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Concept notulen Algemene Ledenvergadering EMB Nederland

Datum:		zaterdag 17 mei 2025
Locatie:	Robinson Crusöe eiland, Loosdrecht
Tijd:		13.00 uur

Aanwezig: 5 bestuursleden, 1 digitaal, 3 leden, 2 medewerkers EMB, notulist FBPN
Afwezig met kennisgeving: 1 bestuurslid


1. Opening en mededelingen
De voorzitter opent de vergadering.
De Alv vindt vandaag plaats tijdens de ontmoetingsdagen, er is straks voldoende tijd om 
mee te doen aan de activiteiten.

2. Verslag ALV 30 november 2024
Opmerkingen n.a.v. het verslag.
De actie met het starten met herbruikbare sondevoeding spuiten heeft resultaat opgeleverd, het is opgepakt door zorgverzekeraar CZ.
Stand van zaken mbt de samenwerkingsovereenkomst tussen KansPlus, Sien en EMB. Dit is een wens vanuit het ministerie. Zij hebben een voorkeur voor een federatie met minimaal 5 organisaties, momenteel zijn die er niet. In september zal er nog een afspraak plaatsvinden met een adviesbureau van het ministerie. Zij adviseren organisaties over mogelijkheden tot samenwerking.
Het verslag wordt zonder wijzigingen vastgesteld.

3. Bestuurssamenstelling
Dorine van Esch en Catelijne van Calsteren stellen zich kort voor.
De voorzitter stelt voor beide dames formeel te benoemen. Vanuit de vergadering zijn geen vragen en/of bezwaren.
Besluit: Dorine van Esch en Catelijne van Calsteren worden benoemd tot bestuurslid van EMB Nederland.

4. Jaarverslag 2024
Het jaarverslag kent drie speerpunten. Belangenbehartiging, informatievoorziening en lotgenotencontact.

Belangenbehartiging.
Bij de ministeries ligt de focus op de toekomstagenda gehandicaptenzorg. Het is een moeizaam proces. Er is aan diverse werkgroepen deelgenomen waaronder de werkgroepen onderwijs en recreatie. De Toekomstagenda richt zich op complexe zorg en ondersteuning bij zorginstellingen. Het project ‘Samen sterk in de belangenbehartiging’ richt zich op het versterken van de positie van ouders binnen de gehandicaptenzorg. Aan het eind van dit jaar vindt er een congres plaats. 
Informatievoorziening.
Informatie wordt gedeeld via onze website en nieuwsbrief.
Veel van onze informatievoorziening loopt via KansPlus. 
Lotgenotencontact.
Met lotgenoten contact zijn we vorig jaar begonnen. Net als de ontmoetingsdagen van vandaag en morgen hopen we dat voort te zetten. Op 13 juni zijn de Dreamnights, drie dierentuinen hebben hiervoor kaarten beschikbaar gesteld.
Het jaarverslag bevat een lijst met werkgroepen en activiteiten waarmee we als vereniging bezig zijn. Er zijn twee betaalde medewerkers in dienst, Han Mennen als beleidsmedewerker en Danielle Baas als communicatie adviseur. We willen dit jaar meer doen aan website en communicatie. Een aanwezig lid verteld in deze vergadering over zijn ervaringen met VWS.


5. Jaarrekening 2024
De penningmeester geeft een toelichting, het stuk is formeel vastgesteld. Het is een verantwoording over vorig jaar. Positief is we geld over houden voor de reserves. Dit is niet het doel van de vereniging en wordt uitgelegd in het verslag.
We willen een goede basis leggen voor het optimaliseren van de communicatie waarvoor een medewerker is aangesteld. Een deel van de subsidie wordt teruggeven aan VWS. Een deel gaat in de reserve voor komende jaren en willen we inzetten voor contacten met de achterban in samenwerking met diverse partijen.
De vergadering verleent het bestuur decharge voor het gekozen beleid en gaat akkoord met de jaarrekening.
Besluit: de jaarrekening 2024 wordt goedgekeurd.


6. Actuele ontwikkelingen/activiteiten 2025
Het Project sondevoeding hebben we al genoemd, er is een onderzoek geweest naar het gebruik van wegwerpspuiten. De herbruikbare spuiten hebben de voorkeur van de deelnemers. In Skipr is hier aandacht aan besteed d.m.v. een persbericht. 
Samen met de academische werkplaats EMB is onderzoek gedaan naar eenzaamheid onder gezinnen met EMB, ook op de langere termijn. Tijdens de week van de eenzaamheid, eind september wordt ook aandacht geschonken aan deze gezinnen.
Dit jaar willen we de website optimaliseren, we verzoeken jullie om foto’s aan te leveren zodat wij die kunnen gebruiken. We willen de doelgroep meer zichtbaar maken.


7. Rondvraag en sluiting
De voorzitter sluit onder dankzegging de vergadering.
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