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Voorwoord 

In 2024 stond de VOI voor verschillende uitdagingen en rouwde om het verlies van 
geliefde leden. Desondanks hebben we belangrijke stappen gezet in het realiseren van 
onze missie om mensen met OI te ondersteunen en de zorg in Nederland te verbeteren. 

In dit jaarverslag laten wij weten hoe wij aan ons werkplan hebben gewerkt en welke 
doelen we hebben behaald. U vindt hier een volledig overzicht van alle activiteiten van 
de VOI in het jaar 2024. Dit verslag hoort bij het financieel verslag, hierin vindt u de 
financiële cijfers van het afgelopen jaar. 

Namens het bestuur, 

Roeline Labout 
Voorzitter 

  



Bestuur 

Het bestuur van de VOI heeft in 2024 een aantal veranderingen ondergaan. Tijdens de 
VOI-ledendag van 21 september werd Roeline Labout, die al enige tijd in het bestuur zat 
als secretaris, officieel gepresenteerd als nieuwe voorzitter. De functie van secretaris 
werd vanaf die datum ingevuld door Vern van den Boorn. 

Het bestuur werd versterkt met de komst van Qusai Al Rifai als algemeen bestuurslid in 
april. Helaas moesten we in oktober afscheid van hem nemen toen hij onverwachts 
overleed. Zijn verlies heeft een grote impact gehad op het bestuur en de vereniging. 

Gedurende het jaar heeft het bestuur 
regelmatig digitaal vergaderd, en er zijn ook 
verschillende fysieke bijeenkomsten 
geweest. Deze combinatie heeft het bestuur 
in staat gesteld om effectief te werken aan 
de doelstellingen van de vereniging. 

Bestuur vlnr: Roeline Labout (voorzitter), 
Remco Hendrikse (penningmeester), 
Michaël Roele (algemeen bestuurslid), 
Stefan van Rijs (algemeen bestuurslid), Vern 
van den Boorn (secretaris) 

 

Werkplan 2024 

In het werkplan 2024 van de VOI, zoals gepresenteerd tijdens de online ALV van 
september 2023, stonden de volgende drie hoofdpunten centraal: 

1. De vereniging goed organiseren 
2. De leden centraal stellen 
3. De zorg in Nederland verbeteren 

Deze hoofdlijnen dienden als leidraad voor alle activiteiten en beslissingen van het 
bestuur gedurende het jaar. 

Enkele specifieke doelen die in 2024 zijn gerealiseerd: 

• De digitalisering en vernieuwing van de huisartsenfolder, wat voorrang kreeg 
boven het VSOP-onderzoek dat eerder was gepland. 

• Het versterken van internationale banden, onder meer door deelname aan de 
OIFE-conferentie in Valencia. 



• Het vergroten van de bekendheid over OI bij medische professionals, onder 
andere door presentaties aan studenten geneeskunde in Amsterdam en 
Maastricht. 

• Het organiseren van spiegelgesprekken met het Isala ziekenhuis om de zorg voor 
mensen met OI te verbeteren. 

Bestuursontwikkelingen 

Het jaar 2024 was een jaar van verandering voor het bestuur van de VOI. Na het aftreden 
van Willemijn Döpp-van Berkum als voorzitter in april, functioneerde het bestuur enkele 
maanden zonder formele voorzitter, waarbij de secretaris veel van de taken overnam. 
Tijdens de VOI-ledendag van 21 september nam Roeline Labout officieel de rol van 
voorzitter op zich, met steun van het voltallige bestuur. Vern van den Boorn werd de 
nieuwe secretaris. 

In april werd Qusai Al Rifai unaniem verkozen tot algemeen bestuurslid. Het tragische en 
onverwachte overlijden van Qusai in oktober heeft het bestuur diep geraakt. Zijn 
enthousiasme, creativiteit en positieve houding worden gemist. 

Het bestuur blijft op zoek naar nieuwe leden die willen bijdragen aan het werk van de 
vereniging, met name omdat sommige bestuursleden in de komende jaren zullen 
aftreden vanwege het einde van hun termijn. 

Bestuursondersteuning 

Het bestuur werd in 2024 ondersteund door verschillende vrijwilligers die specifieke 
taken op zich namen: 

• Robert van den Brink bleef verantwoordelijk voor het verzenden van 
nieuwsbrieven en het beheren van de website. 

• Pimm Hilgeman-Grooten schreef opnieuw columns voor de nieuwsbrieven als 
'Pimmpernel' en organiseerde samen met Wim Hilgeman de 
volwassenenbijeenkomst in november. 

• Daarnaast waren er verschillende vrijwilligers betrokken bij de organisatie van de 
Kidsclub en andere activiteiten voor kinderen. 

  



Informatrice 

• Onze informatrice Fleur Krom heeft vragen beantwoord die 
er binnenkwamen. Er zijn nieuwe afspraken gemaakt over de 
inhoud van het welkomstpakket voor nieuwe leden. Deze worden 
verzonden naar iedereen die lid is geworden. Ingekomen 
medische vragen via ons contact formulier van de website worden 
vaak doorgestuurd naar haar om verder op te pakken.  

  



Activiteiten voor en door leden 

Algemene Ledenvergaderingen 

Voorjaarsvergadering 

Op zaterdag 13 april vond de VOI-dag met de algemene ledenvergadering plaats in 
cultuur- en vergadercentrum H.F. Witte in De Bilt. Tijdens deze ALV werd 
verantwoording afgelegd over het afgelopen jaar met het jaarverslag en de financiële 
verantwoording. Qusai Al Rifai werd unaniem verkozen tot bestuurslid. 

Tijdens deze ALV werd ook afscheid genomen van voorzitter Willemijn Döpp-van 
Berkum. In haar tijd als voorzitter heeft ze veel betekend voor de vereniging. Daarnaast 
namen drie leden van de adviesraad afscheid: voorzitter Ronald de Groot, Gerard 
Rongen en Raoul Engelbert. Jos Draaisma stelde zich voor als nieuwe voorzitter van de 
adviesraad. 

Na de ALV in de ochtend vond in de middag een programma plaats met als thema's 
fracturen, behandeling en nazorg bij OI, gepresenteerd door het expertisecentrum Isala. 
Daarnaast gaf fysiotherapeut Marloes de Laat een workshop over tapen, zowel 
theoretisch als praktisch. De dag werd afgesloten met een borrel. 

Gedurende de hele dag was de kidsclub geopend voor de jongere leden van de 
vereniging. 

Er waren 55 volwassenen en 15 kinderen aanwezig.  

Najaarsvergadering 

De najaars-ALV vond plaats op 21 september in Locatie78 in Bunnik. Aanvankelijk was 
een andere locatie gepland, maar dit moest op het laatste moment worden gewijzigd. 
Tijdens deze vergadering presenteerde Roeline Labout zich als nieuwe voorzitter van de 
VOI. Daarnaast gaf penningmeester Remco Hendrikse een toelichting op de begroting 
voor het nieuwe jaar. 



Na het officiële deel volgden er 
presentaties van het Amsterdam UMC, 
door Marelise Eekhoff en Dimitra 
Micha, over lopend onderzoek naar OI 
en andere botafwijkingen. In de middag 
werd een gipsworkshop gegeven door 
Mark Becht van het WKZ, die met name 
voor nieuwe ouders van kinderen met 
OI zeer leerzaam was.  
 

Er waren 67 volwassenen en 18 
kinderen aanwezig.  

Lotgenotencontact 

Zwemdag 

Op zaterdag 15 juni vond de jaarlijkse 
zwemdag van de VOI plaats in het 
Batensteinbad in Woerden. Ondanks het 
regenachtige weer was het een gezellige 
bijeenkomst. Voorafgaand aan het zwemmen 
was er een overleg van de vrijwilligers, maar 
dit kon niet doorgaan vanwege een gebrek 
aan deelnemers. 

 

 

Na het zwemmen was er een barbecue 
onder een partytent, en sommige 
aanwezigen genoten ook van het EK 
voetbal dat toen net was begonnen. De 
dag bood een goede gelegenheid voor 
leden om bij te praten en ervaringen uit 
te wisselen. 

 

  



Familieweekend 

Van vrijdag 4 tot en met zondag 6 oktober werd het familieweekend gehouden op 
Landgoed de Biestheuvel in Hoogeloon. Dit weekend werd overschaduwd door het 
nieuws dat bestuurslid Qusai Al Rifai zou komen te overlijden. Desondanks (of 
misschien juist daarom) was er een sterke saamhorigheid onder de aanwezigen. 

Tijdens het weekend bezochten gezinnen met kinderen het Prehistorisch dorp in 
Eindhoven, waar ze een gezamenlijke rondleiding kregen. Zaterdagavond was er een 
barbecue en een karaoke-avond, waarbij veel nummers werden gezongen als eerbetoon 
aan Qusai. Op zondagochtend kwam het bericht dat Qusai was overleden, wat een 
grote impact had op alle aanwezigen. 

Ondanks het verdriet was het 
familieweekend ook een 
waardevolle gelegenheid voor 
leden om elkaar te steunen en 
troosten, en ervaringen uit te 
wisselen over het leven met OI. 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Volwassenactiviteit 

Op zaterdag 9 november organiseerden Pimm en Wim Hilgeman een activiteit voor 
volwassenen in Arnhem. Het thema was 'de ouder wordende glazenbotjes mens'. De 
deelnemers kwamen samen in een sfeervol pand in het centrum van Arnhem en deden 
verschillende oefeningen over het ouder worden. Na de lunch beklommen ze de 
Eusebiustoren, sommigen zelfs via de trap. Het was een middag met veel verbinding, 
herkenning en ook emotie. 

  



Jongeren 

De jongeren van de VOI hebben in 2024 verschillende activiteiten ondernomen. 

Jongerenweekend 

Van 21 tot en met 23 juni vond het jaarlijkse jongerenweekend plaats op Landgoed de 
Biestheuvel in Hoogeloon. Het weekend stond in het teken van de middeleeuwen. In 
totaal waren er 19 deelnemers. 

Op vrijdagavond werd er gezamenlijk gekookt en gegeten, gevolgd door een bingo. 
Tijdens de bingo werd ook gekeken naar de voetbalwedstrijd Nederland tegen Frankrijk. 
Op zaterdag bezochten de jongeren het Prehistorisch dorp in Eindhoven, waar ze 
werden opgedeeld in twee groepen die elk het mysterie van Loki moesten oplossen. De 
dag werd afgesloten met een barbecue en bordspellen tot in de late uurtjes. 

Jongerenherfstdiner 

Op 16 november organiseerden de jongeren een herfstdiner in het Van der Valk Hotel in 
Utrecht. Dit jaarlijkse diner is inmiddels een traditie geworden en bood een goede 
gelegenheid om het jaar op een gezellige en ontspannen manier af te sluiten. 

OIFE jongerenweekend 

Van 12 tot 15 september nam een aantal Nederlandse jongeren deel aan het OIFE 
jongerenweekend in de buurt van Oslo, Noorwegen. Dit internationale weekend was 
bedoeld voor jongeren met OI tussen de 18 en 32 jaar. 

Nieuwsbrieven 

In 2024 zijn er 7 nieuwsbrieven verstuurd aan de leden. Deze nieuwsbrieven bevatten 
informatie over activiteiten, medische ontwikkelingen, bestuurszaken en persoonlijke 
verhalen van leden. Daarnaast is er een speciale uitnodiging verstuurd voor het 
familieweekend van oktober. Ook is er een extra ledenmail geweest in verband met het 
overlijden van ons bestuurslid Qusai.  

De nieuwsbrieven zijn een belangrijk communicatiemiddel tussen het bestuur en de 
leden. Ze zorgen ervoor dat alle leden, ook degenen die niet digitaal vaardig zijn, op de 
hoogte blijven van belangrijke ontwikkelingen binnen de vereniging. 

 

  



Medisch werkveld 

Expertisecentra 

De VOI heeft in 2024 haar relaties met de expertisecentra verder onderhouden en 
versterkt. 

In het Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ) in Utrecht is een internationaal onderzoek 
gaande onder leiding van het Karolinska Instituut in Stockholm naar de behandeling van 
OI met stamcellen (BOOSTB4-studie). In deze studie krijgen baby's met OI, vóór of vlak 
na de geboorte, stamcellen toegediend via een infuus. Dit onderzoek zou mogelijk 
kunnen leiden tot een verbetering van de botkwaliteit bij kinderen met OI. 

Het expertisecentrum Isala in Zwolle blijft een belangrijke partner voor de VOI. Het 
centrum heeft meer dan 600 mensen met OI onder behandeling, wat hen internationaal 
tot één van de grootste centra voor OI maakt. De multidisciplinaire aanpak van het 
Isala-team en de nauwe samenwerking met de VOI is uniek en waardevol. 

Spiegelgesprekken Isala 

Op 26 november 2024 werden er spiegelgesprekken gehouden in het Isala ziekenhuis in 
Zwolle. Hierbij waren onder anderen Melvin Elderhorst (voorzitter van het 
jongerenbestuur), verschillende leden en Roeline Labout (voorzitter van de VOI) 
aanwezig. 

Tijdens deze gesprekken konden patiënten in een veilige setting hun ervaringen delen 
over hun bezoeken aan het ziekenhuis en specifiek aan het OI-team van het 
expertisecentrum. Medewerkers van het ziekenhuis waren aanwezig om te luisteren, 
maar namen niet deel aan het gesprek tot het einde van de bijeenkomst. 

Verschillende aspecten van de zorg werden besproken, zoals de ontvangst, de 
dagindeling bij een check-up, informatievoorziening, vragenlijsten, de BeterDichtbij-app 
en ervaringen op de verpleegafdelingen na operaties. 

De gesprekken waren constructief en leidden tot concrete verbeterpunten die het 
'kernteam' van Arjan Harsevoort, Marlies Mulder, Marije en Guus Janus mee konden 
nemen. Over het algemeen waren de ervaringen zeer positief, met name over de 
expertise en de persoonlijke benadering van het team. 

  



Presentaties 

In 2024 gaf Roeline Labout als voorzitter verschillende presentaties aan medische 
professionals en studenten: 

• In Amsterdam gaf ze een presentatie aan studenten van het Amsterdam UMC 
over OI vanuit het perspectief van een patiënt. Deze presentatie was onderdeel 
van een week waarin verschillende zeldzame botziekten werden besproken. 

• In Maastricht gaf Roeline, samen met secretaris Vern, een presentatie aan 
internationale geneeskundestudenten. Ze organiseerde een "Find the Fracture"-
quiz met röntgenfoto's van leden en, met hulp van het WKZ, een mini-
gipsworkshop om studenten te laten ervaren hoe ongemakkelijk gips kan zijn. 

Deze presentaties zijn belangrijk om toekomstige artsen bewust te maken van de 
specifieke kenmerken en uitdagingen van OI, en om hen te helpen de mens achter de 
diagnose te zien. 

Daarnaast was Roeline op 28 november aanwezig bij de inaugurele rede van prof. dr. 
Marelise Eekhoff van het Amsterdam UMC, getiteld "Zeldzame Botziekten, weinig 
bekendheid, grote impact, grote uitdagingen". Deze lezing benadrukte het belang van 
onderzoek naar zeldzame botaandoeningen en de impact ervan op patiënten. 

  



Samenwerkingspartners 

OIFE 

De VOI is, als Nederlandse vereniging voor mensen met OI, lid van de OIFE 
(Osteogenesis Imperfecta Federation Europe). Namens de VOI zijn Taco van Welzenis 
en VOI-bestuursleden de delegates. 

In 2024 woonden drie bestuursleden (Vern, Qusai en Remco) de OIFE-conferentie in 
Valencia bij. Helaas werd Qusai tijdens deze conferentie ziek en moest hij met een 
longontsteking worden opgenomen in het ziekenhuis. Tijdens de conferentie werden 
workshops aangeboden over het optimaliseren van patiëntenverenigingen, van het 
werven van vrijwilligers tot het effectief vragen om donaties en het vergroten van 
betrokkenheid. De inzichten van deze conferentie kunnen worden gebruikt om de VOI 
verder te versterken. 

C4BB 

Care4BrittleBones (C4BB) is een stichting gericht op het verbeteren van de kwaliteit van 
leven van mensen met OI door onderzoek. De VOI werkt samen met C4BB. 

Op 26 oktober 2024 organiseerde C4BB de eerste "Dag van de Zeldzame 
Botaandoeningen" in het Van der Valk Hotel in Utrecht. Dit evenement bouwde voort op 
de "Energy4OI dag" van december 2023. Het programma omvatte een dansworkshop, 
een feestelijk diner en een feest. De dag was bedoeld om mensen met zeldzame 
botaandoeningen samen te brengen en van elkaar te leren. 

MEO 

MEO blijft een belangrijke samenwerkingspartner voor de VOI, niet 
specifiek voor OI maar voor het werk van het bestuur. MEO biedt 
backoffice-ondersteuning en mediadiensten, en doet dit door het 
inzetten van mensen met een afstand tot de arbeidsmarkt. MEO 
verzorgt voor de VOI de ledenadministratie, contributie-inning en 
verschillende administratieve taken. Sinds 2024 verzorgd Meo ook 
onze Social Media.  

  



 

Lidmaatschappen 

De VOI is lid van: 

• IederIn (een netwerk voor mensen met een beperking of chronische ziekte) 
• VSOP (De Nederlandse patiëntenkoepel voor zeldzame en genetische 

aandoeningen) 
• Nederlandse Patiëntenfederatie 

Daarnaast ontvangt de VOI informatie van en kan ze een beroep doen op PGO Support 
(ondersteuning van patiënten- en gehandicaptenorganisaties). 

Adviseurs 

Medisch adviseur 

De VOI heeft een medisch adviseur, Elgun Zeegers, die door leden benaderd kan worden 
voor vragen rondom hun persoonlijke medische situatie. Zij kan meedenken en 
doorverwijzen naar de juiste professionals. Elgun is verbonden als orthopeed aan het 
Medisch Centrum Twente en heeft jarenlange ervaring met mensen met OI. 

Adviesraad 

De VOI wordt ondersteund door een team van deskundigen: de adviesraad. Deze 
adviesraad geeft op onafhankelijke wijze advies vanuit het patiëntenperspectief over 
beleid en informeert het bestuur over ontwikkelingen op medisch gebied. 

In 2024 waren er enkele wijzigingen in de samenstelling van de adviesraad. Tijdens de 
voorjaars-ALV werd afscheid genomen van Ronald de Groot (voorzitter), Gerard Rongen 
en Raoul Engelbert. Jos Draaisma werd voorgesteld als nieuwe voorzitter van de 
adviesraad. 

  



In Memoriam 
In 2024 hebben we helaas afscheid moeten nemen van verschillende leden van onze 
vereniging: 

Qusai Al Rifai (1986-2024) Op 5 oktober 2024 overleed Qusai Al Rifai, bestuurslid van 
de VOI. Qusai was pas sinds de ALV van april officieel bestuurslid, maar zijn 
enthousiasme en positieve houding maakten grote indruk. Hij wist met zijn vrolijkheid 
altijd een glimlach op ieders gezicht tevoorschijn te toveren en was bij iedereen zeer 
geliefd. Zijn overlijden kwam onverwacht en was een groot verlies voor de vereniging. 

Rick Brink (1986-2024) Op 11 mei 2024 overleed Rick Brink, bekend als voormalig 
Minister van Gehandicaptenzaken. Rick zette zich in voor een gelijkwaardigere 
samenleving en gaf energie aan projecten zoals inclusieve speeltuinen, het helpen van 
mensen met een afstand tot de arbeidsmarkt en inclusief onderwijs. Binnen de VOI was 
hij een vrolijke en inspirerende persoonlijkheid die oprecht geïnteresseerd was in 
anderen. Omdat Rick al zo lang bij de VOI betrokken was, was hij voor veel leden meer 
dan zomaar een bekende. 

Joke Reus-Bakker (1960-2024) Begin 2024 bereikte ons het trieste nieuws dat Joke 
Reus-Bakker op 64-jarige leeftijd onverwachts was overleden. Joke was lang actief 
binnen de vereniging en was recent nog betrokken bij ouderenbijeenkomsten. 

Lidy van Welzenis (1939-2024) Op 25 mei 2024 overleed Lidy van Welzenis op 85-jarige 
leeftijd. Lidy speelde bij de oprichting van de vereniging een grote rol samen met onder 
meer Helmie Goedhart, de eerste voorzitter van de VOI. Ze was medisch adviseur 
binnen de VOI, een functie die ze ruim 25 jaar zou vervullen. Lidy was al jaren erelid van 
de VOI en werd vanwege haar inzet voor mensen met OI geridderd in de Orde van 
Oranje-Nassau. 

  



Ereleden 
Mensen die voor de VOI een belangrijke rol hebben gespeeld kunnen door leden 
voorgedragen worden als erelid en in een algemene ledenvergadering worden benoemd. 

Tot ere-lid van de VOI zijn benoemd: 

1. David Goedhart. Op 22 mei 1993 vanwege al zijn werk voor de oprichting en de 
redactie van het Breekpunt vanaf het begin. 

2. Helmie Goedhart -- Kasander. Op 21 september 2013 vanwege haar grote inzet 
voor de vereniging en haar leden (tevens benoemd tot Ridder in de Orde van 
Oranje-Nassau op 29 april 1997). 

3. Lidy van Welzenis. Op 21 september 2013 vanwege haar grote inzet voor de 
vereniging en haar leden vooral als medisch adviseur van de vereniging (tevens 
benoemd tot Ridder in de Orde van Oranje-Nassau op 26 april 2002). Overleden 
op 25 mei 2024. 

4. Raoul Engelbert op 27 september 2008 vanwege zijn belangrijke bijdrage aan 
onderzoek bij kinderen met OI en zijn grote betrokkenheid. 

5. Jan Troost. Op 15 april 2023 vanwege zijn jarenlange betrokkenheid bij de VOI op 
verschillende manieren, omdat hij veel betekent heeft voor de participatie van 
mensen met een handicap in Nederland en omdat hij een voorbeeld is voor velen 
met OI. Overleden op 16 mei 2023. 

  



Financieel Jaarverslag 2024 
Het jaar 2024 is voor onze vereniging zowel financieel als qua activiteiten een stabiel jaar 
geweest.  

Als vereniging hebben wij ook in 2024 subsidie aangevraagd in de drie categorieën: 
lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging. Daarnaast is het 
vaste bedrag voor de backoffice aangevraagd, waarmee we stichting MEO hebben 
kunnen financieren voor hun ondersteuning bij de subsidieaanvraag, administratie, 
jaarrekeningen en het notuleren van vergaderingen. 

Naast de subsidies hebben we contributie van onze leden ontvangen. Steeds meer 
leden maakte gebruik van de automatische incasso en wij willen die lijn in 2025 
doorzetten. Tevens mochten we in 2024 een bedrag van €4020,- aan donaties 
verwelkomen. Deze donaties zijn zeer waardevol voor onze vereniging en we willen de 
gevers hiervoor hartelijk bedanken. 

Financieel overzicht 2024 

In 2024 zijn we binnen onze begroting gebleven. De meeste geplande activiteiten 
hebben we kunnen realiseren binnen het beschikbare budget. Er is een onderbesteding 
geweest bij enkele projecten, wat heeft geleid tot een totale onderbesteding van 
€11.479,- op de totale subsidie. Dit bedrag zal conform de subsidievoorwaarden worden 
terugbetaald aan het ministerie van VWS. 

In de toelichting op de staat van baten en lasten kunt u per activiteit zien wat er is 
begroot en uitgegeven. In het jaarverslag kunt u gedetailleerde informatie over de 
uitgevoerde activiteiten terugvinden. 

Financiële positie 

De vereniging is financieel gezond en heeft een ruime kas. De reserves zijn voldoende 
om eventuele toekomstige tegenvallers op te vangen en bieden ruimte voor nieuwe 
initiatieven in de komende jaren.  

Conclusie 

Terugkijkend op 2024 kunnen we spreken van een succesvol jaar waarin we onze 
doelstellingen hebben behaald en waarin we financieel gezond zijn gebleven. 

Namens het bestuur,  
Remco Hendrikse 
Penningmeester 

In de bijlages  

• Staat van baten en lasten  
• Toelichting op de balans  
• Toelichting op de staat van baten en lasten  
• Vaststelling subsidie Ministerie van VWS  



Bijlages financiën 
De complete jaarrekening kunt u opvragen via penningmeester@oiverenging.nl   
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