeling van de Zorgstandaard
COPD, inclusief patiéntenversie.

2.4 2010- 2012: De eerste beleidsperiode: de LAN geeft gas!

Tenminste een drietal zaken kenmerkt de LAN in de eerste beleidsperiode: ont-
wikkeling van een groot aantal producten, groei en bloei van de alliantie en het
verwerven van een positie binnen het veld van chronische (long)ziekten.

Een groot aantal producten is in de periode 2010 - 2012 ontwikkeld door de
LAN. Op het gebied van COPD zijn uitgebracht de richtlijn diagnose en be-
handeling COPD; de richtlijn palliatieve zorg voor mensen met COPD inclusief
pati€ntenversie en de Zorgstandaard COPD inclusief de patiéntenversie. Op het
gebied van astma zijn uitgebracht de Zorgstandaard astma Kinderen & Jongeren
en de Zorgstandaard Astma Volwassenen, inclusief pati€ntenversies. Voorts is
uitgebracht het rapport Goed Gebruik Inhalatiemedicatie dat ingaat op zinnig,
zuinig en goed gebruik van inhalatiemedicatie en hoe op een verantwoorde wijze
preferentiebeleid te voeren. Tot slot is het Nationaal Actieprogramma Chronische
Longziekten ontworpen, dat de komende jaren moet zorgen voor een trendbreuk
in de aanpak van longziekten. Dit actieprogramma wordt beschreven in hoofd-
stuk 4 van dit beleidsplan.

Groei en bloei van de alliantie. Gedurende de eerste beleidsperiode is het aantal
leden van de LAN fors toegenomen. Werd in 2008 de LAN door twaalf lidorgani-
saties opgericht. Eind 2012 telt de LAN 34 lidorganisaties: 16 gewone lidorgani-
saties, 1 buitengewoon lid en 17 bedrijfsleden. In 2011 is besloten ook zorgver-
zekeraars uit te nodigen voor het bedrijfslidmaatschap, vanwege de belangrijke
bijdrage in de aanpak van chronische longziekten. Inmiddels zijn twee zorgver-
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zekeraars lid van de LAN. Daarmee is de LAN de uniek in Nederland omdat het de
gehele zorgdriehoek verenigt: pati€éntenverenigingen, organisaties van zorgverle-
ners en zorgverzekeraars. En verder bedrijven, fondsen en expertiseorganisaties.

De samenwerking tussen de lidorganisaties binnen de LAN verloopt op een goede
wijze. Een groot aantal mensen neemt deel in werkgroepen en bijeenkomsten.
Synergie wordt bereikt door met elkaar in gesprek te zijn en gezamenlijk pro-
blemen te defini€ren en oplossingen uit te werken. Vrijwel altijd betreft het
deelname zonder dat daar een financiéle vergoeding tegenover staat. De inbreng
en deelname van de leden is de grootste kracht van de LAN.

Figuur 2: overzicht van de belangrijkste publicaties van de

Long Alliantie Nederland

- Richtlijn Diagnostiek en Behandeling van COPD

- Zorgstandaard COPD en patiéntenversie

- Richtlijn palliatieve zorg voor mensen met COPD en patiéntenversie
- Goed gebruik inhalatiemedicatie

- Zorgstandaard astma Kinderen en Jongeren, en patiéntenversie

- Zorgstandaard astma Volwassenen, en patiéntenversie

- Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

- Longziekten feiten en cijfers 2013
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3 Horizon beleidsplan

Samenvatting

De LAN bestaat vier jaar en is een relatief nieuwe vereniging. In dit beleids-
plan wordt de balans gezocht tussen ambities en haalbaarheid. Het beleids-

plan betreft drie jaren, en vormt de basis voor het opstellen van de jaarplan-
nen. Er moet dus plaats zijn voor tussentijdse evaluatie en eventuele revisie.

De LAN staat als relatief nieuwe vereniging voor de taak haar tweede beleidsplan
op te stellen. Enerzijds moet het beleidsplan ambitieus zijn met betrekking tot
de doelen voor de tweede beleidsperiode. Anderzijds moet het ook realistisch

zijn met betrekking tot de verwachte resultaten, want voor het realiseren van de
doelen -met name het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten- is

de LAN ook afhankelijk van de samenwerking met niet-lidorganisaties, zoals de
overheid.

Dit beleidsplan beslaat een periode van drie jaren, van 2013 tot en met 2015.
Jaarlijks zal het beleidsplan worden geévalueerd in de wetenschap dat drie jaar
een lange periode is, waarin omstandigheden kunnen wijzigen. Het is dus niet
ondenkbaar dat tussentijds behoefte aan revisie zal ontstaan.

In dit meerjaren-beleidsplan worden de grote lijnen geschetst van de koers die
de LAN de komende jaren wil varen en de doelstellingen die daarbij worden
nagestreefd. Op basis van het beleidsplan zal jaarlijks een jaarplan worden op-
Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten gesteld met concrete doelstellingen en activiteiten voor dat jaar en een gedegen
planning en fasering van activiteiten om een goede werklast te realiseren die
past bij de omvang van de organisatie.

Doel 5:

109% minder doden door astma
en COPD.
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Xander

De tweeling Xander en Yoran werden achten-
eenhalve week te vroeg geboren. Met name
Xander had een moeilijke start, hij kreeg zijn
zuurstofsaturatie niet op peil. Na een aantal
onderzoeken kwam de oorzaak aan het licht:
een VSD (gat tussen de hartkamers) en een
dubbele aortaboog.

Deze hartafwijkingen hadden ook hun weer-
slag op de longen van Xander. Doordat de
aorta om de luchtpijp heengewikkeld zat, werd
die bij elke hartslag dichtgedrukt en ontstond
een tracheomalacie. Het VSD leidde tot een
bronchomalacie; omdat het hart harder moest
pompen, drukte die tegen de longen. Broncho-
en tracheomalacie zijn aangeboren afwijkingen
waarbij de longen of luchtpijp slap zijn, soms
als gevolg van een hartafwijking. Piepend (uit)
ademen is kenmerkend evenals slijmophoping,
hoesten en benauwdheid. De meeste kinderen
overgroeien de aandoeningen.

Xander heeft drie maanden in het ziekenhuis
gelegen, waarin zijn hart geopereerd werd en

hij zelfstandig moest leren ademen en drinken.
Xanders moeder: “Dit is het eerste jaar dat we
nog niet in het ziekenhuis zijn geweest. In het
eerste jaar was het elke maand zo’n twee, drie
keer. Het begon vaak met een verkoudheid en
ophoping van slijm in de luchtpijp. Daardoor
wordt hij benauwd en daalt de saturatie. Ook
ging lange tijd het drinken moeizaam en heeft
hij verschillende longontstekingen gehad. Het
waren onzekere en stressvolle jaren”

Het gaat nu goed met Xander, hij is zijn
broncho- en tracheomalacie overgroeid en de
dossiers zijn gesloten. Hij kan hetzelfde doen
als zijn broertje, al moet hij soms wat vaker
rusten. Ook heeft hij nog logopedie om beter
te praten. “Toen hij vaak benauwd was, heeft
hij een eigen manier van praten ontwikkeld”,
aldus zijn moeder die alert blijft: “We doen er
alles aan een longontsteking te voorkomen, bij
een verkoudheid staan alle zeilen bij. Maar ik
ben niet meer bang dat hij er niet doorkomt.
Het is een sterke jongen.”

4 Missie en visie

Samenvatting

De LAN heeft als missie:

'Voor de verbetering van de preventie, vroegontdekking en behandeling van
chronische longaandoeningen is het noodzakelijk dat vele verschillende par-
tijen in Nederland met uiteenlopende disciplines en belangen samenwerken
vanuit het perspectief van de patiént en het belang van de maatschappij. De
LAN wil vorm en inhoud geven aan deze samenwerking'

Van deze missie leidt de LAN haar visie af. Deze is opgebouwd uit vier
componenten: (i) de alliantie is een platform voor kennisuitwisseling; (ii) de
alliantie signaleert, inspireert en stimuleert; (iii) de alliantie is een aan-
spreekpunt; en (iv) de alliantie ondersteunt haar leden.

Om uitdrukking te geven aan deze visie richt de LAN zich op het Nationaal
Actieprogramma Chronische Longziekten en de volgende vier beleidsterrei-
nen : collectieve preventie, individuele preventie en zorg, kennis en inzicht
en Europese samenwerking. Hoofdstuk vier beschrijft het Nationaal Actie-
programma Chronische Longziekten en hoofdstuk vijf de vier beleidsterrei-
nen.

4.1 Missie

De Long Alliantie Nederland heeft statutair tot doel bij te dragen aan beleid
gericht op het terugdringen van het aantal mensen met chronische longaan-
doeningen, het terugdringen van de ernst van hun ziekte, het terugdringen van
het aantal sterfgevallen ten gevolge van hun ziekte en het bevorderen van de
kwaliteit van leven van mensen met chronische longaandoeningen.

In hoofdstuk 1 is gewezen op het grote belang van afstemming en samenwerking
tussen de zorgverlenende disciplines, de patiénten en de betrokken organisaties
en instanties tegen de achtergrond van het streven naar integrale zorg voor

de patiént. Het belang van samenwerking betreft ook de noodzakelijke rand-
voorwaarden zoals de bevordering van de verspreiding van kennis die voor een
integrale benadering vereist is. Met de beoogde afstemming en samenwerking is
een algemeen maatschappelijk belang gediend.




Uit bovenstaande alinea's volgt beknopt geformuleerd de missie van de LAN:

Voor de verbetering van de preventie, vroegontdekking en behandeling van
chronische longaandoeningen is het noodzakelijk dat vele verschillende par-
tijen in Nederland met uiteenlopende disciplines en belangen samenwerken
vanuit het perspectief van de patiént en het belang van de maatschappij. De
LAN wil vorm en inhoud geven aan deze samenwerking.

4.2 Visie

De visie van de LAN is opgebouwd uit vier componenten die hieronder staan
weergegeven.

4.2.1 De alliantie is een platform voor kennisuitwisseling

De leden van de LAN zijn organisaties die zich bezig houden met of actief
betrokken zijn bij de zorg voor mensen met chronische longaandoeningen:
patiéntenorganisaties, beroepsverenigingen van zorgverleners, zorgverzekeraars,
zorgorganisaties, fondsen, bedrijven en expertiseorganisaties. De LAN wil afstem-
ming en samenwerking tussen de leden bevorderen, en onderling contact is daar-
toe een eerste voorwaarde.

De LAN vervult een platformfunctie waardoor alle betrokken partijen met elkaar
in contact kunnen zijn en blijven. De LAN bevordert de kennismaking, kennis-
uitwisseling en samenwerking tussen deze partijen. Belangrijke onderwerpen
worden op deze manier multidisciplinair besproken, zodat de leden elk kunnen
bijdragen aan het gezamenlijk resultaat van de LAN.

4.2.2 De alliantie signaleert, inspireert en stimuleert

De LAN wil de verbinding leggen tussen de vele verschillende partijen die zich
betrokken weten bij chronische longaandoeningen. Dat verbindend element
vormt de samenhang binnen de LAN en is de kracht van de alliantie. Zo kan de
LAN een structureel samenwerkingsverband blijven dat (i) relevante problemen,
knelpunten en lacunes signaleert en dat (ii) inspireert door deze thema's en
vraagpunten te agenderen en te bespreken. Die agenda kan (iii) leden gezamen-
lijk of afzonderlijk stimuleren tot het nemen van initiatief of het ontplooien van
bepaalde activiteiten.

De nadere toekomst zal leren op welke terreinen en in hoeverre er plaats blijft
voor een zekere regie door de LAN. Inspireren en stimuleren moet niet beperkt
blijven tot de leden van de LAN maar kan zich - op relevante gebieden - ook uit-
strekken tot partijen buiten de LAN. De LAN beschikt niet structureel over grote
inkomsten en arbeidscapaciteit. De nadruk zal dus op faciliterende activiteiten
liggen en op het bevorderen van synergie tussen de leden. De LAN wil het vooral
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mogelijk maken dat alle betrokken partijen op hun eigen wijze en vanuit hun

eigen perspectief maar met oog voor de samenhang en commitment voor onder-
linge afstemming een bijdrage kunnen leveren aan minder ziekte, minder sterfte,
en een betere kwaliteit van leven bij mensen met chronische longaandoeningen.

4.2.3 De alliantie is een aanspreekpunt

Als structureel samenwerkingsverband van organisaties betrokken bij chronische
longaandoeningen vervult de LAN niet alleen een platformfunctie voor kennis-
uitwisseling, en signaleren, inspireren en stimuleren. De LAN is ook beschikbaar
als aanspreekpunt voor kwesties betreffende chronische longaandoeningen, want
in de LAN zijn alle disciplines en expertises vertegenwoordigd. Zowel veldpar-
tijen - leden van de LAN maar ook daarbuiten - als overheidsinstanties en media
kunnen daarvan gebruik maken. Daarbij zijn tenminste drie overwegingen van
belang. De eerste is dat de LAN zich daarbij beperkt tot onderwerpen die relevant
zijn voor de LAN als samenwerkingsverband. De tweede is dat de LAN alleen
uitspraken doet over onderwerpen waarover binnen de LAN een gedragen opinie,
standpunt of beleid bestaat. De derde overweging is dat afstemming tussen

LAN en voor het onderwerp relevante leden gewenst is voordat een opinie of
standpunt wordt uitgedragen. Dit laatste geldt, uiteraard voor de betreffende
onderwerpen en waar zinvol en mogelijk, in wederkerigheid tussen LAN en leden
en vice versa. Met betrekking tot de media geldt in het bijzonder dat voor elk
onderwerp apart bekeken wordt wie de aangewezen partij is om de media te
woord te staan: de LAN of een van haar leden.

4.2.4 De alliantie ondersteunt haar leden

De LAN kan een belangrijke functie vervullen naar haar leden. In de paragrafen
4.2.1 en 4.2.2 is gewezen op de platformfunctie voor kennisuitwisseling en op de
signalerende en inspirerende functie die de LAN nastreeft. Bij de doorontwikke-
ling van bijvoorbeeld een visie op een brede multidisciplinaire aanpak kunnen bij
de leden bepaalde inzichten ontstaan die voor hun eigen organisatie van belang
zijn voor het bereiken van hun doelen. Hier zal desgevraagd vanuit de alliantie
ondersteuning kunnen worden geboden. Zo kunnen meer in het algemeen de
leden onderling en de alliantie als zodanig de afzonderlijke leden ondersteunen
bij het bereiken van hun eigen doelstellingen. Daarbij let de LAN er goed op dat
onbedoelde en ongewenste overschaduwing van de positie van haar leden wordt
vermeden en dat geen taken of verantwoordelijkheden ongevraagd van haar
leden worden overgenomen.
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Veel belangstelling Tweede Kamer voor Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Samenvatting

Het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten (NACL) is ontworpen
tegen de achtergrond van het grote en toenemende aantal mensen met een
chronische longziekte, de hoge ziektelast, het grote aantal sterfgevallen, de
hoge kosten voor zorg en arbeidsverzuim en het grote verbeterpotentieel.

De visie van het NACL is het onder controle krijgen van chronische long-
ziekten voor longpati€nten en de Nederlandse samenleving, door betere en
doelmatigere longzorg en met meer longpatiénten aan het werk.

Voor het NACL zijn vijf hoofdactiepunten uitgewerkt:
® Doel 1: 25% minder opnamedagen in het ziekenhuis door astma en COPD

Doel 2: 15% vermindering verloren werkdagen door astma en COPD

Doel 3: 20% meer rendement in kwaliteit van leven per euro die aan
inhalatiemedicatie wordt besteed

Doel 4: 25% minder kinderen onder de 18 jaar die beginnen met roken

Doel 5: 10% minder doden door astma en COPD.

De LAN heeft zich bij het ontwerpen van het Nationaal Actieprogramma Chro-
nische Longziekten laten inspireren door Finland, dat door samenwerking tussen
pati€ntenverenigingen, beroepsverenigingen, overheid en anderen spectaculaire
resultaten heeft bereikt: stabilisering van het aantal longpati€énten, reductie in
het aantal ziekenhuisopnamen, hogere kwaliteit van leven en arbeidsdeelname
van longpati€nten en een daling van kosten. In 2011 heeft de Verenigde Naties
de resolutie "Prevention and Control of Non-communicable Diseases" aangeno-
men die landen oproept chronische longziekten -onder meer naar Fins voor-
beeld- effectiever aan te pakken middels een programmatische aanpak en met
samenwerking tussen veld en overheid. Reden voor deze resolutie is dat de ziekte
en schadelast van longziekten sterk toeneemt en het potentieel voor verbetering
zeer groot is.

Voor deze doelen is gekozen omdat de verwachting is dat hiermee binnen de
looptijd van het actieprogramma significante resultaten kunnen worden bereikt.
Elk doel bevat deelactiviteiten, die onderlinge samenhang hebben. De vijf doelen
van het actieprogramma hebben ook samenhang omdat ze elkaar versterken:
winst op het ene doel zorgt voor winst op andere doelen. Met deze doelen wordt
een heldere focus aangebracht, met een zekere balans tussen maatschappelijke
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en klinische relevantie en daarnaast het programma vaart en richting te geven.
Bij de start focust het programma zich op Astma en COPD, omdat dit de grootste
patiéntengroepen zijn en omdat de meeste (voorbereidende) activiteiten en pro-
ducten (zoals de Zorgstandaarden) op deze twee ziekten zijn gericht. Gedurende
de looptijd van het programma wordt uitgewerkt hoe om te gaan met andere
longziekten, zoals zeldzame chronische longziekten (Sarcoidose, pulmonale hy-
pertensie, longfibrose) en longkanker. De looptijd van het programma is vijf jaar.
Gewenste start is 2013, waarmee het actieprogramma loopt tot en met 2017.

5.1 25% minder opnamedagen in het ziekenhuis door astma en COPD

Longaanvallen van astma of COPD brengen zowel voor patiénten en hun naas-
ten, als voor de maatschappij aanzienlijke lasten met zich mee. In Finland is het
aantal ziekenhuisopnames gereduceerd met 69% voor astma en 40% voor COPD.
Voor Nederlands is als doel gesteld om 25% minder ziekenhuisopnamedagen te
realiseren. Dit betekent de volgende reductie:

Basisjaar 2009 25% reductie in | Absolute reductie
aantal ziekenhuis | actieprogramma | ziekenhuisopname
opnamedagen 2013 - 2017 dagen per jaar

Astma 38.429 28.821 9.607
COPD 208.116 156.087 52.029

Activiteiten om dit doel te bereiken zijn gericht op het voorkomen van de eerste
opname, betere behandeling tijdens de ziekenhuisopname, betere zorg na de
opname. Datavergaring speelt een belangrijke ondersteunende rol om inzicht te
krijgen in welke patiént- (en omgevings-) karakteristieken een eerste opname
voorspellen en welke heropname voorspellen.

Het voorkomen van de eerste ziekenhuisopname gebeurt door het verhogen

van de compliance en het breed implementeren van de Zorgstandaarden COPD
en asmta. Betere behandeling tijdens die ziekenhuisopname gebeurt door het
opstellen en toepassen van het ziekenhuisprotocol COPD en door een longaanval
aan te grijpen als kantelmoment om nieuwe opnamen te voorkomen. Betere zorg
na opname is te realiseren door het versterken van de reactivering [ revalidatie
na een longaanval, versterken van palliatieve zorg voor mensen met COPD.

5.2 15% verminderen verloren werkdagen door astma en COPD

Veel longpatiénten kunnen door hun ziekte minder of niet deelnemen aan het
arbeidsproces, hierdoor treedt jaarlijks €1 miljard economische schade op. Het
verlies bij wordt veroorzaakt doordat werknemers met een longziekte gemiddeld
40 dagen per jaar niet productief zijn en dat is 13,5 dagen meer dan mensen
zonder longziekte'. Jaarlijks overlijden 1810 longpati€énten als gevolg van bloot-
stelling aan stoffen op de werkvloer en jaarlijks gaan aan DALY's 16.049 jaren
verloren? Specifiek voor COPD gaat het jaarlijks om een ziektelast van 12.070
DALY's en een sterfte van 568 mensen. Bij astma gaat het jaarlijks om een
ziektelast van 27.100 DALY's en sterfte van drie mensen. Probleemgebieden voor
mensen met astma en COPD zijn: het werken in de bouw; de metaal & scheeps-
bouw, de wegenbouw &t transport, landbouw & voedingsindustrie, meubel &
houtsector en bakkerijen.

Activiteiten om dit doel te bereiken zijn het vergroten van de bewustwording
onder werkgevers en werknemers, vroegere opsporing van COPD bij werknemers
en de aanpak van arbeidsuitval in risicobedrijven en -sectoren.

5.3 20% meer rendement in kwaliteit van leven per euro die aan inhalatie-
medicatie wordt besteed

Veel mensen met astma en COPD hebben profijt van inhalatiemedicatie. Het ge-
bruik van inhalatiemedicatie bevordert de kwaliteit van leven, zorgt voor behoud
en/of mindere teruggang van de longfunctie en minder longaanvallen, die vaak
gepaard gaan met ziekenhuisopnamen en blijvende achteruitgang van de patiént.
Binnen het totale behandelaanbod voor mensen met astma en COPD vormt de
medicamenteuze therapie een belangrijk onderdeel. Jaarlijks bedragen de kosten
voor inhalatiemedicijnen circa 440 miljoen euro. Het doel is 20% meer rende-
ment te bereiken in kwaliteit van leven (ACQ/CCQ) per euro die aan inhalatie-
medicatie wordt besteed. Dit doel wordt haalbaar geacht omdat nog veel ruimte
voor verbetering is door “zinniger en zuiniger" en "beter" gebruik.

Activiteiten om dit doel te bereiken zijn het bevorderen van een goede diagnose-
stelling voordat een medicamenteuze behandeling wordt gestart of voortgezet,
het versterken van de monitoring van het medicijngebruik bij longpatiénten,
zinniger gebruik door minder overbehandeling en het opzetten van de landelijke
infrastructuur voor eenduidige inhalatie-instructie zodat patiénten dezelfde
instructie krijgen van alle betrokken zorgverleners.

' Trimbos-instituut, verzuim door psychische en somatische aandoeningen bij werkenden, resultaten
van de ‘Netherlands Mental Health Survey and Incidence Study-2' (NEMESIS-2), 2011
2 TNO, arbobalans 2011, kwaliteit van arbeid, effecten en maatregelen in Nederland, 2012
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‘Ziektelast is meer dan
alleen de longen’

‘Een apotheker doet
meer dan alleen

mediCijnen VEfStf@kken’ \ &) Geertjan Wesseling, longarts

Gerrit van Ommeren, apotheker

5.4 250 minder kinderen onder de 18 jaar die beginnen met roken

Jaarlijks sterven in Nederland 19.000 mensen als gevolg van roken. Hoe jonger
mensen beginnen met roken, hoe groter de kans is op structurele rookverslaving
en uiteindelijk het krijgen van een chronische longziekte of zelfs het overlijden
als gevolg van de (long)ziekte. Van de kinderen rookt 2% van de 12 jarigen, 6%
van de 13 jarigen, 19% van de 14 jarigen, 34% van de 15 jarigen, 37% van de 16
jarigen en 40% van de 17 en 18 jarigen.

Kinderen (onder de 18 jaar) moeten zoveel mogelijk beschermd worden om niet
te beginnen met roken, zodat het belangrijke besluit om te beginnen met roken
zoveel mogelijk wordt uitgesteld totdat het individu volwassen is en in staat is
om een rationele afweging te maken waarbij alle nadelen en (eventuele) voorde-
len worden overzien en meegenomen.

Activiteiten om dit doel te bereiken zijn het verleiden van de overheid om een
streng tabaksbeleid te voeren met accijnsverhogingen, rookvrije horeca, minder
verkooppunten, wet rookvrije schoolpleinen; het ondersteunen van activiteiten
van STIVORO, Trimos en de Alliantie Nederland Rookvrij; en als LAN om bij de
implementatie van de Zorgstandaarden Astma en COPD zoveel mogelijk aandacht
te geven aan het bespreken van het niet beginnen met roken met jongeren.

5.5 10% minder doden door astma en COPD

Het aantal astmadoden is sinds 1972 sterk afgenomen door de introductie van

de inhalatiecorticosteroiden. Indien de beschikbare zorgmiddelen goed worden
ingezet is sterfte aan astma vrijwel altijd vermijdbaar. Toch sterven er in Nederland
ook nu nog jaarlijks gemiddeld 186 mensen aan astma. Hierbij gaat het in 58 van
de gevallen om de primaire doodsoorzaak en 128 keer om de secundaire doodsoor-
zaak. Het is kwalijk en slecht dat deze onnodige sterfte nog steeds bestaat.
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Het jaarlijkse aantal COPD doden bedraagt 10.000 mensen per jaar. Daarbij gaat
het om circa 6.000 mensen die sterven aan hun COPD en 4.000 mensen die
sterven met COPD (secundaire doodsoorzaak). De verwachting is dat met de groei
van het aantal mensen met COPD en met ernstig tot zeer ernstige COPD, er ook
meer mensen sterven.

Als de voorgaande vier doelen worden bereikt dan draagt dat bij aan minder
sterfgevallen. Aanvullende activiteiten zijn het opzetten van een registratie van
astmadoden en Intensive Care opnamen omdat een overkoepelend beeld ontbreekt
waar deze sterfte en ziekenhuisopnamen door komen. Voorts wordt voor het
terugdringen van de sterfte ingezet op het bereiken van meer toegevoegde waarde
van medicinale zuurstof; het aanpakken van depressie en embolie bij mensen met
COPD, omdat de combinatie van deze ziekten zorgt voor een verhoogde mortaliteit.

5.6 Organisatie van het actieprogramma

Voor het succesvol uitvoeren van het actieprogramma is een goede programma
organisatie nodig. Het programma is een netwerkprogramma. Dat houdt in dat
de uitvoering bij meerdere partijen ligt, die onderling uitwisselen en synergie be-
reiken tussen de verschillende activiteiten. De insteek van het netwerkprogram-
ma bevordert dat maximaal wordt aangesloten bij de activiteiten en slagkracht
van de netwerkpartners en dat een kleine codrdinatie en uitvoeringsorganisatie
nodig is. Netwerkpartners zijn leden van de Long Alliantie Nederland en een
groot scala van andere partijen. Cruciaal is dat er adequaat wordt aangejaagd

en gecodrdineerd om cement tussen activiteiten en organisaties te vormen en op
die wijze synergie te bereiken.
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‘Het is van onschatbare waarde

te weten hoe patiénten uiteindelijk

zelf denken over de zorg’

Hendrien Witte,

directeur longfonds pati€éntenvereniging

5.7 Bekostiging van het actieprogramma

Het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten heeft een hoog rende-
ment als de voorgestelde doelen worden bereikt. Om het actieprogramma uit

te voeren is een investering nodig (de kost gaat voor de baat uit). Begin 2013
ontbreekt bekostiging nog en kan het Nationaal Actieprogramma Chronische
Longziekten nog niet van start gaan. Zonder bekostiging is het namelijk niet
mogelijk de doelstellingen te halen, de beoogde samenhang en synergie te
bereiken en projecten te starten. De LAN en de netwerkpartners zullen zoveel
mogelijk activiteiten proberen uit te voeren met eigen middelen en (vrijwillige)
mankracht. Maar de looptijd van vijf jaar kan pas ingaan als voorzien is in de
bekostiging, omdat alleen dan de ambitieuze doelstellingen haalbaar zijn. Wat
de LAN betreft begint het programma liever vandaag dan morgen. Er liggen drie
zorgstandaarden, de LAN telt 34 leden en werkt samen met andere organisaties:
er is momentum.
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Beleidsterreinen

Samenvatting

De LAN richt zich op vier beleidsterreinen: collectieve preventie; individuele
preventie en zorg; kennis en inzicht; Europese samenwerking. Dit hoofd-
stuk beschrijft de vier beleidsterreinen en de activiteiten die de LAN gaat
ontplooien.

Op het terrein van collectieve preventie zet de LAN in op het versterken van
lopende en nieuwe initiatieven en het uitvoeren van een effectiviteitana-
lyse. Activiteiten op het terrein van individuele preventie en zorg zijn het
implementeren, doorontwikkelen, beheren en onderhouden van richtlijnen
en zorgstandaarden alsmede het ondersteunen van strategieén voor het
verbeteren van preventie en zorg voor zeldzame longziekten. Op het terrein
van kennis en inzicht richt de LAN zich op het verzamelen en uitdragen van
feiten en cijfers over longziekten, kennisuitwisseling en congressen.

6.1 Inleiding: vier beleidsterreinen

In Nederland lijden meer dan een miljoen mensen aan een longziekte en jaarlijks
sterven daaraan bijna 35.000. Preventie van longaandoeningen is dus van groot
belang.

Ten aanzien van preventie houdt de LAN de indeling aan van het CVZ in zijn rap-

port ‘Van preventie verzekerd' Het betreft de volgende vierdeling.

® Universele preventie richt zich op de algemene bevolking die niet gekenmerkt
wordt door het bestaan van verhoogd risico op ziekte. Universele preventie
heeft tot doel de kans op het ontstaan van ziekte of risicofactoren te vermin-
deren;

e Selectieve preventie richt zich (ongevraagd) op (hoog)risicogroepen in de
bevolking. Selectieve preventie heeft tot doel de gezondheid van specifieke
risicogroepen te bevorderen door het uitvoeren van specifieke lokale, regionale
of landelijke preventieprogramma’s. Het opsporen en toeleiden naar de zorg is
onderdeel van zo'n programma;

® Geindiceerde preventie richt zich op individuen die veelal nog geen gediagnos-
ticeerde ziekte hebben, maar wel risicofactoren of symptomen. Geindiceerde
preventie heeft tot doel het ontstaan van ziekte of verdere gezondheidsschade
te voorkomen door een interventie/ behandeling;
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‘Vertrouwen is essentieel
bij de zorgstandaard’

‘We moeten gebruik maken
van elkaars expertise’

Hans in 't Veen, longarts _ ik | ~ \ | Jan Vercoulen, klinisch psycholoog

® Zorggerelateerde preventie richt zich op individuen met een ziekte of een of
meerdere gezondheidsproblemen. Deze preventie heeft tot doel het individu te
ondersteunen bij zelfredzaamheid, ziektelast te reduceren en ‘erger’ te voorko-
men.

Universele preventie en selectieve preventie zijn vormen van zogenaamde col-
lectieve preventie, de geindiceerde preventie en zorggerelateerde preventie zijn
vormen van individuele preventie. De zorggerelateerde preventie wordt door de
LAN geplaatst onder het beleidsterrein 'zorg’, aangezien dit feitelijk allemaal
directe zorgactiviteiten betreft.

De LAN richt zich op de volgende vier beleidsterreinen:
® Collectieve preventie

® |ndividuele preventie en zorg

e Kennis en inzicht

® Europese samenwerking

Daarmee kiest de LAN bewust voor een brede benadering van het terrein van
chronische longaandoeningen. De beleidsterreinen kunnen elkaar overlappen en
er zullen zaken aan de orde komen die twee of alle beleidsterreinen aangaan. Het
Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten is bij uitstek een voorbeeld
dat zich op alle beleidsterreinen afspeelt.

6.2 Beleidsterrein collectieve preventie

Preventie van chronische longaandoeningen is een complex beleidsterrein. Ten
eerste doordat chronische longaandoeningen een verzamelnaam is voor sterk
verschillende soorten aandoeningen van de longen en de luchtwegen. Ten twee-
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de is de preventie van chronische longaandoeningen nauw verweven met grote
maatschappelijke thema's en vraagstukken zoals het tabaksontmoedigingsbeleid
van de overheid of de discussies over fijnstof en luchtkwaliteit in Nederland. Ten
derde is het terrein van preventie van chronische longaandoeningen, als gevolg
van al het hierboven genoemde, een beleidsterrein waar vele partijen in Neder-
land zich direct en indirect mee bezig houden of invioed op hebben. Versnippe-
ring of gebrekkige samenwerking ligt dan snel op de loer.

De vraag die de LAN zich in de aankomende beleidsperiode stelt, is de volgende:
Hoe effectief is de collectieve preventie van chronische longaandoeningen in Ne-
derland op dit moment? En daaruit volgend: welke maatregelen zouden genomen
moeten worden om de collectieve preventie van chronische longaandoeningen in
Nederland te verbeteren. Dat betekent dat de LAN in de aankomende beleidsperi-
ode met betrekking tot het terrein van collectieve preventie de volgende activi-
teiten gaat ontplooien.

6.2.1 Activiteiten

Versterken van lopende en nieuwe initiatieven

De LAN heeft in de afgelopen beleidsperiode samengewerkt met een aantal
organisaties in Nederland die zich direct of indirect bezig houden met de col-
lectieve preventie van chronische longaandoeningen. De LAN stelt zich ten doel
de samenwerking met deze organisaties voort te zetten en waar mogelijk te in-
tensiveren, zodat gezamenlijk wordt bijgedragen aan verbetering van collectieve
preventie van longziekten.

Effectiviteitanalyse

De LAN stelt zich als doel in de aankomende beleidsperiode te onderzoeken hoe
effectief de collectieve preventie van chronische longaandoeningen in Nederland
is. Daarbij zal de LAN een antwoord trachten te vinden op vragen zoals: voor
welke aandoeningen of doelgroepen wordt (on)voldoende effectief collectief
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‘Het vertrouwen tussen ﬁ

s

cerste en tweede lijn iﬂ%‘f T

moest echt groeien’

Roel Wennekes, huisarts, kaderarts astma/COPD

‘Breng je patiénten
in kaart’

Annelies Lucas, huisarts, kaderarts astma/COPD

preventiebeleid gevoerd? Of: welke wetenschappelijke kennis ontbreekt in het
beleidsterrein van collectieve preventie van chronische longaandoeningen?

De LAN zal haar bevindingen van de effectiviteitanalyse bundelen en publiceren
in een rapport met als thema: De effectiviteit van collectieve preventie van chro-
nische longaandoeningen in Nederland. Met de resultaten van dit onderzoek kan
de LAN een impuls geven aan de verbetering van collectieve preventie. De wijze
waarop moet nader worden bepaald, maar men kan denken aan het organiseren
van een congres en een gestructureerd openbaar debat over dit thema en de
bevindingen in het rapport.

6.3 beleidsterrein Individuele preventie en zorg

Bij de zorg voor patiénten met een chronische longaandoening is een groot aan-
tal verschillende beroepsgroepen en zorgorganisaties betrokken. Het is duidelijk
dat al deze professionals intensief met elkaar moeten samenwerken om goede
zorg te leveren aan de pati€ént, waarbij de pati€ént centraal staat en actief parti-
cipeert. Dat betekent onder andere duidelijke afspraken maken, bijvoorbeeld over
de vraag wat goede zorg voor een specifieke aandoening eigenlijk inhoudt en de
wijze waarop overleg en afstemming plaatsvinden over de verdeling van taken of
verantwoordelijkheden.

De LAN heeft in de afgelopen beleidsperiode een groot aantal activiteiten
uitgevoerd op het terrein van individuele preventie en zorg, onder meer met het
ontwikkelen van multidisciplinaire richtlijnen, zorgstandaarden, kwaliteitsindi-
catoren en patiéntenversies voor astma en COPD (zie hoofdstuk 2). De LAN is er
zich van bewust dat het ontwikkelen van dergelijke documenten geen eindpunt
maar juist een startpunt is. De LAN gaat in de aankomende beleidsperiode op het
terrein van individuele preventie en zorg de volgende activiteiten ontplooien.
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6.3.1 Activiteiten

Implementeren zorgstandaarden, richtlijnen en patiéntenversies

Het implementeren van zorgstandaarden inclusief kwaliteitsindicatoren en pa-
ti€ntenversies en multidisciplinaire richtijnen voor astma en COPD is bij uitstek
een project waarin de LAN haar toegevoegde waarde kan laten zien. Alle partijen
die nodig zijn voor de ontwikkeling en implementatie van een standaard zijn im-
mers vertegenwoordigd in de LAN.

Met alleen de ontwikkeling van zorgstandaarden en richtlijnen is de zorg in
Nederland nog niet aanmerkelijk verbeterd. Weliswaar hebben zorgverleners,
zorgorganisaties en patiénten nu een referentiekader voor de zorg die geleverd
zou moeten worden, maar van eventuele verbetering van de zorg kan pas sprake
zijn als betrokkenen zich in de dagelijkse uitvoering van zorg aan de zorgstan-
daard houden en aan de onderliggende richtlijnen. Implementatie mag geen
papieren werkelijkheid zijn, maar moet in de praktijk worden gebracht. Dat is
geen eenvoudige opgave.

Daarom zal de LAN zich in de komende beleidsperiode richten op het bevorderen
van het gebruik van ontwikkelde zorgstandaarden. Daarbij hoort ook de explo-
ratie van mogelijkheden tot het meten van de effecten die de implementatie
oplevert.

Doorontwikkelen, beheren en onderhouden van zorgstandaarden en richtlijnen
Het bereiken van een permanent functionerende kwaliteitscyclus voor astma en
COPD is van groot belang. Zorgstandaarden en richtlijnen zijn geen statische
documenten. De constante stroom aan nieuwe inzichten met betrekking tot
preventie en behandeling van chronische aandoeningen dient met regelmaat
verwerkt te worden zodat de zorgstandaarden en richtlijnen actueel blijven en de
best mogelijke zorg voor de patiént in de standaard is verwerkt. De LAN ziet het
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als haar taak om door haar ontwikkelde zorgstandaarden en richtlijnen ook met
een passende frequentie te actualiseren. Ook zorgt de LAN voor de verdere door-
ontwikkeling van zorgstandaarden en richtlijnen, bijvoorbeeld door de ontwikke-
ling van de Ziektelastmeter COPD en uitbreiding van de kwaliteitsindicatoren.

Ondersteunen strategieén voor verbeteren preventie en zorg voor zeldzame long-
ziekten

De LAN is een verantwoordelijkheid aangegaan voor alle chronische longaan-
doeningen. Naast astma (waaronder moeilijk behandelbaar astma) en COPD
betreft het slaapapneu, cystic fibrosis, interstitiéle longaandoeningen (waaronder
sarcoidose en longfibrose), vasculaire longaandoeningen (waaronder longembolie
en pulmonale hypertensie), alpha-1 antitrypsine deficiéntie, en primaire ciliaire
dyskinesie (PCD). Deze aandoeningen worden vaak aangeduid als weeslongziek-
ten, omdat zij een veel lagere prevalentie hebben dan astma en COPD.

In de afgelopen beleidsperiode heeft de LAN een verkenning uitgevoerd naar
zeldzame longziekten en bepaald te willen bijdragen aan de oplossing van de
volgende knelpunten op het gebied van zeldzame longziekten: er is behoefte aan
(meer) richtlijnen; er is gezondheidswinst te behalen door correcte en tijdige
diagnose; het vaststellen van het kader voor expertisecentra is nodig; meer
(fundamenteel) wetenschappelijk onderzoek is nodig; verbetering effectiviteit
medicijngebruik is mogelijk; discussies over vergoedingen door zorgverzekeraars
verdienen een oplossing; aandacht is nodig voor de transitie van kinder- naar
volwassenenzorg.

De LAN probeert in samenwerking met de pati€ntenverenigingen en wanneer er
zich kansen voordoen bij te dragen aan de aanpak van deze knelpunten. De LAN
is voornemens zeldzame longziekten een plaats te geven in het Nationaal Ac-
tieprogramma Chronische Longziekten, zodra het programma is gestart en vaart
heeft gekregen.

6.4 Beleidsterrein kennis en inzicht

Kennis ligt aan de basis van goede zorg, en dat geldt uiteraard ook voor chro-
nische longziekten. Onderzoek naar processen en resultaten van zorg levert de
kennis voor verbetering van de zorgverlening. Het ontsluiten, verspreiden en
toepasbaar maken van deze kennis speelt dan ook een rol van betekenis bij de
bevordering van kwaliteit. Vanuit deze optiek heeft de LAN een verantwoordelijk-
heid ten aanzien van het ontsluiten, verspreiden en toepasbaar maken van kennis
over chronische longaandoeningen, waarbij ‘kennis' is op te vatten als ‘kennis en
inzicht!
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Dit is een omvattend en ingewikkeld terrein dat vergaande expertise vergt. Die
constatering heeft als consequentie dat de LAN de vereiste expertise soms buiten
de LAN zelf moeten vinden, niet omdat in LAN-verband zich geen hooggekwa-
lificeerde experts zouden bevinden, maar wel omdat de meeste lidorganisaties
(leden) van de LAN een andere focus hebben. Daarom zal de LAN de goede relatie
en productieve samenwerking met het Nederlands Respiratoir Samenwerkings-
verband (NRS) voortzetten en waar mogelijk intensiveren om het ontsluiten,
verspreiden en toepasbaar maken van deze kennis in de ruimste zin te bevorde-
ren. Ook met het RIVM en waar nuttig en mogelijk met andere kennisinstituten
zal de alliantie goede samenwerking nastreven. De LAN gaat in de aankomende
beleidsperiode met betrekking tot het terrein van kennis en inzicht de volgende
activiteiten gaat ontplooien.

6.4.1 Activiteiten

Verzamelen en uitdragen van feiten en cijfers over longziekten

Longziekten vormen een groot en toenemend probleem. Het is van belang de
maatschappelijke bekendheid te vergroten en beleidsmakers te betrekken bij het
aanpakken van dit probleem.

De LAN zet zich in voor het vergroten van het inzicht over feiten en cijfers

van longziekten en de communicatie hierover. Zo actualiseert de LAN het boek
“Longziekten feiten en cijfers” periodiek. Voorts zet de LAN zich in voor het
vergaren en bundelen van (regionale) data over de behandeling van longziekten,
zodat behandeleffecten kunnen worden bepaald en kunnen worden ingezet voor
innovatie.

Kennisuitwisseling

Het is voor de leden van de LAN van groot belang om op efficiénte wijze kennis
te kunnen uitwisselen met elkaar. Moderne ICT voorzieningen kunnen daarbij een
belangrijke rol spelen. De LAN zal in de aankomende beleidsperiode een passend
platform voor kennisuitwisseling ontwikkelen om het mogelijk te maken dat alle
leden hun relevante onderzoeken, projecten en nieuwsitems kunnen publiceren
en delen met elkaar. Een eerste onderwerp waar dit wordt toegepast is de lande-
lijke infrastructuur voor eenduidige inhalatie-instructie.

Congressen

Op een gepaste wijze wil de LAN bijdragen aan verspreiding van kennis door
middel van congressen. De LAN neemt deel in congressen die een duidelijke toe-
gevoegde waarde hebben in het bestaande aanbod van congressen.

Vanaf 2012 worden jaarlijks de Longdagen georganiseerd door een groot aantal

organisaties op het terrein van chronische longziekten, waaronder de NRS, het
Longfonds, NVALT, NVLA, NVK en de LAN. Dit gezamenlijke congres heeft meer-
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Prof. dr. Peter Sterk (NRS, AMC) en
prof. dr. Pieter Hiemstra (NRS, LUMC)
ontvangen het boek "Longziekten feiten
en cijfers 2013" uit handen van

dr. Guusje ter Horst (voorzitter LAN).

Eurocommissaris Borg (gezondheidszorg)
ondergaat een longfunctieonderzoek tijdens
Wereld Spirometriedag 2013

waarde want het draagt bij aan ontmoeting, interactie en kennisuitwisseling
tussen patiénten, onderzoekers, zorgverleners, zorgverzekeraars, farmaceuten
en beleidsmakers. De LAN vindt de Longdagen een goed initiatief en wil daar
blijvend een bijdrage aan leveren.

Voorts organiseert de LAN vanaf 2011 een jaarlijks invitational conference over
chronische longziekten, naast de leden van de LAN gericht op beleidsmakers. De
LAN vindt het belangrijk beleidsmakers te blijven betrekken bij de aanpak van
chronische longziekten.

6.5. Beleidsterrein Europese samenwerking

Het gezondheidszorgbeleid is op dit moment vooral een nationaal beleidsterrein.
Toch is in toenemende mate sprake van -indirecte- invioed vanuit de Europese
Unie bijvoorbeeld via het technologie- en onderzoeksbeleid.

De LAN vindt het belangrijk te investeren in de Europese samenwerking bij de
aanpak van chronische longziekten. In diverse andere EU lidstaten (zoals Finland)
zijn aansprekende resultaten bereikt bij het bestrijden van astma en COPD. De
LAN kan daar van leren.
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6.5.1 Activiteiten

Voor het versterken van de Europese samenwerking is de LAN toegetreden tot de
European COPD Coalition (ECC). De ECC is de overkoepelende Europese organisa-
tie op het gebied van COPD met als missie het strijden tegen bestaande mythes
en misverstanden over COPD; het codrdineren van activiteiten voor het verster-
ken van preventie, diagnosestelling, kwaliteit en toegankelijkheid van COPD.

Het vergroten van de bewustwording over COPD binnen de Europese Commis-
sie en Europese instellingen is een van de activiteiten van de ECC. Dat is nodig
omdat-in vergelijking met onder meer kanker en hartziekten- op dit moment
slechts een marginaal deel van de EU onderzoeksgelden besteed aan COPD, die
niet in verhouding staat tot de ernst en omvang van de ziekte. Een andere activi-
teit van de ECC is het bevorderen van de uitwisseling van kennis over de aanpak
van longziekten tussen EU lidstaten.
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Sylvia Haverkamp,
patiént

Sylvia Haverkamp, als diétiste werkzaam bij dialysecentra in
Amsterdam en Utrecht, heeft van kleins af aan een lichte vorm

van astma.

Diagnose
Sylvia Haverkamp, als diétiste werkzaam bij
dialysecentra in Amsterdam en Utrecht, heeft
van kleins af aan een lichte vorm van astma.
“Volgens mijn ouders heb ik het altijd gehad.
Toen ik drie jaar oud was is het gediagnos-
ticeerd. Daarna is het een hele tijd erg rustig
geweest en ik was me er als kind eigenlijk niet
bewust van dat ik astma had. Op mijn zevende
had ik een hevige periode en daarna pas weer
toen ik vijftien was.”

Medicijnen
“Ik schrik nu niet meer van een aanval. Mijn
ouders vonden het natuurlijk eng wanneer ik
als klein kind geen lucht kreeg. Mij staat de
eerste aanval op mijn vijftiende met name bij,
ik wist niet wat ik moest doen en ging enorm
hyperventileren. Ik heb toen direct medicijnen
gekregen, inmiddels ben ik over op de minder
sterke inhalatiemedicatie.”

Omgeving
Haverkamp heeft met name last als ze bij an-
dere mensen is die katten, konijnen of vogels
hebben. “Als ik ga logeren bij vrienden met
deze dieren neem ik alvast anti-histaminen in

en neem ik een inhalatiemedicijn, dat zorgt
voor luchtwegverwijding, mee. Ook donzen
kussens en een bosrijke omgeving zorgen bijna
altijd voor een aanval. Zo weet ik van tevoren
dat ik last zal krijgen als ik mijn ouders bezoek
op de camping. Tegenwoordig speelt het ook
op in mijn ouderlijk huis, terwijl ik dat vroeger
niet had. Maar op mijn werk en thuis heb ik
daarentegen gelukkig geen problemen.”

Aanval voorkomen
Haverkamp ziet zichzelf niet als patiént en
richt zich vooral op het voorkomen van
aanvallen. “Als het dan toch gebeurt, zo’'n zes
keer per jaar, dan moet ik zorgen dat ik mijn
medicijnen in de buurt heb. Verder heb ik de
gewoonte om cola of koffie te drinken als ik
een beetje benauwd wordt en krijg ik ieder jaar
de griepprik.”

Astma

Z0'n 520.000 Nederlanders hebben astma, een
chronische ontsteking van de longen. Bij een groot
deel speelt allergie een rol. Kenmerkend voor astma
zijn de (plotse) aanvallen van kortademigheid en
prikkelbaarheid van de longen.



De Zorgstandaarden astma en COPD

inclusief patiéntenversies bieden een

goede basis voor de toekomst.

Strategie en organisatie

Samenvatting

Een aantal speerpunten die de beleidsterreinen overstijgen zijn van strate-
gisch belang om de plannen te realiseren die in de voorgaande hoofdstukken
zijn beschreven. Deze strategische speerpunten zijn (1) het verwerven van
een duidelijke positie van de alliantie in het veld, (II) het ontwikkelen van
een visie op maatschappelijk relevante thema's, en (lll) het realiseren van
een Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten.

Structuur is vereist voor de voorbereiding en uitvoering van plannen en
beleid. Ten aanzien van de bekostiging wordt onderscheid gemaakt tussen
structurele en niet-structurele kosten van de activiteiten. Ook wordt onder-
scheid gemaakt tussen contributies en donaties enerzijds, en bijdragen van
sponsors anderzijds.

7.1 Inleiding

In de voorgaande hoofdstukken zijn de plannen beschreven voor de activiteiten
die de LAN de komende beleidsperiode wil aanpakken. De vraag is nu hoe de LAN
deze plannen gaat realiseren. Welke strategie wordt gevolgd om succesvol te zijn
en welke organisatiestructuur wordt daarbij gekozen?

De volgende paragrafen bevatten strategische speerpunten die de vier beleidster-
reinen overstijgen, en een korte schets van de onderliggende organisatiestruc-
tuur voor de aankomende beleidsperiode.

7.2 Strategie van de alliantie

7.2.1 Een duidelijke positie van de alliantie in het veld

De bekendheid van de LAN is sinds haar oprichting gegroeid en de LAN heeft
een duidelijkere positie verworven in het veld van chronische longziekten. Deze
bekendheid is er vooral bij organisaties die direct betrokken zijn bij chronische
longziekten. Voor het succesvol aanpakken van chronische longziekten is het van
belang de komende beleidsperiode de positie van de LAN verder te versterken.
Hiervoor zijn verdieping en verbreding van de samenwerking van belang.
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‘Kies je eigen pad’

Geert Zaaijer, kaderhuisarts

De verdieping van de samenwerking tussen de leden is van belang omdat bij een
groter aantal onderwerpen synergie is te bereiken door samenwerking. Als de pa-
tiént werkelijk centraal staat, moet systematisch de vraag gesteld worden wat de
mogelijkheden zijn voor samenwerking. Om deze samenwerking te faciliteren zal
binnen de LAN een code of conduct worden opgesteld die de positie en inbreng
van de leden (in aanvulling op hetgeen is bepaald in de statuten) verduidelijkt.
Voorts gaat de LAN systematischer werken met het inzichtelijk maken van po-
tentiéle risico's op belangenverstrengeling door gebruik te maken van de door de
KNAW ontwikkelde systematiek.

De verbreding van de samenwerking is van belang om de strijd tegen chronische
longaandoeningen in Nederland met succes te voeren. Een groot aantal partijen
is nodig die lang niet alle zijn vertegenwoordigd in de LAN. We doelen hier op
verschillende ministeries (VWS, VROM), werkgeversorganisaties, brancheorgani-
saties, ZonMW, etcetera. Actief op de beleidsterreinen: werkgelegenheid, innova-
tie en milieu. Het enorme aantal mensen met een chronische longaandoening in
Nederland en de impact die deze aandoeningen hebben op de levensduur en de
kwaliteit van leven, maken dat al deze partijen zich gezamenlijk zouden moeten
inzetten in de strijd tegen chronische longaandoeningen in het Nationaal Actie-
programma Chronische Longziekten.

7.2.2 Visie ontwikkelen op maatschappelijk relevante thema's

De LAN moet visies ontwikkelen op thema's die spelen op het beleidsveld van

de chronische longziekten. Een voorbeeld van een eerder door de LAN ontwik-
kelde visie is die over het preferentiebeleid bij inhalatiemedicatie, dat zich richt
op meer kwaliteit, betaalbaarheid en toegankelijkheid van de (medicamenteuze)
longzorg met een verantwoorde inzet van preferentiebeleid gericht op de gehele
keten.
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‘Fysiotherapie is essentieel

voor de zorg van patiénten

met COPD’

Cor Zagers, fysiotherapeut

Als de LAN in staat blijft op dit soort thema's een visie te ontwikkelen dan kan
de LAN zich verder ontwikkelen tot een bekwame speler en gesprekspartner bij
de ontwikkeling en implementatie van beleid. Een voorbeeld van een dergelijk
thema is de bekostiging van de chronische longzorg en het signaleren en aan-
pakken van belemmeringen voor patiéntgerichte ketenzorg. De LAN zal hier een
visie op ontwikkelen met verbetervoorstellen.

7.3 Structuur van de alliantie

In de afgelopen beleidsperiode heeft de structuur van de alliantie vorm en in-
houd gekregen met ledenvergadering, bestuur, adviescommissie, werkgroepen, en
de bureauorganisatie.

Een rode draad in de LAN activiteiten is het onderscheid tussen structurele en
niet-structurele activiteiten van de LAN. Dit onderscheidt is terug te vinden in de
structuur van de organisatie en de wijze waarop de organisatie wordt gefinan-
cierd. De structurele organisatie van de LAN betreft de organisatie in adviescom-
missie en werkgroepen. Werkgroepen hebben een tijdelijke en specifiek geformu-
leerde opdracht en bestaan alleen voor de duur van de geformuleerde opdracht.
Adviescommissies hebben een breder geformuleerde opdracht met een langere
tijdshorizon.

7.4 Bekostiging van de alliantie

In principe moet de LAN haar eigen structurele kosten dekken. Deze structurele
kosten (huisvesting, personeel, etcetera) dienen zo laag mogelijk gehouden te
worden. Naast de structurele kosten maakt de LAN ook niet-structurele kosten
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vanwege projecten en activiteiten die uitvoert. Deze projecten en activiteiten
hebben heldere doelstellingen en een beperkte doorlooptijd waarvoor externe
projectfinanciering kan worden aangevraagd. Ook kunnen leden voor wie een
specifiek project van belang is, bijdragen aan de financiering van dat project. Het
onderscheid tussen structurele kosten en niet-structurele kosten is als volgt:

Structurele kosten

De structurele kosten worden gefinancierd via:

® Contributie: leden, buitengewone leden, bedrijfsleden
® Donaties: giften, legaten

e Subsidies: overheid, verzekeraars, fondsen

Niet-structurele kosten

Niet structurele kosten zoals projectgebonden kosten worden gefinancierd via:
® Donaties: giften en legaten

e Subsidies: overheid, verzekeraars, fondsen

e Sponsoring: bedrijven, verzekeraars (via de Stichting Steunfonds LAN)

Het steunfonds heeft statutair ten doel de ondersteuning van de doestellin-

gen van de alliantie door onder meer het ontvangen, beheren en toewijzen van
financiéle middelen. Deze middelen zijn verkregen uit sponsorbijdragen, donaties
(al dan niet door het bedrijfsleven), en legaten. Het bestuur van de stichting
richt zich naar het doel van de stichting en houdt rekening met de belangen van
de alliantie en de belangen van de lidorganisaties van de alliantie. De sponsor-
contacten ten behoeve van LAN-activiteiten lopen volledig via het steunfonds.
De LAN dient bij het steunfonds (en/of elders) subsidieaanvragen in voor het
bekostigen van activiteiten. Dit geldt voor alle projectgebonden activiteiten, het
kan ook gelden voor de ondersteuning van structurele activiteiten voor zover die
niet of (nog) niet voldoende door de contributies worden gedekt.

De financiéle weerbaarheid van de Long Alliantie Nederland behoeft versterking,
omdat het in de afgelopen beleidsperiode niet is gelukt financiéle reserves op

te bouwen. In de komende beleidsperiode wordt een plan uitgewerkt dat moet
zorgen voor de opbouw van financiéle reserves van de LAN in de komende jaren.
Daarbij wordt ook bezien hoe minder draagkrachtige leden bij de LAN betrok-
ken kunnen worden en blijven en wat de mogelijkheden zijn om de inkomsten
structureel te vergroten, zodat de continuiteit en stabiliteit van de LAN wordt
gewaarborgd.
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Leden van de Long Alliantie Nederland

Onderstaande organisaties zijn per 1 januari 2013 lid van de Long Alliantie
Nederland.

® Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie;

® Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter Bevordering der Pharmacie;

¢ Longfonds stichting;

¢ |ongfonds patiéntenvereniging;

e Nederlands Instituut van Psychologen;

® Nederlandse Vereniging van Artsen voor Longziekten en Tuberculose;

* Nederlandse Vereniging van Diétisten;

® Nederlandse Vereniging van Longfunctieanalisten;

® Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde;

® SAN Centra voor Medische Diagnostiek;

e Stichting COPD en Astma Huisartsen Adviesgroep (CAHAG) namens
het Nederlandse Huisartsen Genootschap en de Landelijke Huisartsen
Vereniging;

e STIVORO expertisecentrum voor tabaksontmoedigingsbeleid;

¢ VV&tVN Longverpleegkundigen

e \lereniging Nederland-Davos;

® [ongcentra Nederland.
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Buitengewoon lid:

® ActiZ, organisatie van zorgondernemers (tot 1-1-2014).

Bedrijfsleden:

® Achmea;

® Almirall;

e AstraZeneca;

® Boehringer Ingelheim;

® Chiesi Pharmaceuticals B.V,;

® GlaxoSmithKline;

® Meda Pharma;

e Medidis;

® Mediq;

® Munidpharma Pharmaceuticals;

e Novartis;

e Nutricia Advanced Medical Nutrition;

e Pfizer bv;

® Sandoz;

® Takeda;

® Teva Nederland BV;

e Codperatie VGZ.

Ledenvergadering 2012

Statutaire bepalingen ten aanzien van de leden van de LAN

In Artikel 3 van de statuten is bepaald dat de Long Alliantie Nederland gewone,
buitengewone en bedrijfsleden kent. Al deze leden hebben gemeen dat zij als lid
van de LAN bijdragen aan de preventie en de zorg bij mensen met een chronische
longaandoening.

Gewone en buitengewone leden worden onderscheiden in de mate waarin zij
bijdragen aan deze zorg. Bij gewone leden moeten doelstelling en/of de feite-
lijke werkzaamheden geheel of in belangrijke mate op die zorg zijn gericht, bij
buitengewone leden hoeft dit slechts in enige mate het geval te zijn. De statu-
ten bepalen dat gewone en buitengewone leden geen commerciéle oogmerken
mogen hebben, bedrijfsleden wel. Voorts mag op het beleid van gewone leden en
van buitengewone leden geen bijzondere invioed worden uitgeoefend door één
of meer bedrijven.

Niet alleen de gewone leden maar ook de buitengewone en bedrijfsleden hebben
de mogelijkheid kennis en expertise in te brengen binnen de LAN. Zo kunnen zij
een waardevolle bijdrage leveren aan de doelstellingen van de LAN. Zij hebben
echter formeel geen stemrecht, want uitsluitend gewone leden zijn volgens de
statuten leden van de LAN in de zin van de wet. Buitengewone en bedrijfsleden
participeren dus niet in de formele beleidsbepaling van de Long Alliantie Neder-
land. Zo is de onafhankelijkheid van de LAN gewaarborgd.

53



[

De Tweede Kamer ontvangt het pleidooi van de Long Alliantie Nederland voor
het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten

Aan de politiek:

1.000.000 longpatiénten

hebben u nodig, help ons chronische longziekten
op tijd aan te pakken!

v&LAN

Long Alliantie Nederland
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Probleem:
groot en toe-
nemend aantal mensen
met een longziekte
 Eén miljoen longpatiénten in Nederland;
* Jaarlijks 35.000 sterfgevallen;
 Lage kwaliteit van leven voor veel longpatiénten:
gebrek aan lucht, bijkomende lichamelijke ongemakken,
angst, depressie en eenzaamheid;
o Jaarlijkse zorgkosten € 3,5 miljard (CBS);
o Jaarlijkse verzuimkosten op het werk € 1 miljard (SZW).

Toekomst bij ongewijzigd beleid:
® 20% meer chronische longpatiénten binnen tien jaar;
 Verdubbeling pati€énten met longziekte in een zeer ernstig stadium;
* Stijging sterfte, terwijl sterfte bij veel chronische ziekten juist daalt;

 Nog grotere druk op zorgkosten, economie en overheidsfinancién.
Dit is niet nodig, als we NU actie ondernemen.

Oplossing:
Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten:
® Ervaringen buitenland: chronische longziekten met een Nationaal Actie-
programma veel effectiever aan te pakken: groei aantal patiénten stopt, kwaliteit
en toegankelijkheid zorg voor longpatiénten verbetert tegen lagere kosten.
* VN en de EU: pak longziekten met prioriteit aan: groot winstpotentieel.
© In Nederland NU de tijd rijp om chronische longziekten effectiever aan te pakken.
* Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten (NACL) opgesteld met vijf
doelen:
© DOEL 1: 25% minder opnamedagen in het ziekenhuis door astma en COPD
© DOEL 2: 15% vermindering verloren

werkdagen door astma en COPD

¢ DOEL 3:
20% meer rendement
van inhalatiemedicatie
© DOEL 4: 25% minder kinderen
onder de 18 jaar die beginnen met roken
* DOEL 5: 10% minder doden door astma en

COPD.

Wat levert het op?

Het NACL moet leiden tot verbetering van preventie en zorg

voor longpatiénten, meer doelmatigheid en meer arbeidsparti-
cipatie, zodat de (long)zorg betaalbaar blijft en de druk afneemt
op economie en overheidsfinancién. Met kleine investering, winst-

potentieel circa € 150 miljoen per jaar.

Verzoek aan de politiek

NU is er momentum het Nationaal Actieprogramma Chronische Longziekten
succesvol uit te voeren.

e Long Alliantie Nederland verenigt meer dan vijfendertig organisaties:
patiéntenverenigingen, beroeps- en brancheverenigingen, zorgverzekeraars,
fondsen, bedrijven en expertisecentra. Deze organisaties zijn met elkaar bereid
het NACL nu uit te voeren;

© Samenwerking met werknemers- en werkgeversorganisaties;

© Contact met de ministeries van VWS en SZW.

Ons verzoek aan de politiek is: help ons het Nationaal Actieprogramma
Chronische Longziekten NU uit te voeren. Als ook de overheid zijn

verantwoordelijkheid neemt moet het lukken!

5

LAN

Long Alliantie Nederland
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Long Alliantie Nederland

Contact

De Long Alliantie is gehuisvest in "Het huis van de Gezondheid" in Amersfoort.
De adresgegevens zijn:

Stationsplein 125

3818 LE Amersfoort

T033-4218418

info@longalliantie.nl

www.longalliantie.nl

© Long Alliantie Nederland



