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VOORWOORD 

 

Voor u ligt het verslag van de verenigingsactiviteiten in het jaar 2012. Op het eerste gezicht lijkt 

2012 een jaar zoals vele andere jaren in het bijna dertigjarig bestaan van VED. Dit jaar is 

bijvoorbeeld gewoon het vierde van de vier jaren waarvoor een meerjaren beleidsplan is 

geschreven. 

Maar de omstandigheden zijn veranderd sinds 2009, het jaar waarin dat beleidsplan is geschreven. 

Nederland is in slechtere economische omstandigheden geraakt en moet zich aanpassen aan 

deze omstandigheden. Ook in de gezondheidszorg en ook bij de patiëntenverenigingen. 

In het verslag wordt nu ook weer aandacht aan deze externe veranderingen besteed. De 

vereniging zette de veranderingen door aan haar gewijzigde omgeving. Het jaarverslag 

rapporteert hier op meerdere plaatsen over.  

2012 was een succesvol jaar voor de Vereniging van Ehlers-Danlos patiënten. Het 1000ste lid werd 

verwelkomt en de activiteiten nemen in aantal toe en ze stijgen in kwaliteit. Een groeiend aantal 

vrijwilligers zet zich enthousiast in voor de vereniging en de waardering voor de verschillende 

activiteiten is groot. Zoals gebruikelijk worden de gerealiseerde activiteiten in dit verslag 

beschreven, waarbij deze weer worden getoetst aan de voornemens uit het genoemde 

beleidsplan. 

Ook in de veranderende omgeving wil de vereniging op haar succesrijke weg voortgaan. Het 

verslag geeft weer hoe we in 2012 begonnen zijn om de realisatie van deze wens mogelijk te 

maken. 

Het bestuur 

april 2013 
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INLEIDING 

 

Het jaar 2012 was het eerste jaar van de afbouw subsidie. De subsidie werd in 2012 verminderd tot 

€ 61.000 in 2012. Dit loopt door tot € 38.000 in 2013 naar een uiteindelijk bedrag van € 35.000 vanaf 

2014. 

Daarnaast heeft een ontwikkeling plaats gevonden in de visie van de overheid op de plaats, taak 

en functie van de patiëntenorganisaties. Ook dit standpunt werd vertaald in de 

financieringsregelingen: het aantal soorten activiteiten dat (met de genoemde bedragen) 

“subsidiabel” is wordt teruggebracht tot twee: informatievoorziening en lotgenotencontact. De 

belangenbehartiging en het in stand houden van de vereniging zullen uit de eigen kas moeten 

worden betaald. De budgeten voor de komende jaren hebben wij aangepast op dit nieuwe 

beleid.  

De overheid heeft aangedrongen op meer samenwerking tussen de patiëntenorganisaties. Een 

uitwerking daarvan was het beschikbaar stellen van projectgelden in de vorm van vouchers ter 

waarde van €18.000,- per jaar per voucher. Elke patiëntenorganisatie ontving voor 3 jaar een 

vouchers (2013-2015). Met minimaal 6 andere voucher-organisaties konden deze worden ingezet 

voor projecten. In 2012 hebben wij al mogelijke projectvoorstellen van verschillende organisaties en 

groepen afgewogen. Wij hebben gekozen voor een awareness project in samenwerking met VSOP 

en 22 andere patiëntenorganisaties. Het project start in 2013. 

Nog een aspect van de Haagse politiek: de inrichting en de financiering van de zorg. De keus voor 

een aanzienlijke reductie van de overheidsuitgaven heeft ook voor de gezondheidszorg grote 

consequenties. Omdat de VED-leden op meerdere manieren geconfronteerd zullen worden met 

de gevolgen van dit beleid zal de vereniging zich extra gaan inspannen om voor de belangen van 

haar achterban op te komen. Mede middels de koepel de CG-raad. 

Een belangrijke plaats in dit jaarverslag neemt de uitbreiding van ConnectED in. Met de 

ingebruikneming van een compleet digitale (online) ledenadministratie, mailingsysteem en digitaal 

kantooromgeving zet VED een grote stap op de weg naar optimale onderlinge communicatie en 

continueren van de vereniging. Ook biedt ConnectED nieuwe mogelijkheden voor het 

lotgenotencontact en de informatievoorziening. 

In 2012 bereikte de vereniging wederom een mijlpaal met de verdere uitwerking van haar Goud in 

Handen-project. Over dit tussenresultaat meer verder in het verslag. In de loop van 2013 zal dit 

project ook naar de leden toe meer een gezicht krijgen.  
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DE VERENIGING  

 

1.1 De leden 

De vereniging groeit en groeit. Het aantal leden bedraagt aan het eind van het verslagjaar 1022. 

Dit is een stijging in vergelijking tot het aantal aan het begin van 2011 met 82 leden (tot stand 

gekomen door 114 aanmeldingen en 32 uitschrijvingen). 

De verhouding tussen het aantal vrouwelijke en het aantal manlijke leden verandert niet. Nog 

steeds geldt een ratio van 80 procent vrouwen op 20 procent mannen. Dit is niet geheel conform 

de sekseverdeling in de Nederlandse Ehlers-Danlos diagnosegetallen, maar wel in lijn met de 

verschillen in organisatiegraad onder vele andere patiëntengroepen. 

1.2 De donateurs 

In 2012 nam het aantal donateurs met 8 af tot 69. Deze afname liet zich kenmerken door financiële 

redenen van deze donateurs. 

1.3 De algemene ledenvergadering 

Op 14 april kwamen de leden bijeen in De Eenhoorn te Amersfoort voor hun jaarlijkse algemene 

vergadering. Ook nu werd in combinatie met de ledenvergadering een lezing aangeboden en 

gaf de bijeenkomst weer een uitgelezen gelegenheid om met veel andere leden in contact te 

komen. Zie de paragrafen 2.1 en 2.2. 

 

Susanne Kalders-Heijmans trad formeel af als bestuurslid, zij bleef wel aan in haar functie tot 

vervangen gevonden zou zijn.  

De leden keurden het jaarverslag en de jaarrekening over 2011 goed en stelden het jaarplan en 

de begroting 2012 vast. Alsmede de voorgelegde statutenwijzigingen. 

1.4 Het bestuur 

 

Aan het begin van het verslagjaar was de samenstelling van het bestuur als volgt: 

Voorzitter – Hylke Bosma 

Secretaris – Marije de Jager 

Penningmeester – Hester Rippen 

Algemeen bestuurslid - Elske van Leeuwen 

Bestuurslid vrijwilligers - Susanne Kalders 

Een inmiddels jaarlijks in de jaarverslagen terugkerende zin betreft de invloed van de digitalisering 

op de dagelijkse praktijk van het bestuurswerk. Zo ook in dit verslag. Een aanzienlijk deel van het 

bestuurlijk overleg en de informatie-uitwisseling binnen bestuur vindt plaats via ConnectED en per 

email. 

Niettemin hecht het bestuur aan het persoonlijk contact en komt het nog steeds vijf keer per jaar 

voltallig bijeen. 

Een belangrijk onderwerp was uiteraard voortzetting van het aanpassen van plannen en budgeten 

voortgekomen uit het eerder genoemde nieuwe subsidieregime. In 2011 waren reeds diverse 

langdurige financiële verplichtingen beëindigd en de noodzaak en omvang van veel van deze 

uitgaven opnieuw te bezien. Ook de meer incidentele uitgaven zijn tegen het licht gehouden. De 

uitkomst van deze exercitie is dat gelukkig alle activiteiten ten behoeve van de leden in dezelfde 

frequentie kunnen worden voortgezet, zij het dat soms voor een soberder uitvoering wordt 
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gekozen. In het afnemen van (betaalde) externe diensten ten behoeve van de instandhouding 

van VED worden wel beperkingen aangebracht. . 

De voortgang van het project Goud in Handen vergde geregeld bestuurlijk overleg. De 

begeleiding van het project was gedelegeerd aan het bestuurslid Elske van Leeuwe, die hier veel 

tijd en energie aan wijdde. Zie verdere paragraaf 2.4 voor de voortgang van het project in het 

verslagjaar. 

Opnieuw kwam in het verslagjaar het bestuur informeel bij elkaar op wat ook bij VED een 

“heidedag” wordt genoemd. De heide lag in 2012 in het centrum van Utrecht bij PGO Support. Het 

bestuur nam in december aan de hand van het organisatiehandboek-in-wording een aantal 

buiten de actualiteit staande onderwerpen grondig door. De resultaten van deze heidedag zullen 

vooral over langere termijn zichtbaar zijn. Dit is verwerkt in het nieuwe 4-jarenbeleidsplan. 

1.5 De vrijwilligers 

De goede zorgen die het bestuur aan de vrijwilligers hadden moeten bieden heeft in het 

verslagjaar een aantal deuken opgelopen. De processen zoals uitgedacht verliepen niet volgens 

plan. In de loop van 2012 werd toegewerkt naar een passende oplossing die het komende jaar 

geëffectueerd kan gaan worden in de vorm van een nieuwe opzet van aansturing en invulling van 

vrijwilligerstaken.  

Op een vrijwilligersdag werd onder leiding van 2 trainers (als stageopdracht) gewerkt met de 

‘kracht van je gedachten’. De vrijwilligers oefenden in theater in Amersfoort met het op positieve 

wijze omgaan met de aandoening. 

Als vereniging kunnen we trots zijn op goed samenwerkend team van vrijwilligers. Ook bij VED vormt 

de vrijwilligersgroep de onmisbare drager van alles waar de vereniging voor staat. En met de 

nieuw gekozen aansturing en invulling wordt dit continuïteit van de goede inzet van vrijwilligers 

voor de toekomst beter gewaarborgd. 

Voor de verschillende activiteiten van de vrijwilligers in 2011 zie de paragrafen 2.1 en 2.2. 

1.5 De Medische Adviesraad 

De Medisch Adviesraad was een stabiele groep van artsen die de vereniging belangeloos met 

raad en daad hebben bijgestaan.  

1.6 Externe diensten 

De instandhouding van de vereniging vergt een organisatie die niet alleen vanuit de kring van de 

leden kan worden ingevuld. Voor een aantal werkzaamheden wordt daarom gebruik gemaakt 

van de (betaalde) diensten van enkele service-bedrijven. 

Voor de postafhandeling, voor de verzending van informatiemateriaal en voor vergaderruimte 

wordt gebruik van het HOB gemaakt. Een medewerker van het HOB boden ook in het verslagjaar 

ondersteuning bij de bestuurswerkzaamheden. 

Voor de technische ondersteuning bij de instandhouding van ConnectED en ontwikkeling van de 

nieuwe ledenadministratie werd in 2012 opnieuw gebruik gemaakt van e-Vision. 
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DE VERENIGINGSACTIVITEITEN 

2.1 Informatievoorziening 

Dat het internet zich wereldwijd als de belangrijkste bron voor informatie heeft ontwikkeld geldt ook 

voor informatie over het Syndroom van Ehlers-Danlos en over de vereniging VED. 

De bezoekcijfers aan www.ehlers-danlos.nl bewijzen de bij voortduring opgaande lijn: in 2012 bijna 

37.000 bezoekers! Interessant is het resultaat dat blijkt uit de registratie van de nieuwe c.q. de 

terugkerende bezoekers: 72 procent van deze bezoekers komt voor het eerst op de website. Een 

indicatie voor de goede vindbaarheid van de site op de zoekmachines is het percentage van de 

bezoekers dat via google e.d. www.ehlers-danlos.nl bereikt: 70 procent. Een kleine stijging was te 

zien in het directe verkeer.  

Van belang voor de informatievoorziening binnen de vereniging is het interne digitale netwerk 

ConnectED. Aan het eind van het jaar waren alle leden verbonden aan ConnectED. 

In de loop van 2012 kwam de vulling van ConnectED met een scala aan informatiemateriaal 

steeds meer op gang en verminderde de papieren stroom in gelijke mate. Het vaste voornemen 

bestaat om op korte termijn nog uitsluitend van de digitale informatiedrager gebruik te maken. 

Het verenigingstijdschrift “VED Magazine” verscheen volgens planning driemaal in het verslagjaar. 

Met het VED Magazine hoopt de vereniging een goed antwoord te bieden op de onverminderde 

vraag naar een schriftelijke informatiebron naast het grote digitale aanbod. 

Een telefoonteam (bestaande uit vier vrijwilligers, ieder met gespecialiseerde kennis over een van 

de typen Ehlers-Danlos syndroom) kan via zowel telefoon al email bereikt worden voor informatie 

en ondersteuning. 

De informatievoorziening in de vorm van lezingen wordt zo veel mogelijk georganiseerd in 

combinatie met lotgenotencontact. Ook de algemene ledenvergadering is een gelegenheid om 

een combinatieprogramma aan de bieden met een informatief deel en een contactgedeelte. 

Na de ledenvergadering op 14 april sprak Hans Knoop (Psycholoog bij het Universitair Medisch 

Centrum St.Radboud) over “EDS en vermoeidheid”. In de lezing zette hij uiteen hoe EDS’ers 

beïnvloed worden door pijn en vermoeidheid. 

Tijdens de ouder-kinddag op 1 oktober gaf Marc Schepers een lezing over fysiotherapie bij 

kinderen. Rolstoeltennister Marjolein Buis sprak in die dag in Amersfoort over haar succes in de 

sport, dit in het licht van haar leven met Ehlers-Danlos. Voor de kinderen was er een uitgebreid 

programma door een van de vrijwilligers op touw gezet.  

In samenwerking met de koepelorganisatie VSOP werd een huisartsenfolder over het syndroom 

van Ehlers-Danlos gepubliceerd. Voor de productie van deze brochure is door het Rheumafonds 

een subsidie verleend.  

2.2 Onderlinge contacten 

Ook in het jaar 2012 heeft een groot aantal lotgenotenbijeenkomsten plaatsgevonden. Sinds de 

oprichting van VED in 1985 staat het organiseren van ontmoetingsgelegenheden hoog in het 

verenigingsvaandel. In de behoefte bij de leden aan persoonlijk onderling contact is ondanks de 

enorme vlucht van het internet in de loop der jaren geen vermindering gekomen. Gelukkig. Met 

veel plezier wordt door een grote groep vrijwilligers geholpen om het brede aanbod aan 

bijeenkomsten te organiseren. 

In combinatie met de algemene ledenvergadering en de lezing van Dhr. Knoop konden op 14 

http://www.ehlers-danlos.nl/
http://www.ehlers-danlos.nl/
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april de leden uit het gehele land elkaar in Amersfoort ontmoeten. Door de centrale ligging en de 

goede faciliteiten op deze locatie is het voor veel VED-leden een realiseerbare mogelijkheid om 

met lotgenoten uit alle windstreken van gedachten te wisselen. 

Ook de traditionele jaarlijkse ouder-kinddag vond in 2012 in Amersfoort plaats. Kinderen met EDS 

van alle leeftijden en hun (groot)ouders kwamen op 6 oktober een middag naar Amersfoort. De 

jongere kinderen konden deelnemen aan diverse leuke activiteiten. 

In het verslagjaar werden daarnaast op een zestal locaties regiodagen voor de leden 

georganiseerd. Het thema van de bijeenkomsten was “hoe bereid je je voor op een 

artsengesprek”, een thema naar aanleiding  de vele vragen vanuit de leden. De op de 

uitwisseling van ervaringen gerichte dagen werden ingeleid en geleid door bestuursleden en door 

vrijwilligers.. 

In de door de leden aangegeven behoefte aan onderling contact op een goed bereisbare 

afstand wordt steeds beter voorzien. Een over bijna het gehele land verspreid aanbod van 

“koffieochtenden” bood in 2012 wederom twee keer een ontmoetingsgelegenheid ten huize van 

een van de leden. De opkomst is bij de verschillende adressen zeer wisselend. Tevens werden er 

twee middagen voor mensen met een bindweefselaandoening in het Eindhovense 

revalidatiecentrum Blixembosch georganiseerd. Opnieuw was de zeer actieve eigen inbreng van 

de deelnemers medebepalend voor het welslag van de middagen. 

Het VED-weekend werd van 7 tot en met 9 september gehouden in vakantiecentrum “Landgoed 

de Biestheuvel’ in Hoogeloon. Deze vorm van lotgenotencontact bestaat uit het met elkaar 

meerdere dagen in een ongedwongen sfeer doorbrengen in een voor de leden geschikte 

accommodatie. Het is een activiteit van de vereniging gebleken die niet alleen erg door de 

deelnemers wordt gewaardeerd maar ook van grote waarde blijkt voor het leren leven met het 

Ehlers-Danlos Syndroom. 

Een belangrijke rol binnen de vereniging hebben de contactpersonen. Vier leden (twee met het 

hypermobiliteitstype van het syndroom, een met het vaattype en een met het klassieke type) zijn 

telefonisch of per email bereikbaar voor persoonlijk contact en voor uit eigen ervaringen verkregen 

deskundig advies. 

Het verenigingsnetwerk ConnectED biedt de mogelijkheid om door middel van prikbordberichtjes 

contact met andere leden te onderhouden. 

De vereniging faciliteert een “vaatforum”, waar mensen met het vaattype van het syndroom 

onder begeleiding van een moderator digitaal contact kunnen onderhouden. 

Daarnaast werden in het verslag jaar, zeer succesvol, gestart met activiteiten op Facebook en 

Twitter. 

2.3 Belangenbehartiging 

De belangen van de leden van VED en de belangen van VED zelf zijn in het verslagjaar veel tijd en 

aandacht gaan vergen. Zowel binnen de vereniging, in de informatieverstrekking en het 

lotgenotencontact, als namens de leden vanuit de vereniging. Veel tijd en aandacht werd in 2012 

geëist door de maatschappelijke ontwikkelingen. 

De externe vertegenwoordiging van VED betekende voor de voorzitter Hylke Bosma wederom een 

druk jaar, met vele bezoeken aan vergaderingen van de koepelorganisaties CG-Raad en VSOP. 

De belangenbehartiging impliceert, in tijden waarin weinig verbeteringsperspectief aanwezig is, 

vooral het voortdurend houden van de vinger aan de pols. 

Ook het overheidsbeleid ten aanzien van de zeldzame ziekten (waartoe de vereniging het 

Syndroom van Ehlers-Danlos rekent) vereiste in 2012 extra aandacht. De ontwikkeling van een 
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Nationaal Plan Zeldzame Ziekten werd intensief gevolgd, zowel via de VSOP als via een recentelijk 

opgericht Patiënten Platform Zeldzame Ziekten. 

De al langer bestaande behoefte aan contact met verwante patiëntenorganisaties bleven bij de 

sporadische contacten met onder meer de Stichting Contactgroep Marfan en de Vereniging 

Osteogenesis Imperfecta. 

Internationaal vonden contacten plaats met de Vlaamse Vereniging voor Erfelijke 

Bindweefselaandoeningen en met het Deutsche Ehlers-Danlos Initiative. 

2.4 Project Goud in Handen 

De projectwerkzaamheden (het verzamelen van ervaringskennis en het uit deze verzameling 

destilleren van kwaliteitscriteria) maakten in het verslagjaar grote vorderingen. In een 

opeenvolging van bijeenkomsten werd door professionals en ervaringsdeskundigen van 

gedachten gewisseld over de formulering van de criteria. In de tweede helft van het jaar kon deze 

fase van het project worden voltooid. 

De vereniging werd zelfs uitgenodigd om het project internationaal te presenteren tijdens het 

eerste wereldwijde EDS-symposium in Gent (Belgie) 

2.5 Wetenschappelijk onderzoek 

In 2012 werkte de vereniging mee aan enkele wetenschappelijke onderzoeken door oproepen te 

plaatsen voor deelname.  

2.6 Instandhouding 

Zoals al eerder in dit verslag beschreven is de vereniging in 2012 geconfronteerd met het feit dat 

de overheidssubsidie op termijn nog slechts voor een tweetal activiteiten beschikbaar wordt 

gesteld. Ook de kosten van de instandhouding van de vereniging moeten dan uit eigen middelen 

worden betaald. 

In het verslagjaar is de slag gemaakt die deze instandhoudingskosten verminderen. Verschillende 

administratieve werkzaamheden zijn dit verslagjaar niet meer uitbesteed.  

In het verslagjaar is begonnen met het verbinden van extra voordelen  
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FINANCIËN 

 

De in dit verslag meermalen vermelde verandering in het subsidiestelsel heeft in het verslagjaar 

nog geen consequenties gehad in de verenigingsfinanciën. Zoals in het financiële jaarverslag en 

de toelichting erbij is te lezen zijn de inkomsten toereikend gebleken om de bovenbeschreven 

activiteiten te bekostigen.Hierna volgt een weergave van de inkomsten en de uitgaven 

 



Vereniging van Ehlers-Danlos Patiënten

Rapport: Resultatenrekening en balans
Periode: 1 t/m 13
Datum: 29 maart 2013

Omschrijving
Rubriek 2012 Budget 2011

Totaal

Inkomsten
80 Contributies 20.862 21.500 20.373
81 Instellingssubsidie Fonds PGO 61.669 61.669 77.086
82 Opbrengsten uit LC en VL 2.224 0 727
83 Giften en Donaties 977 1.500 3.501
84 Vrijval Projectsubsidie 22.114 0 16.281

Onderzoekfonds Van der Sluis 0 0 2.860
90 Diverse baten en lasten 0 10 12

Totaal inkomsten 107.846 84.679 120.840

Lotgenotencontact
61 Regionale bijeenkomsten 2.703 2.600 2.621
62 VED-Weekend 3.194 3.000 4.482
63 Bijeenkomst ouder/kinderen+/-12 1.805 1.750 4.595
64 Vaattype bijeenkomst 0 250 0
65 Koffieochtenden 555 500 748

8.257 8.100 12.446

Voorlichting
70 Handboek engels 567 0 0
71 Verenigingsblad 15.398 12.500 18.571
72 Internet 22.517 22.000 9.757
73 AO boekje/Info/DVD 2.963 2.500 4.866
74 Fysiobrochure 0 0 0
47 Algemene Ledenvergadering 2.172 0 5.469
75 Voorlichtingbijeenkomst/ALV 0 1.750 27
76 Informatienummer 1.098 1.250 1.283
78 Beurzen 1.608 1.500 0

46.322 41.500 39.973

Belangenbehartiging
50 Koepelorganisaties 0 185 475
51 Adviesraad 0 750 72

0 935 547

Deskundigheidsbevordering
55 Internationaal congres EDS België 149 0 0

149 0 0



Vereniging van Ehlers-Danlos Patiënten

Rapport: Resultatenrekening en balans
Periode: 1 t/m 13
Datum: 29 maart 2013

Instandhoudingskosten
40 Bestuurskosten 2.537 9.500 12.919
42 Bureaukosten 600 2.000 5.420
43 Facilitering 9.803 7.030 10.034
48 Bank- en automatiseringskosten 647 1.225 1.128
49 Kosten vrijwilligers 3.314 1.250 4.556

16.902 21.005 34.057

Projecten
790 Goud in Handen 22.114 0 14.100
791 Project Ledenraadpleging 0 0 0
792 Project Vertaling Boek 0 0 2.181

22.114 0 16.281

Ontwikkelingskosten
795 Beleidsondersteuning 13.381 13.025 24.927

Huisstijlontwikkeling 0 0 1.850
13.381 13.025 26.777

Totaal opbrengsten 107.846 84.679 120.840
Totaal kosten 107.125 84.565 130.082

Resultaat 721 114 -9.241

Resultaatverdeling:
994 Onderzoekfonds Van der Sluis 0 0
995 Mutatie Eigen  Vermogen 0 -3.445
998 Mutatie Egalisatiereserve 0 -5.796
999 Te verrekenen met Fonds PGO 0 0

Netto resultaat 721 114 0


