Secretarieel verslag NVGG over 2009
Bestuur:

Het bestuur bestond in 2009 uit:

Yvonne Ris: ··voorzitter, contactpersoon PGO, contacten met de farmacie 
Heleen Greeve: ·penningmeester, contactpersoon PGO 
Chantal Knappers: ·Groeimeter, Secretaris, organisatie LID
José Broeklander: ·Groeilijn
Henriëtte Kok: ··contactpersoon artsen en verpleegkundigen
Anke Nijkamp: ·contactpersoon artsen en verpleegkundigen; tweede penningmeester

Marijke Boomsma: Groeimeter, website beheer

Ruud de Raat: afgetreden per 9 mei 2009
Gedurende het afgelopen jaar heeft het bestuur diverse malen een oproep gedaan aan leden om zich te melden voor de vacature van voorzitter of secretaris. Er heeft zich echter geen geschikte kandidaat gemeld. 

Leden:

Het aantal leden en donateurs is in 2009 ongeveer gelijk gebleven.

	
	1-1-2009
	14-1-2010

	leden
	291
	290

	donateurs
	33
	29

	totaal
	324
	319



Beleid:

De NVGG is altijd een patiëntenvereniging geweest die zich vooral heeft gericht op het uitvoeren van activiteiten in het kader van informatievoorziening, lotgenotencontact en belangenbehartiging.
Door veranderingen in de gezondheidszorg zal de rol van patiëntenverenigingen de komende jaren veranderen. Zij zullen een belangrijke speler worden in het krachtenveld van aanbieders van gezondheidszorg, zorgverzekeraars en patiënten. Dit is voor het bestuur aanleiding geweest om een strategisch beleidsplan op te stellen, waarin is vastgelegd op welke wijze de NVGG de komende jaren op de genoemde veranderingen wil ingaan.

In 2008 stelde het Fonds PGO een eenmalige instellingssubsidie beschikbaar voor professionalisering van patiëntenorganisaties. Deze subsidie is door de NVGG gedeeltelijk ingezet voor externe ondersteuning bij het schrijven van het beleidsplan. Hiervoor is gebruik gemaakt van de expertise van onderzoeksbureau Nyfer.
In 2008 begonnen met het opstellen van het Strategisch Beleidsplan 2009 – 2013 van de NVGG. Dit is begin 2009 afgerond en werd tijdens de ALV op 9 mei 2009 aan de leden aangeboden.
In het kader van dit beleidsplan is er in 2009 een begin gemaakt met het aanhalen van de banden met onze collega patiëntenverenigingen, met als uiteindelijk doel te komen tot een gezamenlijke zorgstandaard voor hypofysestoringen. Op 4 november heeft er een eerste bijeenkomst plaatsgevonden met een aantal verwante patiëntenverenigingen. Tijdens deze bijeenkomst is door vertegenwoordigers de wens uitgesproken om na te gaan op welke wijze verdergaande samenwerking mogelijk is. Dit zal in 2010 een vervolg krijgen.
N.a.v. deze bijeenkomst heeft de NVGG bij VSOP gemeld geïnteresseerd te zijn in deelname aan het VSOP samenwerkingsproject Gestandaardiseerde en geconcentreerde zorg voor zeldzame aandoeningen. Ook dit zal in 2010 een vervolg krijgen.
Activiteiten

In het kader van informatievoorziening en lotgenotencontact zijn de bestaande activiteiten in 2009 voortgezet. De Groeimeter is vier keer verschenen, actuele informatie over groeihormoongebruik en verwante onderwerpen is op de website geplaatst en er wordt volop gebruik gemaakt van de Groeilijn.
De website kreeg een metamorfose en werd volledig opnieuw opgebouwd door F & J webdesign in samenwerking met ons bestuurslid Marijke Boomsma. De site werd aan u gepresenteerd tijdens onze ALV op 9 mei 2009.
Naast de website is er in 2009 ook gebruik gemaakt van de NVGG-hyves , waarop ervaringen kunnen worden uitgewisseld en vragen kunnen worden gesteld m.b.t. groeihormoongebruik en groeihormoondeficiëntie. Hoewel de NVGG-hyves in eerste instantie bedoeld is voor NVGG-leden en familieleden, blijkt er ook belangstelling te zijn van ouders van kinderen of volwassenen die net met groeihormonen zijn begonnen of nog in de onderzoeksfase zitten en hier meer informatie over willen. Deze belangstellenden kunnen ook toegang krijgen tot de NVGG-hyves. 
Op 9 mei 2009 heeft de jaarlijkse LedenInformatieDag in de Eemhof in Zeewolde plaatsgevonden. Deze dag is door 254 leden en familieleden bezocht. Uit de evaluatie bleek dat men in het algemeen positief was over het programma en de locatie.

Externe contacten:

De samenwerking met de zes fabrikanten van groeihormoon is gecontinueerd. 
Ook in 2009 heeft de NVGG weer financiële ondersteuning ontvangen van het Fonds PGO. 
De NVGG is tevens lid van de CG-raad, een overkoepelende organisatie van patiëntenverenigingen.
Namens het bestuur.

Chantal Knappers-Verstraten
Secretaris NVGG
