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S T I C H T I N G  P A T I E N T E N B E L A N G E N  

     O R T H O P A E D I E  

 

 

 
 

     
 

DOELSTELLINGEN  
 
• Individuele en collectieve belangenbehartiging voor de orthopedisch patiënt, 

voorlichting van de patiënten en hulp bij het maken van een keus voor een 
behandelaar / behandelinrichting, als ook het organiseren van onderling (lotgenoten) 
contact zowel individueel als in groepsverband 

• Het bevorderen van de maatschappelijke positie en mondigheid van de orthopedische 
patiënt, zowel individueel als collectief 

• Het benadrukken van de maatschappelijke betekenis van de orthopedie en het 
bevorderen van een optimale plaats van de orthopedische zorg binnen het stelsel van de 
gezondheidszorg 

• Het bevorderen van een zo hoogwaardig mogelijke orthopedische zorg, ook voor wat 
betreft de kwaliteit van dienstverlening  

• Het bevorderen van de toegankelijkheid tot de orthopedische zorg en openbaarheid 
van uniform geregistreerde wachttijden 

• Het bevorderen van nieuwe orthopedische technieken, materialen en behandelings-
methoden en het medewerken aan de evaluatie en een toegankelijke registratie 
daarvan 

• Bevorderen dat het vakgebied orthopedie in onderwijs en eerstelijnsgezondheidszorg 
de juiste aandacht krijgt 

• Het bevorderen van preventieve orthopedische zorg 
• Het bevorderen van de samenwerking tussen patiëntenverenigingen op orthopedisch 

terrein en tussen de sectoren orthopedie en reumatologie. 
 
 
 
BELANGRIJKSTE ACTIVITEITEN 
 
• Lotgenotencontact 

Voor de SPO is het lotgenotencontact een zeer belangrijk speerpunt. Uit de contacten 
die wij hebben blijkt telkens weer dat er veel behoefte is aan het uitwisselen van 
ervaringen en belevenissen die men ondervindt bij problemen met het steun- en 
bewegingsapparaat. De SPO kent een over het gehele land verspreid netwerk van 
lotgenoten die zich in individuele gevallen beschikbaar stellen als praatpaal vanuit hun 
ervaringsdeskundigheid. Ook het afgelopen jaar hebben wij diverse mensen bij elkaar 
gebracht en vond dit directe lotgenotencontact plaats. Op onze jaarlijkse algemene 
begunstigers bijeenkomst was er, naast de lezingen en een huishoudelijk gedeelte, 
tevens gelegenheid voor het onderlinge lotgenotencontact. 
Hiernaast zijn bij de SPO twee lotgenotencontactgroepen aangesloten, de Hereditaire 
Multiple Exostosen / Multiple Osteochondromen Lotgenoten Contactgroep en de 
Contactgroep voor mensen met Chronische Knieklachten. 
De SPO onderhield nauwe contacten met orthopedie-deelterrein bestrijkende 
patiëntenorganisaties die in feite meer aandoeninggericht georganiseerd zijn. Daar 
waar mogelijk werkt de SPO samen op diverse terreinen. 
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• Voorlichting  
De SPO heeft in het verslagjaar driemaal, in plaats van eerder tweemaal, haar blad 
“Beter in Beweging” uitgegeven. Voor ons blad wordt vanaf 2008 samengewerkt met de 
Nederlandse Orthopaedische Vereniging (NOV). “Beter in Beweging” is daardoor een 
insert in het magazine van de NOV, “Zorg voor Beweging”. De oplage van dit magazine 
inclusief “Beter in Beweging” is ± 50.000 exemplaren. Het Magazine ligt op alle 
orthopedische poliklinieken en afdelingen. Verspreiding vindt verder plaats onder 
aangesloten begunstigers en donateurs. De nummers zijn uitgegeven onder 
professioneel eindredacteurschap. De beide redacties stemmen met elkaar af en werken 
prima samen.  
De website (www.patientenbelangen.nl) wordt regelmatig bijgewerkt. Via onze 
vernieuwde website kunnen sommige artikelen uit “Beter in Beweging” worden 
gedownload.  
De SPO kent een aantal aandoeninggerichte voorlichtingsfolders. Deze voorlichting 
komt tot stand in nauwe samenwerking met de orthopedische beroepsgroep, de 
Nederlandse Orthopaedische Vereniging (NOV) die verantwoordelijk is voor de 
wetenschappelijke onderbouwing. De SPO is verantwoordelijk voor het 
patiëntenperspectief.  
 
De SPO is op maandag tot en met donderdag van 09.00-12.00 uur en bereikbaar via 
haar telefonische advies-, hulp- en informatielijn en doorlopend via e-mail. 

 
 

• Belangenbehartiging 
Individuele belangenbehartiging geschiedt door bemiddeling tussen vragende patiënt 
en de behandelende sector dan wel tussen patiëntverzekerde en de zorgverzekeraar. 
De onderwerpen zijn zeer divers waarbij de vraag naar “de beste dokter” en 
behandelingsmogelijkheden in ziekenhuizen in binnen- en buitenland er uit springen.  
 
Collectieve belangenbehartiging geschiedt door deelname aan bestuurlijke activiteiten 
binnen de Nederlandse Patiënten Consumenten Federatie (NPCF), door zitting te 
hebben in (of nauwe contacten te hebben met) organisaties als de Bone & Joint 
Decade Nederland (voorheen: het Decennium van het Bewegingsapparaat) en de 
Stichting Annafonds, door deelname aan werkgroepen en commissies gericht op 
onderzoek, kwaliteitsbeleid, vraagsturing en wachttijdenreductie, door het 
onderhouden van het eigen netwerk en door het lidmaatschap van actieve 
Zorgbelang-organisaties (voorheen: Regionale Patiënten Consumenten Platforms). 
Hierin wordt de SPO vertegenwoordigd door kaderleden. Ook bevordert de SPO 
deelname van kaderleden aan Cliëntenraden van ziekenhuizen / thuiszorginstellingen. 
Zo is de SPO vertegenwoordigd in de Cliëntenraad Academische Ziekenhuizen (CRAZ) 
en de Patiënten Advies Raad van de St. Maartenskliniek. 
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DE ORGANISATIE 
 

 
• De SPO kent statutair een Raad met een toezichthoudende taak op het bestuurlijk 

functioneren 
• Sinds april 2008 functioneert er slechts één bestuur bestaande uit ten hoogste 

negen leden 
• Eveneens sinds april 2008 heeft de SPO een Comité van Aanbeveling 
• Statutair kent de SPO een Algemene Begunstigers Vergadering met 

bevoegdheden ten aanzien van de jaarstukken en het beleid  
• Begunstigers zijn natuurlijke personen (patiënten en aan hen gerelateerde) die de 

SPO jaarlijks met tenminste € 18,- steunen of de zgn. Tientjesleden gedurende 
één jaar 

• De SPO kent een Orthopedische Advies Commissie die aandoeninggerichte vragen 
van patiënten beantwoordt, hetzij individueel hetzij collectief in Beter in 
Beweging. 
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JAARVERSLAG 2008 

 
 

BESTUURSZAKEN in 2008 
 
 
• Bestuursstructuur  

In 2008 heeft er een statutenwijziging plaats gevonden. De leden van het algemeen 
bestuur zijn allen, met toestemming, opgenomen in een comité van aanbeveling. 
Hiermee is het algemeen bestuur opgeheven.  
Er functioneert nu één bestuur met ten minste drie en ten hoogste negen leden. 
 
 

• Bestuurssamenstelling 
In het afgelopen kalenderjaar hebben een aantal bestuursleden, om verschillende 
redenen, afscheid genomen. Dat zijn mevrouw M.C. Altink-Pouw (secretaris) en de 
heren R.M. van Hof (vice voorzitter) en R.H. Dupuis (algemeen bestuurslid en 
hoofdredacteur “Beter in Beweging”). Gelukkig blijven mevrouw Altink 
(vertegenwoordiging ALV van de NPCF) en de heer Dupuis (redactie “Beter in 
Beweging”) als vrijwilliger betrokken bij de SPO.  
In 2008 konden wij twee nieuwe bestuursleden verwelkomen: mevrouw E.M. de Heus 
(algemeen bestuurslid) en de heer P.C.W. Oetgens van Waveren Pancras Clifford. De 
heer Clifford heeft het voorzitterschap op zich genomen. Hiermee is gelukkig deze 
vacature, die na het vertrek van de heer H. Aalberts in 2007 was ontstaan, ook 
opgevuld.  
Binnen het bestuur hebben zich enkele functiewijzigingen voorgedaan. De heer 
P.J.J.M. Rompa is vice voorzitter geworden en de heer J. de Lange secretaris. 
De bestuurswerkwijze, waarin de taken, doelstellingen en aandachtspunten van de 
SPO over de leden van het Bestuur zijn verdeeld is het gehele jaar gehanteerd. 
Iedere portefeuillehouder heeft binnen zijn/haar sector een grote vrijheid van 
handelen en rapporteert schriftelijk via de agenda van het Bestuur.  
 
 

• Bestuursvergaderingen en Algemene Begunstigers Vergadering 
In 2008 kwam het Bestuur zesmaal bijeen voor een reguliere vergadering, het 
Algemeen Bestuur is nog éénmaal bij elkaar geweest, waarna dit werd opgeheven.  
De Algemene Begunstigers Vergadering kwam éénmaal bij elkaar.  
Zie voor verslag bijlage 1.  
 
 

• Raad van Toezicht 
Er was in het afgelopen jaar één specifieke overlegvergadering tussen dit toezicht-
houdende orgaan en het Bestuur. De RvT nam deel aan de laatste Algemene 
Bestuursvergadering. De Raad zelf kwam eenmaal bijeen.  
Naast vele mondelinge contacten heeft schriftelijke correspondentie tussen het 
Bestuur en de Raad plaatsgevonden. 

 
 
• Bureau  

Om de toegankelijkheid voor bestuur en kader tot de diverse informatiebronnen te 
bevorderen, heeft de SPO in het verslagjaar het virtueel kantoor gecontinueerd. Het 
merendeel van de werkprocessen is hierin ondergebracht. Helaas is eind van het jaar, 
door een overstap naar een andere provider, het virtueel kantoor buiten werking 
geraakt. Dat zal zo spoedig mogelijk weer beschikbaar komen. In het najaar heeft de 
nadruk gelegen op de ontwikkeling en technische uitvoering van de nieuwe website. 
Om de organisatie beter te kunnen informeren zijn de registraties en rapportages 
verdergaand gestandaardiseerd. Mede hierdoor werd ook dit verslagjaar 



 7 

medewerking verleend aan de Patiëntenmonitor, een vragenlijst van Prismant over de 
activiteiten van patiëntenorganisaties (in opdracht van het Fonds voor Patiënten-, 
Gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden; Fonds PGO).  
De ledenadministratie is door de introductie van het Tientjeslidmaatschap en wijziging 
in de subsidieregeling van Fonds PGO aangepast. Hierdoor kon bijvoorbeeld de 
jaarlijkse inning van de contributies eerder dan gebruikelijk plaatsvinden. Verdere 
aanpassing, ook om het aanleveren van mailinglijsten te vergemakkelijken, vindt in 
2009 plaats. 
Naast werkzaamheden - als de Informatiedesk, de ledenadministratie en uitvoering 
van de actualisatie van de database Orthopedie - is het bureau actief geweest op het 
jaarcongres van de NOV en de 50 Plus Beurs, waar in samenwerking met de Stichting 
Annafonds en de NOV actief folders en wervingsmateriaal zijn uitgedeeld.  
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Per 31 december 2008: 
 
 
Samenstelling van het bestuur: 
 

drs. P.C.W. Oetgens van Waveren Pancras Clifford, MA voorzitter  
drs. P.J.J.M. Rompa       vice-voorzitter 
drs. J. de Lange        secretaris  
T. van Dam       penningmeester 
mevrouw drs. E.M. de Heus     algemeen bestuurslid

    
 
 

Samenstelling Comité van Aanbeveling: 
 

Marco van Basten 
mevrouw mr. A.M. van Bleck-Woerdman 
J.M. van den Berg  
Prof. dr. R.K. Marti   
Prof. W.G. Quist 
mr. H.A.F.M.O. van Mierlo 
Ard Schenk 
mr. E.Y. Spier 
dr. A.H.E.M. Wellink 
 

 
 
Samenstelling Raad van Toezicht: 
 

C.A.H. van den Aardweg      voorzitter 
drs. A.D. de Jong 
drs. A.C.M. Koot 
drs. J.W. Schouten 

 
 
 
 
Werkzaam op het Bureau: 
 

mevrouw L. Riemens, office manager    (24 uur) 
mevrouw M. Post-Bloemhoff, medewerkster   (10 uur) 
mevrouw A.C. Hendriks–de Groot, medewerkster  (15 uur) 
mevrouw J.G.M. Leenhouwers, medewerkster  (15 uur, tijdelijk) 
mevrouw A. Pereboom-Loots     (op inhuurbasis) 
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ACTIVITEITEN in 2008 
 
 

1. Onderzoeks- en kwaliteitsprojecten 
- Het vanaf 2004 lopende onderzoeksproject Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple 

Osteochondromen en de gevolgen hiervan in Nederland, is dit verslagjaar 
afgesloten. Het onderzoek werd uitgevoerd door drs. J. de Lange, 
gezondheidswetenschapper en dr. S.J. Ham, orthopedisch chirurg in het Onze 
Lieve Vrouwe Gasthuis te Amsterdam. Stichting Anna Fonds heeft voor de 
uitvoeringskosten een subsidie gegeven. Doel van het onderzoek was de 
specifieke ziektekenmerken van HME/MO en de gevolgen hiervan voor mensen 
met HME/MO in Nederland te inventariseren en vooral uit te zoeken welke invloed 
de ziekte op het dagelijkse leven van de patiënt heeft. Ook is informatie 
verkregen over de aanwezigheid van pijn, functiebeperkingen, de invloed van 
HME/MO op het werk, de school, de sportbeoefening, etc.  
De resultaten van dit onderzoek zijn begin juni gepresenteerd op de 
Lotgenotendag van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep, die nauw betrokken is 
geweest bij het onderzoek. De resultaten zullen gepubliceerd worden in 
verschillende wetenschappelijke tijdschriften. Het onderzoeksrapport is te 
downloaden op de website van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep 
(www.hme/mo.nl). 

 
- Participatie in werkgroepen, belast met het opstellen van twee landelijke 

richtlijnen van het CBO, het Kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg.  
Op initiatief van het Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF) 
is medio 2008 het opstellen van een landelijke richtlijn voor de diagnostiek en 
behandeling van patiënten met a-specifieke lage rugklachten van start gegaan. 
Office manager L. Riemens neemt deel van deze werkgroep. Bestuurslid drs. E.M. 
de Heus neemt deel aan de werkgroep die een multidisciplinaire ketenzorgrichtlijn 
zal ontwikkelen voor de diagnostiek en behandeling van enkelletsel. Binnen deze 
richtlijnen wordt ook een blauwdruk voor het Elektronisch Patiënten Dossier 
ontwikkeld. Naar verwachting zijn beide richtlijnen met bijbehorende 
patiëntenfolder eind 2009 in concept gereed.  
 

- Project Patiënttevredenheid Resurfacing Heupprothese.  
De SPO en de Vereniging Aangeboren Heupafwijkingen (VAH) namen in 2006 het 
initiatief tot een patiënttevredenheidsonderzoek naar de resurfacing 
heupprothese. Na vertraging in het verkrijgen van benodigde subsidie en door 
technische problemen rond de verwerking van de resultaten, is het onderzoek in 
zomer van 2008 volledig afgerond.  
De onderzoeksgroep bestond uit patiënten die in het Jeroen Bosch Ziekenhuis in 
Den Bosch zijn geopereerd. In dit ziekenhuis werd in 2001 de eerste resurfacing 
heupoperatie in Nederland uitgevoerd. Inmiddels zijn daar meer dan vijfhonderd 
prothesen geplaatst. Alle patiënten werden (en worden) nauwkeurig gevolgd en 
konden gestructureerd naar hun ervaringen, activiteiten (voor en na de operatie) 
en tevredenheid worden gevraagd. 
Op de jaarlijkse Algemene Begunstigers Vergadering van zaterdag 19 april 2008, 
zijn de eerste resultaten gepresenteerd door ir. H. Aalberts (oud-voorzitter SPO) 
en dr. L.P.A. Bom (orthopedisch chirurg). Het kort na de zomer verschenen 
eindrapport is verspreid onder orthopedisch chirurgen, die lid van een speciale 
werkgroep van de NOV zijn. 

 In Beter in Beweging werd uitvoerig verslag gedaan van de lezing in april en een 
tweede maal na verschijning van het eindrapport. De SPO en ook de VAH 
publiceerden het rapport op de respectievelijke websites, in een te downloaden 
versie, zie bijlage 2. 
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- Medewerking aan het project ‘Excellent Inkopen’ van zorgverzekeraar Menzis.  

Zorgverzekeraars kopen jaarlijks zorg bij de ziekenhuizen in. Zij letten hierbij niet 
alleen op de prijs maar ook op kwaliteit, toegankelijkheid en informatie aan de 
patiënt. Menzis benoemde in 2008, per regio, een aantal Topzorg ziekenhuizen. In 
de zomerperiode heeft de SPO advies en concrete voorstellen aangeleverd op de 
criteria die Menzis hanteert rond de behandeling van de meniscus. 

 
- Beoordeling websites van ziekenhuizen vanuit het perspectief van de patiënt. Een 

onderzoeker van de Universiteit Twente heeft in samenwerking met de firma 
MediQuest een beoordelingsinstrument ontwikkeld waarmee websites van 
ziekenhuizen getoetst kunnen worden op informatieverstrekking. Het ging hierbij 
om o.a. behandelingsmogelijkheden, wachtlijsten, de specialisten etc. De SPO 
heeft aanbevelingen op het instrument voor Heupartrose gegeven, welke 
overgenomen zijn. Zie bijlage 3. 

 
- Het systeem met Keuze Ondersteunende Informatie (werkzaam bij een 5-tal 

deelnemende patiëntenorganisaties) is een belangrijk middel bij de beantwoording 
van de vragen aan de Informatiedesk. Om de maatschappelijk ontwikkelingen bij 
te kunnen houden is het noodzakelijk jaarlijks (een deel van) de informatie te 
actualiseren. In 2008 is de omzetting van de database Orthopedie naar een 
Internetsysteem met de naam Orthodesk afgerond. Het doel van deze omzetting 
was de verstrekking van gegevens door orthopeed/ziekenhuis te 
vergemakkelijken en het verwerken van de verkregen informatie efficiënter te 
laten verlopen. Eind 2008 is met de actualisatie van de huidige gegevens gestart. 

 
- De SPO wil een goede relatie houden met haar leden. Om beter inzicht te krijgen 

over hun mening en ervaringen met de SPO, zijn in december zo’n 700 leden per 
e-mail uitgenodigd een digitale vragenlijst in te vullen. Zo’n 30 % van de leden 
heeft de vragen over het imago van de stichting, de Informatiedesk, Beter in 
Beweging en de website en ervaringen met de jaarlijkse Algemene Begunstigers 
Vergadering ingevuld. 
Dit onderzoek werd, net als de raadpleging van 2007, uitgevoerd door Newcom 
Research & Consultancy, een onafhankelijk onderzoeksbureau. Het definitieve 
rapport wordt begin 2009 verwacht. Waar mogelijk zal de SPO de aanbevelingen 
in haar beleid en activiteiten voor het komende jaar opnemen. 

  
- Het inhoudelijk gedeelte van de jaarlijkse Algemene Begunstigers Vergadering op 

19 april 2008 was een wederom een groot succes. De heren ir. H. Aalberts (oud-
voorzitter SPO) en dr. L.P.A. Bom (orthopedisch chirurg) hielden inleidingen over 
het Project Patiënttevredenheid Resurfacing Heupprothese.  

 Hierna konden er algemene orthopedische vragen gesteld worden aan drs. P. 
Rompa, orthopedisch chirurg. Hiervan werd veel gebruik gemaakt.  
 
 

2. Vraagsturing / vraaggestuurde zorg 
- Op de informatiedesk komen verzoeken binnen om voorlichtingsfolders over 

orthopedische aandoeningen en behandelingen waar nog geen materiaal over 
voorhanden is. De Patiënten Voorlichtings Commissie van de Nederlandse 
Orthopaedische Vereniging (NOV), waarin de SPO een vaste vertegenwoordiging 
heeft om het patiëntenperspectief te kunnen inbrengen, streeft naar uniform en 
landelijk voorlichtingsmateriaal dat tevens geschikt is voor verspreiding via o.a. 
Internet. De onderwerpen worden gekozen op basis van veel gestelde vragen aan 
de SPO, gezien de benodigde medische consensus hebben deze folders een 
algemeen karakter. In 2008 verschenen de beschikbare teksten en werden 
gedrukt tot kleurrijke folders (met subsidie van het Annafonds). Deze worden via 
de NOV en de SPO verspreid. 
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3. Lotgenotencontactgroepen 
- Zie bijlage 4 voor het jaarverslag 2008 van de activiteiten van de Hereditaire 

Multiple Exostosen / Multiple Osteochondromen Lotgenoten Contactgroep. 
In bijlage 5 is een kort jaarverslag opgenomen van activiteiten in 2007 van de 
Contactgroep Chronische Knieklachten. 
 

- Naast deze twee formele lotgenotengroepen is het lotgenotenbestand van de 
Informatiedesk zo aangepast dat personen met andere aandoeningen op 
individuele wijze met elkaar in contact gebracht kunnen worden.  

 
- In 2008 hebben verschillende gesprekken plaatsgevonden met potentiële 

lotgenotengroepen over samenwerking en structurering binnen de organisatie van 
de SPO. O.a. met een groep die de aandoening Multiple Epifysaire Dysplasie 
(MED) hebben. Zij willen in 2009 een bijeenkomst houden. We zullen hieraan 
meewerken. 

  
 
4. Individuele belangenbehartiging 
-  De Informatiedesk, onderdeel van het bureau van de SPO, is in 2008 telefonisch 

en per e-mail ongeveer 1350 maal benaderd (2007: 1340). Ongeveer 50 % van 
de vragen werd per e-mail gesteld.  
Er kwamen vele vragen binnen van zowel leden als niet-leden. De vraag naar een 
behandelaar c.q. behandelcentrum met extra specialisatie op het vlak van de 
aandoening of bepaalde operatie is dit verslagjaar het meest gesteld. Net als 
voorgaande jaren werd er ook veelvuldig om (medische) informatie gevraagd rond 
een bepaalde behandeling en/of behandeling. Aan 1 op de 10 vragers werd - in 
aanvulling op het telefoongesprek – een (artikel uit) Beter in Beweging, de 
brochure “Medicijnen bij orthopedische aandoening” of ander schriftelijk 
informatiemateriaal toegezonden. Het aantal vragen om alleen toezending van 
schriftelijk informatiemateriaal als een folder was ook dit jaar wederom gering 
(minder dan 5 %). In die gevallen ging het verzoek uit naar de brochure 
“Medicijnen bij orthopedische aandoeningen” of een Beter in Beweging. 
In ca. 2 % van de behandelde telefoongesprekken of e-mails is (tevens) gevraagd 
om contact met een lotgenoot. De vragers waren vooral op zoek naar 
ervaringsdeskundigen op het vlak van minder vaak voorkomende operaties en 
experimentele of nieuwe methodieken. Bij dit soort vragen is steeds getracht om 
mensen in contact te brengen met een of meerdere gevraagde 
ervaringsdeskundigen of lotgenoten. 
 

- Het bureau wordt bemenst door drie medewerkers. Het totale pakket 
werkzaamheden neemt gemiddeld 49 uur per week in beslag, uren t.b.v. 
projecten en nieuwe ontwikkelingen niet meegerekend.  Mevrouw A.C Hendriks - 
de Groot, medewerkster Informatiedesk, is vanwege zwangerschapsverlof enkele 
maanden vervangen door mevrouw J.G.M. Leenhouwers.  
Zie bijlage 6 voor een overzicht van de werkzaamheden ten behoeve van de 
individuele belangenbehartiging. 

  
- In samenwerking met de Nederlandse Vereniging van Rugpatiënten “de Wervel-

kolom”, de Hereditaire Multiple Exostosen / Multiple Osteochondromen Lotgenoten 
Contactgroep, de Vereniging Osteogenesis Imperfecta en de Vereniging 
Aangeboren Heupafwijkingen is het project ”Keuze Ondersteunende Informatie 
voor patiënten met orthopedische klachten” - waarmee de bij de telefonische 
informatiedesks van de deelnemende organisaties binnenkomende vragen over 
specifieke behandelingsmethoden en -locaties adequaat beantwoord kunnen 
worden. De technische omzetting en toegang voor de gebruikers ‘via Internet’ 
werd in 2008 gerealiseerd. Het onderdeel waarmee de orthopeed / het ziekenhuis 
zijn gegevens van de vragenlijst via Internet kan verstrekken is gereed. Hierna 



 12 

zijn de vragenlijsten ook digitaal opgestuurd aan de Maatschappen Orthopedie van 
alle ziekenhuizen en klinieken. De vragenlijsten zijn begeleid door een 
stimulerende brief van de voorzitter van de NOV. Door de vragenlijsten digitaal te 
versturen en ook digitaal te kunnen invullen is de verwachting dat de respons 
hoger zal zijn. 

  
- In 2008 is de (elektronische) handleiding waarmee een Informatiedesk-

medewerker adequater de grote diversiteit aan vragen kan beantwoorden, 
afgerond. De handleiding is ondergebracht in het virtueel kantoor. 

 
- De SPO-website, www.patientenbelangen.nl, is eind 2008 volledig vernieuwd. Het 

is een prima overzichtelijke site geworden waarop veel informatie is te vinden. De 
overzichtspagina met verschenen uitgaven van Beter in Beweging is 
gecontinueerd en zijn er voorbereidingen getroffen voor een pagina met zgn. 
Links. In 2009 zal er een verdere invulling en verfijning plaats vinden. In 2008 
werd de site ongeveer 50.400 maal bezocht (in 2007: 43.000).  

 
- Op zaterdag 28 juni organiseerde de SPO in samenwerking met de Vereniging van 

Aangeboren Heupafwijkingen (VAH) een informatiedag over heupprotheses, voor 
de jongere patiënten met heupartrose. Welk type heupprothese kan het beste 
worden gebruikt bij mensen onder de vijftig jaar? Wat is de resurfacing 
heupprothese en waarin verschilt die van de conventionele gecementeerde 
heupprothese? Deze vragen werden deskundig beantwoord door de orthopedisch 
chirurgen dr. B. Schreurs (Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen) 
en dr. J. de Waal Malefijt (St. Elisabethziekenhuis, Tilburg). Mevrouw W. Rozendal 
en mevrouw H. van Nistelrooij vertelden aan een vijftigtal geïnteresseerden over 
hun persoonlijke ervaring met de totale heup, respectievelijk de resurfacing heup. 
De leerzame dag werd afgesloten met een forumdiscussie onder deskundige 
leiding van drs. P. Rompa (dagvoorzitter en vice-voorzitter SPO). 

 
 
5. Collectieve Belangenbehartiging 
- In 2005 heeft de SPO zich aangesloten bij het Patiëntencollectief. Het doel van dit 

Patiëntencollectief, waarbij 19 patiëntenorganisaties zijn aangesloten, is om te 
komen tot een collectieve zorgverzekering bij één of meer zorgverzekeraars. Deze 
collectieve zorgverzekering dient vooral aantrekkelijk te zijn voor onze doelgroep 
met kortingen op de premie en een gericht pakket. Eind 2006 konden wij de 
mensen die bij ons aangesloten zijn voor het eerst een aanbod doen voor een 
collectieve zorgverzekering van Fortis ASR. In 2007 en 2008 konden onze 
aangesloten begunstigers wederom een offerte voor een polis bij Fortis ASR 
aanvragen.  

 
- Met de introductie van de nieuwe Zorgverzekeringswet wordt er geleidelijk 

marktwerking in en zorg geïntroduceerd. De partijen die op deze markt een rol 
spelen zijn de zorgverzekeraars, de zorgverleners (huisartsen, specialisten, 
fysiotherapeuten etc) en de klant of de patiënt. Daarnaast blijft de overheid een 
regulerende functie uitoefenen op de ze markt. De SPO probeert in dit samenspel 
van belangrijke partijen, waar mogelijk, aan te sluiten. 

  
-  De SPO is aangesloten bij de NPCF als koepel van de patiëntenorganisaties. Ook 

NPCF richt zich op het versterken van de positie van de patiënten op de 
gezondheidsmarkt, door op politiek niveau invloed uit te oefenen. 
De SPO neemt deel aan discussies over diverse onderdelen. Belangrijk daarbij zijn 
de kwaliteitseisen, veiligheidseisen, toegankelijkheidseisen (kan de patiënt de 
door hem gewenst zorg ook bereiken, wachtlijsten) en betrouwbaarheid van de 
zorg.  
  



 13 

- De SPO, als vertegenwoordiger van de orthopedische patiënt heeft zich ingezet 
om de behoefte van de orthopedische patiënten kenbaar te maken. Het gaat dan 
om zorg die toegankelijk is (voldoende kwaliteit), veilig zorg (kwaliteitscriteria) en 
betaalbaar. 
 

-  In 2008 heeft Fonds PGO, in haar streven om patiëntenorganisaties meer te laten 
samenwerken, weer informatie gevraagd over de activiteiten van de SPO, om 
deze te kunnen vergelijken met andere patiëntenorganisaties. Zo kunnen 
patiëntenorganisaties meer van elkaar leren en op overeenkomstige terreinen 
samenwerken. Te denken valt aan het eerder genoemde project Keuze 
Ondersteunende Informatie, waar de SPO als trekker optreedt. 
 

- De Bone & Joint Decade Nederland (B&JD-NL) heeft Artrose als thema voor 2006 
en volgende jaren gekozen. Momenteel is er geen deelname in het bestuur van de 
B&JD-NL. De B&JD-NL heroverweegt haar beleid en de SPO neemt deel aan de 
daartoe opgerichte stuurgroep. De SPO nam in 2008 deel aan een werkgroep die 
zich ondermeer bezig houdt met de ketenzorg voor deze patiëntengroep. 
Daaronder valt de samenwerking tussen de eerste en tweede lijn. Tevens zal 
B&JD-NL publiekscampagnes organiseren rond preventie en 
behandelmogelijkheden. Vanuit de SPO werd (inhoudelijke) inbreng verleend via 
de Stuurgroep. 

 
 

6. Groei van de SPO 
-  Het aantal geregistreerde begunstigers aan het einde van het verslagjaar bedroeg 

1552. Op de peildatum van Fonds PGO (1 oktober 2008) bedroeg het aantal 
betalende begunstigers 1366, op 31 december waren dat er 1402. De op deze 
wijze verkregen financiële bijdragen, samen met de giften van donateurs en 
sponsors, zijn voor de financiering van het werk van de SPO van het grootste 
belang. De SPO is bovengenoemde personen dan ook zeer erkentelijk. 

 
-  Om het aantal leden van de SPO te vergroten is eind 2007 de actie “Tientjesleden” 

van start gegaan. Het betreft een gezamenlijk initiatief van de SPO en de NOV. 
Via de orthopeden worden patiënten gewezen op de mogelijkheid om Tientjeslid 
van de SPO te worden. Voor 10 euro is men gedurende een heel jaar lid van de 
SPO. Na dit jaar kan het lidmaatschap omgezet worden in een regulier 
lidmaatschap. Met de ondersteuning van de orthopeden verwachtten wij een grote 
toename van leden. Het resultaat van deze actie is wat tegengevallen. Eind 2008 
waren er 69 tientjesleden geregistreerd. 

 
- Het werven van vrijwilligers is in 2008 niet echt van de grond gekomen. Er zal 

daarom eerst gewerkt moeten aan een goed vrijwilligersbeleid. Dat willen we in 
2009 ontwikkelen. Wel konden we voor de bemensing van gerichte projecten een 
aantal vrijwilligers inzetten. Gelukkig functioneren er een aantal vrijwilligers al 
jaren als kaderlid bij verschillende activiteiten. 

 
 
7. Overige activiteiten   
- In het verslagjaar is een aanvraag gedaan om in aanmerking te komen voor de 

status van Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI). Eind 2008 hebben we 
bericht gekregen dat dit is gehonoreerd. Dit is belangrijke informatie voor mensen 
of organisaties die een donatie of een gift willen doen aan de SPO of één van haar 
lotgenotengroepen. 
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Het jaar 2008 is een roerig jaar geweest. Er waren veel mutaties in het bestuur en 
daardoor was de continuïteit soms moeilijk vast te houden. Maar uit het voorgaande is af 
te lezen dat we desondanks zeker niet hebben stil gezeten. Er zijn veel activiteiten 
ontplooid en met goede resultaten.  
Dit is mede mogelijk geweest door de inzet van velen; kaderleden, vrijwilligers, 
lotgenoten, bureaumedewerkers, redactieleden, leden van de Raad van Toezicht, Comité 
van Aanbeveling en bestuursleden.  
Graag willen wij iedereen hartelijk bedanken voor hun inzet het afgelopen jaar.  
 
 
 
Namens het bestuur, 

 
drs. P.C.W. Oetgens van Waveren Pancras Clifford, MA, 
voorzitter 
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S T I C H T I N G  P A T I E N T E N B E L A N G E N  

     O R T H O P A E D I E  
 
 

ACTIVITEITENPLAN 2009  
 
 
ALGEMEEN BELEID 
 
 
 
Kerntaken 
 
De kerntaken van de SPO bestaan uit het verstrekken van informatie aan onze leden, de 
lotgenotencontacten en individuele en collectieve belangenbehartiging. Daarnaast zal in 
het komende jaar diverse lopende projecten worden voortgezet en nieuwe projecten 
worden geïnitieerd.  
 
 
Beleidsplan 
 
Dit komende jaar staat in het teken van het opstellen van een meerjarenbeleidsplan. Los 
van het feit dat we in verband met de subsidiëring vanuit Fonds PGO verplicht zijn om 
een meerjarenbeleidsplan te maken, hebben we zelf veel behoefte om de plannen voor 
de langere termijn op een rij te zetten. Waar willen we naar toe en hoe willen we dat 
bereiken? Nu onze nieuwe voorzitter is aangetreden lijkt het ons erg belangrijk om dit 
komende jaar de zaken op een rij te zetten en ons te bezinnen op de korte en langere 
termijn. Dit is een belangrijke uitdaging dit jaar. 
 
 
Samenwerking  
 
Vorig jaar is gewerkt aan het intensiveren van de samenwerking met de Nederlandse 
Orthopaedische Vereniging (NOV). Ook de NOV is van mening dat een sterke 
patiëntenvereniging in de orthopedie van groot strategisch belang is. In dit kader streeft 
zij een hechte samenwerking na. Het samengaan van de beide bladen (Zorg voor 
Beweging en Beter in Beweging) is goed bevallen. Het komende jaar willen we de 
artikelen nog beter afstemmen, zodat in het deel van de NOV de zaken meer vanuit de 
medische kant worden beschouwd en de SPO zal daar op inhaken door het meer vanuit 
het perspectief van de patiënt te benaderen. Dat vult elkaar goed aan en daarmee wordt 
het voor de lezer ook duidelijker. Twee maal per jaar hebben we als besturen van beide 
organisaties overleg met elkaar om de zaken af te stemmen. Dat geldt overigens ook 
voor beide redacties van de bladen. Nadrukkelijk dient vermeld te worden dat de SPO 
natuurlijk haar eigen identiteit behoudt en zich strikt vanuit patiëntenperspectief zal laten 
leiden.  
 
In het kader van de samenwerking met de NOV kan ook genoemd worden dat we het 
afgelopen jaar een start hebben gemaakt met een verdere samenwerking met de 
Stichting Annafonds. Het komende jaar zullen we als drie partijen het gesprek 
voortzetten om in de samenwerking van dit zogenaamde Trias (Annafonds, NOV en SPO) 
een sterke positie op te bouwen in het belang van de orthopedische ontwikkelingen, 
zowel op wetenschappelijk gebied, als ook ten aanzien van de positie van de specialisten 
en de patiënten. 
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Naast de samenwerking met de orthopedisch chirurgen willen we het komende jaar ons 
meer gaan richten op andere beroepsgroepen, zoals de fysiotherapeuten, oefentherapeu-
ten en anderen. 
 
Ook zullen we het komende jaar voortgaan met het versterken van de samenwerking 
met andere patiëntenorganisaties. 
 
De SPO heeft verder met de volgende organisaties periodiek overleg of participeert in het 
Bestuur of Algemene Ledenvergaderingen: 
- Nederlandse Patiënten en Consumenten Federatie (NPCF)  
- Bone & Joint Organisatie Nederland (B&JD NL; voorheen Decennium van het 

Bewegingsapparaat) 
- Zorgverzekeraars Nederland (ZN) en Individuele Zorgverzekeraars 
- Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG ) 
- Vergelijkbare patiënten organisaties in Engeland, Scandinavië, Frankrijk en Duitsland. 
- Cliënten Raad Academische Ziekenhuizen (CRAZ) 
- Diverse Regionale patiëntenvertegenwoordigingen (Zorgbelang) 
- Diverse Cliëntenraden cq Patiëntenadviesraad van ziekenhuizen 
 
Naast genoemde vormen van samenwerking wordt vanuit de zorgaanbieders, 
zorgverzekeraars en industrie de SPO steeds vaker benaderd om ervaringsdeskundigheid 
te leveren in evaluaties, onderzoeken, enquêtes en andere studies. Onze capaciteit is 
echter beperkt daarom zullen wij ons in 2009 alleen op die zaken kunnen richten die 
vanuit patiëntenperspectief de meeste toegevoegde waarde zullen leveren.  
 
 
Professionalisering 
 
Eind 2008 is onze vernieuwde internetsite opgeleverd. Het komende jaar zal deze site 
verder opgebouwd gaan worden. Er zullen meer functionaliteiten toegevoegd worden. De 
informatie moet beter toegankelijk worden voor de bezoeker. Er komt een onderdeel FAQ 
(veel gestelde vragen en antwoorden). Gekeken zal worden hoe er meer interactief met 
de bezoekers omgegaan kan worden.  
 
Om de professionalisering van het bureau beter mogelijk te maken zal het virtueel 
kantoor verbeterd gaan worden. Dit is ook van belang voor de communicatie tussen de 
bestuursleden onderling en tussen het bestuur en het bureau. 
 
Door omstandigheden heeft in 2008 de vernieuwing van de administratieve procedure 
rond de ledenadministratie niet plaatsgevonden. Dat zal het komende jaar zeker gaan 
gebeuren. Daarbij wordt ook de mogelijkheid van automatisch incasso nader bekeken. 
Binnen het bureau ligt ook in 2009 de nadruk op het verstrekken van informatie aan 
onze begunstigers. 
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PRAKTISCHE UITVOERING VAN DIT BELEID 
 
Bovenstaande algemene beleidsuitgangspunten leiden tot de volgende concrete acties in 
het jaar 2009: 
 
 
Het geven van informatie  
 
De SPO heeft een belangrijke taak om algemene orthopedische informatie te geven. Om 
een zo groot mogelijke groep patiënten te bereiken willen we een aantal zaken 
continueren en verder ontwikkelen. We willen de inhoud van het blad “Beter in 
Beweging” nog meer aanpassen aan de vraag en de behoefte van de steeds mondiger 
wordende patiënt. Door de genoemde samenwerking met het informatieblad ‘Zorg voor 
Beweging’ van de NOV zullen orthopedische aandoeningen van verschillende kanten 
belicht worden. Tevens zal door deze samenwerking een breder publiek bereikt kunnen 
worden.  
 
Ook worden, in nauw overleg met de Patiënten Voorlichting Commissie van de NOV, 
nieuwe behandelingsfolders ontwikkeld en wordt de website regelmatig aangepast en 
toegespitst op relevante ontwikkelingen. 
 
Het plan is om de openingstijden van de telefonische informatiedesk, nu 4 ochtenden 
beschikbaar, uit te breiden met een avondopenstelling.  
 
Vorig jaar werd er, in samenwerking met de Vereniging Aangeboren Heupafwijkingen 
(VAH), een “heupinformatiedag” georganiseerd. Dat was een groot succes. Ook dit jaar 
zijn we voornemens zo’n dag samen met de VAH te organiseren.  
 
Onze internetsite speelt een belangrijke rol in de informatievoorziening. We willen met de 
website een modern en overzichtelijk medium bieden aan de bezoekers. 
 
Om onder andere haar naamsbekendheid te vergroten is de SPO voornemens, net als 
vorig jaar, aanwezig te zijn op de meerdaagse congressen van de NOV. Hiervoor willen 
we met het Annafonds en het NOV in een gezamenlijke stand onze informatie uitdragen.  
Ook bij andere gelegenheden willen we trachten met een SPO-informatiestand ons te 
profileren.  
 
In 2008 is de actie Tientjesleden van start gegaan. Doel van deze actie is in 
samenwerking met de NOV het aantal begunstigers van de SPO te vergroten. Helaas 
heeft dit niet het gewenste resultaat opgeleverd. Daarom willen we in het komende jaar 
met de Tientjesledenactie ons richten op andere doelen, zoals de patiëntenvoorlichtings-
afdelingen van ziekenhuizen. Ook willen we in andere publicaties meer aandacht 
besteden aan het werven van nieuwe leden. 
 
 
 
Lotgenotencontacten 
 
Steeds meer blijkt er behoefte te zijn aan onderling lotgenotencontact over ervaringen en 
belevenissen met problemen op het gebied van het steun- en bewegingsapparaat. Om 
hier een antwoord op te geven hebben we inmiddels een over het gehele land verspreid 
netwerk van lotgenoten beschikbaar.  
 
Op onze Jaarbijeenkomst willen we ook meer gelegenheid bieden voor onderling 
lotgenotencontact. Eerder was deze bijeenkomst erg zakelijk en was er nauwelijks 
interactie. Vanaf 2009 willen we deze middag inrichten als een echte jaarbijeenkomst. 
Eerst zal er een kort gedeelte een huishoudelijk karakter hebben waarin de zakelijke 
aspecten van de SPO besproken worden. Hierna zal een inhoudelijk thema uitgebreid aan 
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de orde komen. Een tweetal deskundigen zal een onderwerp toelichten en kan hierover 
vragen beantwoorden. Zo zal er op 4 april a.s. op onze Jaarbijeenkomst de 
schouderproblematiek aan de orde komen. Een orthopedisch chirurg en een 
ergotherapeut zullen inleidingen houden. Hierna is er nog gelegenheid voor algemene 
orthopedische vragen. We hopen hiermee ook het onderling contact te verstevigen. In de 
praktijk blijkt dat naar aanleiding van dit soort activiteiten mensen elkaar ook na de 
bijeenkomst opzoeken. 
 
De twee lotgenotencontactgroepen van de SPO zijn natuurlijk bij uitstek toegerust om bij 
deze groepen met chronische problemen het lotgenotencontact vorm te geven. 
De Hereditaire Multiple Exostosen / Multiple Osteochondromen lotgenoten contactgroep 
heeft haar plannen ook voor 2009 al uitgebreid gepresenteerd, zie bijlage 7. 
In 2009 zal de Contactgroep voor mensen met Chronische Knieklachten ook weer een 
nieuwe impuls krijgen. Het nieuwe bestuurlid mevrouw E.M. de Heus is voornemens om 
deze contactgroep verder te ontwikkelen en hieraan leiding te geven, zie bijlage 8.  
 
Naast onze huidige twee lotgenotengroepen zijn wij voornemens om ook andere groepen 
patiënten van meer zeldzame orthopedische aandoeningen onderdak te bieden. Er zijn al 
een aantal contacten, onder andere met een groep mensen met de aandoening MED 
(Multiple Epifysaire Dysplasie) en hun ouders/relaties. 
 
We blijven ook in het nieuwe jaar alert op de wensen van onze begunstigers om bij 
behoeften wellicht ook voor andere chronische orthopedische problemen gerichte 
activiteiten te organiseren. Dit doen wij, naast onze directe contacten, met een gerichte 
peiling. Dit alles laat onverlet dat het voor ons erg belangrijk blijft om een goede 
samenwerking te hebben met andere meer aandoeninggerichte orthopedische 
patiëntenorganisaties.  
 
In het komende jaar willen we de mogelijkheid onderzoeken om op een meer digitale 
wijze het lotgenotencontact vorm te geven. Hierbij denken we aan de mogelijkheid om 
via onze website meer contact aan te bieden. Maar voor het onderlinge lotgenotencontact 
willen we ook onderzoeken of de mogelijkheden via Hyves ons daarbij kunnen helpen. 
Duidelijk is dat het een veilige en vertrouwde omgeving dient te zijn.  
 
 
 
Belangenbehartiging 
 
Voor de SPO is het erg belangrijk om lidorganisatie te zijn van de NPCF, de koepel van de 
patiëntenorganisaties. De inzet van de NPCF is het versterken van de positie van de 
patiënten op de gezondheidsmarkt in ontwikkeling, door op politiek niveau invloed uit te 
oefenen. NPCF werkt op vier hoofdlijnen, namelijk kwaliteit van zorg, toegankelijkheid 
van de zorg, patiënten rechten en versterking van de positie van de patiënt 
(zorgconsumentenwet) en het inkoopbeleid van verzekeringen. Er zijn zowel op 
directioneel als op bestuurlijk niveau (ALV) contacten met de NPCF. Van belang is dat wij 
als SPO trachten om de belangen van de orthopedische patiënt zo veel mogelijk tot uiting 
te brengen binnen de NPCF.  
De SPO acht de werkzaamheden van de NPCF noodzakelijk om voldoende professioneel 
en actief te kunnen bijdragen aan de ontwikkelingen in de zorg op bestuurlijk niveau. In 
2009 zal de SPO aandacht besteden aan meer vertegenwoordiging in de activiteiten van 
de NPCF.  
 
De SPO is al sinds 2005 aangesloten bij het Patiëntencollectief. Het doel van dit 
Patiëntencollectief, waarbij 19 patiëntenorganisaties zijn aangesloten, is om te komen tot 
een collectieve zorgverzekering bij een of meer zorgverzekeraars. Deze collectieve 
zorgverzekering dient vooral aantrekkelijk te zijn voor onze doelgroep met kortingen op 
de premie en een gericht pakket. In 2007 en 2008 konden onze begunstigers een 
collectieve zorgverzekering afsluiten bij Fortis ASR. Ook voor 2009 geldt dat onze 
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begunstigers gebruik kunnen maken van deze collectieve zorgverzekering. We brengen 
de ervaringen van onze begunstigers in het overleg van het Patiëntencollectief in en 
hopen daarmee dat de collectieve zorgverzekering steeds beter aansluit bij de zaken die 
voor de orthopedische patiënt van belang zijn.  
Maar ook willen we samen met het Patiëntencollectief de mogelijkheden blijven 
onderzoeken om met eventuele andere zorgverzekeraars een gunstige collectieve polis 
voor onze doelgroep af te sluiten. 
De SPO neemt hiernaast ook deel aan projecten van individuele zorgverzekeraars als CZ 
en Menzis om de kwaliteit van zorginkoop voor mensen met bijvoorbeeld heup- en 
knieartrose te verbeteren.  
 
 
Ons streven blijft om in het kader van de belangenbehartiging samen te werken met 
ander patiëntenorganisaties. Een goed voorbeeld hiervan is het project Keuze Onder-
steunende Informatie, waarvoor de SPO als beheerder optreedt.  
De SPO zal zich in 2009 blijven inzetten voor samenwerking en kennis uitwisseling tussen 
patiëntenorganisaties.  
In 2008 hebben we, voor de tweede maal, een digitaal panel bestaande uit bij ons 
aangesloten begunstigers ondervraagd. De uitkomst hiervan is erg belangrijk voor de 
ontwikkeling van ons beleid. De SPO zou graag door willen gaan met 2 tot 4 panelbe-
vragingen per jaar om snel en effectief de mening van onze begunstigers te kunnen 
peilen. 
 
 
Onderzoek en kwaliteitsprojecten 
 
 

• Het systeem met Keuze Ondersteunende Informatie (werkzaam bij een 5-tal 
deelnemende patiëntenorganisaties) is een belangrijk middel bij de beantwoording 
van de vragen aan de Informatiedesk. Om de maatschappelijk ontwikkelingen bij 
te kunnen houden is het noodzakelijk jaarlijks (een deel van) de informatie te 
actualiseren. In 2008 is de omzetting van de database naar een internetsysteem 
gerealiseerd. Hiermee wordt de verstrekking van gegevens door orthopeed / 
ziekenhuis vergemakkelijkt en het verwerken van de verkregen informatie 
efficiënter. Eind 2008 zijn de vragenlijsten digitaal verstuurd. De resultaten zullen 
dit jaar verwerkt worden in de database. 

 
 
• In 2007 is er, in het kader van het programma Zekere Zorg, een onderzoeks-

voorstel geschreven. Het ging hierbij om het ontwikkelen van kwaliteitscriteria 
voor mensen met knieklachten vanuit het patiëntenperspectief. Met deze criteria 
denken we beleid te kunnen ontwikkelen waarmee (uiteindelijk) het inkoopbeleid 
van zorgverzekeraars beïnvloedt kan worden. Helaas is het project, door 
verschillende oorzaken, niet goedgekeurd door het programma Zekere Zorg. 
Aangezien wij dit nog steeds een belangrijk project vinden denken wij er aan om 
het komende jaar te onderzoeken hoe we dit project als nog tot uitvoering kunnen 
brengen. 

 
 

• Het komende jaar zijn we voornemens om met behulp van een aantal stagiaires 
te komen tot het opstellen van een verzameling FAQ (veel gestelde vragen en 
antwoorden) die geplaatst kan worden op onze website. Tevens willen we 
onderzoeken hoe wij meer patiënten van buitenlandse afkomst kunnen bereiken. 
Deze twee projecten hebben wij ingediend bij de hogeschool INHolland.  

 
 

• Deelname aan twee landelijke richtlijnen van het Kwaliteitsinstituut voor de 
gezondheidszorg CBO zal worden voortgezet. Op initiatief van het Koninklijk 
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Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF) is medio 2008 het opstellen 
van een landelijke richtlijn voor de diagnostiek en behandeling van patiënten met 
a-specifieke lage rugklachten van start gegaan. Ook voor de diagnostiek en 
behandeling van enkelletsel wordt een multidisciplinaire ketenzorgrichtlijn 
ontwikkeld. Binnen deze richtlijnen wordt tevens een blauwdruk voor het 
Elektronisch Patiënten Dossier ontwikkeld. Naar verwachting zijn beide richtlijnen 
met bijbehorende patiëntenfolder eind dit jaar in concept gereed.  

 
 

• Deelname aan het project “Bewerking van CQI gegevens en andere 
kwaliteitsindicatoren over staaroperaties en heup- en knieoperaties tot keuze-
informatie voor zorgconsumenten”. Begin 2009 is dit project van het NIVEL en de 
NPCF met subsidie van ZonMw van start gegaan. In eerste instantie richt dit 
project zich op een versnelde publicatie van keuze informatie door bestaande 
databronnen te bewerken tot geschikte informatie voor de zorgconsument die een  
staar-, heup- of knieoperaties moet ondergaan. De informatie wordt in eerste 
instantie gepresenteerd op de nieuwe website ‘Consument en Zorg’ van de NPCF. 
In latere fase, doorlopend in 2010, zal via aanvullend onderzoek met vragenlijsten 
en bij focusgroepen van patiënten getest worden welke informatie en op welke 
manier dit het beste gepresenteerd kan worden. 
De SPO zal deelnemen aan de klankbordgroep van dit project en ondersteuning 
verlenen bij het onderzoek. 
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Bijlage 1 
Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie 

Conceptverslag van het huishoudelijk deel van de algemene 
begunstigersvergadering 

    
Datum:  zaterdag, 19 april 2008 
Tijd:   13.30 – 14.30 uur  
Plaats:   Restaurant van Dijk te Utrecht 
 
 
Aanwezig: 
Leden van het Dagelijks Bestuur 
Medewerkers Bureau SPO 
10 begunstigers van de SPO 
 
 
Verslag: 
Mevrouw A.M. Pereboom-Loots    
 
  
1. Opening en verwelkoming 

De voorzitter, de heer Ruud van Hof opent de vergadering en heet alle aanwezigen 
welkom. Een aantal leden van het algemeen bestuur treedt in deze vergadering af, 
evenals hijzelf. Er worden vervangende bestuursleden geworven, waaronder ook 
een nieuwe voorzitter. Hierover kunnen op dit moment nog geen concrete 
mededelingen worden gedaan. De activiteiten zijn verdeeld over de resterende 
bestuursleden, zodat deze gewoon kunnen doorgaan. De voorzitter bedankt de 
scheidende bestuursleden voor de werkzaamheden die zij in de afgelopen jaren 
hebben verricht.  
Vanuit de Raad van Toezicht is meegedeeld dat de heer drs. J.W. Schouten zich 
voor een nieuwe termijn van drie jaar beschikbaar stelt als lid van de Raad van 
Toezicht. 
 

 

2. Verslag van de Algemene Begunstigersvergadering d.d. 21 april 2007 
Het verslag wordt ongewijzigd vastgesteld. 
 

 

3. Verslag van de activiteiten in 2007 
Dit verslag is niet alleen van de SPO maar ook van de HME/MO-groep en van de 
Contactgroep Chronische Knieklachten. 
Er worden geen vragen gesteld over het verslag en dit wordt ongewijzigd 
goedgekeurd. 
 

 

4. Financieel verslag 2007 
a. het oordeel van de kascommissie 2007 
De kascommissie heeft schriftelijk verslag uitgebracht en heeft vastgesteld dat de 
financiële administratie ordentelijk en adequaat is uitgevoerd. De kascommissie 
adviseert de vergadering om het financieel verslag goed te keuren en de 
penningmeester décharge te verlenen. De voorzitter bedankt de leden van de 
kascommissie voor hun werkzaamheden. 
 
b. vaststelling en décharge van de penningmeester 
Het algemeen bestuur adviseert de Algemene Begunstigers Vergadering op basis 
van bovenstaande verklaring de penningmeester décharge te verlenen. De ABV 
stelt met applaus het financieel verslag vast, waarna décharge van de 
penningmeester volgt. De voorzitter bedankt de penningmeester, de heer T. van 
Dam voor de vele werkzaamheden die hij hiervoor heeft verricht. 
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c. benoeming kascommissie voor het verslagjaar 2008 
Mevrouw Baas heeft aangegeven dat zij nog een jaar lid wil blijven van de 
kascommissie. De heer Telnekes en mevrouw Dobber melden zich als nieuwe 
leden. 
 

5. 
 

Het beleid voor 2008 
a. het activiteitenplan 2008 
De voorzitter geeft een toelichting op een aantal punten die voor het komende jaar 
van belang zijn. Ten eerste is dat de samenwerking met de Nederlandse 
Orthopaedische Vereniging (NOV), bedoeld om de SPO te laten uitgroeien tot een 
grotere patiëntenorganisatie met meer begunstigers en daardoor meer financiële 
middelen voor het uitbreiden van activiteiten. Hiervoor is ook de zogenaamde 
‘tientjesledenactie’ gestart, waarbij de NOV een inspanningsverplichting is 
aangegaan om de SPO onder de aandacht te brengen van de orthopedische 
patiënt. De NOV heeft aangegeven ook gebaat te zijn bij een grote en sterke 
patiëntenorganisatie. 
 
De tweede aspect van samenwerking met de NOV is dat Beter in Beweging als 
apart katern zal worden opgenomen in het blad van de NOV, Zorg voor Beweging. 
Beter in Beweging blijft qua inhoud gelijk en de redactie behoudt haar 
zelfstandigheid zodat de mogelijkheid blijft bestaan om twee standpunten naast 
elkaar te kunnen weergeven. Hierbij zal het conflict niet worden gezocht, maar 
ook niet uit de weg gegaan, mocht dit nodig zijn. De NOV ziet ook hiervan de 
voordelen.  
 
Een derde activiteit is het meewerken aan onderzoek, waarover veel vragen 
komen vanuit verschillende organisaties die de SPO hierin willen laten 
participeren. Een van deze organisaties is het Anna Fonds, dat enerzijds 
patiëntenorganisaties en anderzijds de orthopeden en de universitaire wereld wil 
koppelen voor gericht onderzoek. Er wordt wel kritisch gekeken naar de 
mogelijkheden om mee te werken aan onderzoek, met het oog op de beperkte 
capaciteit van de SPO, die bij grotere organisaties nog wel eens wordt overschat. 
 
De voorzitter wijst op het belang van de werkzaamheden van de helpdesk, die de 
kern van het werk van de SPO vertegenwoordigen, door patiënten te adviseren en 
wegwijs te maken. De medewerkers van de helpdesk zijn het gezicht van de SPO 
en bij hen komen alle vragen binnen. De aanwezigen onderstrepen dit met 
applaus. 
 

 

6. Ingekomen vragen en suggesties 
 
Vraag: 
Als een patiënt naar de helpdesk belt met de vraag welke arts kan worden 
aanbevolen, hoe wordt die vraag dan beantwoord? 
Antwoord: 
Wij weten niet wie een ‘goede chirurg’ is. Wel inventariseren wij waar men veel 
ervaring heeft met een bepaalde behandeling of operatie. Maar wij kunnen niet 
zeggen wie de beste is. Er komen veel vragen over kunstheupen, waarvan er 
22.000 per jaar worden geplaatst. Dit betekent dat in elk ziekenhuis wel een 
orthopeed aanwezig is die hiermee veel ervaring heeft. Wij houden aan dat veel 
ervaring iets zegt over de kwaliteit en dat kan worden doorgegeven. 
Er komen ook veel vragen over minder vaak voorkomende operaties en 
aandoeningen. Hiervan weten wij welke orthopeden zich daarop toeleggen, zodat 
wij hiervoor wel namen van artsen en ziekenhuizen kunnen doorgeven.  
Vraag: 
Verwijzen jullie mensen naar particuliere klinieken? 
Antwoord: 
Als de patiënt in de regio van een bij ons bekende privékliniek woont, dan kunnen 
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wij aangeven dat hij daar terecht kan voor bepaalde (knie)operaties. Daarbij 
melden wij wel dat het goed is om contact op te nemen met de zorgverzekeraar. 
Opmerking: 
Deze klinieken hebben er ook een commercieel belang bij dat jullie hen noemen. 
Antwoord: 
Wij geven altijd meerdere adressen door, zodat de patiënt zelf een keuze kan 
maken. De SPO is heel voorzichtig met aanbevelingen zo lang kwaliteit niet goed 
te toetsen is. Bovendien doen wij nooit uitspraken over bepaalde types of merken 
prothesen of over nieuwe, experimentele ontwikkelingen. De database waarmee 
wordt gewerkt heet niet voor niets ‘keuzeondersteunend informatiesysteem’. 
Opmerking: 
Ik ga niet naar een ‘botterik’. 
Antwoord: 
Orthopeden hebben vaak weinig tijd per patiënt en niet iedereen kan ook goed 
communiceren. Hierover worden wel veel vragen gesteld, maar het is moeilijk om 
aan te geven wie er beter communiceert en meer tijd neemt voor de patiënt. 
Bovendien is dit een onderwerp waarover heel verschillend wordt geoordeeld. Het 
is dan ook niet makkelijk om hierover iets vast te leggen om een keuze op te 
kunnen baseren. 
Vraag: 
Komen er wel klachten binnen over bepaalde artsen? 
Antwoord: 
Dit gebeurt nauwelijks. Mensen klagen wel eens over bejegening of uitleg, maar 
dit is minder dan tien procent. Wanneer er echter in korte tijd meer dan vier of vijf 
keer klachten komen over een bepaalde arts of ziekenhuis, dan wordt dit 
voorgelegd aan het bestuur en wordt bekeken of er actie moet worden 
ondernomen, bijvoorbeeld via de cliëntenraad van een ziekenhuis of de 
betreffende maatschap. 
Vraag: 
Verwijzen jullie ook mensen naar ‘Medinova’ voor een second opinion? Dit kan 
namelijk alleen als men niet elders op de lijst staat voor een operatie. 
Antwoord: 
Dit hebben wij nog nooit eerder gehoord en dit is zeker niet gewenst. 
Vraag: 
Zijn er in de database ook specialisten opgenomen die geen orthopeed zijn, maar 
die zich wel hebben gespecialiseerd in orthopedische problemen? 
Antwoord: 
Dit is niet het geval, maar het zou een idee kunnen zijn om dit uit te zoeken. Bij 
de vernieuwing van de database zou dat aan de orde kunnen worden gesteld. 
Vanuit de NVVR ‘de Wervelkolom’ is de vraag al gekomen om het systeem uit te 
breiden met neurochirurgen. 
Vraag: 
Worden patiënten ook gevraagd naar hun ervaringen voor en na een operatie, 
bijvoorbeeld in het kader van een afstudeerproject? 
Antwoord: 
Daaraan hebben wij in het verleden wel meegedaan, omdat wij belangrijke input 
kunnen geven vanuit de eigen belevingswereld van de patiënt.  
Vraag: 
Wordt er in het kader van belangenbehartiging gerichte actie gevoerd voor het 
binnenhalen van nieuwe begunstigers? 
Antwoord: 
In december 2007 heeft in Beter in Beweging weer aanmeldingsbon gestaan. 
Hierna is het aantal aanmeldingen gestegen, maar dit was geen echte 
wervingsactie. 
Vraag: 
Registreren jullie alle bellers en stellen jullie voor om begunstiger te worden? 
Antwoord: 
Ja, maar beperkt want dit brengt te veel administratieve lasten met zich mee. Wij 
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vragen wel of iemand begunstiger is, waarbij wij aangeven wat hiervan de 
voordelen zijn. Dit wordt echter niet actief gedaan bij iedereen die belt. Het is ook 
niet nodig om eerst begunstiger te worden om een antwoord op een vraag te 
krijgen. 
 
De voorzitter wijst erop dat het grootste deel van de orthopedische patiënten in 
een bepaalde periode last heeft van een aandoening, maar na een behandeling 
meestal klachtenvrij is. Voor deze groep is een patiëntenorganisatie vooral 
belangrijk in de fase waarin een keuze moet worden gemaakt voor een 
behandeling. Dit is anders bij de HME/MO-groep, die mensen met een chronische 
aandoening vertegenwoordigt, die onderling een veel hechtere band hebben. 
Vraag: 
In hoeverre is er aandacht voor nazorg voor patiënten die met een kunstheup naar 
huis gaan en vervolgens complicaties krijgen. Is er aandacht voor het contact 
tussen orthopeed en huisarts? 
Antwoord: 
Na ontslag uit het ziekenhuis komt men over het algemeen weer bij de huisarts. 
Wanneer er complicaties dreigen, moet de huisarts op korte termijn contact 
opnemen met een orthopeed. De helpdesk kan dit adviseren. 
 

7. Afscheid bestuursleden 
De voorzitter vraagt de aandacht voor het vertrek van drie bestuursleden. Het DB-
lid Jan de Lange memoreert in zijn speech de bestuursactiviteiten van de drie 
vertrekkende bestuursleden. Mieke Altink heeft het bureau aangestuurd en zich 
beziggehouden met het elektronisch klantenpanel. Zij vertegenwoordigde de SPO 
in de algemene ledenvergadering van de NPCF, waarbij landelijke ontwikkelingen 
en de rol van de patiëntenorganisaties belangrijk zijn. Daarnaast heeft zij de 
statutenwijziging opgepakt en afgerond. Er is nu een kleiner bestuur met 
daarnaast een comité van aanbeveling. Mieke Altink zal de SPO nog blijven 
vertegenwoordigen in de NPCF, maar dan als vrijwilliger. 
 
Robert Dupuis is begonnen als lid van de redactie van Beter in Beweging, waarvan 
hij in 2001 hoofdredacteur is geworden. Hij blijft als vrijwilliger betrokken bij de 
redactie, in een belangrijke fase waarin Beter in Beweging samengaat met het 
blad van de NOV. 
 
Ruud van Hof is het langst zittende bestuurslid van de SPO. In 1988 was hij al 
betrokken bij de voorbereidingen voor de oprichting van de stichting, die in 1989 
plaatsvond. Sindsdien is hij bestuurslid en vice-voorzitter van de SPO geweest, 
met name in het laatste jaar na het aftreden van de vorige voorzitter. In deze 
periode is de samenwerking met de NOV tot stand gekomen.  
 
De drie scheidende bestuursleden worden bedankt voor hun werk en inzet met een 
fraai boeket en applaus van de aanwezigen. 
Hierna sluit de voorzitter om 14.30 uur het huishoudelijk deel van de vergadering. 
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Bijlage 2 
 
 
 
Patiënttevredenheid Resurfacing Heupprothese 
 
 
Voor- en nadelen van nieuwe operatietechniek 
 
In 1991 implanteerde Mr. D. McMinn in Birmingham de eerste moderne metal-on-metal 
resurfacing heupprothese in Europa. Tot die tijd werd bij het plaatsen van een 
heupprothese de versleten heupkop helemaal afgezaagd en verwijderd. Bij de resurfacing 
heupprothese wordt het heupbot gespaard. Daardoor zijn de mogelijkheden om opnieuw 
in te grijpen groter dan bij de ‘ouderwetse’ heupprothese.  
 
Onderzoek naar de resultaten van beide methoden was meestal gericht op de klinische 
en röntgenologische resultaten, gezien door de bril van de orthopedisch chirurg, naar de 
beleving van de patiënt werd minder gekeken. In het patiënttevredenheidsonderzoek 
komen de waardering en ervaringen van de patiënten aan bod. Eerder onderzoek 
(Wright, 1994) toonde aan dat patiënten en chirurgen nogal eens verschillen in hun 
prioriteiten en hun beoordeling van resultaten.  
 
Meer dan 500 resurfacing heupprotheses 
In 2001, 10 jaar na de eerste implantatie in Birmingham, werd de operatietechniek 
‘resurfacing heup’ in Nederland geïntroduceerd. In het Jeroen Bosch Ziekenhuis in ’s-
Hertogenbosch werden sinds die tijd meer dan 500 resurfacing heupprotheses geplaatst. 
De eerste 417 patiënten werd gevraagd aan het patiënttevredenheidsonderzoek mee te 
doen. Alle patiënten worden nauwkeurig gevolgd en konden gestructureerd naar hun 
ervaringen en tevredenheid worden gevraagd. 
 
Beperkingen 
Uit het onderzoek blijkt dat de resurfacing heupprothese een goede aanvulling is op de 
mogelijkheden waarover de orthopedisch chirurg beschikt. Maar deze heupprothese is 
bepaald geen wondermiddel waarmee alle heupproblemen de wereld uit zijn. Er zijn 
duidelijke beperkingen. De prothese is niet voor iedereen geschikt. Of de resurfacing 
heupprothese op de lange termijn werkelijk betere resultaten oplevert dan de 
conventionele totale heupprothese, moet nog worden aangetoond. 
 
Botkwaliteit en biologische leeftijd spelen een belangrijke rol bij de indicatiestelling. 
Mannen jonger dan zestig jaar en vrouwen onder de 55 jaar met een goede botkwaliteit 
en een normale bouw van het heupgewricht kunnen voor een resurfacing heupprothese 
in aanmerking komen. 
 
Onder de knie 
Orthopedisch chirurgen moeten behoorlijk wat ervaring opdoen, zowel in het vaststellen 
of een resurfacing heupprothese kan worden gegeven als ook in de technische uitvoering 
van de operatie. Het kost 55 tot 60 operaties om de techniek goed onder de knie te 
krijgen. Klinieken die dit aantal door een gering patiëntenaanbod niet snel halen, doen er 
dan ook goed aan serieus te overwegen of ze wel met deze techniek moeten beginnen. 
Het percentage fracturen na de operatie was in dit onderzoek 1,44 procent. Hierin speelt 
het opdoen van ervaring ongetwijfeld een rol. Bij de laatste 200 operaties trad bij de 
meest ervaren chirurg slechts 1 fractuur op. Dat is een percentage van 0,5 procent.  
 
Het plaatsen van een resurfacing heupprothese is technisch lastiger dan het plaatsen van 
een totale heupprothese. Het luistert behoorlijk nauw om cup en kop goed te plaatsen. 
Een wat minder goed geplaatste totale heupprothese kan desondanks lang en 
probleemloos functioneren, bij een resurfacing heup geeft een niet optimale plaatsing al 
snel klachten. 
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In het rapport staan deze resultaten en complicaties helder en duidelijk vermeld. De 
onderzoekers proberen hiermee de resurfacing heupprothese de juiste plaats te geven in 
het huidige aanbod voor mensen met ernstige heupproblemen. 
 
‘Outcome measures’ zoals deze worden steeds belangrijker. Ze worden niet alleen 
gebruikt om ziekenhuizen en chirurgen onderling te vergelijken, maar ook om nieuwe 
technieken zoals de resurfacing heupprothese te vergelijken met bewezen concepten als 
de totale heupprothese.  
 
door Noortje Krikhaar 
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Bijlage 3 
 
Aanbevelingen op het instrument voor Heupartrose  
 

15-04-2008 Persbericht  

Websites ziekenhuizen vaak onvoldoende patiëntgericht 

Meer dan de helft van de ziekenhuizen speelt op haar website onvoldoende in op de 
informatiebehoefte van patiënten. Zo geeft slechts 14% van de ziekenhuizen op haar 
website duidelijk aan welke behandelingen zij voor prostaatkanker bieden. Voor 
heupartrose en urine-incontinentie, twee aandoeningen waarvoor de prijzen vrij 
onderhandelbaar zijn en ziekenhuizen met elkaar concurreren, is dit hoger. 
Respectievelijk 30% en 51% van de ziekenhuizen en ZBC’s die deze aandoening(en) 
behandelen, geeft op haar website informatie over het behandelaanbod. Dit blijkt uit een 
recent onderzoek van MediQuest waarin de websites van alle Nederlandse ziekenhuizen 
en een aantal zelfstandige behandelcentra (ZBC’s) vanuit patiëntperspectief zijn 
beoordeeld.  

Uit vooronderzoek bleek dat patiënten o.a. willen weten welke behandelingen het 
ziekenhuis biedt, wie (en hoe ervaren) de behandelaars zijn en hoe tevreden andere 
patiënten over dezelfde zorg zijn. Deze, en andere aspecten die kunnen meewegen in de 
keuze voor een ziekenhuis of bijdragen aan een goede voorbereiding, zijn in de 
beoordeling van de websites meegenomen.  

Een goede samenwerking tussen ziekenhuizen en patiëntenorganisaties komt een 
vraaggericht zorgaanbod ten goede. Toch is maar op een kwart van de onderzochte 
websites een rechtstreekse link opgenomen naar de website van de patiëntenorganisatie. 
UMC Groningen geeft hierin het goede voorbeeld; zij heeft onlangs in samenwerking met 
de Stichting Contactgroep Prostaatkanker (SCP) haar website sterk verbeterd. Behalve 
een verwijzing naar de website van SCP, wordt ook een toelichting op de activiteiten – 
zoals lotgenotencontact - gegeven.  

De uitgebreide beoordelingsmethodiek van MediQuest is in samenwerking met de 
opleiding Toegepaste Communicatiewetenschap van de Universiteit Twente ontwikkeld op 
basis van een behoefte-onderzoek onder zorgconsumenten en de ervaring en kennis 
binnen patiëntenorganisaties. De 38 beoordelingscriteria hebben betrekking op de 
volledigheid, vindbaarheid, toegankelijkheid, openheid en betrouwbaarheid van de 
informatie en op de aanwezigheid van interactieve functies.  
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Bijlage 4 
 
        

 
Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen 

Lotgenoten Contactgroep Nederland 
 

      Onderdeel van de SPO 
 

 

JAARVERSLAG 2008 
 
DOEL 

De Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen (HME/MO) Lotgenoten Contactgroep 
is officieel opgericht in 1998 en maakt deel uit van de Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie (SPO). 
De HME/MO Lotgenoten Contactgroep heeft als doel:  
- het behartigen van de belangen van huidige en toekomstige HME/MO-patiënten en hun verwanten 
in de breedste zin van het woord; 

- het met elkaar in contact brengen van HME/MO-patiënten in Nederland, middels verschillende 
vormen van lotgenotencontact en jaarlijks een landelijke lotgenotendag en regiobijeenkomsten;  

- het actief verzamelen van nieuwe informatie over HME/MO en het informeren hierover aan haar 
doelgroep. 

 
AANTALLEN 

Eind 2008 hadden wij 249 adressen in ons bestand (2007: 238, 2006: 224, 2005: 202, 2004: 180, 2003: 
155, 2002: 127). Dat betekent nog steeds een behoorlijke groei van mensen met HME/MO die zich bij 
ons aansluiten. Dit aantal is vooral opvallend, omdat HME/MO een zeldzame aandoening is en 
volgens de bestaande literatuur bij 1 op 50.000 mensen voorkomt. Dat zou betekenen dat er in 
Nederland bij 16 miljoen mensen ongeveer 320 mensen met HME/MO wonen. Op een ons bekend 
adres wonen echter nog al eens meer dan één persoon met HME/MO. We gaan daarom uit van 
gemiddeld anderhalf persoon per adres. Daarom denken we dat de huidige 249 adressen al zo’n 374 
mensen met HME/MO vertegenwoordigen.  
Een bekend feit is dat lang niet alle mensen met een aandoening zich aansluiten bij een 
patiëntenorganisatie, zodat we er van uit kunnen gaan dat er echt meer dan deze 374 mensen met 
HME/MO in Nederland wonen. Eerder heeft ook onze Medisch Advies Raad zich al eens uitgesproken 
over het feit dat er wellicht meer dan 1 op 50.000 mensen HME/MO hebben. De schatting is dat er 
ongeveer 600 personen met HME/MO in Nederland zijn. 
 
ACTIVITEITEN 

 

Lotgenotencontact 

• Zaterdag 31 mei was onze 11e Lotgenotendag voor mensen met Hereditaire Multiple 
Exostosen/Multiple Osteochondromen en hun verwanten, wederom in onze vaste locatie 
Mytylschool Ariane de Ranitz in Utrecht. Dit jaar werd tijdens de lotgenotendag stilgestaan bij 
het tien jarig bestaan van de lotgenotengroep. Er waren dit jaar totaal 143 mensen aanwezig; 
90 volwassenen, 33 kinderen en jongeren en 16 vrijwilligers en 4 gasten.  
Voor de kinderen was er wederom een eigen programma georganiseerd. 
Zo konden zij kiezen uit zwemmen, fotoshoot, creaclub, sport en spel en een gespreksgroep 
over HME/MO. Kinderen tot 7 jaar werden opgevangen in de kinderopvang.  
Ondertussen luisterden volwassen naar de inleidingen. Eerst waren drs. Jan de Lange, 
gezondheidswetenschapper en voorzitter van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep en dr. 
John Ham, orthopedisch chirurg, verbonden aan het Onze Lieve Vrouwe Gasthuis te 
Amsterdam aan de beurt. Zij presenteerden de definitieve uitkomsten van het 
onderzoeksproject: “Multiple Osteochondromen en gevolgen hiervan in Nederland”. 
Vervolgens nam John Ruiter, bestuurslid van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep het 
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woord. Als bestuurslid is hij verantwoordelijk voor de voortgang van de ontwikkeling van de 
voorlichtings-dvd over HME/MO. Het was de bedoeling dat de dvd aan de deelnemers 
gepresenteerd zou worden, maar door allerlei tegenslag was de dvd niet op tijd klaar. Daarom 
gaf hij door middel van een PowerPoint presentatie al vast een voorproefje op de dvd. 
Na de lunch werden er diverse workshops gehouden. Deelnemers konden 2 keuzes maken uit 
de workshops Ergotherapie bij HME/MO, HME/MO en intimiteit, Omgaan met pijn bij 
HME/MO, Kennismaking met Yoga, Zwemmen en de Gespreksgroep voor ouders. Deze dag 
werd door de bezoekers zeer gewaardeerd en dat werd in de evaluatieformulieren nog eens 
bevestigd. 

• Na de geslaagde regiobijeenkomsten in voorgaande jaren werden er ook in 2008 in 4 regio’s 
in Nederland, regiobijeenkomsten georganiseerd. Ook dit jaar werden de bijeenkomsten 
gehouden in de Week van de Chronisch zieken die duurde van 7 t/m 13 november. Tijdens de 
regiobijeenkomsten ligt de nadruk op het lotgenotencontact, dus het uitwisselen van 
ervaringen e.d. Er zijn dan geen workshops en/of inleidingen met sprekers. Onder het genot 
van een kopje koffie/thee wordt aan een iedereen de gelegenheid geboden, zijn/haar vragen, 
ervaringen en zorgen met lotgenoten te delen. Het aantal deelnemers was per regio 
verschillend en varieerde van 12 tot 3. We kunnen concluderen dat het inhoudelijk prima 
bijeenkomsten waren waar volop met elkaar gesproken werd. 

• De e-mailgroep telde eind 2008 55 deelnemers (2007: 52, 2006: 50, 2005: 41, 2004: 31). 
Deze e-mailgroep is gericht op volwassenen en biedt de deelnemers de mogelijkheid om 
lotgenotencontact met elkaar te hebben, elkaar vragen te stellen en elkaar over ervaringen met 
HME/MO te vertellen. Als iemand uit te groep een e-mail stuurt ontvangen alle deelnemers 
aan de e-mailgroep deze mail. Er wordt toezicht gehouden op het reilen en zeilen van de groep 
door twee moderators (kerngroepleden).  

• In 2004 zijn we gestart met de bemiddeling tussen jongeren en kinderen met HME/MO die via 
het internetprogramma MSN lotgenotencontact met elkaar willen. Intussen zijn er 3 groepen 
actief, verdeeld in de leeftijdscategorieën tot 12 jaar, van 12 tot 16 jaar en 16 jaar en ouder. Bij 
de jongste groep gaan we alleen over tot plaatsing op de MSN-lijst als er uitdrukkelijk 
toestemming van de ouders is verkregen. Een aantal kerngroepleden die het kinder- en 
jeugdbeleid in hun portefeuille heeft, draagt zorg voor registratie van de deelnemers en de 
totstandkoming van de contacten. Duidelijk merkbaar is dat Hyves, een internetcommunity, 
een steeds grotere plaats inneemt in het lotgenotencontact en dat ook de jeugdige lotgenoten 
deze weg vaker gaan bewandelen en hierdoor het MSN-en achterblijft. Binnen Hyves bestaat 
nl. ook de mogelijkheid om te chatten, evenals bij MSN. Dit alles ook in een besloten 
omgeving. Eind van dit verslagjaar werd de Hyves voor de jeugd in de lucht gebracht.  

• Op zaterdag 4 oktober vond een speciale feestelijke kinder- en jeugddag plaats in het Rivièra 
Parc in Biddinghuizen. Deze dag was speciaal georganiseerd om het 10-jarig bestaan van de 
HME/MO Lotgenoten Contactgroep met de jeugdige lotgenoten te vieren. Maar liefst 60 
kinderen en 46 ouders togen naar Biddinghuizen voor een dagje Snowfun, bowlen, spelen en 
zwemmen. Terwijl de kinderen in 3 verschillende groepen uiteen gingen, dronken de ouders 
koffie in het restaurant terwijl ze hun kinderen gade sloegen. Ondertussen waren de ouders 
met elkaar in gesprek en werd er volop van de gelegenheid gebruik gemaakt om kennis te 
maken en ervaringen uit te wisselen. Deze feestdag was een groot succes. 

 

Communicatiemiddelen 

• In 2008 verscheen onze HME/MO-Newsflash tweemaal. Zoals elk jaar was ook dit jaar het 
voorjaarnummer vooral gewijd aan de uitleg en aankondiging van de aankomende 
lotgenotendag. In het najaarnummer was er een o.a. uitgebreide verslaggeving van de 
lotgenotendag te lezen, evenals een verslag van feestelijke kinderdag en verslagen van de 
regiobijeenkomsten. Daarnaast staan er in elk nummer veel wetenswaardigheden en 
ontwikkelingen over de HME/MO in de Newsflash. Er is een aantal vaste rubrieken, zoals een 
column, een kinderpagina, een prikbord, medische vraagbaak en weetjes. Het nieuwe uiterlijk 
van de Newsflash met kleurendruk en gebruik van dikker papier bevalt goed. De Newsflash 
wordt verzonden aan alle bij ons aangesloten lotgenoten die tevens begunstiger zijn van de 
Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie. Daarnaast ontvangt ook een aantal relaties onze 
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Newsflash. Daar vallen o.a. (para-) medici, collega-patiëntenorganisaties, medewerkers aan 
lotgenotendagen etc. onder. De Newsflash wordt in een oplage van ca. 260 stuks gedrukt, 
waarvan er ca. 235 direct worden verzonden. Wij zien de HME/MO-Newsflash als een 
belangrijk ‘visitekaartje’ van onze groep.  

• Onze HME/MO-drieluikinformatiefolder werd ook in het verslagjaar regelmatig gebruikt 
als informatiebron over HME/MO als aandoening en onze lotgenotengroep. De folder wordt 
zowel in papieren versie aangeboden als ook in een versie die men zelf kan downloaden (ook 
in het Engels) van onze website. Als onze lotgenoten zelf meer bekendheid willen geven aan 
HME/MO kunnen zij bij het secretariaat extra folders aanvragen en deze door geven aan bijv. 
school, huisarts of andere belangstellenden. 

• Ook in 2008 hadden we onze vaste HME/MO-rubriek in het blad ’Beter in Beweging’ van de 
SPO. In 2008 is ‘Beter in Beweging’ een samenwerking met ‘Zorg voor Beweging’ het blad 
van de Nederlandse Orthopedische Vereniging. Hierdoor is de oplage nog groter geworden en 
wij bereiken hiermee een groot publiek, omdat dit blad een oplage heeft van 50.000 
exemplaren. De stukjes in ’Beter in Beweging‘ zijn gericht op algemene wetenswaardigheden 
op het gebied van de HME/MO en korte verslaggeving van onze activiteiten. 

• Het informatiebulletin/overzichtsartikel ’Multiple Exostosen, in kort bestek‘ werd ook in 
2008 veel gebruikt om wat meer informatie te verkrijgen over HME/MO. In dit artikel, 
laatstelijk herzien in 2001, komen alle aspecten van de HME/MO in begrijpelijke taal aan bod.  

• Telkens blijkt weer dat nieuwe lotgenoten ons vinden door middel van onze HME/MO-
website (www.patientenbelangen.nl/hme.htm en www.hme-mo.nl ). Er is op deze website 
veel informatie te vinden. Als mensen ons op deze wijze hebben gevonden, is vaak al een 
drempel overwonnen om nader contact met ons op te nemen. Maar behalve nieuwe lotgenoten 
wordt onze website ook veel bezocht door bestaande lotgenoten en hun relaties zoals ouders of 
partners. Ook hulpverleners weten onze site gelukkig te vinden. Het gastenboek van de site 
wordt regelmatig gebruikt voor reacties of vragen.  

• Ook in 2008 hebben we gebruik gemaakt van ons virtueel kantoor. Op deze afgeschermde 
webruimte kunnen allerlei relevante stukken t.b.v. bestuur, kerngroep en redactie Newsflash 
worden geplaatst. Via inlogcodes gekoppeld aan wachtwoorden kunnen de individuele 
gebruikers toegang krijgen tot de stukken en er evt. zelf stukken plaatsen. De stukken zijn op 
deze wijze voor de gebruikers toegankelijk vanaf elke willekeurige computer met 
internetaansluiting. Tevens fungeert het virtueel kantoor als archief. Het kantoor is voor 
verschillende gebruikersgroepen ingericht. Ze hebben elk met eigen rechten toegang tot een 
bepaald deel van het ‘kantoor’. Het beheer van het virtueel kantoor is in handen van de 
webmaster, Dio Hemmelder. 

• Een groot aantal reacties kwam in 2008 rechtstreeks bij ons algemeen HME/MO-emailadres 
(hme@patientenbelangen.nl) terecht. Het gaat dan vaak om specifieke vragen of om 
lotgenotencontact. Op deze manier sluiten nog steeds nieuwe lotgenoten zich bij ons aan. Ook 
hulpverleners mailen ons in toenemende mate via dit mailadres. Al deze berichten worden zo 
snel en zorgvuldig mogelijk beantwoord, hetgeen ook de nodige tijd en energie kost van de 
beide postmasters, Marion Post en Jan de Lange. 

• Het project ’Keuze Ondersteunende Informatie orthopedie‘ (KOI) is een project, waarin 
we samenwerken met een aantal andere patiëntenorganisaties op het gebied van de orthopedie. 
Het is een uniek project omdat we hiermee een database hebben ontwikkeld met alle gegevens 
van zo veel mogelijk ziekenhuizen en orthopedisch chirurgen met hun specifieke 
deskundigheden. De gegevens van de database waren vanaf september 2004 beschikbaar. In 
2006 heeft een update van de database plaatsgevonden. Hiervoor is de medewerking van de 
orthopedisch chirurgen evident. We hopen hiermee patiënten nog beter te kunnen helpen om 
een gerichte keuze te maken bij het zoeken naar een orthopedische chirurg of ziekenhuis. In 
het verslagjaar is verder gewerkt aan een verbeterde versie van de database die nu in een 
internetomgeving geplaatst is. 

• In het verslagjaar mochten wij weer een aantal giften ontvangen. In januari ontvingen wij een 
gift van $1500 oftewel € 1009,95. Deze gift was afkomstig van het bedrijf Sabic Innovative 
Plastics US. Bij dit bedrijf is een vader van een lotgenootje werkzaam en hij mocht een goed 
doel aanwijzen voor een gift. Wij zijn daar als lotgenotengroep uiteraard zeer blij mee en 
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zullen de gift gebruiken voor extra activiteiten zoals kinderactiviteiten, voorlichting en 
onderzoek/ontwikkeling.  
Naast deze gift mochten wij € 500,- ontvangen van een oma van een HME/MO-patiëntje. 
Deze gift was direct bedoeld om een deel van de feestelijke kinder- en jeugddag te 
financieren. Dit kwam natuurlijk heel goed uit.  
Ook ontvingen wij ongeveer 50 pluche knuffels van de firma Elcee Haly uit Smilde, Deze 
knuffels zijn bedoeld voor de kinderactie die dat jaar is opgestart waarbij wij kinderen die 
opgenomen zijn voor een operatie willen verrassen.  

• In het verslagjaar is door de kerngroepleden die zich bezig houden met het kinder- en 
jeugdbeleid een beleidsplan opgesteld. Na bespreking in onze kerngroep- en 
bestuursvergadering werd besloten hieraan uitvoering te geven. Het sturen van een pluche 
knuffel of een mooie kaart aan de kinderen die opgenomen werden in het ziekenhuis werd 
gestart. Ook de plannen om een eigen website en een kids-Newsflash werden in de laatste 
Newsflash aangekondigd. De besloten kinder-Hyves kreeg eind 2008 ook vorm. 

 

Wetenschappelijk Onderzoek en Ontwikkelingen  

• Het onderzoeksproject ’Onderzoek naar Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple 
Osteochondromen en de gevolgen hiervan in Nederland‘ dat in 2004 van start ging werd in 
2008 afgerond. Het onderzoek had een hoge respons van 88% van de 267 ingezonden 
vragenlijsten van lotgenoten. In dit onderzoek werden alle aspecten van de HME/MO in de 
Nederlandse situatie in kaart gebracht. Niet alleen de gegevens over de aantallen 
exostosen/osteochondromen, operaties en evt. vergroeiingen, maar ook de gevolgen ervan als 
pijn, sociaal functioneren, gezondheidsklachten, welbevinden enz. Het onderzoek werd 
uitgevoerd door dr. S.J. Ham, orthopedisch chirurg verbonden aan het OLVG te Amsterdam, 
en drs. J. de Lange, gezondheidswetenschapper/verpleegkundige, en vond plaats onder 
auspiciën van prof. dr. S. Bulstra, hoofd van de afdeling orthopedie van het UMCG. De 
Stichting Anna-Fonds subsidieerde het onderzoek met een bijdrage in de uitvoeringskosten. 
Op de lotgenotendag werden de belangrijkste resultaten van het onderzoek gepresenteerd. 
Iedereen die aanwezig was op de lotgenotendag ontving het onderzoeksrapport. Het werd ook 
gepubliceerd op onze website (www.hme-mo.nl). In het verslagjaar zijn de eerste stappen 
genomen voor een vervolg en verschillende publicaties. Drs. Annemarie Goud, orthopeed in 
opleiding in het heeft zich in het verslagjaar bij de onderzoekers aangesloten en gaat verder 
met vervolgonderzoek teneinde hierop te promoveren. De lotgenotengroep is blij met het 
resultaat van het onderzoek en de plannen voor het vervolgonderzoek. Uiteindelijk zullen alle 
HME/MO patiënten in Nederland gebaat zijn bij de resultaten en de daaruit voortvloeiende 
ontwikkelingen en aanbevelingen. 

• Naast bovenstaand onderzoeksproject liep ook het onderzoek van dr. S.J. Ham door. Hier gaat 
het om een klinisch onderzoek naar HME/MO. Dit gebeurt in drie centra (UMCG 
Groningen, MMC Veldhoven en OLVG Amsterdam) waar relatief veel HME/MO-patiënten 
worden behandeld. In totaal gaat het om ongeveer 300 HME/MO-patiënten. Dit onderzoek 
brengt de specifieke klinische aspecten van de HME/MO-patiënten in kaart en analyseert de 
resultaten van de toegepaste behandelingen en ingrepen.  

• Beide onderzoeken zijn er op gericht om te komen tot meer inzicht in de problematiek en de 
mogelijke behandelingen. In feite is ons uiteindelijke doel: het komen tot aanbevelingen voor 
operatieve- en niet-operatieve therapieën (fysiotherapie, ergotherapie, Cesar/Mensendieck, 
etc.) in individuele gevallen.  

• Verder was er in het verslagjaar een aantal wetenschappelijke studies in uitvoering binnen de 
afdeling Pathologie van het LUMC (prof.dr. P.C.W. Hogedoorn, mw. dr. J.V.M.G. Bovée en 
mw. dr. C. Reijnders) en het Medisch Genetisch Centrum van de Universiteit van Antwerpen 
(dr. W. Wuijts). 

 

Internationale Contacten 

• De geplande vervolgafspraak van meerder Europese HME/MO Lotgenotengroepen heeft in 
2008 wegens diverse omstandigheden geen doorgang kunnen vinden. Wel zijn er stappen 
ondernomen om de draad in 2009 weer op te pakken. 
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Diverse activiteiten 

• Reeds enkele jaren is dr. S.J. Ham, werkzaam als orthopeed in het Onze Lieve Vrouwe 
Gasthuis (OLVG) te Amsterdam, betrokken bij Medische Advies Raad van de HME/MO-
groep. Daarnaast gaf dr. Ham in het verleden meermaal blijk van zijn deskundigheid en 
interesse op het gebied van HME/MO tijdens lotgenotendagen en in het verrichten van 
wetenschappelijk onderzoek. Dit heeft geleid tot een grote toename van het aantal HME/MO 
patiënten in het OLVG, want vele lotgenoten wenden zich tot dr. Ham. Inmiddels zijn dat zo’n 
225 HME/MO-patiënten. Om de belangen van het grote aantal patiënten met HME/MO in het 
OLVG zo goed mogelijk te behartigen, heeft het bestuur enkele jaren geleden het initiatief 
genomen om met het OLVG in gesprek te gaan. Doel van dit gesprek was om de aandoening 
met al haar mogelijke gevolgen onder de aandacht te brengen en te proberen zaken voor de 
lotgenoten zo goed mogelijk te regelen door de erkenning van het OLVG dat HME/MO bij 
hen een zgn. topreferentiefunctie is. Na een eerste verkennende gesprek in oktober 2005 vond 
in de loop van de volgende jaren nog enkele. Er werd in het OLVG intern gekeken naar 
verbeterpunten t.o.v. de grote groep HME/MO-patiënten. In de tussentijd is er ook richting de 
afdelingen anesthesie en radiologie gecommuniceerd over de problemen waar met name 
HME/MO-patiënten op deze afdelingen tegen aan lopen. Ook met de GZ-psychologen van de 
kinderafdeling zijn gesprekken geweest. Het OLVG heeft toegezegd dat het gaat werken aan 
verbetering van genoemde punten. De beoogde Zorgstraat is helaas nog niet gerealiseerd 
wegens bedrijfsmatige problemen in het OLVG. Ondertussen zijn we nog steeds met elkaar in 
gesprek en we hopen daarom medio 2009 alsnog te kunnen melden dat er een zgn. Zorgstraat 
is gerealiseerd, waarbij nieuwe HME/MO patiënten in 2 dagdelen alle eerste benodigde 
onderzoeken en consulten kunnen afhandelen en er een behandelplan is opgesteld. Wanneer 
één en ander tot een positief resultaat leidt, willen we een dergelijke stap ook zetten richting 
andere ziekenhuizen, waar grotere groepen HME/MO-patiënten onder behandeling zijn. 

• De inspanningen om te komen tot een collectieve ziektekostenverzekering voor (chronische) 
patiënten waartoe ook HME/MO-patiënten behoren, wierpen in 2006 vruchten af. Het 
Patiëntencollectief, waarin 19 patiëntenorganisaties zijn verenigd (waaronder de SPO resp. de 
HME/MO Lotgenoten Contactgroep), kon met behulp van Het Ondersteuningsburo een 
contract afsluiten bij Fortis ASR met o.a. een aantrekkelijke korting op de basisverzekering, 
aanvullende verzekeringen en non-selecte toegang tot het ruime aanbod aanvullende 
verzekeringen. Ook in 2008 zijn er stappen genomen voor een dergelijk aanbod voor 2009. De 
informatie voor de ziektekostenverzekering voor 2009 werd op de website geplaatst. 

• De plannen voor het maken van een voorlichtingsfilm/dvd over HME/MO hebben in 2008 
steeds concreter vorm gekregen. De film wordt een co-productie van de HME/MO Lotgenoten 
Contactgroep en het OLVG. Dankzij de giften die wij ontvingen, is het mogelijk dit te 
realiseren en het was onze wens om de film in 2008 tijdens ons 10-jarig bestaan te 
presenteren. Helaas kent de productie nogal wat tegenslag en komt de film later dan verwacht. 

 
 
Medisch Advies Raad 

De Medisch Advies Raad (MAR) van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep is in 2008 één keer bij 
elkaar geweest. Ook was er regelmatig contact met één of meerdere leden van de MAR. Hierbij werd 
advies gevraagd over bepaalde zaken of individuele kwesties. Verder hebben twee leden van de MAR 
tijdens de lotgenotendag een inleiding gehouden. In 2008 nam dr. J.B.A. van Mourik afscheid van de 
MAR en in zijn plaats kwam zijn collega dr. F.Q.M.P. van Douveren. Drs. van Douveren is ook 
werkzaam in het Máxima Medisch Centrum Veldhoven en bekend met HME/MO. Zijn specialiteit is 
o.a. kinderorthopedie. Hij werkte in het verleden al eens mee aan een gespreksgroep voor kinderen 
met HME/MO tijdens een lotgenotendag.  
In december ontvingen wij bericht van het FWO-Vlaanderen dat Prof.dr. P.C.W. Hogendoorn een 
belangrijke Vlaamse wetenschapsprijs had ontvangen. Het gaat om de driejaarlijkse Oswald vander 
Veken Prijs – Tumoren van het Locomotorisch stelsel, hun etiologie, preventie, diagnose en/of 
behandeling. Prof. Hogedoorn kreeg deze prijs, waarbij hij een bedrag van € 25.000 ontving, vanwege 
zijn belangrijke onderzoekswerk op het gebied van de bottumoren. 
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De Medisch Advies Raad (MAR) bestond per 31 december 2008 uit:  
- Mw. dr. J.V.M.G. Bovée,  patholoog- associate professor, Leids Universitair Medisch 
     Centrum 
- Dhr. dr. S.J. Ham, voorzitter,  orthopedisch Chirurg, Onze Lieve Vrouwe Gasthuis  
     Amsterdam 
- Dhr. Prof. dr. P.C.W. Hogendoorn, patholoog, Leids Universitair Medisch Centrum en voorzitter 

van Nederlandse Beentumoren Commissie 
- Dhr. drs. F.Q.M.P. van Douveren, orthopedisch chirurg, Máxima Medisch Centrum Veldhoven 

en wetenschappelijk secretaris van de Nederlandse 
Orthopedische Vereniging 

- Dhr. dr. W. Wuyts, biochemicus, hoofd DNA-laboratorium, afd. Medische 
Genetica Universiteit Antwerpen 

 

 

ORGANISATIE 

 

Onderdeel SPO 

Vanaf 1998 is de HME/MO-groep al een onderdeel van de SPO. Beide partijen zijn hier tevreden over 
en we zijn van mening dat we elkaar op verschillende onderdelen prima aanvullen. De financiering 
van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep verloopt geheel via de SPO. Voor de vele activiteiten en 
netwerken van de SPO verwijzen wij graag naar het jaarverslag van de SPO. 
Voorzitter Jan de Lange is op persoonlijke titel lid van de SPO en draagt op deze wijze zijn steentje bij 
aan de belangenbehartiging van orthopedisch patiënten in het algemeen. Uiteraard vertegenwoordigt 
hij in het SPO-bestuur ook de HME/MO Lotgenoten Contactgroep. 
In het kader van verdere professionalisering en toename van werkzaamheden gebruikt de HME/MO 
Lotgenotengroep voor de post het postadres van de SPO te gebruiken: Postbus 125, 6930 AC 
Westervoort. Dit is tevens het adres van de girorekening. Ook maakt de contactgroep één uur per week 
gebruik van betaalde bureau-inzet. Marion Post is naast secretaris van de HME/MO 
Lotgenotengroep tevens bezoldigd bureaumedewerker van de SPO en dat ene uur wordt daarom door 
Marion ingevuld. Uiteraard is er naast dat uur veel meer werk, maar daarvoor kunnen we gelukkig 
altijd nog een beroep doen op de vrijwillige inzet van de bestuurs- en kerngroepleden en andere 
vrijwilligers. Door steeds meer toenemende werkzaamheden hopen we deze bureau-inzet in de 
toekomst uit te kunnen breiden. 

 

Zeldzame aandoeningen 

In 2008 hebben we de activiteiten van de Stuurgroep Weesgeneesmiddelen en de Werkgroep 
Zeldzame Aandoeningen minder gevolgd. We zijn niet zelf in deze groeperingen vertegenwoordigd, 
maar we ontvingen in het verleden als meelezer alle stukken en er werd ons regelmatig om onze 
mening gevraagd over bepaalde zaken. In 2008 was er echter sprake van weinig of geen contact. 
De activiteiten van de Vereniging van Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP) 
hebben we net als in voorgaande ook dit jaar wat meer op afstand gevolgd. Er is nog geen 
gestructureerde relatie opgezet met deze organisatie. Wel zijn we bij beide organisaties bekend en 
weet men ons te vinden als er vragen van patiënten binnenkomen. 
Ook de vorig jaar aangegane contacten met de Europese database voor zeldzame aandoeningen: 
Orphanet (www.orpha.net) worden door ons op enige afstand gevolgd. Deze database wil uitgroeien 
tot een centrum voor informatie en uitwisseling van kennis ontrent zeldzame aandoeningen. Er doen 
35 Europese landen mee, waaronder Nederland. Elk land heeft z’n eigen coördinator. Orphanet wordt 
gesubsidieerd door de Europese Commissie. Mw. dr. Bovée, lid van onze Medisch Advies Raad, heeft 
op zich genomen om de Nederlandse gegevens over HME/MO actueel te houden. 
 
 

Bestuur en Kerngroep 

• Naast het bestuur bestaande uit 4 personen is er een kerngroep van 11 personen actief in onze 
HME/MO Lotgenoten Contactgroep. Voor alle bestuurs- en kerngroepleden is er een 
duidelijke taakverdeling. Daarnaast is er altijd ruimte voor het ontplooien van nieuwe 
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activiteiten en worden nieuwe taken in overleg met elkaar verdeeld. In 2008 hebben geen 
mutaties plaatsgevonden. 

• De kerngroep heeft samen met het bestuur in 2008 4 maal vergaderd. Daarnaast is er 
voorafgaand aan de kerngroepvergaderingen een aantal bestuursvergaderingen geweest en 
was er tussen de bestuursleden uitgebreid telefonisch en e-mail overleg. Sinds enkele jaren 
maakt het bestuur ook gebruik van de mogelijkheid om te vergaderen met het 
computerprogramma Skype. Dit maakt het mogelijk om ’telefonisch‘ te vergaderen via 
Internet, zodat er niet gereisd hoeft te worden. 

• Er is nog steeds 1 vacature in de kerngroep waarvoor we op zoek zijn naar kandidaten. Jan de 
Lange heeft in 2007 al te kennen gegeven dat hij zijn voorzitterschap wil verruilen voor een 
functie van bestuurslid met onderzoek en ontwikkeling in zijn portefeuille. In 2007 zijn we 
actief op zoek geweest naar een kandidaat voorzitter, helaas zonder resultaat. De zoektocht 
ging in 2008 echter onverminderd voort. Eind 2008 werd er een profiel voor een nieuwe 
voorzitter opgesteld en op onze website gepubliceerd. 

• In juni 2008 namen de kerngroep- en bestuursleden deel aan een cursus ‘Groepsgewijs en 
digitaal lotgenotencontact’. De cursus duurde 1 hele dag en werd georganiseerd door 
Odyssee, een landelijk opererende organisatie voor training, opleiding, coaching en advies. 
Door het volgen van deze cursus hopen de kerngroep- en bestuursleden nog beter leiding te 
kunnen geven aan lotgenotenbijeenkomsten en het beantwoorden van de vele vragen. 

• Op 15 december 2008 vond het jaarlijkse bestuurlijke overleg tussen een delegatie van het 
Dagelijks Bestuur van de SPO en ons bestuur plaats. In dit overleg zijn de activiteiten en de 
financiële situatie van onze HME/MO-groep uitgebreid aan de orde geweest. Het overleg 
verliep prima en er werden goede afspraken gemaakt. 

 
Per 31 december 2008 was de samenstelling van het bestuur en de kerngroep en de taakverdeling  
als volgt: 

Bestuur 

Dhr. drs. Jan de Lange,    voorzitter 
Mw. Marion Post-Bloemhoff,   secretaris 
Mw. Ester Voorn-Verhoeven,  penningmeester 
Dhr. John Ruiter,   communicatie 

 
Kerngroep 

Mw. Martha Bekkema-Nieuwhof,  notuliste, administratieve ondersteuning en distributie 
Newsflash 

Dhr. Bauke Bekkema,  distributie Newsflash, verzending mailings 
Mevr. Anja Posthuma redactie Newsflash 
Mw. Wilja Brokking, kinder- en jeugdbeleid  
Dhr. ir. ing. Dio Hemmelder,  webmaster van onze website (www.hme-mo.nl) en Virtueel 

Kantoor en beheerder HME/MO-emailadres 
Dhr. drs. Frans Schelbergen,  evaluatie lotgenotendagen, ondersteuning statistiek onderzoek 
Dhr. Artur Widera LLM,  organisatie ruimten lotgenotendagen, vertalingen publicaties, 
Mw. mr. Ghislaine Widera-Stevens, coördinatie internationale contacten, juridische adviezen, 

moderator emailgroep 
Mevr. Tanja Eisinga kinder- en jeugdbeleid 
Mevr. Ineke Eisinga kinder- en jeugdbeleid 
 
Voor alle kerngroep- en bestuursleden geldt overigens dat ze actief zijn m.b.t. de organisatie van de 
lotgenoten- en regiobijeenkomsten. Dat varieert van hand- en spandiensten tot inhoudelijk grotere 
taken. 
Naast de kerngroep zijn er nog een aantal mensen actief als vrijwilliger voor o.a. de 
regiobijeenkomsten, de kinderopvang, catering, workshops e.d. van de lotgenotendagen.  
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TENSLOTTE 

 
We kunnen terugkijken op een jaar met veel vertrouwde, maar ook nieuwe activiteiten. We vinden het 
belangrijk om steeds in ontwikkeling te blijven en vooral te kijken naar de behoefte van de 
aangesloten lotgenoten en hun relaties, zoals ouders of partners. Wij staan dan ook open voor nieuwe 
ideeën. U kunt ons op diverse manieren benaderen: via de HME/MO-e-mailadres, het gastenboek op 
onze website, reacties in de Newsflash, tijdens de regiobijeenkomsten, op het evaluatieformulier 
tijdens de lotgenotendagen of bel ons gewoon. 
In 2008 konden wij weer rekenen op de hulp van vele vrijwilligers die zich samen met ons willen 
inzetten voor de activiteiten die wij ontplooien op het gebied van lotgenotencontact en 
belangenbehartiging.  
Daarvoor zijn wij hen dan ook zeer dankbaar.  
 
 
6 december 2008, 
het bestuur van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep: 
Jan de Lange, voorzitter     
Ester Voorn, penningmeester  
Marion Post, secretaris 
John Ruiter, communicatie 
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Bijlage 5 
 

JAARVERSLAG 2008 
 

CONTACTGROEP CHRONISCHE KNIEKLACHTEN 
 

ONDERDEEL VAN DE STICHTING PATIËNTENBELANGEN ORTHOPAEDIE 
 
 

 
De contactgroep chronische knieklachten (CCK) of ook wel kortweg kniegroep genoemd is 
een onderdeel van de Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie. De kniegroep is opgericht in 
2003. Het doel van de kniegroep is: 

- informatie te verstekken aan mensen die chronische knieproblemen hebben; 
- het bevorderen van de onderlinge lotgenotencontacten; 
- het volgen en stimuleren van onderzoek op het gebied van de chronische 

knieproblemen. 
De kniegroep bestaat uit een bestuur, een kerngroep en de leden. 
Het bestuur heeft de taak om te zorgen voor continuïteit in de informatievoorziening en de 
activiteiten ten behoeve van de leden.  
 
De contactgroep chronische knieklachten organiseert elk jaar een aantal 
informatiebijeenkomsten. Deze worden druk bezocht en zijn gratis toegankelijk voor de leden 
van de kniegroep. Er wordt altijd een spreker uitgenodigd, die interessante informatie heeft 
voor mensen met knieproblemen. Ook wordt gelegenheid gegeven voor de leden om hun 
vragen te kunnen stellen en er is tussen het programma door de mogelijkheid van onderling 
contact. 
 
2008 is een lastig jaar geweest voor de CCK. Bestuursleden moesten het om 
gezondheidsredenen laten afweten. Dat legde een grote druk op toch al kleine groep.  
 
Gezien het belang van deze groep en de continuïteit van de CCK kon op de valreep nog een 
bijeenkomst georganiseerd worden voor de leden en andere belangstellenden. Hiervoor 
werd een orthopedisch chirurg en een apotheker uitgenodigd om een inleiding te houden 
over knieslijtage en welke mogelijkheden je hebt om de mobiliteit te bewaren. 
 
Daarnaast werd de eerste stap gezet voor een versterking van het bestuur en een mogelijke 
uitbreiding van de (virtuele) en persoonlijke contactmogelijkheden tussen de leden van de 
contactgroep. Deze aanzet zal in 2009 concreet worden en moet resulteren in een gedegen 
netwerk van patiënten met knieproblemen. 
 
 
Bestuur Contactgroep Chronische Knieklachten 
17 december 2008
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   Overzicht individuele belangenbehartiging 2008   
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      1e kwartaal 2e kwartaal 3e kwartaal 4e kwartaal Totaal 2008 

Aantal telefonische contacten   161 172 179 156 668 

       (vragen van mensen met klachten aan het SBA)      

Aantal schriftelijke verzoeken   128 179 146 230 683 

       (per e-mail, per post of fax van mensen met klachten aan SBA)    

Informatiemateriaal of aanmeldingsbrief  37 107 112 80 336 

       (aantal verzonden aan vrager/begunstiger)      

Aantal brieven aan de OAC   2 0 1 1 4 

       (op verzoek van mensen met klachten aan het SBA)     

Aantal nieuwe begunstigers en 
donateurs 

 35 36 70 54 195 

           

Aantal bezoekers website   11.200 12.800 10.600 15.800 50400 

           

           

SBA = steun- en bewegingsapparaat ; OAC = Orthopedische Advies Commissie     
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Bijlage 7 
 
        

Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen 
Lotgenoten Contactgroep Nederland 

 
Onderdeel van de SPO 

 

 

ACTIVITEITENPLAN 2009 

 

De Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen Lotgenoten Contactgroep wil zich in 
2009 op de volgende activiteiten richten: 
 
 
Lotgenotencontact 

• Zaterdag 6 juni 2009 houden we onze 12e lotgenotendag in Mytylschool Ariane de Ranitz in 
Utrecht. De jaarlijkse lotgenotendag is voor onze groep een heel belangrijke activiteit. We 
willen tijdens deze dag de deelnemers gelegenheid bieden om met elkaar in contact te komen, 
maar ook de mensen veel informatie verstrekken door middel van inleidingen en workshops. 
Voor kinderen zijn er afzonderlijke activiteiten. De lotgenotendag trekt gemiddeld 135 
deelnemers. De organisatie is in handen van de gehele kerngroep en het bestuur. Verder zijn er 
vrijwilligers actief en geven alle inleiders en workshopleiders belangeloos hun medewerking. 

• In het najaar van 2009 willen we in diverse regio’s weer regiobijeenkomsten organiseren 
tijdens de Week van de Chronisch zieken. Doel van deze bijeenkomsten is het 
lotgenotencontact te bevorderen en ervaringen uit te wisselen. De regiobijeenkomsten staan 
open voor zowel SPO-begunstigers als eenmalige bezoekers die op enige wijze een relatie 
hebben met HME/MO. De bijeenkomsten zullen breed worden aangekondigd, o.a. om onze 
naamsbekendheid te vergroten en nieuwe lotgenoten te bereiken. De regiobijeenkomsten 
worden per regio georganiseerd door gemiddeld twee kerngroepleden, bestuursleden en/of 
vrijwilligers. 

• Sinds 2003 bestaat er een e-mailgroep. Deze e-mailgroep is gericht op volwassenen en biedt 
deelnemers de gelegenheid om lotgenotencontact met elkaar te hebben, elkaar vragen te 
stellen en elkaar over ervaringen met HME/MO te vertellen. Er wordt toezicht gehouden op de 
e-mailgroep door 2 moderators. Gezien de grote belangstelling voor deze e-mailgroep (eind 
2008: ca 50 deelnemers) zullen we deze wijze van lotgenotencontact zeker in 2009 voortzetten 
en wellicht verder uitbouwen. 

• Sinds 2004 bieden we een geleide vorm van MSN’en aan voor jongeren met HME/MO vanaf 
acht jaar die uit het oogpunt van lotgenotencontact via het internet met elkaar willen chatten. 
Deze activiteit wordt sinds 2008 gecoördineerd door kerngroepleden van het kinder- en 
jeugdbeleid. Bij kinderen jonger dan zestien jaar wordt toestemming van hun ouders gevraagd. 
Inmiddels zijn er drie leeftijdscategorieën (8-12 jaar/12-16 jaar/ouder dan 16 jaar).  

• Het is de bedoeling dat de MSN-activiteiten geleidelijk overgaan naar het Hyves netwerk. 
Hyves is een online sociaal netwerk, net als bijvoorbeeld MSN Spaces en Schoolbank.nl en 
ontleent zijn naam aan het Engelse hives (bijenkorven). De bedoeling van websites als deze is 
om op een eenvoudige manier contact te onderhouden met vrienden en kennissen, maar ook 
om nieuwe mensen te leren kennen. Hyves-leden kunnen een weblog bijhouden, foto's en 
video's delen en met mensen met dezelfde interesses cq lotgenoten in contact komen. Er zijn 
twee hyves-omgevingen voor HME/MO-patiënten en hun verwanten: hme-mo-hyves en 
hme-mo-kids hyves (jeugd tot 18 jaar). De hyves voor de jeugd wordt beheerd door 
kerngroepleden van het kinder- en jeugdbeleid. Het beheer van de hyves voor volwassenen 
ligt bij de initiatiefneemster en het bestuurslid communicatie. Beide hyves zijn afgeschermd. 
Dat betekent dat hyves-gebruikers uitsluitend na toestemming van de beheerders toegang 
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krijgen. De gepubliceerde informatie is niet door niet-leden van de beide hyves te benaderen 
cq te lezen. 

• Via het secretariaat en de verschillende communicatiekanalen melden zich met enige 
regelmaat patiënten waarbij net de diagnose HME/MO is vastgesteld of die al langer bekend 
zijn met de aandoening en op zoek zijn naar meer informatie. De HME/MO Lotgenoten 
Contactgroep stelt zich via het secretariaat en het bestuur actief op in voorlichting met behulp 
van de beschikbare middelen en kennis binnen de groep en verwijst waar nodig naar 
(ervarings-)deskundigen of andere lotgenoten.  

 
Secretariaat 

• Het secretariaat is een centraal punt binnen de HME/MO Lotgenoten Contactgroep. 
Patiënten die informatie willen of zich willen aansluiten melden zich vaak eerst bij het 
secretariaat. Het secretariaat is verantwoordelijk voor het bijhouden van het adressenbestand 
van lotgenoten en relaties. Tevens worden postverzendingen ook om bovenstaande reden 
voorbereid door het secretariaat. Daarnaast is het secretariaat verantwoordelijk voor de 
inschrijvingen voor de diverse lotgenotenbijeenkomsten en –activiteiten. Het secretariaat is 
dagelijks telefonisch bereikbaar en ook de post en alle e-mails naar het accountadres 
hme@patientenbelangen.nl komen hier binnen.  

 

Communicatiemiddelen 

• In 2009 geven we weer twee maal ons blad HME/MO-Newsflash uit. Newsflash besteedt 
veel aandacht aan de activiteiten en de organisatie van de HME/MO Lotgenoten 
Contactgroep. Het programma van de jaarlijkse lotgenotendag wordt uitgebreid aangekondigd. 
In het nummer van het najaar komen de verslagen van de lotgenotendag aan bod. Verder licht 
Newsflash de ontwikkelingen op het gebied van de HME/MO toe. Sinds 2008 is er een nieuwe 
vaste columnist. Verder is de inbreng vanuit de jeugdcommissie toegenomen. Het blad heeft 
nu oplage van 260 stuks. De bij de SPO aangesloten HME/MO-lotgenoten en onze relaties 
ontvangen het blad. 

• Het is de wens van de jeugdcommissie om de informatie voor de jeugd attractiever te brengen. 
Als een haalbaarheidsonderzoek positief uitvalt, wordt bij de HME/MO-Newsflash een extra 
blad voor de jeugd gevoegd. De bedoeling is dat de jeugd zelf een flinke inbreng in de 
redactie verzorgt. 

• In 2008 hadden we een voorlichtings-dvd willen presenteren met (interactieve) informatie 
over HME/MO. Dat is niet gelukt, maar voor 2009 zijn de plannen verder geconcretiseerd. De 
dvd is bestemd voor een brede doelgroep: van HME/MO-patiënten, hulpverleners tot het 
onderwijs. De bedoeling is om hiermee voorlichting te geven over de verschillende aspecten 
van HME/MO en om de bekendheid met HME/MO te verbeteren bij iedereen die met deze 
aandoening te maken krijgt. Bij de productie werken we samen met de Audiovisuele Dienst 
van het Onze Lieve Vrouwe Gasthuis en dr. John Ham. De productie wordt grotendeels uit 
giften bekostigd. Op een wetenschappelijk minisymposium in februari/maart zal de dvd 
worden gepresenteerd.  

• De HME/MO-informatiefolder (in het Nederlands en in het Engels) wordt regelmatig 
gebruikt als informatiebron over HME/MO als aandoening en onze lotgenotengroep. De 
drieluikfolder is ook van onze website te downloaden. We gebruiken de brochure voor nieuwe 
begunstigers en als bijlage bij (toekomstige) mailings aan beroepsgroepen, behandelaars en 
voorlichters. 

• Het was het doel om het informatiebulletin ‘Multiple Exostosen, in kort bestek’, welke alle 
aspecten over HME/MO aan de hand van de meest recente wetenschappelijke literatuur 
beschrijft, in 2007 te herzien. Besloten is om hiermee ten minste te wachten tot in 2008 de 
resultaten van het onderzoek ‘HME/MO en de gevolgen daarvan in Nederland’ bekend zijn. In 
2009 worden deze in het artikel verwerkt.  

• In 2008 is het blad ‘Beter in Beweging’ van de Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie 
opgenomen in het magazine ‘Zorg voor beweging’ van de Nederlandse Orthopaedische 
Vereniging. Dit magazine heeft met drie nummers per jaar een hogere verschijningsfrequentie 
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dan ‘Beter in Beweging’ als separaat blad (twee keer per jaar). Ook in de nieuwe situatie 
benutten we dit magazine in 2009 om een groter publiek informatie te geven over onze 
activiteiten. ‘Zorg voor Beweging’ met ‘Beter in Beweging’ verschijnt in oplage van 50.000 
stuks.  

• Het project ’Keuze Ondersteunende Informatie orthopaedie‘ (KOI) is een project, waarin 
we samenwerken met een aantal andere patiëntenorganisaties op het gebied van de orthopedie. 
Het bestaat uit een database waarin de ervaring en specialisatie voor verschillende 
aandoeningen en operaties door de orthopeden en ziekenhuizen zijn opgenomen. Deze 
database biedt ons de mogelijkheid om bij vragen gericht te zoeken naar orthopeden en 
ziekenhuizen die ervaring hebben met HME/MO. Nadat er eind 2007 en begin 2008 een 
nieuwe update is geweest van deze database hopen we in 2009 de lotgenoten hiermee weer 
actueel ten dienste te staan. Ook is de database in een nieuw jasje gestoken en zal vanaf 2009 
webbased functioneren. 

• De HME/MO-website (www.hme-mo.nl) speelt een belangrijke rol in het verstrekken van 
informatie. De site staat binnen de top 3 Google onder de zoekterm “HME”. Veel eerste 
contacten worden gelegd via de website. In 2009 wordt blijvend veel aandacht besteed aan dit 
medium. De website werd de laatste jaren gehost bij provider Lycos maar omdat deze stopt 
met het aanbieden van webhosting zullen we in 2009 nader bekijken welke gevolgen de 
opzegging heeft voor het ontwerp, het technisch beheer en de kosten.  

• Het Virtueel Kantoor dat is opgezet door onze webmaster is een besloten site en uitsluitend 
toegankelijk voor kerngroepleden en bestuur. Het heeft als archief van de groep een 
meerwaarde. Daarom behoudt het in 2009 zijn functie. Door onze webmaster wordt het 
komende jaar gezocht naar een meer klantvriendelijker product. 

• Ons HME/MO-e-mailadres (hme@patientenbelangen.nl) is onmisbaar voor de 
communicatie met onze lotgenoten. Maar ook anderen, zoals hulpverleners, weten ons op deze 
manier te bereiken. Vanzelfsprekend dus dat we ook in 2009 dit e-mailadres handhaven.  

 
Kinder- en jeugdbeleid 

• In 2007 is de aanzet gegeven voor het kinder- en jeugdbeleid. Dit beleid is in 2008 verder 
ontwikkeld en zal in 2009 vastere vormen aannemen. De doelgroep is HME/MO-patiënten in 
de leeftijdsgroep van 0 tot circa 18 jaar. HME/MO kan een grote impact hebben op jongeren. 
Dit is nog eens bevestigd door het onderzoek naar de gevolgen van HME/MO in Nederland 
(2008, de Lange/Ham). Het verschil in ervaren kan per leeftijdsgroep echter zeer verschillend 
zijn. Ook is onduidelijk welke behoeftes er per leeftijdgroep nu precies zijn. Welke informatie 
en op wat voor manier willen zij dit? Als dit duidelijk is, moet er voor de verschillende 
groepen informatie op niveau komen. We gaan kijken hoe dit bereikt kan worden. Het idee is 
om voor deze groep een eigen website te gaan ontwikkelen. Er moet ook beleid komen over 
hoe jongeren met HME/MO met elkaar in contact kunnen komen en of hier nog meer behoefte 
aan is. Twee jonge leden van de kerngroep zijn hier nauw bij betrokken 

• In 2008 zijn we gestart met het sturen van een knuffel of een kaartje aan kinderen met 
HME/MO die geopereerd worden. Kinderen die hiervoor via een speciale link op onze website 
worden aangemeld krijgen eenmalig een knuffel aangeboden. Bij volgende operaties wordt 
volstaan met een kaartje. Deze activiteit kende wat logistieke opstartproblemen maar in 2009 
zullen we deze problemen uit de wereld helpen en de activiteit voortzetten.  

 

Ziektekostenverzekering nieuwe stelsel.  

• De HME/MO Lotgenoten Contactgroep heeft via de SPO van meet af aan actief 
geparticipeerd in het opzetten van een ziektekostenverzekering voor chronisch zieken, in 
ons geval ten behoeve van de orthopedisch patiënten waaronder HME/MO-patiënten. Voor 
deze ziektekostenpolis wordt namens verschillende patiëntenorganisaties onderhandeld met 
verzekeraars via Het Patiëntencollectief, waarin 19 patiëntenorganisaties zijn verenigd, met als 
doel een aantrekkelijke verzekeringspolis voor de SPO-begunstigers (lees ook HME/MO-
lotgenoten). Hoewel wij een zeer kleine groep zijn, zien wij het als onze taak om een bijdrage 
te leveren in de ziektekostenverzekeringsdiscussie. De panels waaraan wij direct of indirect 
mee doen, stellen ons gelijktijdig in staat om de aandoening HME/MO met haar specifieke 
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problemen van een zeldzame aandoening bij een brede groep aanbieders in de zorg en 
wetgevers onder de aandacht te brengen. Sinds 2007 lukt het om als SPO mee te doen aan een 
collectieve zorgverzekering van Fortis ASR. De contracten gelden steeds voor één jaar. We 
zetten dat in 2009 voort. Bij deze verzekering ontvangen verzekerden aantrekkelijke korting 
op de basisverzekering en de aanvullende verzekeringen. De vergoedingen van de aanvullende 
verzekeringen zijn gericht op de groep van orthopedische patiënten. Op de websites van de 
SPO en onze lotgenotengroep is steeds de actuele informatie beschikbaar. Voor 2009 worden 
hier de polisvoorwaarden en de premies genoemd. Middels onze deelname aan het 
Patiëntencollectief verwachten wij jaarlijks een concurrerende ziektekostenpolis voor onze 
begunstigers te kunnen aanbieden via de SPO. 

 

Wetenschappelijk onderzoek en ontwikkelingen 

• Vanaf 2004 liep het onderzoeksproject ’Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple 
Osteochondromen en de gevolgen in Nederland‘. De coördinatie, leiding en uitvoering van 
het onderzoek was in handen van dr. S.J. Ham, orthopedisch chirurg in het Onze Lieve 
Vrouwe Gasthuis te Amsterdam, en drs. J. de Lange, verpleegkundige/ 
gezondheidswetenschapper. Stichting Het Anna Fonds heeft voor de uitvoeringskosten een 
subsidie gegeven. De Lotgenoten Contactgroep was nauw betrokken bij het onderzoek. Doel 
van het onderzoek was de specifieke ziektekenmerken van HME/MO en de gevolgen hiervan 
voor mensen met HME/MO in Nederland te inventariseren. Het ging hierbij niet alleen om het 
verzamelen van allerlei relevante gegevens over de HME/MO, maar met name ook om uit te 
zoeken welke invloed HME/MO heeft op het dagelijks leven van de patiënt. Daarnaast wilden 
we ook informatie verkrijgen over de aanwezigheid van pijn, functiebeperkingen, de invloed 
van HME/MO op het werk, de school, de sportbeoefening, etc. De eerste voorlopige 
uitkomsten van een aantal aspecten zijn gepresenteerd op de landelijke lotgenotendag 2005 en 
ook in 2006. De definitieve resultaten zijn in mei 2008 onder meer tijdens de elfde 
lotgenotendag gepresenteerd. De knelpunten die uit het onderzoek naar voren komen willen 
wij de komende tijd aandacht geven en daar waar mogelijk trachten op te lossen. Uitwerking 
van de artikelen omtrent dit onderzoek voor de medisch vakbladen gaat in 2009 verder. Vanuit 
het OLVG zal drs. Annemarie Goud, orthopeed in opleiding, o.a. dit onderzoek voortzetten. 
Het is de bedoeling dat zij zal promoveren op onderzoek bij HME/MO. 

• Daarnaast lopen er nog verschillende andere wetenschappelijke onderzoeken waaraan met 
name leden van onze Medisch Advies Raad werken. Zo is er onder meer een klinisch 
georiënteerd onderzoek naar HME/MO, waarvan dr. S.J. Ham de leiding heeft. Hierin 
wordt een prospectieve en retrospectieve studie gedaan van de klinische gegevens in drie 
centra, het Universitair Medisch Centrum Groningen (Prof. dr. S.K. Bulstra), het Máxima 
Medisch Centrum locatie Veldhoven (dr. J.B.A. van Mourik) en het Onze Lieve Vrouwe 
Gasthuis te Amsterdam (dr. S.J. Ham).  

• Ook de afdeling Pathologie van het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) voert 
verschillende onderzoeksprojecten uit. Hierbij zijn betrokken: Prof. dr. P.C.W. Hogendoorn en 
mw. dr. J.V.M.G. Bovée. Zij richten zich op het celonderzoek en de structuren van de 
exostosen/osteochondromen. Hierover doen ze regelmatig verslag in onze Newsflash.  

• Verder doet dr. W. Wuyts, hoofd van het DNA-laboratorium van de afdeling Medische 
Genetica van de Universiteit Antwerpen in België onderzoek op het gebied van de verdere 
ontwikkeling van het genetisch onderzoek bij HME/MO en in samenwerking met dr. Ham is 
dr. Wuijts bezig om te onderzoeken of er verschillen in verschijnselen en ernst bestaat tussen 
mensen met een EXT1 en EXT2 mutatie.  

• De HME/MO Lotgenoten Contactgroep heeft het initiatief genomen voor een 
wetenschappelijk minisymposium in februari/begin maart 2009. Er wordt gemikt op een 
klein gezelschap van zo’n 35-45 personen die met name gespecialiseerd zijn in HME/MO. Er 
zal verslag gedaan worden van afgesloten en lopend onderzoek.  

• De HME/MO Lotgenoten Contactgroep stelt zich tot doel, waar nodig en mogelijk, een 
stimulerende rol te spelen bij de verschillende onderzoeksgroepen. 
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Internationale contacten 

• Al enkele jaren hebben wij contacten met HME/MO-lotgenotengroepen uit België, Duitsland 
en Engeland. In 2006 hebben we deze contacten verder vormgegeven 
met een kennismakingsbijeenkomst van Europese HME/MO lotgenotengroepen. Hierbij 
waren vertegenwoordigers van het bestuur van de Britse, Duitse, Nederlandse, Belgische en 
net opgerichte Spaanse groep aanwezig. De conclusie van deze bijeenkomst was dat de 
HME/MO groepen hun Europese samenwerking zullen voortzetten:  

- door de mogelijkheden te onderzoeken om een Europese Alliantie op te richten, 
waardoor een breder platform gerealiseerd wordt gezamenlijke HME/MO-patiënten 
en lotgenotengroepen in Europa;  

- het uitwisselen van ontwikkelingen op het gebied van HME/MO;  
- contacten met andere HME/MO-groepen in andere lidstaten van de Europese Unie aan 

te gaan. 
De belangstelling voor een Europese samenwerking onder de lotgenotengroepen in andere 
Europese landen is echter, ondanks onze inspanningen, matig. Zodra vanuit één van de andere 
landen weer initiatieven worden ontplooid voor een samenkomst, zullen we daar uiteraard op 
een positieve manier mee omgaan.  

 
Public relations 

• Het bestuur voert regelmatig overleg met de bedrijfsleider van de afdeling Orthopaedie van 
het OLVG te Amsterdam over de HME/MO als top-refentiefunctie van dit ziekenhuis. Er zijn 
momenteel ruim 225 patiënten (kinderen en volwassenen) onder behandeling bij dr. John Ham 
in het OLVG. Dit is de grootste concentratie van HME/MO-patiënten in Nederland. Zeker 
uitgaand van de verwachting dat er zo’n 600 HME/MO patiënten in Nederland zijn. Met het 
OLVG willen we gezamenlijk actie richting de zorgverzekeringen om een betere erkenning 
van HME/MO als chronische aandoening en een mogelijk gewijzigd tarief of extra 
financiering. Ook heeft de wachtlijst voor met name de operaties bij kinderen onze 
gezamenlijke aandacht. Dit neemt soms toe tot een onverantwoorde lengte. We hopen dat in 
2009 de verbeterde logistiek van de poliklinische bezoeken en de opnames zich verder 
doorzet. Het zogenaamde klinisch pad voor de HME/MO-patiënten krijgt steeds meer vorm. 
Dit is althans de mening van steeds meer HME/MO-patiënten en ook het OLVG bemerkt dit. 
De beschikbaarheid van de Nurse Practioner voor HME/MO-patiënten in het OLVG is 
moeilijk. Er was afgesproken dat deze de schakel zou vormen tussen de specialist en de 
patiënt. Dit is nog niet gerealiseerd. Toegezegd is dat dit met ingang van 1 januari 2009 
verbetert. 

• Wij zullen blijvend contact onderhouden met de andere bij ons bekende behandelaars van 
HME/MO in Nederland. Dit zal o.a. via de MAR plaatsvinden. 

• We werken aan een voorlichtings-dvd over de aandoening HME/MO met als doelgroep o.a. 
lotgenoten, familie, begeleiders, eerstelijns hulpverleners en schoolbegeleiders. Deze film 
maken we als co-productie met het OLVG. De dvd behandelt o.a. informatie en de 
verschillende behandelingsmethoden en visies voor de aandoening HME/MO.  

 

Sponsoring 

• In 2009 zal voor speciale activiteiten en als aanvulling op eerder ontvangen sponsorgelden 
gezocht worden naar (eenmalige) financiële bijdragen voor de groep. Het verlanglijstje van de 
HME/MO Lotgenoten Contactgroep is lang. Met giften en sponsoring wil de contactgroep 
specifieke wensen financieren. Gelukkig hebben we de afgelopen jaren van verschillende 
mensen en organisaties eenmalige giften ontvangen. We hebben inmiddels ten bate van een 
aantal doelen een aantal fondsen opgezet voor kinderactiviteiten, voorlichting algemeen, de 
voorlichtings-dvd en voor onderzoek en ontwikkeling. 
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Medisch Advies Raad 

• Net als voorgaande jaren hoopt de Lotgenoten Contactgroep ook in 2009 gebruik te kunnen 
maken van de Medisch Advies Raad (MAR). De MAR-HME/MO bestaat uit:  

 - mw. dr. J.V.M.G. Bovée, patholoog en associate professor, Leids Universitair Medisch 
   Centrum 
 - dr. S.J. Ham, orthopedisch chirurg Onze Lieve Vrouwe Gasthuis Amsterdam 
 - Prof. dr. P.C.W. Hogendoorn, patholoog, Leids Universitair Medisch Centrum en voorzitter 
   van de Nederlandse Beentumoren Commissie 
 - Dhr. drs. F.Q.M.P. van Douveren, orthopedisch chirurg, Máxima Medisch Centrum  
   Veldhoven  
 - dr. W. Wuyts,  biochemicus, hoofd DNA-laboratorium Afdeling Medische Genetica    
   Universiteit Antwerpen 

• Dr. S.J. Ham is de voorzitter van de MAR-HME/MO. De MAR is een onafhankelijke raad die 
de HME/MO Lotgenoten Contactgroep ondersteunt. De raad kan het bestuur, gevraagd en 
ongevraagd adviseren op het gebied van medische-, medisch-maatschappelijke- en 
wetenschappelijke aangelegenheden. In onze rubriek ’Medische vraagbaak’ in de HME/MO-
Newsflash beantwoorden verschillende leden van de Medisch Advies Raad vragen van onze 
lotgenoten. Ook leveren de leden regelmatig een bijdrage aan onze Lotgenotendag. 

• Dr. J.B.A. van Mourik is in verband met zijn benoeming tot voorzitter van de Nederlandse 
Orthopedische Vereniging terug getreden als lid van de MAR. Op zijn voordracht is zijn 
plaats ingenomen door drs. F.Q.M.P. van Douveren. 

• De HME/MO Lotgenoten Contactgroep hoopt dat de MAR op termijn in staat zal zijn een 
behandelprotocol op te zetten voor HME/MO. De uitslagen van het eerder genoemde 
wetenschappelijk onderzoek zouden hiervoor mede een basis kunnen leggen. Deze 
ontwikkeling is ook erg belangrijk om richting de zorgverzekeraars duidelijk te maken waar 
het omgaat bij HME/MO. Zodat hiervoor extra mogelijkheden kunnen ontstaan. Wij zullen als 
Lotgenoten Contactgroep hieraan actief meewerken en dit, waar mogelijk, pogen te 
stimuleren. 

 

Organisatie 

• De HME/MO Lotgenoten Contactgroep is al vanaf 1998 onderdeel van de Stichting 
Patiëntenbelangen Orthopaedie (SPO). Vanuit de HME/MO Lotgenoten Contactgroep is het 
onze wens om deze situatie in 2009 op dezelfde basis te continueren. We mogen concluderen 
dat in de loop der jaren de onderlinge samenwerking en verbondenheid steeds sterker is 
geworden. We hebben goede afspraken waardoor we ook in 2009 weer volop gebruik kunnen 
maken van het uitgebreide netwerk, de projecten en de overlegsituaties waarin de SPO actief 
is. Zo heeft de SPO regelmatig overleg met de Nederlandse Orthopaedische Vereniging 
(NOV), is de SPO lid van de Nederlandse organisatie van het ‘Decennium van het 
Bewegingsapparaat (Bone and Joint Decade)’ en is de SPO lidorganisatie van de Nederlandse 
Patiënten Consumenten Federatie (NPCF). De SPO financiert de HME/MO Lotgenoten 
Contactgroep. Van HME/MO-lotgenoten wordt verwacht dat als zij zich bij ons willen 
aansluiten, zij lid worden van de SPO. Wij werven daarmee actief nieuwe begunstigers voor 
de SPO en natuurlijk stimuleren wij bestaande begunstigers hun lidmaatschap van de SPO te 
continueren. De minimale bijdrage aan de SPO zal in 2009 € 20,- bedragen. 
Wij vertegenwoordigen de SPO daar waar mogelijk tijdens alle activiteiten waaraan we deel 
nemen. Met onze Lotgenoten Contactgroep proberen wij vorm te geven aan het 
lotgenotencontact binnen de SPO. De voorzitter van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep is 
op persoonlijke titel lid van het bestuur van de SPO.  

• In het kader van de kennisopbouw en professionalisering van onze Lotgenoten Contactgroep 
willen wij ook het komende jaar weer een scholingsactiviteit organiseren.  

• Op de agenda van de Lotgenoten Contactgroep voor 2009 staat dat we als kerngroep en 
bestuur vier maal bij elkaar komen. In deze vergaderingen worden alle activiteiten van de 
HME/MO Lotgenoten Contactgroep besproken en voorbereid. Alle kerngroepleden hebben 
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een eigen taak- en aandachtsgebied. Daarnaast zijn er ook steeds meer vrijwilligers actief bij 
activiteiten als onze lotgenotendagen, regiobijeenkomsten enz.  
Het bestuur vergadert in principe voorafgaand aan de kerngroepvergadering. Het bestuur wil 
graag de dagelijkse leiding geven aan al deze activiteiten en uitvoering geven aan de 
informatievoorziening en de individuele lotgenotencontacten. Natuurlijk voert het bestuur ook 
de administratie en de financiële zaken uit. 

• Voorzitter Jan de Lange heeft aangegeven terug te willen treden als voorzitter om zich als 
bestuurslid meer op onderzoek en ontwikkeling te kunnen richten. Daarom is het bestuur een 
zoektocht gestart naar een opvolger. Als we daarin slagen betekent dat het bestuur uit vijf 
personen gaat bestaan. Het bestuur streeft al langer naar zo’n brede samenstelling om alle 
taken goed te kunnen uitvoeren.  
 

 
Tenslotte: 

Als HME/MO Lotgenoten Contactgroep hebben we ambitieuze plannen. Maar daarnaast zal onze 
aandacht ook moeten uitgaan naar het voortzetten van de eerder opgezette activiteiten en waar nodig 
het bijsturen daarvan. Samen met de kerngroepleden, de vele vrijwilligers, de MAR-leden en anderen 
willen wij ons in 2009 inzetten om dit activiteitenplan gezamenlijk uit te voeren. Daarbij kunnen wij 
rekenen op het altijd aanwezige enthousiasme van iedereen. We gaan er weer “tegenaan”. 
 
 
10-12-2008 
 
Mede namens de leden van de kerngroep, 
het bestuur van de HME/MO Lotgenoten Contactgroep:  
Jan de Lange, voorzitter 
Marion Post, secretaris 
Ester Voorn, penningmeester 
John Ruiter, bestuurslid communicatie 
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Bijlage 8 
 

 
ACTIVITEITENPLAN 2009 

 
CONTACTGROEP CHRONISCHE KNIEKLACHTEN 

 
ONDERDEEL VAN DE STICHTING PATIËNTENBELANGEN ORTHOPAEDIE 

 
 
De Contactgroep Chronische Knieklachten (CCK) zal zich ontwikkelen in 2009 tot een 
netwerkgroep van lotgenoten. De groep onderhoudt persoonlijk en virtueel contact met 
elkaar. Doel is meer betrokkenheid op elkaar, ervaringsuitwisseling en deskundigheids-
bevordering. 
 
Hiertoe worden 2 bijeenkomsten georganiseerd verspreid over het land. Zo mogelijk 
kunnen er in de loop van het jaar, afhankelijk van de resultaten van de virtuele 
contacten ook andere activiteiten op kleinere schaal georganiseerd worden. Lotgenoten 
zouden dat ook zelf kunnen initiëren. 
 
De nieuw op te starten kerngroep zal deze activiteiten organiseren en uitvoeren. Daarbij 
is lichte ondersteuning vanuit het SPO bureau noodzakelijk. 
 
 
Een samenvatting van het hele activiteitenplan: 
 
Omschrijving Activiteit Uitvoering door: Tijdsbeslag 

Opstart kerngroep EDH - 

Aanschrijven van alle 
leden  
 

EDH met 
ondersteuning 
bureau SPO 

EDH: ½ DD 
Bureau: 1 DD 

Formatie kerngroep 
 

EDH - 

Contactgroep 
Chronische 
knieklachten 

Organisatie en uitvoering 
van een 4-tal overleg op 
jaarbasis  

Kerngroep 4 x1 DD per lid 
van de 
kerngroep 

 2 bijeenkomsten voor 
leden en andere 
belangstellenden 

Kerngroep met 
ondersteuning 
bureau SPO 

Voorbereiding: 2 
DD 
Uitvoering: 2x1 
DD 
Bureau: 1 DD 

 

Totaal aantal DD Bureau SPO  2 DD 
 Kerngroepleden totaal  8,5 DD 
 
 
EDH = Elly de Heus, bestuurslid SPO en aandachtsfunctionaris voor de Contactgroep 
Chronische Knieklachten. 
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Bijlage 9 
 
Verklaring veelgebruikte afkortingen Stichting Patiëntenbelangen Orthopaedie 
(SPO) 
 
 
AB  Algemeen Bestuur 
  > leiding van de SPO waarvan 9 leden het Dagelijks Bestuur vormen 
 
ABV  Algemene Begunstigers Vergadering 

> bijeenkomst van de begunstigers van de SPO met bevoegdheden t.a.v. 
jaarstukken en beleid 

 
ANBI  Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI) 

> sinds 1-1-2008 zijn giften aan een ANBI aangemerkte instelling 
aftrekbaar voor de Inkomsten- of Vennootschapsbelasting (binnen de 
wettelijk daarbij gestelde grenzen) ; www.anbi.nl 

 
B&JD  Bone & Joint Decade 

> langdurige campagne voor de bestrijding van klachten van het 
bewegingsapparaat ; www.boneandjointdecade.nl 
 

BiB  Beter in Beweging 
  > patiëntenblad van de SPO, verschijnt circa 2x per jaar 
 
CBO  Het Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg CBO 

 > ondersteunen en begeleiden professionals en zorginstellingen bij het 
daadwerkelijk verbeteren van de kwaliteit van de zorg, o.a. door het 
opstellen van richtlijnen ; www.cbo.nl 

 
CCK  Contactgroep Chronische Knieklachten 
  > onderdeel van de SPO voor patiënten met chronische knieklachten 
 
CQ-index  Consumer Quality Index 

> een gestandaardiseerde systematiek voor meten en rapporteren van 
klantervaringen in de zorg ; www.centrumklantervaringzorg.nl 

 
CRAZ  Cliëntenraden van Academische Ziekenhuizen 

> adviseert en controleert de Academisch ziekenhuizen 
 
CVZ College voor zorgverzekeringen 

> zelfstandig bestuursorgaan op het terrein van de sociale 
ziektekostenverzekeringen, borgt en ontwikkelt de publieke 
randvoorwaarden van het zorgverzekeringenstelsel ; www.cvz.nl 

 
DB  Dagelijks Bestuur 

 > leiding van de SPO, bestaande uit minimaal 3 (voorzitter, secretaris, en 
penningmeester) en maximaal 9 bestuursleden 

 
EPD Elektronisch Patiëntendossier 
 > landelijk elektronisch patiëntendossier: maakt de uitwisseling van 

medische gegevens eenvoudiger om zodoende fouten te voorkomen  
 
Fonds PGO Stichting Fonds Patiënten-, Gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden 

> verstrekt subsidies aan landelijk werkzame patiënten-, gehandicapten-
organisaties en ouderenbonden in Nederland ; www.fondspgo.nl 
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HME/MO Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen 
> zeer zeldzame botaandoening, waarvan de lotgenotengroep onderdeel is 
van de SPO ; www.hme-mo.nl 

 
KOI  Keuze Ondersteunende Informatie 

> met behulp van Nederlandse orthopeden verkregen ondersteunende 
informatie voor patiënten met orthopedische klachten waarmee de bij de 
telefonische informatiedesks van de deelnemende organisaties 
binnenkomende vragen over specifieke behandelingsmethoden en -locaties 
adequaat en ‘op maat’ beantwoord kunnen worden. De informatie is 
opgeslagen in de database Orthopedie. 

 
NOV  Nederlandse Orthopaedische Vereniging 

> de wetenschappelijke vereniging van orthopedische chirurgen in 
Nederland ; www.orthopeden.org ;  
patiëntenvoorlichting via: www.zorgvoorbeweging.nl 
 

NPCF  Nederlandse Patiënten en Consumenten Federatie 
  > een samenwerkingsverband van patiënten- en consumentenorganisaties; 
  www.npcf.nl 
 
NVVR  Nederlandse Vereniging van Rugpatiënten ‘De Wervelkolom’ 

> vereniging die individuele en gemeenschappelijke belangen van 
rugpatiënten behartigt ; www.ruginfo.nl 

 
OAC  Orthopedische Advies Commissie 

 > beantwoordt aandoeninggerichte vragen van begunstigers van de SPO, 
waarvoor geen schriftelijke of digitale informatie beschikbaar is 

 
PVNS  Pigmented Villonodular Synoviti ofwel Synovitis Villonodularis Pigmentosa 
 > zeldzame chronische gewrichtsaandoening, die meestal voorkomt in een 

knie of een heup 
 
RIVM  Nederlands Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu 

> verzorgt informatie, monitoring en wetenschappelijke onderbouwing van 
het volksgezondheidsbeleid ; www.rivm.nl 

 
RPB  Reumapatiëntenbond 

>maakt zich sterk voor een betere kwaliteit van leven van mensen met 
reuma ; www.reumabond.nl 

 
RPCP  Regionaal Patiënten en Consumenten Platform 

> komt op voor de gezamenlijke belangen van alle zorgvragers in haar 
werkgebied, thans ookwel Zorgbelang geheten ; www.zorgbelang.nl 

 
RvT  Raad van Toezicht 

> toezichthoudend orgaan van de SPO, beoordeelt alle voorstellen en 
programma’s e.d. 

 
VAH  Vereniging Aangeboren Heupafwijkingen 

> patiëntenvereniging voor patiënten en ouders van kinderen met een 
aangeboren heupafwijking ; www.heupafwijkingen.nl 

 
VOI  Vereniging Osteogenesis Imperfecta 

> patiëntenvereniging voor mensen en ouders van kinderen met OI: een 
zeldzame aangeboren aandoening van het steungevende weefsel, zoals 
ondermeer botten, tandbeen, gewrichtskapsels en het steunweefsel van de 
huid ; www.oivereniging.nl 
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VWS  Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport 
  > beleidsmaker t.a.v. gezondheidszorg, maatschappelijke zorg en sport ; 
  www.minvws.nl 
 
WGO  Wereld Gezondheids Organisatie 
WHO  World Health Organisation 

> gespecialiseerde organisatie van de VN met als doel wereldwijde 
aspecten van de gezondheidszorg in kaart te brengen, activiteiten op het 
gebied van de gezondheidszorg te coördineren en de gezondheid van de 
wereldbevolking te bevorderen ; www.who.int 

 
ZN  Zorgverzekeraars Nederland 
  > brancheorganisatie van alle zorgverzekeraars ; www.zn.nl 
 
ZonMw Nederlandse Organisatie voor gezondheidsonderzoek en zorginnovatie 

> financiert en stimuleert onderzoek, ontwikkeling en implementatie naar 
ziektepreventie ; www.zonmw.nl 

 
ZvB  Zorg voor Beweging 
  > het magazine van de NOV voor patiënten 
 
 
Overige: 
 
Begunstiger    
Begunstigers zijn natuurlijke personen (patiënten en aan hen gerelateerde) die de SPO jaarlijks 
met tenminste € 18,- , thans € 20,- steunen. Een Tientjeslid steunt de SPO met € 10,- gedurende 
maximaal 1 jaar, daarna wordt men begunstiger. Indien de SPO een vereniging zou zijn, zouden zij 
‘de leden’ genoemd worden. 
 
Donateur 
Natuurlijk persoon (die zelf geen patiënt of gerelateerd aan patiënt is) of rechtspersoon die de SPO 
met circa € 18,- , thans € 20,- per jaar steunt, maar niet aangemerkt kan worden als sponsor 
 
Sponsors 
Rechtspersonen die de SPO met meer dan € 500,- per jaar steunen 
 
 
 
MediQuest: stelt zich ten doel een bijdrage te leveren aan de kwaliteitsverbetering van de 
zorgsector door vanuit een onafhankelijke positie meer inzicht te bieden in de kwaliteit van het 
zorgaanbod. MediQuest verzamelt hiertoe informatie over alle zorgaanbieders in Nederland en stelt 
deze gegevens ter beschikking aan derden via voor doelgroepen op maat ontwikkelde toepassingen 
; www.mediquest.nl 
 
NIVEL : Nederlands Instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg, verzorgt toegepast 
beleidsonderzoek, op projectbasis, voor beleidsmakers in de gezondheidszorg. 
Onderzoeksgegevens worden gebruikt door een groot aantal partijen, afkomstig uit de overheid en 
(koepels van) zorgverzekeraars, beroepsgroepen, zorginstellingen en patiënten- en 
consumentenorganisaties ; www.nivel.nl 
 
Reumafonds: de Vereniging Nationaal Reumafonds, waarin organisaties van behandelaars en 
van patiënten samenwerken met de fondsenwerver om zo doelmatig mogelijk reuma te lijf te gaan 
; www.reumafonds.nl 
 

Stichting Annafonds: het Anna Fonds stimuleert en faciliteert onderzoek van het steun- en 
bewegingsapparaat, met name de biomechanische aspecten. Jaarlijks ondersteunt de stichting 
onderzoekers door middel van financiële bijdragen uit de opbrengst van het vermogen van de 
voormalige Anna-Kliniek voor Orthopedie te Leiden ; www.annafonds.nl 


