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EMB Nederland is de vereniging voor mensen met ernstige meervoudige 
beperkingen en hun naasten. Wij zetten ons in voor verbetering van kwaliteit 
van zorg, het doorbreken van isolement van gezinnen met een zorgintensief 
kind en het bestrijden van bureaucratie. Onze werkzaamheden omvatten 
belangenbehartiging, informatievoorziening en lotgenotencontact. Dit 
jaarverslag laat zien wat we in 2025 op deze drie terreinen hebben gedaan. 

Inleiding
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Wie zijn wij?

EMB Nederland is dé belangenbehartiger 
voor mensen met EMB en hun naasten.
Het is onze missie om een inclusieve 
samenleving te realiseren voor onze 
doelgroep. Mensen met Ernstige 
Meervoudige Beperkingen (EMB) en hun 
naasten verdienen een samenleving die 
hen ziet, erkent en ondersteunt. Zodat het 
hele gezin, op zijn eigen manier, 
volwaardig kan meedoen. Niet later, maar 
nu. EMB Nederland zet zich daarvoor in.

EMB Nederland ziet veel factoren die
bepalen of haar missie om een inclusieve
samenleving te bewerkstelligen voor de
mens met EMB en zijn of haar naasten
gerealiseerd kan worden.

Daarbij gaat het niet alleen om de beste
behandeling van een mens met EMB,
of hoe bureaucratie het leven vaak (te)
moeilijk maakt, maar ook om volwaardige
acceptatie als burger door en in de
samenleving. Én zaken als leerrecht in
plaats van leerplicht, thuisnabij onderwijs,
passende dagbesteding, inclusieve
speelplekken en de mogelijkheden
voor liggende verzorging op recreatieve
plekken in Nederland, het isolement van
ouders en gezinnen, individualisering van
de maatschappij en de overgang van 18
naar 18+.

Over EMB Nederland

Kerntaken

Belangenbehartiging Informatievoorziening Lotgenotencontact
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Bestuur 
De koers van EMB Nederland wordt bepaald door het bestuur. Het bestuur werd in 2025 
ondersteund door Han Mennen, beleidsmedewerker, en Daniëlle Baas, die zich vooral 
bezighoudt met publiciteit en communicatie. Zij richt zich vooral op de vernieuwing en het 
actueel houden van de website en de publiciteit op social media. Als voorbeeld kan dienen 
de manier waarop we onderzocht hebben hoe in onze achterban gedacht werd over 
‘herbruikbare sondevoedingsspuiten’.

Dit jaar zijn tot het bestuur toegetreden: Catelijne van Calsteren, die als aandachtsgebied 

‘communicatie’ behartigt en Dorine van Esch. Zij gaat zich bezighouden met bestuurlijk 

thema ‘Bureaucratie en administratieve last’.

Bestuurder  

Mark Companjen
Marcel Snijders
Leendert van Dam
Catelijne van Calsteren
Hans Koolwijk
Miranda Leeuwis 
Dorine van Esch 

Bestuurlijke rol 

Bestuursvoorzitter
Penningmeester
Secretaris
Communicatie
Bestuurslid
Bestuurslid
Bestuurslid

Bestuurlijk thema  

Hulpmiddelen
Lotgenotencontact
Inclusie
-
Hulpmiddelen
Inclusie
Bureaucratie & 
administratieve last
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Voor onze achterban is afhankelijkheid van hulpmiddelen een dagelijkse 

realiteit. Wanneer die hulpmiddelen niet adequaat zijn of lastig te gebruiken, 

is dat een dagelijks meerdere keren terugkerend ongemak. Onze ambitie is 

om meer inzicht te geven in de verschillende partijen die hulpmiddelen 

toekennen of leveren en hun onderlinge relaties, verhoudingen en rollen in 

het proces van aanvraag tot levering. Het blijkt helaas een gegeven dat het 

huidige proces niet efficiënt en adequaat is, waardoor tijd en efficiëntie 

verloren gaan. Er is daarbij onvoldoende aandacht voor het gezin en de 

betrokkene, met veel onnodige kosten en vaak een suboptimaal hulpmiddel 

tot gevolg. 

Hulpmiddelen
Bestuurlijk thema 1 
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Onderzoek sondevoedingsspuiten 

Uit onderzoek (onder andere via een 

vragenlijst die verspreid is onder onze 

achterban) van EMB Nederland blijkt 

dat er grote ontevredenheid heerst 

onder gebruikers over de kwaliteit van 

wegwerp-sondevoedingsspuiten die 

via zorgleveranciers worden verstrekt. 

Bijna 70% van de ondervraagden is 

ontevreden, mede doordat duurzame, 

herbruikbare spuiten vaak niet worden 

vergoed. We hebben over de uitslag 

van ons onderzoek gecorrespondeerd 

met een grote leverancier van 

hulpmiddelen en met de koepel van 

zorgverzekeraars. Ons doel is om 

herbruikbare spuiten in het 

assortiment te krijgen.

Dit is voor ons een belangrijk punt 

omdat:

• herbruikbare spuiten bijdragen 

aan meer gemak voor de gebruikers 

en minder benodigde opslagruimte;

• het de belasting op het milieu 

verlaagt;

• kosten kunnen worden verlaagd.

Inzicht in problematiek

In onze ledenvergadering in het najaar 

van 2025 kwam ter sprake dat voor veel 

gezinnen de contacten met 

leveranciers van hulpmiddelen (en met 

name rolstoelen) traag, taai en 

onbevredigend verlopen. Vooral als er 

een nieuwe rolstoel nodig is (en bij 

kinderen is dat relatief vaak nodig) 

duurt het te lang voordat de geleverde 

rolstoel naar tevredenheid 

functioneert. Levertijden van 

ontbrekende of kapotte onderdelen 

zijn ontzettend lang. 

Wij realiseren ons dat we met de 

klachten die ons bereiken slechts het 

topje van de ijsberg zien. In het 

komende jaar willen we beter zicht 

krijgen op deze problematiek, zodat we 

dit ook aan de orde kunnen stellen bij 

de beleidsmakers.
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Mee kunnen doen, erbij horen is voor ieder mens een worsteling, maar voor 

sommige mensen is die worsteling groter. Dat geldt zeker voor de mensen uit 

onze achterban en hun gezinnen. Zij ervaren dagelijks dat erbij horen en 

inclusie vragen om tijd, moeite en inspanning van anderen. We zijn blij dat daar 

nu in toenemende mate aandacht voor is. Om een praktisch voorbeeld te 

noemen: er komen steeds meer toegankelijke toiletten in pretparken en musea. 

Desalniettemin blijft inclusie voor ons een belangrijk aandachtspunt.

Bijna 90% van de gezinnen met een kind met ernstige meervoudige beperkingen 

(EMB) ervaart eenzaamheid bij zichzelf of iemand uit het gezin. Daarom zetten 

wij ons actief in om eenzaamheid onder gezinnen met een kind met EMB te 

verminderen. Dat doen we door aandacht te vragen voor eenzaamheid, door 

ervaringen van andere ouders te delen en mee te helpen aan onderzoek. 

Daarnaast vertegenwoordigen we onze doelgroep als lid van de Nationale 

Coalitie tegen Eenzaamheid, een initiatief van het ministerie van 

Volksgezondheid, Welzijn en Sport, met als doel eenzaamheid in Nederland te 

verminderen.

Inclusie
Bestuurlijk thema 2
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Richtlijn omgaan met eenzaamheid

We hebben onze medewerking verleend 

aan de ontwikkeling van de ‘richtlijn 

omgaan met eenzaamheid bij cliënten in 

woonzorgorganisaties’. Bij de ontwikkeling 

hebben we specifiek de aandacht 

gevestigd op eenzaamheid die ervaren 

wordt door mensen met EMB wonend in 

instellingen. We realiseren ons wel dat 

binnen deze doelgroep eenzaamheid een 

breder probleem is, ook buiten de 

instellingen. Meewerken aan de 

ontwikkeling is alleen al daarom van 

belang, omdat we daarmee patronen die 

leiden tot eenzaamheid in beeld krijgen. 

Zo zijn er vergelijkbare patronen te zien 

bij mensen die zijn aangewezen op 

ondersteuning in verzorgingshuizen.

Week tegen eenzaamheid

Van 25 september tot 1 oktober 2025 was 

er de ‘Week tegen de eenzaamheid’. Wij 

constateerden helaas dat daarin de 

doelgroep EMB onderbelicht was en 

hebben dat middels onze bijdragen aan 

het voetlicht weten te brengen. 

Hulpmiddel inclusief onderwijs 

Een gelijkwaardige representatie is voor 

ons een belangrijke voorwaarde in de 

strijd tegen validisme. EMB Nederland 

heeft daarom in 2025 meegedacht met het 

ministerie van OCW, Universiteit Leiden en 

Ieder(in) over een inclusieve, 

niet-stereotype representatie van mensen 

met een beperking of chronische ziekte in 

lesmateriaal voor het funderend 

onderwijs. We willen hiermee bereiken 

dat deze doelgroep gelijkwaardig wordt 

gerepresenteerd. Naast ‘huidskleur’, 

‘seksuele geaardheid’ en ‘afkomst’ worden 

mensen met een beperking nu specifiek 

genoemd in een hulpmiddel voor 

uitgeverijen en ontwikkelaars van 

onderwijsmateriaal. Het initiatief hiertoe 

is genomen door Vera Meewis, 

beleidsmedewerker Onderwijs van 

Ieder(in) en EMB Nederland. 

Het hulpmiddel is  gepubliceerd door Judi 

Mesman, hoogleraar aan de Universiteit 

Leiden. 

Inclusiepact 

In december 2025 hebben we bijgedragen 

aan de gesprekken over het ‘Inclusiepact 

Levenslange Ontwikkelingsgerichte 

Dagbesteding’. We hebben aangeboden 

om hiervoor de penvoering te verzorgen. 

Hoe dit verder gaat? Dat is de cliffhanger 

voor 2026!



10Jaarverslag 2025 | EMB Nederland

Wie aangewezen is op ondersteuning, krijgt niet automatisch wat nodig is. De 

administratieve last en de stress die de afwijzing van een aanvraag 

veroorzaakt, zijn vaak onvoldoende in beeld. Daar zit (meestal) geen 

kwaadwillendheid achter, maar eerder onwetendheid, een niet beseffen. 

Daarom is een belangrijk onderdeel van de missie van EMB Nederland dit 

zichtbaar te maken.

We doen dat onder andere met de actie ‘Geef ons DigiD’. De actie is goed 

ontvangen en heeft veel publiciteit opgeleverd, maar DigiD is nog steeds niet 

naar tevredenheid geregeld. We blijven ons hiervoor inspannen.

We doen dit ook door, in samenwerking met andere organisaties, de politiek 

te benaderen. Bijvoorbeeld als er een probleem naar boven komt, maar ook 

op het moment dat partijen samen overleggen over de vorming van een 

coalitie. Op deze manier zorgen we ervoor dat onwetendheid geen excuus kan 

blijven.

Bureaucratie & 
administratieve last

Bestuurlijk thema 3
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Project STAP OP

In mei 2024 is project STAP OP gestart. 

Het doel van STAP OP is om in drie jaar 

tijd de transitiezorg voor jongeren met 

verstandelijke beperkingen en 

bijkomende lichamelijke en/of 

psychische problemen te onderzoeken 

en te verbeteren. Het project is 

ingedeeld in drie opeenvolgende fasen: 

de diagnostische fase, de ontwikkelfase 

en de testfase. In 2025 heeft EMB 

Nederland deelgenomen en input 

geleverd tijdens de bijeenkomsten van 

de stuurgroep 'Samenwerken met 

ouders'.

Samen Sterk in de Belangenbehartiging

In 2025 werkte EMB Nederland samen 

met KansPlus en Naar-Keuze aan het 

project Samen Sterk in de 

Belangenbehartiging. Aanleiding 

hiervoor waren signalen van naasten van 

mensen met een verstandelijke 

beperking over de veranderende rol van 

familie en verwanten in de zorg. Binnen 

het project stonden samenwerking, 

gelijkwaardigheid en open communicatie 

centraal. Samen met naasten, 

zorgprofessionals, cliëntenraden en 

zorgorganisaties (ORO, Koraal en Esdégé-

Reigersdael) werden gesprekken en 

bijeenkomsten georganiseerd over 

thema’s als zeggenschap, taakverdeling, 

continuïteit van zorg en de positie van 

naasten. De opgedane inzichten zijn 

verwerkt in de Handreiking Samen Sterk, 

die praktische handvatten biedt voor 

een goede samenwerking tussen naasten 

en zorgorganisaties.

Het project benadrukt dat goede zorg 

alleen mogelijk is wanneer mensen met 

een verstandelijke beperking, hun 

naasten en professionals samen 

optrekken vanuit wederzijds respect en 

gedeelde verantwoordelijkheid. EMB 

Nederland leverde vanuit het perspectief 

van mensen met een ernstig 

meervoudige beperking een belangrijke 

bijdrage aan de inhoud, de 

bijeenkomsten en de verdere 

verspreiding van de handreiking.

Link naar de handreiking: https://

embnederland.nl/nieuw-handreiking-

samen-sterk/
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Weten dat je er niet alleen voor staat en contact kunnen hebben met mensen 

die weten wat jij doormaakt of doorgemaakt hebt: het is weliswaar niet altijd 

een feest van herkenning, maar het is wel contact dat je soms nodig hebt en 

dat je een steuntje in de rug geeft. Daarom vindt EMB Nederland het 

belangrijk om aandacht te geven aan het contact tussen lotgenoten. 

Dit jaar hebben we dat kunnen doen bij de organisatie SailWise in het 

weekend van 17 en 18 mei. Gezinnen met een kind met EMB waren deze dagen 

welkom om te komen varen bij het Robinson Crusoe Eiland op de 

Loosdrechtse Plassen. Dit eiland is volledig ingericht op mensen met een 

beperking en kundige vrijwilligers staan klaar om hen een geweldige tijd te 

bieden op het water. Het waren twee heerlijk ontspannen dagen met mooi 

weer. Naast het zeilen was er op het eiland ook veel te beleven, zoals dansen 

en belevingstheater. We konden tevens als bestuur de algemene 

ledenvergadering koppelen aan deze dagen.

Lotgenotencontact en 
projecten

Bestuurlijk thema 4



13Jaarverslag 2025 | EMB Nederland

Theater Zus van broer

In het najaar konden onze leden, 

voorafgaand aan onze algemene 

ledenvergadering, de toneelvoorstelling 

‘Zus van broer’ bijwonen. Een 

toneelvoorstelling met spanning en vaart 

en tegelijkertijd met herkenbare 

elementen voor de aanwezige ‘brusjes’. 

Een waardevolle middag, bleek uit 

gesprekken met aanwezigen.  We genoten 

die middag van de gastvrijheid van 

stichting ‘De Baan’ in Haarlem.  

Dreamnight at the zoo

Aan het begin van de zomer vindt de 

jaarlijkse Dreamnight at the zoo plaats. 

Tijdens deze avond openen dierentuinen 

in Nederland de poorten voor gezinnen 

met een kind met een beperking of 

chronische ziekte. Het is een door onze 

achterban zeer gewaardeerde avond waar 

EMB Nederland gratis kaarten voor regelt 

en weggeeft.

Webinars

In 2025 hebben we verschillende webinars 

kunnen aanbieden aan leden en andere 

belangstellenden. Zo kunnen we 

informatie aan onze achterban geven en 

is laagdrempelig contact met lotgenoten 

mogelijk. Het afgelopen jaar gaven we vier 

webinars. 

21 april 2025: 'Mijn kind wordt 18, en nu?', 

een webinar over thema’s wonen, zorg, 

wet- en regelgeving en toekomstplannen 

zodra een kind met beperking 18 wordt.

30 september 2025: 'Als zorgen eenzaam 

voelt', een webinar over eenzaamheid in 

samenwerking met  de Academische 

Werkplaats EMB. 

28 november 2025: 'Down en dementie', 

een kennissessie voor naasten.

3 december 2025: 'Rouw en verlies', een 

webinar geleid door Stephanie van 

Witzenburg, specifiek gericht op de 

emotionele impact  van het langdurig 

mantelzorgen. 

VeineDAGEN en congressen

Verder waren we aanwezig op onder 

andere de VeineDAGEN in het voorjaar 

van 2025. Dit is een plek die goed is voor 

het opdoen van laagdrempelige 

contacten. Met andere verenigingen en 

stichtingen, maar ook met bezoekers die 

informatie zoeken. Voor zover het in ons 

vermogen ligt, benutten we dit soort 

gelegenheden om het belang van onze 

vereniging aan het voetlicht te brengen.
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We kunnen terugkijken op een goed jaar, met veel waardevolle initiatieven, veel 

mooie contacten en een goede, harmonieuze samenwerking in het bestuur.

We bedanken onze beleidsmedewerker Han Mennen en onze 

communicatiemedewerkster Daniëlle Baas. Voor beiden geldt: ze doen meer voor de 

vereniging dan dat ze contractueel verplicht zijn te doen. Ook de samenwerking met 

de FBPN verliep naar volle tevredenheid.

Meer weten of vragen over dit jaarverslag? 

Ga naar www.embnederland.nl of stuur een mail naar info@embnederland.nl.

Afrondend
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