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Jaarverslag Patiéntenvereniging MED-SED
2025

1. Inleiding

De patiéntenvereniging MED-SED is in april 2013 opgericht door een aantal mensen die
bekend zijn met de ziekte MED of SED.

2. Oprichting

De bestuursleden van de patiéntenvereniging MED-SED zijn tijdens de
oprichtingsvergadering op 27-04-2013 in het Maxima Medisch Centrum te Veldhoven
benoemd. De eerste inschrijving in het handelsregister gebeurde op 01-05-2013. Op 24-
01-2014 zijn de statuten notarieel vastgelegd bij notaris Paul Michel Roland Fechner te
Arnhem. De vereniging heeft een ANBI status.

3. De patiéntenvereniging MED-SED heeft de volgende doelstellingen en

activiteiten

- Organiseren lotgenotencontact via de contactdag en 2 facebookgroepen

- Informatie verstrekken

- Onderzoek bevorderen door middel van een expertisegroep van
artsen/onderzoekers

- Belangenbehartiging

4. Bestuur
De bestuurders van de vereniging zijn allen vrijwilligers. Op 31-12-2025 bestaat het
bestuur uit:
- Voorzitter: Herma Blik, wonende in Boekelo (Nederland)
- Penningmeester: Cees Daniéls, wonende in Bladel (Nederland)
- Secretaris: Marin Been, wonende te Mook (Nederland)
- Bestuurslid: Mark Verheijke, wonende te Zwammerdam (Nederland)
- Bestuurslid: Els Eikelhof, wonende te Den Haag (Nederland)

Er zijn 6 online bestuursvergaderingen geweest in 2025: op 18-01, 22-02, 17-05, 11-10,
08-11 en op 06-12. Via mail is informatie uitgewisseld en er is een whatsappgroep waar
direct informatie kan worden gedeeld met elkaar. Naast de bestuursvergaderingen zijn
er tussendoor vergaderingen geweest in subgroepjes over b.v. de website en het
voorbereiden van de contactdag.
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5. Contactdag

Op 05-04-2025 vond de contactdag plaats in Drunen op de Olof Palmeschool. De
catering werd verzorgd door leden die betrokken zijn bij de school. Er waren 23
volwassen en 4 kinderen aanwezig.

In de algemene ledenvergadering op de contactdag is het jaarverslag 2024, het
financieel jaarverslag 2024 met de begroting voor 2025 en het beleidsplan vastgesteld
en goedgekeurd door de leden.

Thema van de contactdag was: Hoe gaan we om met de (on)mogelijkheden die deze
aandoening ons geeft?

In de ochtend werd de lezing verzorgd door Els Eikelhof, psycholoog bij Youz/Parnassia
te Den Haag en zij vertelde over de impact die het in een gezin kan hebben als een
gezinslid een chronische aandoening heeft. Herma Blik, sociaal werker, gaf uitleg over
de sociale aspecten hiervan en in een interactieve discussie met stellingen kwamen onze
eigen ervaringen naar voren.

Het middagprogramma was een muzikaal gebeuren door Robbe van Bogeart, hij heeft
MED en komt uit Antwerpen. Naast het verzorgen van muziek vertelde hij ook over zijn
levensloop en ervaringen met de aandoening. Herkenbare verhalen en het riep veel op
bij de mensen in de zaal.

Op de contactdag werd een feedbackformulier uitgedeeld. Men was positief over het
programma, de locatie en de catering. Ook werden er tips gegeven over een thema
voor een volgende contactdag.

6. Aantal leden
Op 31-12-2025 hadden we 29 gezinsleden en 32 individuele leden.

7. Contactmomenten met leden

- Sturen van de uitnodiging voor de contactdag en op een later moment de
stukken voor de ALV

- Het versturen van het verslag over de contactdag van 05-04-2025

- Via de facebookgroepen (de algemene contactgroep MED_SED en specifiek de
besloten groep met de leden van de vereniging). Delen van ervaringen en
uitwisselen van informatie en tips etc.

- Een kerst- en nieuwjaarswens die eind december 2025

- Nieuwe leden krijgen informatie over onze vereniging via het secretariaat of de
penningmeester. Ook krijgt men een persoonlijke mail van de voorzitter ter
kennismaking.
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8. Website

In 2025 is de nieuwe website met het nieuwe logo van start gegaan. Problemen met de
veiligheid zijn opgelost. Maya Sappelli bood aan om de site bij te houden met informatie
die door het bestuur wordt aangeboden. Een nieuwsrubriek is toegevoegd evenals
foto’s van de bestuursleden. Ook worden belangrijke zaken vanuit het bestuur op de
website gezet en nieuws over b.v. activiteiten van onszelf en andere organisaties.

9. Landelijke contacten

9.1 Expertiseteam

Medio 2015 is het Centre for skelettal Malformations van het WKZ/UMCU te Utrecht
erkend als Europees expertisecentrum voor o.a. MED en SED. Dit op verzoek van en met
de medewerking van de VSOP. In het expertiseteam werken diverse disciplines nauw
samen. Janneke van Stolwijk is de nieuwe revalidatiearts. Diverse leden van onze
vereniging hebben inmiddels een consult gehad via die expertiseteam.

9.2 Afscheid Dr. Sakkers d.d. 03-07-2025

Dit afscheid vond plaats in UMC Utrecht en werd bijgewoond door onze voorzitter. Het
was in de vorm van een symposium met diverse sprekers en lezingen. Enkele andere
patiéntenverenigingen waren ook vertegenwoordigd maar het merendeel van de
aanwezigen waren artsen. Bij de receptie is Dr. Sakkers bedankt voor zijn inzet voor
onze vereniging en het expertiseteam.

9.3 leder(in)

leder(in) had diverse vergaderingen en bijeenkomsten met de leden waarvan wij er 2 (digitaal)
bijgewoond hebben.
- De bijeenkomst over gebruik van hulpmiddelen d.d. 18-11-2025: bijgewoond door Herma
Blik
- De bijeenkomst: “Toekomstig arts ontmoet patiéntenvereniging” d.d. 02-12-2025 en 03-
12-2025: bijgewoond door Herma Blik en Marin Been

94 VSOP

We blijven lid van de VSOP als bijzonder lid wat betekent dat we betrokken zijn maar b.v. niet
mogen stemmen over een statutenwijziging. De contributie is €37,50 per jaar door het instellen
van een donatiefonds bij de VSOP, anders zou het €500 zijn. Wij doen een beroep op dit
donatiefonds vanwege onze geringe financiéle middelen en het aantal leden onder de 100.
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9.5 Caredbones

Cared4bones heeft ons ook in 2025 uitgenodigd voor een dag in Utrecht. De uitnodiging is op de
facebookpagina gezet voor alle leden. Vanuit het bestuur was het deze keer niet mogelijk om te
komen.

Men wil de activiteiten uitbreiden van alleen mensen met Osteogenesis Imperfecta naar een
breder platform. Het bestuur heeft besloten om nu niet actief mee te doen in dit platform
vanwege tijdsgebrek en de keuze om de energie intern in de eigen vereniging te stoppen. Maar er
zijn goede contacten met Care4bones. Meer info via www.caredbones.org of zie het filmpje op
YouTube https://www.youtube.com/watch?v=Nr04msrqKFo

9.6 Project assistentie Schiphol

Els Eikelhof was ook in 2025 betrokken bij het project “Assistentie Schiphol” en heeft o0.a.
zelfrijdende rolstoelen uitgetest op Schiphol. Doel is het zo zelfstandig mogelijk kunnen reizen,
ook met een beperking. De test met de zelfrijdende rolstoelen is gestopt, maar Els maakt nog altijd
deel uit van de klankbordgroep die 2x per jaar samenkomt.

10. Acties en giften
Zie hiervoor het financieel jaarverslag

11. Sponsoring
- Oliebollenactie december 2025 met een opbrengst van €200 via Mark Verheijke

April 2026

Voorzitter
Herma Blik-Folbert

Secretaris

Penningmeester
Cees Daniels

Algemeen bestuurslid

Marin Been Mark Verheijke

Algemeen bestuurslid
Els Eikelhof
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