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Het 9e jaar van de vereniging
 


· Dit jaar werden er 7 avonden georganiseerd; 5 inloopavonden, 1 thema-avonden en 1 avond speciaal voor de vrijwilligers van de Brainweek in de “Roskam”. Eén van de inloopavonden, op 22 september 2016, werd vooraf gegaan door de jaarlijkse Algemene Ledenvergadering. De jaarplanning van deze avonden heeft bij de huisartsen in de wachtkamers gehangen. 

· Hoewel het ook dit jaar weer het plan was om twee thema avonden te organiseren moesten we het door omstandigheden bij één avond houden. Deze werd gehouden op 21 april 2016.  Allereerst werd er nagedacht over het nut van een S.O.S pasje. De ambulancedienst regio Hollands Midden presenteert manieren waarop mensen met HCHWA-D hun situatie in geval van nood kenbaar kunnen maken. Dit stelt zorgverleners namelijk in staat zo passend mogelijk zorg te kunnen bieden. Daarna was het woord aan Marente en de oprichting van het Expertisecentrum. Als laatste krijgen we uitleg over het CAVIA onderzoek dat later dit jaar in het LUMC van start gaat. Hoewel het een volle avond was, konden we ook terugkijken op een zeer informatieve avond. 

· Het expertisecentrum HCHWA-D op locatie De Wilbert kreeg steeds vastere vormen. Als vereniging mochten we ook van harte met de invulling van dit expertisecentrum meedenken. Dit werd door ons als bestuur zeer gewaardeerd.

· Ook dit jaar vond er in juni weer de Kattukse Brainweek plaats. Een week met allerlei activiteiten met als doel bekendheid geven aan en geld ophalen voor HCHWA-D. Het was weer een zeer geslaagde week.

· In september vertrokken Sanne en Jolanda naar Boston om daar een congres te bezoeken. Er was ook daadwerkelijk spreektijd voor hun vrijgemaakt. Een moment waar onderzoekers door hun persoonlijke verhaal, nog meer werden aangespoord om snel een medicijn te vinden.

· Ook vond in september de aftrap van het leertraject voor het expertisecentrum plaats. Deze avond werd bijgewoond door een afvaardiging van ons bestuur.


· Ook dit jaar werd er weer door allerlei organisaties en verenigingen geld gegenereerd voor onderzoek. Iets waar we als bestuur zeer dankbaar voor zijn. Dit heeft laten zien, dat er steeds meer bekendheid komt en dat er wordt meegeleefd. Dit naast de nodige presentaties die ook dit jaar weer werden gegeven.

Tot zover het verslag.

Met een hartelijke groet,

Namens vereniging HCHWA-D
Martina van Rhee
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