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1. Inleiding

Het beleidsplan 2026-2029 is gebaseerd op de pijlers van het beleidsplan 2020-2024. Wat goed was, is 
behouden en wat niet meer nodig is, is weggelaten. Het jaar 2025 is benut om het beleidsplan 2026-
2029 op te stellen. Er zijn interviews geweest met vertegenwoordigers uit het bestuur, patënten en 
professionals. De rode draad uit deze interviews is de nadruk op het samen delen van kennis, ervaring 
en kracht om de mensen met FOP verder te helpen. Vandaar dat er gekozen is om dit beleidsplan de 
ttel ‘Samen delen’ te geven. Delen veronderstelt gelijkwaardigheid, aandacht en luisteren naar elkaar. 
Vanuit verschillende posites, maar met hetzelfde doel: verbetering van de kwaliteit van het (dagelijks) 
leven van mensen met FOP. Vanuit de visie dat iedereen daarbij betrokken is. 
De ontwikkelingen in de medische- en onderzoekswereld bieden perspectef. De omstandigheden zijn 
anders dan ten of twintg jaar geleden. Er is reden voor voorzichtg optmisme. Dit optmisme mag 
doorklinken in het beleid voor de komende jaren. Dit beleidsplan loopt tot 2029, het jaar waarin de 
stchtng zijn 25-jarig jubileum hoopt te vieren. De aandoening is dan niet verdwenen, het perspectef is 
hoopvoller dan in 2004!

2. Missie : “FOP: zo bijzonder dat het aandacht verdient”

FOP Stchtng Nederland is een patëntenorganisate van en voor mensen met de zeer zeldzame 
aandoening Fibrodysplasia Ossifcans Progressiva. De stchtng is op 20 september 2004 opgericht met 
als belangrijkste doelstelling: een steunpunt zijn voor mensen met FOP en hun directe betrokkenen. 
Lotgenotencontact, informatevoorziening en belangenbehartging zijn belangrijke speerpunten in het 
beleid van deze vrijwilligersorganisate.

FOP Stchtng Nederland staat voor een kwalitatef hoogwaardig en frequent niveau van 
informateverstrekking over alle ontwikkelingen en onderzoeken over de aandoening, voor verbetering 
van het leven met de aandoening en voor het in stand houden van de goede verhoudingen met de 
professionals. Daarnaast streef FOP Stchtng NL naar meer bekendheid over de aandoening in de 
Nederlandse samenleving. Als patënten- en belangenorganisate behartgt zij de belangen van de 
betrokkenen in het overleg met overheden, collega-organisates en zorgverzekeraars.

3. Korte terugblik op beleid 2021-2025

FOP Stchtng Nederland heef in het najaar 2020 tjdens het eerste digitale FOP symposium en 
lotgenotencontactdag op 31 oktober 2020 als sluitstuk van een proces met online-bijeenkomsten het 
beleidsprogramma 2021- 2024 vastgesteld. Centraal in dit beleidsprogramma stonden de vier P’s: 

 Praktsch leven met FOP: verbeteren van het alledaagse leven met FOP
 Praten met anderen over FOP: meer bekendheid geven aan FOP en het werk van FOP NL
 Praten met elkaar over FOP: versterking van de sociale functe voor mensen met de

aandoening
 Professioneel Organiseren: modernisering en versteviging van de organisate

Tijdens de jaarlijkse symposia van de afgelopen jaren is er meer aandacht gekomen voor het praktsch 
leven met de aandoening FOP. Er was aandacht voor onder andere ergonomie, fysiotherapie en 
praktsche zaken als goede matrassen en aanpassingen thuis. Ook is er een betere balans in de 
aandacht voor medische zaken en de impact van de aandoening op het dagelijkse sociale leven. Er zijn 
verbeteringen in de versteviging van de organisate, tegelijk is er met de wisseling van het 
voorziterschap gekozen voor een realistsche ontwikkeling van verdere professionalisering. De 
familiedagen zijn ieder jaar georganiseerd en krijgen nu een wat andere invulling. Door het geringe 
aantal mensen met FOP is het meer bekendheid geven een grote opgave. Wel is er in het TV-



programma “Je zult het maar hebben’ aandacht geweest voor één van de jonge volwassenen met de 
aandoening. Dat genereerde veel positeve aandacht. 

4. Visie op en doelstellingen van het beleid 2026 - 2029

Positeve benadering
Op weg naar het 25-jarig jubileum in 2029 is het duidelijk dat er sinds de oprichtng van de stchtng in 
2004 er veel meer perspectef is op een succesvolle behandeling van de aandoening. Onderzoek en 
ontwikkeling in de medische wereld doet het optmisme groeien. 
Rekening houdend met alle beperkingen die de aandoening met zich meebrengt, wordt in dit 
beleidsplan gekozen voor een positeve kijk op deze ontwikkelingen.

Perspectef
De (jonge) volwassenen met FOP staan met alle beperkingen zelfstandig in het leven, er is perspectef 
op werk en zelfstandig wonen. Ontwikkelingen op het gebied van domotca maken dit mogelijk. De 
kwaliteit van leven is verbeterd en kan nog verder verbeterd worden door de uitkomsten van 
onderzoeken, de farmaceutsche ontwikkelingen en de aanpassingen in het dagelijkse leven. 

Veranderende verhoudingen
Mensen met FOP zijn de (ervarings)deskundigen bij uitstek van de aandoening FOP. Samen met artsen 
en ondersteunende paramedici werken zij aan een optmale behandeling van de aandoening. 
Gelijkwaardigheid met erkenning van de verschillende posites is het uitgangspunt voor relate 
professional – patënt. De behandeling van FOP is gebaseerd op de holistsche benadering, alle 
disciplines werken met de patënt samen. 

Klein blijven, sterker worden
Stchtng FOP Nederland is als kleine speler vanuit internatonaal perspectef gezien uniek. Uniek door 
de uitstekende samenwerking met artsen, de relateve onafankelijkheid door de overheidssubsidie en 
door de invulling van de symposia. 
Dat unieke karakter blijf ook de komende jaren gehandhaafd, de stchtng wil niet verwateren in een 
groter verband. Om de doelen van de stchtng ook in de komende jaren te realiseren, zal de 
samenwerking met een gelijkwaardige stchtng op het gebied van professionele ondersteuning worden
versterkt. Samen ondersteuning delen kan leiden tot wederzijdse groei in de professionalisering.

De doelstellingen in het nieuwe beleid: FOP stchtng kijkt naar de toekomst

 Stmuleren van de verbetering van kwaliteit van leven van mensen met aandoening
 Versterken samenwerking 
 Beleid belangenbehartging vernieuwen
 Sociale functe FOP Nederland versterken



5. Stappenplan 2025-2029

Het stappenplan is de schakel tussen het beleid en de concrete actes die in de komende tjd door het 
bestuur in gang gezet gaan worden.

Praktsch leven met FOP: Stmuleren van de verbetering van kwaliteit van leven van mensen met 
aandoening

 Adviseren van mensen met aandoening en hun direct betrokkenen, hoe om te gaan met FOP.
 Ondersteuning van gezinnen met jonge kinderen met FOP. Zoeken naar mogelijkheden om 

deze gezinnen te bereiken en te ondersteunen met praktsche zaken.

Praten met anderen over FOP: In de communicate over de aandoening wordt gekozen voor een 
positeve benadering: er is veel  mogelijk als je deze bijzondere aandoening hebt. 

 De samenleving is niet of nauwelijks op de hoogte van de aandoening en het werk van de 
stchtng. De stchtng kan wegens beperkte middelen weinig doen aan het op de hoogte 
brengen en/of houden van de samenleving over FOP en het werk van de stchtng. 

 Belangrijk is dat de kennis en inzet van ervaringsdeskundigen wordt gebruikt bij het verkrijgen 
van meer bekendheid. 

 Uitbreiding van het aantal donateurs en het verspreiden van relevant nieuws voor anderen dan 
de mensen met de aandoening FOP en hun direct betrokkenen is één van de doelstellingen bij 
dit onderdeel.

 Waar mogelijk wordt meegewerkt aan relevante radio- en TV-programma’s.

Praten met elkaar over FOP: De sociale functe van FOP NL wordt verder versterkt
 De familiedagen en het jaarlijkse symposium zijn de onomstreden pijlers van de sociale functe 

van FOP NL. In de komende jaren zullen deze twee pijlers verder worden ontwikkeld, voor wat 
betref inrichtng en het programma van zowel de familiedagen als het symposium. Bij de 
familiedagen is het belangrijk dat de aanwezigen meer met elkaar doen en elkaar kunnen 
ondersteunen.

 Het unieke karakter van het symposium blijf: professionals uit de (para)medische wereld en de
mensen met FOP en hun families komen samen om de ontwikkelingen over de aandoening te 
bespreken. Er komt meer nadruk te liggen op de dialoog en het van elkaar leren op basis van 
gelijkwaardigheid en vanuit een holistsche visie op de aandoening FOP. Dat brengt een andere 
opzet met zich mee.

 Het leven van de mensen met de aandoening FOP en hun familie staat centraal op het 
symposium; de wetenschap en professionals leveren ondersteunende bijdragen.

Professioneel organiseren: Versterking organisate door samenwerking

Belangenbehartging
De wereld van FOP wereld is klein, de beperkingen van mensen met de aandoening en de 
problemen in het dagelijks leven zijn nog steeds groot. Eén van de doelen van de stchtng is het
behartgen van de belangen van de mensen met de aandoening. 

 De belangen op landelijk niveau worden behartgd door organisates als VSOP en 
Ieder(in). Met name de VSOP is voor FOP NL een belangrijke partner. FOP NL is zelf te 
gering van omvang om een professionele belangenbehartger aan te stellen. 

 In het profel van een voorziter of bestuurslid kan belangenbehartging als 
aandachtsportefeuille worden opgenomen. (zie verder 7: netwerkanalyse)



Samen delen met FD
De patëntenorganisate Fibreuze Dysplasie is qua groote en cultuur vergelijkbaar met FOP NL. 
Onderzocht moet worden of door het (tjdelijk) delen van professionele ondersteuners de eigen
doelstellingen versterkt kunnen worden. Er kan worden gedacht aan het delen van de inzet op 
communicate, beleid en fnanciële administrate, zonder dat daarbij de identteit verwaterd 
wordt.

Bestuur
Het bestuur speelt een belangrijke verbindende rol tussen de mensen met de aandoening, 
familie, artsen en de internatonale wereld. De contnuïteit van de stchtng kan echter in 
gevaar komen als bestuursfunctes niet meer kunnen worden vervuld. Om te kunnen groeien 
en ter wille van de contnuïteit lijkt het ook daarom goed dat de stchtng met anderen gaat 
samenwerken en gaat samen delen.  In de afgelopen jaren is het nog niet gelukt om een 
bestuurslid met een medisch profel te benoemen. Dit heef in het komende jaar een hoge 
prioriteit. 

6. Relate met expertsecentrum

De Nederlandse situate is uniek in de wereld. De samenstelling van het expertsecentrum is 
multdisciplinair. Naast de FOP-artsen en de bij de aandoening betrokken specialismen, is er 
(para)medische kennis beschikbaar, zoals expertse op het gebied van tandheelkunde, fysiotherapie, 
diëtek en ergonomie.

 De relate tussen FOP NL en het expertsecentrum is goed. Regelmatge evaluate is nodig om 
deze goede relate in stand te houden en waar nodig te verbeteren. De verhouding tussen arts 
en patënt kent een andere invulling dan ruim twintg jaar geleden. De kennis over de 
aandoening is bij de patënt toegenomen, er is nu meer sprake van een dialoog en uitwisseling 
van (ervarings)kennis.

 De bij FOP NL betrokken patënten en hun families zijn vol lof over de toegankelijkheid van de 
professionals op individueel niveau. De medici steken veel ‘non-proft-tjd’ in de relate met de 
patënten en met FOP NL, dat wordt zeer gewaardeerd.

 FOP NL zal in de komende tjd waar nodig en mogelijk deze unieke rol van het expertsecentrum
in de contacten met overheden en verzekeraars benadrukken. Het expertsecentrum is 
onmisbaar voor de mensen met FOP.

7. Netwerkanalyse

Stchtng FOP Nederland is een vrijwilligersorganisate, het bestuur bestaat voornamelijk uit mensen 
met FOP en/of familieleden, aangevuld met een vertegenwoordiger uit de medische wereld. De 
stchtng word op fnancieel-administratef en communicatef gebied structureel ondersteund door 
ingehuurde professionals. De afgelopen periode is de stchtng ook op strategisch en beleidsmatg 
niveau ondersteund door een professioneel adviseur.

Een globale analyse van het netwerk leert dat de stchtng contacten onderhoudt met diverse 
organisates. De intensiteit van deze contacten wordt bepaald door de mogelijkheden van de vrijwillige 
bestuursleden. Daarbij is ook het netwerk van de bestuursleden relevant. In de vorige periode 
beschikte de stchtng over een voorziter met een uitgebreid (inter)natonaal netwerk. De huidige 



voorziter heef als familie van een persoon met FOP internatonale contacten met lotgenoten en met 
IFOPA. 

Belangenbehartging: afankelijk van VSOP
Als kleine patëntenorganisate ontbeert het FOP NL aan de middelen om de belangen van de mensen 
met de aandoening structureel en doelmatg te behartgen. De belangenbehartging voor de mensen 
met FOP is onderdeel van de belangenbehartging van een grotere groep patënten. De VSOP is de 
organisate die de belangen van mensen met een zeldzame ziekte behartgt. De doelstelling en de 
missie van de VSOP kent veel overeenstemming met de belangen van FOP NL. Het onderhouden van de
contacten met VSOP is voor FOP NL een must. 
De patëntenorganisate OI onderneemt ook pogingen om een koepel van patëntenorganisates met 
zeldzame botontwikkelingen op te richten. Die ontwikkeling wordt gevolgd.

Lotgenotencontacten
De stchtng Fibreuze Dysplasie is in natonaal verband de patëntenorganisate die qua groote, 
doelstelling en cultuur dichtbij FOP NL ligt. Structurele samenwerking, gemeenschappelijke 
vertegenwoordiging in bijv. de VSOP zijn voor de hand liggende zaken en ook noodzakelijk voor FOP NL.
In ieder geval is het nodig dat er tussen de voorziters structurele afstemming plaatsvindt over de 
belangenbehartging in VSOP-verband. Ook kunnen er op bestuurlijk niveau over gezamenlijke 
belangen contacten plaatsvinden. Onderzocht kan worden of gezamenlijk ondersteuning ingekocht kan 
worden via het principe van ‘shared services’. 

De internatonale lotgenotencontacten zijn een belangrijke inhoudelijke ‘lifeline’ voor FOP NL. Zowel op 
het gebied van trials, wetenschappelijk onderzoek en ontwikkelingen in de behandeling is uitwisseling 
van kennis ontzetend belangrijk. Zowel op Europees niveau als wereldwijd. IFOPA speelt een 
belangrijke, zo niet de belangrijkste rol daarin. Vertegenwoordiging van FOP NL in internatonaal 
verband is noodzakelijk. 

Aan de hand van onderstaande tabel kunnen alle netwerkcontacten in beeld worden gebracht en 
worden geprioriteerd. Uitgangspunt is een realistsche inschatng van de inzet van bestuursleden. Voor
een aantal contacten kunnen ook andere dan bestuursleden worden ingezet. Mandatering van deze 
niet bestuursleden is dan wel nodig. Mandatering houdt in dat de vertegenwoordiging namens FOP NL 
mag spreken binnen een daartoe door het bestuur vastgestelde opdracht/kader. 

Landelijk

Naam
organisate

Soort frequente contactpersoon FOP noodzakelijk prioriteit

VuMC incidentee
l

jaarlijks Bestuurslid
Medisch

Expertsecentrum structureel 2x per jaar M. Eekhof Bestuurslid
Medisch

ja Hoog

FD/MAS structureel Voorziter voorziter Ja Hoog

OI incidentee
l

VSOP structureel Minimaal 
1x per jaar

kernbestuu
r

ja Hoog/midden

Internatonaal



Naam
Organisate

Soort frequente contactpersoon FOP noodzakelijk prioriteit

jaarlijks

IFOPA structureel 2x per 
jaar

ja Hoog

Eurordis 2x per 
jaar

ja Hoog

IPC

FOP Duitsland structureel Laag

FOP Engeland Incidenteel Laag

Incidenteel



8. Bestuurlijke zaken

Samenstelling
Het bestuur is per 1 januari 2025 als volgt samengesteld:

 Mw S. Blonk, voorziter 
 Dhr. R. Otsen, 1e secretaris 
 Mw S.M.D. Otsen, 2e secretaris 
 Dhr  R. v.d. Wal,  penningmeester
 Prof. dr. J.C. Netelenbos, algemeen bestuurslid, aandachtsveld medische zaken 
 Dhr. L.P. Schroots, algemeen bestuurslid

Er is een rooster van afreden vastgesteld. Een bestuursperiode omvat drie jaar waarna herbenoeming 
voor een periode van 3 jaar mogelijk is. Hoge prioriteit heef de benoeming van een bestuurslid met als 
aandachtsveld medische zaken en externe contacten. 

Beloningsbeleid
Beloningsbeleid van het statutaire bestuur en de beleidsbepalers is op basis van kleinschalige 
vrijwilligersbijdrage en eventuele reis- en verblijfosten
De stchtng telt ultmo 2025 ongeveer 100 donateurs. Zij betalen jaarlijks een vaste donateursbijdrage. 
Het blijkt voor kleine patëntenorganisates zoals FOP stchtng Nederland steeds lastger om donateurs 
voor langere tjd aan de stchtng te binden. Daarnaast is er een sterke terugval in (eenmalige) donates 
of gifen.
De donateursadministrate en fnanciële boekhouding is in handen van APN Backofce BV te Tiel. 
Ontwikkeling en onderhoud van de website wordt uitgevoerd door MEO te Alkmaar.
Op projectbasis worden afspraken gemaakt met specifeke deskundigen.

Verslaglegging van de actviteiten van FOP Stchtng Nederland
Jaarlijks wordt verslag uitgebracht van de actviteiten van de stchtng over lotgenotencontact, 
informatevoorziening en belangenbehartging. De verslagen worden elk jaar gepubliceerd op de 
website van de stchtng: htps://fopstchtng.nl/fop-stchtng-nederland/jaarstukken/

Financiële verslaglegging
Jaarlijks wordt de begrotng door het bestuur opgesteld. Het bestuur stelt vervolgens in haar 
bestuursvergadering de jaarrekening vast. De Jaarrekening wordt op de website gepubliceerd en is te 
vinden onder htps://fopstchtng.nl/fop-stchtng-nederland/jaarstukken/

https://fopstichting.nl/fop-stichting-nederland/jaarstukken/
https://fopstichting.nl/fop-stichting-nederland/jaarstukken/

