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Stichting Patiéntenbelangen Orthopaedie
Conceptverslag van het huishoudelijk deel van de algemene
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Aanbevelingen op het instrument voor Heupartrose
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Bijlage 4

T A
ME Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen
o Lotgenoten Contactgroep Nederland
\—‘MO 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 Patiéntenbelangen Orthopaedie (SPO).

De HME/MO Lotgenoten Contactgroep heeft als doel:

- het behartigen van de belangen van huidige en toekomstige HME/MO-patiénten en hun verwanten
in de breedste zin van het woord;

- het met elkaar in contact brengen van HME/MO-patiénten 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
patiéntenorganisatie, 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

e 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

(




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 leeftijdscategorieén 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 Riviera
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 Patiéntenbelangen Orthopaedie. Daarnaast ontvangt ook een aantal relaties onze




Newsflash. Daar vallen o.a. (para-) medici, collega-pati€ntenorganisaties, 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 pati€ntenorganisaties 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 pati€nten 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




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-patiéntje.
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.

e 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

e 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
auspicién 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 patiénten in Nederland gebaat zijn bij de resultaten en de daaruit voortvloeiende
ontwikkelingen en aanbevelingen.

e 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-patiénten
worden behandeld. In totaal gaat het om ongeveer 300 HME/MO-patiénten. Dit onderzoek
brengt de specifieke klinische aspecten van de HME/MO-patiénten in kaart en analyseert de
resultaten van de toegepaste behandelingen en ingrepen.

e 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 therapieén (fysiotherapie, ergotherapie, Cesar/Mensendieck,
etc.) in individuele gevallen.

e 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
e 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.




Diverse activiteiten

e 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
patiénten in het OLVG, want vele lotgenoten wenden zich tot dr. Ham. Inmiddels zijn dat zo’n
225 HME/MO-patiénten. Om de belangen van het grote aantal patiénten 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 bijj
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.0.v. de grote groep HME/MO-patiénten. In de tussentijd is er ook richting de
afdelingen anesthesie en radiologie gecommuniceerd over de problemen waar met name
HME/MO-patiénten 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 patiénten 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-patiénten onder behandeling zijn.

e De inspanningen om te komen tot een collectieve ziektekostenverzekering voor (chronische)
pati€énten waartoe ook HME/MO-patiénten behoren, wierpen in 2006 vruchten af. Het
Patiéntencollectief, waarin 19 patiéntenorganisaties 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.

e 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 Maxima 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.




De Medisch Advies Raad (MAR) bestond per 31 december 2008 uit:

- Mw. dr. .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, Maxima 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 pati€nten 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 Quder- en Patiéntenorganisaties (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 patiénten 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 codrdinator. 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
e 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



activiteiten en worden nieuwe taken in overleg met elkaar verdeeld. In 2008 hebben geen

mutaties plaatsgevonden.

e 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.

e Erisnog 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.

e 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.

e 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
financi€le 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,

Mw. Marion Post-Bloemhoff,
Mw. Ester Voorn-Verhoeven,
Dhr. John Ruiter,

Kerngroep
Mw. Martha Bekkema-Nieuwhof,

Dhr. Bauke Bekkema,
Mevr. Anja Posthuma
Mw. Wilja Brokking,
Dhr. ir. ing. Dio Hemmelder,

Dhr. drs. Frans Schelbergen,
Dhr. Artur Widera LLM,

Mw. mr. Ghislaine Widera-Stevens,

Mevr. Tanja Eisinga
Mevr. Ineke Fisinga

voorzitter
secretaris
penningmeester
communicatie

notuliste, administratieve ondersteuning en distributie
Newsflash

distributie Newsflash, verzending mailings

redactie Newsflash

kinder- en jeugdbeleid

webmaster van onze website (www.hme-mo.nl) en Virtueel
Kantoor en beheerder HME/MO-emailadres

evaluatie lotgenotendagen, ondersteuning statistiek onderzoek
organisatie ruimten lotgenotendagen, vertalingen publicaties,
codrdinatie internationale contacten, juridische adviezen,
moderator emailgroep

kinder- en jeugdbeleid

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.



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
ideeén. 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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JAARVERSLAG 2008

CONTACTGROEP CHRONISCHE KNIEKLACHTEN

ONDERDEEL VAN DE STICHTING PATIENTENBELANGEN ORTHOPAEDIE

De contactgroep chronische knieklachten (CCK) of ook wel kortweg kniegroep genoemd is
een onderdeel van de Stichting Patiéntenbelangen 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 continuiteit 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 continuiteit 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 patiénten met knieproblemen.

Bestuur Contactgroep Chronische Knieklachten
17 december 2008
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Overzicht individuele belangenbehartiging 2008 w
)
Q
O
o
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 35 36 70 54 195
donateurs
Aantal bezoekers website 11.200 12.800 10.600 15.800 50400

SBA = steun- en bewegingsapparaat ; OAC = Orthopedische Advies Commissie
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Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple Osteochondromen
ME Lotgenoten Contactgroep Nederland
MO 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 12° 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, 0.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 gecodrdineerd door kerngroepleden van het kinder- en
jeugdbeleid. Bij kinderen jonger dan zestien jaar wordt toestemming van hun ouders gevraagd.
Inmiddels zijn er drie leeftijdscategorie€n (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-patiénten 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 pati€nten 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.
Patiénten 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 nicuwe
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-pati€nten, 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 Pati€éntenbelangen Orthopaedie
opgenomen in het magazine ‘Zorg voor beweging’ van de Nederlandse Orthopaedische
Vereniging. Dit magazine heeft met drie nummers per jaar een hogere verschijningsfrequentie




dan ‘Beter in Beweging’ als separaat blad (twee keer per jaar). Ook in de nicuwe 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.

e Het project ’Keuze Ondersteunende Informatie orthopaedie (KOI) is een project, waarin
we samenwerken met een aantal andere pati€ntenorganisaties 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.

e 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.

e 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.

e 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

e 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-patiénten in
de leeftijdsgroep van O 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

e 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.

e 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 patiénten waaronder HME/MO-patiénten. Voor
deze ziektekostenpolis wordt namens verschillende pati€ntenorganisaties onderhandeld met
verzekeraars via Het Patiéntencollectief, waarin 19 pati€éntenorganisaties 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 specificke




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 patiénten. 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
Patiéntencollectief 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 codrdinatie, 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 pati€nt. Daarnaast wilden
we ook informatie verkrijgen over de aanwezigheid van pijn, functiebeperkingen, de invlioed
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
georiénteerd 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 Maxima
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 DN A-laboratorium van de afdeling Medische
Genetica van de Universiteit Antwerpen in Belgi€ 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.




Internationale contacten

Al enkele jaren hebben wij contacten met HME/MO-lotgenotengroepen uit Belgié, 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-patiénten
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 patiénten (kinderen en volwassenen) onder behandeling bij dr. John Ham
in het OLVG. Dit is de grootste concentratic van HME/MO-patiénten in Nederland. Zeker
uitgaand van de verwachting dat er zo’n 600 HME/MO patiénten 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-patiénten krijgt steeds meer vorm.
Dit is althans de mening van steeds meer HME/MO-patiénten en ook het OLVG bemerkt dit.
De beschikbaarheid van de Nurse Practioner voor HME/MO-patiénten in het OLVG is
moeilijk. Er was afgesproken dat deze de schakel zou vormen tussen de specialist en de
patiént. 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) financiéle 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.




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, Maxima 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 onafthankelijke 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
Patiéntenbelangen 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
Patiénten 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



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 financiéle zaken uit.

e 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



Bijlage 8

ACTIVITEITENPLAN 2009

CONTACTGROEP CHRONISCHE KNIEKLACHTEN

ONDERDEEL VAN DE STICHTING PATIENTENBELANGEN ORTHOPAEDIE
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Bijlage 9

Verklaring veelgebruikte afkortingen Stichting Patiéntenbelangen Orthopaedie

(SPO)
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HME/MO
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