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Bestuur

Het bestuur is per 1 januari 2024 als volgt samengesteld:

Mw S.M. Blonk-Bol, voorzitter

Vacature, vice-voorzitter

Dhr R. Otsen, 1e secretaris (en ad-interim penningmeester)

Mw S.M.D. Otten-Otsen, 2e secretaris

Professor dr. J.C. Netelenbos, bestuurslid

Dhr L.P. Schroots, bestuurslid

Het bestuur heeft in het jaar 2024 6 maal vergaderd, waarvan 3 keer fysiek bij elkaar in Dordrecht en 3 
keer via Teams. Van deze vergaderingen zijn notulen gemaakt, alle notulen zijn goedgekeurd door het 
bestuur en gearchiveerd. Het bestuur heeft afspraken gemaakt met twee organisaties, APN Backoffice en
stichting MEO voor facilitaire dienstverlening, ter ontlasting van bestuurswerk. Daarnaast maken we 
gebruik van de diensten van ondersteuner/moderator/proces-begeleider Kees Kleingeld.

Het bestuur heeft in 2024 weer intensief samengewerkt met het FOP Expertisecentrum binnen het 
Amsterdam Bone Center (ABC), Amsterdam MC/ locatie VUmc om de belangen van FOP-patienten bij 
lopende klinische onderzoeken te behartigen en het FOP zorgbeleid te waarborgen. De voorzitter nam 
deel aan het 2-maandelijks overleg van het FOP Expertise Team.

Wet bestuur en Toezicht rechtspersonen (WBTR)

In 2022 zijn de afspraken vastgelegd die het bestuur van de FOP Stichting Nederland heeft gemaakt in 
het kader van de WBTR. Deze afspraken zullen vóór 1 juli 2026 gewaarborgd worden in de statuten van 
de stichting. Tot die tijd zal dit WBTR Reglement als addendum fungeren.

Lotgenotencontact

Familie-bijeenkomst

Ook in 2024 kon de jaarlijkse FOP familiebijeenkomst in fysieke vorm plaats vinden. Op zaterdag 1 juni 
kwamen we met ongeveer 20 personen bij elkaar in Katwoude, waar we bij de Simonehoeve een 
workshop kaasmaken hebben gevolgd, met natuurlijk ook het gezellig samenzijn en een goed verzorgde 
lunch en borrel.

FOP symposium en lotgenotencontactdag, 5 oktober 2024

Ruim 50 deelnemers bezochten het FOP symposium en lotgenotencontactdag 2024 in de congreszaal 
van Van der Valk Haarlem.

In het ochtendprogramma vertelden de artsen van het Zeldzame Botziekten Centrum ons welk nieuws er 
is op het gebied van zeldzame botziekten en geven ze een overzicht van de medicatiestudies die lopen, 
waaronder de IVY-studie (mbt vaccinaties) en de STOPFOP-trial. Daarna volgt een update van verder 
onderzoek dat binnen het centrum plaatsvindt zoals weefselonderzoek en onderzoek naar andere 
zeldzame botziekten.
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In het middagprogramma stond voorzitter Saskia stil bij het 20-jarig bestaan van onze stichting, waarbij 
werd teruggeblikt op alle resultaten uit het verleden en vooruitgeblikt op de plannen voor de toekomst.

Hierna volgden twee parallelle workshops:

1. My Breath My Music. Een organisatie die muziek maken mogelijk wil maken voor mensen met een
beperking. De patienten, hun families en directe verzorgers hebben deelgenomen aan een 
interactieve workshop, waarbij iedereen op zijn/haar eigen manier deel kon nemen aan het samen
maken van muziek.

2. Ronde tafel discussie, onder leiding van Marelise Eekhof, waarbij allerlei (medische) onderwerpen
werden besproken door diverse belanghebbenden.

De dag werd afgesloten met een vertoning van de in Duitsland ontwikkelde documentaire “Bis auf die 
Knochen – Leben mit FOP” met een introductie door Nadine Groβmann.

Voorlichting

Website

De website www.fopstichting.nl heeft als vertrekpunt ‘wat wil de bezoeker graag zien of lezen’. Dat 
betekent dat de geïnteresseerde leek maar ook de medische zorgprofessional snel op de website-
informatie moet kunnen vinden die voor hen relevant is. Onder begeleiding van het mediabedrijf MEO is 
hard gewerkt aan dit project.

In 2024 werd driemaal een FOP nieuwsbrief in de eigen huisstijl gepubliceerd op de website en naar 
FOP-families en direct betrokkenen gemaild of per post verzonden. De nieuwsbrieven bevatten een schat
aan informatie dankzij de inzet van de freelance journalist/tekstschrijver en de medewerking van onder 
meer artsen/onderzoekers van het FOP Expertisecentrum/VUmc.

Sociale Media

De FOP Stichting Nederland maakt gebruik van Facebook, Geef.nl en X (voorheen Twitter).

• Facebook: https://nl-nl.facebook.com/FopStichtingNederland

• Geef.nl: http://www.geef.nl/doel/fopstichting

• X/Twitter: https://x.com/FOPNL

Congressen en informatiebijeenkomsten

FOP Community

Fibrodysplasia Ossificans Progressiva is een zeer zeldzame botziekte waarvoor nog geen geneesmiddel 
bestaat: wereldwijd zijn maar zo’n 900 mensen met deze ernstig invaliderende ziekte bekend. 
Internationale contacten zijn daarom van wezenlijk belang. Evenals in voorgaande jaren onderhoudt het 
bestuur goede contacten met zusterorganisaties in Europa en met IFOPA, International FOP Association.

Ook in 2024 was het weer mogelijk conferenties en bijeenkomsten fysiek bij te wonen, of via een 
livestream te volgen. Webinars zijn nu een vaste waarde in de kennisoverdracht en informatievoorziening 
aan de FOP gemeenschap. Een goede ontwikkeling voor mensen met FOP en hun beperkte mobiliteit.

Ieder(in)
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De activiteiten zijn vooral gevolgd via de nieuwsberichten en verslagen van bijeenkomsten.

VSOP

De activiteiten zijn vooral gevolgd via de nieuwsberichten en verslagen van bijeenkomsten.

FOP Italy, zaterdag 20 april 2024

Onze Italiaanse zusterorganisatie heeft in 2024 haar jaarlijkse bijeenkomst gehouden, in het weekend 
van 20 april. Namens FOP stichting Nederland was Rene Otsen aanwezig.

FOP Friends (Groot Brittannië), vrijdag 9 t/m zondag 11 mei 2024

Onze Britse zusterorganisatie heeft in 2024 haar tweejaarlijkse bijeenkomst gehouden in Manchester, in 
het weekend van vrijdag 9 mei tot zondag 11 mei. Namens FOP stichting Nederland was Saskia Blonk 
aanwezig.

DDF, IPC en FOP Scandinavië, 26 tot 29 juni 2024

De IFOPA organiseerde in 2024 het tweejaarlijkse Drug Development Forum in Stockholm, Zweden. Hier 
komen biotech- en farmaceutische bedrijven, academische onderzoekers en klinische wetenschappers 
bijeen om samen te werken en FOP-onderzoek te bevorderen. Voorafgaand aan de bijeenkomst waren er
fysieke vergaderingen van de IPC en ICC. Op de dag na de DDF kwamen de Scandinavische FOP 
families bijeen voor een aansluitend evenement. Namens FOP stichting Nederland was Saskia Blonk 
aanwezig.

FOP Germany, zaterdag 27 juli 2024

Onze Duitse zusterorganisatie heeft in 2024 haar jaarlijkse bijeenkomst gehouden, in het weekend van 27
juli. Namens FOP stichting Nederland was Luc Schroots aanwezig.

IFOPA, Family Gathering 7-9 november 2024

Van 7 tot 9 november 2024 werd er een FOP Family Gathering georganiseerd door IFOPA in Denver, 
Colorado. Naast de In Person bijeenkomst voor voornamelijk families uit de US werd er ook een 
internationaal online evenement aangeboden. Dr. Marelise Eekhoff was namens het VUmc betrokken bij 
een van de presentaties. Voorzitter Saskia Blonk heeft online aan het symposium deelgenomen.

IPC International President’s Council bij IFOPA

Inmiddels maken 23 vertegenwoordigers/voorzitters van FOP patientenorganisaties wereldwijd deel uit 
van de International President’s Council (IPC). Gefaciliteerd door IFOPA is in het afgelopen jaar weer 
uitsluitend online vergaderd. Voorzitter Saskia Blonk-Bol vertegenwoordigt FOP stichting Nederland in de 
IPC.

Dienstverlening

Begeleiding Patiënten

De FOP Stichting Nederland is altijd telefonisch/per email voor de patienten bereikbaar. Leden van het 
bestuur staan families waar mogelijk terzijde al was het alleen maar met een luisterend oor. Families en 
leden van het bestuur vinden elkaar gemakkelijk en er is sprake van een grote samenhorigheid.
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Donaties en fondsenwerving

Contribuanten en Donateurs

FOP Stichting Nederland telt ultimo 2024 109 geregistreerde contribuanten. Zij dragen elk jaarlijks 25 
euro bij. Daarnaast hebben we 12 donateurs die ook jaarlijks een extra bijdrage leveren. Het werven van 
meer contribuanten en donateurs blijft een belangrijk punt van aandacht voor het bestuur.

Donaties en fondsenwerving

In 2024 geen activiteiten op dit gebied.

Lidmaatschappen

In 2024 is FOP stichting Nederland lid van de volgende organisaties:

• Ieder(in)

• VSOP

• Eurordis

• IFOPA

Overige activiteiten

International FOP Awareness Day.

Op 23 april was het weer International FOP Awareness Day. Op deze dag wordt jaarlijks extra aandacht 
besteed aan FOP om meer aandacht en bewustzijn te genereren. Van 1 april tot 23 april werden op 
Facebook dagelijks berichten en/of video’s geplaatst om hier aandacht voor te genereren. Deze content 
wordt door de IFOPA aangeleverd.

Promotie Marelise Eekhof

Op 28 november hield Marelise Eekhof haar oratie ivm haar benoeming hoogleraar Zeldzame Botziekten.
Het gehele bestuur van de FOP Stichting NL was aanwezig bij deze heugelijke mijlpaal.

European Rare Bone Forum ERBF

De activiteiten zijn vooral gevolgd via de nieuwsberichten en verslagen van bijeenkomsten.
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