St. Huidlymfoom over bestuursstructuur

In de tweede helft van 2023 heeft het bestuur, met hulp van Firma Twist, stilgestaan bij het herijken van haar
communicatiestrategie. Dit werd gevolgd door meerdere workshops waarin antwoorden werden gezocht op:
wie zijn wij, wat doen wij en voor wie, wat onderscheidt ons, wat zijn onze ambities op de lange termijn en voor
2024/2025 en tot slot welke organisatievorm past daar het beste bij.

Dit heeft geleid tot de beslissing om de bestaande structuur te wijzigen.

De ‘oude’ structuur bestond uit het bestuur, de patiéntenraad en de medische advies raad. Ervaring leert dat
het lastig is om de medische adviesraad blijvend te activeren. Gelet op het belang van om toegang te houden
tot medische adviezen, zullen er nieuwe pogingen ondernomen worden om de medische adviesraad in de loop
van 2025 te activeren. De ervaringen met de patiénten raad waren tegenovergesteld. Wat hierbij opviel is dat
de connectie tussen het bestuur en de patiéntenraad niet als optimaal werd ervaren. Dit heeft ertoe geleid dat
ervoor is gekozen om de voorzitter van de patiéntenraad bestuurslid te maken en de patiéntenraad op te
heffen.

Wat verandert er voor de vrijwilligers? Niets! Jullie inzet voor Stichting Huidlymfoom blijft onveranderd van
groot belang bij de verwezenlijking van onze ambities. Hoe je aan deze ambities wilt en kunt bijdragen vraagt
afstemming en dialoog. In de bijlagen tref je de ambities aan van Stichting Huidlymfoom. Ook de speerpunten
voor 2024/2025 staan vermeld. Wij horen graag hoe je je hiervoor wilt inzetten.

Om dit alles in goede banen te leiden, hebben we de bestaande activiteiten onderverdeeld naar 7 portefeuilles.
De exacte invulling en verdeling zullen we regelmatig herijken. Ondanks de ‘nieuwe’ portefeuille aanpak bilijft
veel bij het ‘oude’ en ‘vertrouwde’.

Wat betekent dit voor het bestuur? Om effectief te blijven, wil het bestuur graag doorgaan met 5 a 6
bestuursleden. De 7 portefeuilles worden voor nu als volgt verdeeld:

Portefeuilles

1. Voorzitter (Eize Wielinga)
« Stuurt beleid aan (missie, visie, strategie, ambitie, governance, prioriteiten etc.)
* Neemt deel aan internationale samenwerkingsverbanden en hun activiteiten
» Communiceert met en enthousiasmeert secundaire doelgroep (hieronder valt ook de communicatie
betreffende wetenschappelijk onderzoek).
2. Penningmeester (Stephan Westerdijk)
* Beheert de financién (jaarcijfers, begroting, bankrekening, betalingen, etc.)
* VWS (subsidie)
« ANBI
* Fiscaliteit
3. Secretaris (Antoinette Jaegers)
* Voert het secretariaat (KvK, Statuten, documenten, notulen, etc.)
* Beheert doelgroep administratie
* Beheert contacten, email adressen, donateursbestand, nieuwsbriefbestand, patiéntendagbestand,
etc.
4. Communicatie (Ton de Leeuw)
* Beheert de website(technisch) en het contactformulier
* Beheert sociale media kanalen Facebook en whatsapp. Geeft de nieuwsbrief uit / samenstellen
nieuwsbrief
» Werft nieuwe vrijwilligers (voor een bijdrage aan Stichting Huidlymfoom of een enkel event) en
onderhoud de contacten met vrijwilligers over hun inzet voor de Stichting



5. Fondsenwerving (Richard Wijnschenk)
+ Organiseert sponsor/ donateurs evenementen
* Organiseert (digitale) donateurs wervingsacties
6. Patiéntzaken (vacature per 8/3/25; Mariette Guthschmidt treedt af als bestuurslid per 8/3/25)
* Organiseert de Huidlymfoomdag (voorheen Patiéntendag)
+ Signaleert de behoeften van patiénten en vertolkt deze naar het bestuur
* Faciliteert en enthousiasmeert contact tussen huidlymfoom patiénten
7. Wetenschappelijk onderzoek (Eize Wielenga)
* Laten beoordelen van wetenschappelijk onderzoek vanuit het patiént perspectief

Adviseur (vanuit het LUMC) van het bestuur: Safa Najidh
Overzicht van de vrijwilligers en hun activiteiten en taken:

o Mieke de Leeuw: beoordelen wetenschappelijk onderzoek

¢ Annelies Nijland: beoordelen wetenschappelijk onderzoek

o Paul Joosten: beheer Facebook groep, beheer blog Kanker.nl

o Birgitta Huijbregtsen: beheer Facebook groep, contact naar platform Zeldzame kankers
o Hylke Maes: contactpersoon voor Belgische aangelegenheden

e Lukas van der Glas: nader te bepalen

o Soenita Bagghoe: nader te bepalen

Ter info: Liesbeth de Meulder heeft aangegeven niet meer aan de stichting als vrijwilliger verbonden te willen
zZijn.

Conclusie:

Het bestuur blijft uit 5 a 6 bestuursleden bestaan. Indien er posities vacant worden, zal opnieuw naar de
optimale samenstelling worden gekeken. Indien gewenst wordt er een vacature gesteld.

De inzet van vrijwilligers blijft onverminderd belangrijk, waarbij de inzet zoveel mogelijk wordt afgestemd op de
ambities en speerpunten van de Stichting. Heb je hiervoor ideeén of wil je aan een speerpunt meewerken,
neem dan contact op met Ton de Leeuw.



