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Beleidsplan Patiéntenvereniging MED-SED
2026-2030

1. Inleiding

De patiéntenvereniging MED-SED is opgericht door en voor mensen met Multiple Epifysaire
Dysplasie (MED) en Spondylo-Epifysaire Dysplasie (SED), hun naasten en andere betrokkenen.
MED en SED zijn zeldzame skeletaandoeningen met een grote impact op het dagelijks leven.
De vereniging biedt een platform voor lotgenotencontact, betrouwbare informatie,
belangenbehartiging en het stimuleren van kennisontwikkeling en onderzoek. Dit beleidsplan
beschrijft de koers van de vereniging voor de periode 2026—-2030 en vormt het kader voor de
jaarlijkse activiteiten en keuzes van het bestuur.

Het plan bouwt voort op eerdere beleidsplannen en sluit aan bij de organisatiepraktijk zoals
zichtbaar in het jaarverslag 2024.

2. Ontstaan en organisatie

De patiéntenvereniging MED-SED is opgericht tijdens een bijeenkomst op 27 april 2013 in het
Maxima Medisch Centrum te Veldhoven. De vereniging is op 1 mei 2013 ingeschreven bij de
Kamer van Koophandel.

Op 24 januari 2014 zijn de statuten notarieel vastgelegd. De vereniging heeft een ANBI-status.
De vereniging draait volledig op vrijwilligers en wordt bestuurd door leden die zelf of via hun
naasten betrokken zijn bij MED of SED.

3. Doel en kernactiviteiten van de vereniging
De patiéntenvereniging MED-SED heeft de volgende kerndoelstellingen:
1. Lotgenotencontact
Het organiseren en stimuleren van onderling contact tussen mensen met MED en SED en hun
naasten.

2. Informatievoorziening
Het verstrekken van actuele, betrouwbare en toegankelijke informatie over MED en SED, onder

andere via:
e de website;
e folders;

e sociale media;
e contactdagen.

3. Stimuleren van kennis en onderzoek
Het bevorderen van medische kennis en onderzoek door samenwerking met medische
expertisecentra en zorgprofessionals.
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4. Belangenbehartiging
Het vertegenwoordigen van de belangen van mensen met MED en SED op nationaal niveau, onder
andere via samenwerking met koepelorganisaties zoals leder(in) en de VSOP.

4. Bestuur en vrijwilligers

4.1 Samenstelling bestuur
Per 1 januari 2025 bestaat het bestuur uit:
e Voorzitter: Herma Blik
e Penningmeester: Cees Daniéls
e Secretaris: Marin Been
e Algemeen bestuurslid: Els Eikelhof
o Algemeen bestuurslid: Mark Verheijke

Het bestuur vergadert voornamelijk digitaal en, indien mogelijk, fysiek. De vereniging is nadrukkelijk op
zoek naar versterking, waaronder bestuursleden uit Belgié.

4.2  Vrijwilligers
Naast bestuursleden leveren ook andere vrijwilligers een bijdrage, onder andere bij:
e het bijhouden van de website;
e organisatie van de contactdag;
e communicatie en lotgenotencontact.
Het werven en behouden van vrijwilligers is van groot belang voor de continuiteit van de vereniging.

5. Externe samenwerking en netwerken
De vereniging onderhoudt actieve contacten met:
e het expertisecentrum zeldzame skeletafwijkingen (WKZ/UMC Utrecht);
e zorgprofessionals uit verschillende disciplines;
e VSOP (Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties);
o leder(in);
e het project Expertise Connected;
e andere patiéntenorganisaties, onder andere via Care4Bones.
Deze samenwerkingen dragen bij aan betere zorg, zichtbaarheid en belangenbehartiging.

6. SWOT-analyse
Sterktes
e Betrokken en gemotiveerd bestuur van ervaringsdeskundigen.
e Goede contacten met expertisecentra en zorgprofessionals.
e Actieve deelname aan samenwerkingsverbanden zoals het project Expertise Connected.
e Beschikking over communicatiekanalen (website, sociale media, contactdag).
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Zwaktes

e Kleine vereniging met een beperkt aantal (potentiéle) leden, waardoor draagkracht en beschikbare
tijd beperkt zijn.

Kansen
e Vergroten van bekendheid onder patiénten en zorgverleners.
e Groeivan het ledenaantal.
e Versterking van samenwerking met (internationale) expertiseteams.
e Betere digitale informatievoorziening.

Bedreigingen
e Hoge belasting van bestuursleden door beperkte capaciteit.
e Moeilijk bereikbare doelgroep vanwege de zeldzaamheid van MED en SED.

7. Doelstellingen en actiepunten 2026-2030

7.1 Bestuur en organisatie

Doel: een stabiel, goed functionerend bestuur.

Acties:
e Verbeteren van interne communicatie (bestuursapp, e-mail, vaste agenda en notulen).
e Werven van nieuwe bestuursleden, inclusief Belgische vertegenwoordiging.

Tijdpad: doorlopend.

7.2  Administratie en communicatie
Doel: actuele en toegankelijke informatievoorziening.
Acties:
e Actualiseren van folders (algemene folder en kinderfolder).
e Onderhouden en verder ontwikkelen van de website.
e Vereenvoudigen van aanmelding voor nieuwe leden.
Tijdpad: doorlopend.

7.3 Ledenwerving

MED en SED zijn zeldzame aandoeningen. In Nederland wordt het aantal mensen met MED en/of
SED geschat op circa 1.200-2.300 personen, in Belgié op circa 700-1.550. Gezamenlijk betreft dit
circa 2.000—-4.000 patiénten. Wanneer ook naasten worden meegerekend, is sprake van een
bredere maatschappelijke doelgroep. Een ledenbestand van circa 75-150 leden is daarmee
realistisch.
Doel: groei naar circa 75 leden of meer.
Acties:

e Actieve ledenwerving via website, sociale media, zorgverleners en contactdag.
Tijdpad: doorlopend.
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7.4 Lotgenotencontact
Doel: versterken van onderlinge verbinding en herkenning.
Acties:

e Organiseren van jaarlijkse contactdagen.

e Faciliteren van contact via (besloten) Facebookgroepen.
Tijdpad: doorlopend.

7.5 Samenwerking met expertiseteams
Doel: optimale medische ondersteuning voor leden.
Acties Nederland:
e Bestendigen en uitbreiden van contacten met Nederlandse expertisecentra.
Acties Belgié:
e Verkennen van mogelijkheden voor een Belgisch expertiseteam.
Tijdpad: doorlopend.

7.6  Sponsoring en fondsen
Doel: financiéle continuiteit van de vereniging.
Acties:
e In kaart brengen van mogelijke sponsoren.
e Ontwikkelen van eenvoudige sponsorafspraken.
Tijdpad: doorlopend.

7.7  Vrijwilligersbeleid
Doel: voldoende ondersteuning voor bestuur en activiteiten.
Acties:
o Actief vrijwilligers werven via contactdagen, website en sociale media.
Tijdpad: doorlopend.

7.8 Voorlichting en bekendheid
Doel: vergroten van kennis over MED en SED.
Acties:
e Verspreiden van betrouwbare informatie via website en folders.
o Blijvende samenwerking met zorgprofessionals en koepelorganisaties.
Tijdpad: doorlopend.
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8. Slot

Dit beleidsplan biedt richting voor de verdere ontwikkeling van de patiéntenvereniging MED-SED
in de periode 2026—-2030. Jaarlijks wordt de voortgang besproken in het bestuur en tijdens de
Algemene Ledenvergadering, waarbij het plan indien nodig wordt bijgesteld.

April 2026

Voorzitter
Herma Blik-Folbert

Secretaris
Marin Been

Algemeen bestuurslid
Els Eikelhof

Penningmeester
Cees Daniels

Algemeen bestuurslid
Mark Verheijke
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