
BIJLAGE 2: INVENTARISATIE HUIDIGE  DIGITALE PATIËNTENPLATFORMEN
Informatie Interactie Samenwerking

Waar inhoudelijke thema's besproken wordenVerhalen vanuit de doelgroep inclusief blogsSpecifieke informatie gericht op deze doelgroepSpecifieke informatie gericht op deze doelgroepEen online herstel of therapie module bestaande uit mix van informatie, tips en oefeningen Telefonische ondersteuning voor persoonlijke vragenE-mail ondersteuning voor persoonlijke vragenChat ondersteuning voor persoonlijke vragen en chatgroepenFysiek samenkomen om elkaar te ontmoeten. O.a. niet inhoudelijke workshops, koffie ochtenden, inloopspreekuur, themadagen en landelijke dagen. Exclusief gespreksgroepenDirecte mogelijkheid om online een vraag te stellen aan een professional
AAenPNH AA- en PNH-patiënten en hun familie Stichting AA & PNH 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1

ADOA patiënten met autosomaal dominante 

opticusatrofie (ADOA) 

Stichting Cure ADOA 

Foundation 1 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 1 1 0 1

Allergie vereniging Allergiepatiënten
Vereniging van Allergie 

Patiënten (V.A.P.) 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1

Alopecia Vereniging 
Mensen met elke vorm van haarverlies

Alopecia vereniging 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 1 1 1 0 0
ALS patiëntenvereniging Voor mensen met ALS ALS Patientenvereniging 1 1 1 1 1 0 0 1 1 1 0 0 0 1 0 1

Alvleeskliervereniging
Mensen met een aandoening aan de 
alvleesklier Alvleeskliervereniging 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1

Alzheimer Nederland Mensen met dementie, naasten, zorgverleners, onderzoekers etcAlzheimer Nederland 1 1 1 0 1 0 0 1 0 1 1 0 0 1 0 1

Amyloïdose Nederland Patiënten met amyloïdose.
Stichting Amyloïdose 

Nederland 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Angelman syndroom Vereniging Angelman 

Syndroom Nederland 1 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Angiooedeem vereniging

Mensen die direct of indirect te maken 

hebben met erfelijk angio-oedeem (HAE), 

verworven angio-oedeem (AAE) of angio-

oedeem (AE/QE).

Vereniging voor Angio-

Oedeem

1 0 1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0
Angst Dwang en Fobie stichting Mensen met angst- en/of dwangklachten ADF Stichting 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1
Apneuvereniging.nl Mensen met apneu, naasten, zorgverleners, onderzoekers etc.Apneu vereniging 1 1 0 1 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1 0 1
Ataxie Mensen met een Ataxie Ataxie Vereniging 1 1 0 1 0 1 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Balans Ouders van kinderen en jongeren met ondersteuningsbehoeften bij leren en/of gedragBalans 1 1 1 0 1 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1

Bardet-Biedl Syndroom Iedereen met interesse in het Bardet-Biedl 

Syndroom

Bardet-Biedl Syndroom 

Stichting 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Beat Batten Voor informatie over de ziekte van Batten Stichting Beat Batten 1 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1

Belangengroep MEN
Mmensen met het MEN1-, MEN2A- en 

MEN2B-syndroom en de direct 

betrokkenen.

Belangengroep MEN (Multiple 

Endocriene Neoplasie) 1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Belangenvereniging LOA/LHON

Mensen met LOA/LHON, mensen die 

bijdragen aan het lichamelijk en sociaal 

welzijn van mensen met LOA/LHON, 

dragers en familieleden

Belangenvereniging 

LOA/LHON

1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1

Belangenvereniging van Kleine Mensen Mensen van korte lengte en hun gezinnen
Belangenvereniging van 

Kleine Mensen 0 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1

CADASIL

Mensen met CADASIL (Cerebrale 

Autosomaal Dominante Arteriopathie met 

Subcorticale Infarcten en 

Leukoencefalopathie)

Stichting Platform CADASIL

1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1

Caleidoscoop Mensen met een dissociatieve stoornis en 

hun naasten
Vereniging Caleidoscoop 1 1 1 1 1 1 0 1 0 0 1 1 0 1 0 1

Care4BrittleBones Mensen met OI (Osteogenesis Imperfecta) Care4BrittleBones 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Care4Neo Ouders van couveusekinderen en kinderen die couveusekind zijn geweest 1 0 0 1 1 0 0 1 1 1 0 0 0 0 0 1

CdLS World
Ouders, broers en zussen, grootouders, 

families, verzorgers en artsen van mensen 

met Cornelia de Lange syndroom

Vereniging Cornelia de Lange 

syndroom

1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Cerebrale Parese Nederland Ouders met kinderen met cerebrale parese en mensen met cerebrale parese zelfCP Nederland 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1

Christianson Syndrome Europe 
Voor personen met het Christianson-

syndroom, hun families en andere 

betrokkenen

Christianson Syndrome 

Europe  1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Chronische veerkracht Voor mensen met chronische ziekten
Platform Chronische 

Veerkracht 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

CMTC-OVM Voor Mensen met CMTC en Overige 

Vasculaire malformaties (OVM)
CMTC-OVM 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1

cmyMPN
Mensen met Myeloproliferatieve 

Neoplasmata, betrokkenen en 

zorgverleners.

cmyMPN 

1 1 1 1 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1 0 1
Contactgroep Marfan Nederland 1 0 1 1 1 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Crohn en Colitis NL Voor mensen met de ziekte van Chrohn en Colitis Ulcerosa en ouders met kinderen met deze aandoeningenChrohn en Colitis NL 1 1 0 1 1 1 0 0 1 0 1 0 0 1 0 0

De Nederlandese PKU Vereniging De Nederlandse PKU 

Vereniging (N.P.K.U.V.) 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
De Nederlandse Vereniging voor 
Autisme (NVA)

Voor mensen met autisme en hun naasten NVA
1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 0 0 1 0 1

De negende van Voor mensen met de negende van Stichting De negende van 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Debra Nederland voor mensen met Epidermolysis Bullossa 

(EB)

Vereniging voor 

Epidermolysis Bullosa 

Patiënten 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Depressie Vereniging Voor mensen met een depressie en hun 

naasten
Depressie Vereniging 1 1 1 1 0 0 1 1 0 0 1 0 0 1 0 1

diabetes.nl Voor mensen met diabetes en hun naasten. 

 Samenwerking van Bas van 

de Goor Foundation, 

Diabetes Fonds, 

Diabetesvereniging 

Nederland, Stichting DON en 

Breakthrough T1D Nederland 

(voorheen JDRF Nederland) 1 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1

Diabetesvereniging Nederland (DVN)
Mensen met diabetes en ouders van kinderen met diabetesDiabetesvereniging 1 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

DokterPatient.nl Iedereen Stichting DokterPatiënt 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1

DSD 
Voor mensen met een aangeboren variatie 

in de XY-sekse ontwikkeling en voor hun 

ouders of verzorgers

DSD Nederland 

1 1 1 1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1
Dupuytren Nederland Voor mensen met de ziekte van Dupuytren, Ledderhose en/of PeyronieStichting Dupuytren Nederland 1 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1
Dwarslaesie.nl Mensen met een dwarslaesie of een caudalaesie en hun naasten.Dwarslaesie Organisatie Nederland 1 1 1 1 0 1 0 0 0 1 1 1 0 1 0 1

Ehlers Danlos Voor mensen met EDS
Vereniging van Ehlers-Danlos 

patiënten (VED) 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 1 0 1 0 1
EMB Nederland Voor ouders van kinderen met een ernstig meervoudige beperkingEMB Nederland 0 0 1 1 1 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Endometriose stichting Mensen met endometriose Endometriose stichting 1 1 1 1 0 1 0 0 1 0 0 1 0 1 0 1
EpilepsieNL - EpilepsieNL 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 1 0 1 0 1

Expertisecentrum taaislijmziekte - NCFS
Voor iedereen met taaislijmziekte, hun 

naasten en ouders van kinderen met cystic 

fibrosis (CF) 

Nederlandse cystic fibrosis 

stichting 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Fibromyalgie en Samenleving Mensen met fibromyalgie en hun naasten Fibromyalgie en Samenleving 1 1 1 1 0 0 0 1 1 0 1 1 0 1 0 1
FOP Stichting Nederland FOP stichting Nederland 1 1 1 1 1 1 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1

Fragiele X Voor iedereen die met Fragiele X of met 

verwante aandoeningen te maken heeft

Fragiele X Vereniging 

Nederland 1 1 0 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
FSIGN Voor fabry patiënten FSIGN  1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1

Galactosemie Vereniging Nederland
1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 0 1

Harteraad Mensen met hart- en vaataandoeningen Harteraad 1 1 1 1 1 1 1 0 0 1 1 0 0 0 0 1

Hemochromatose Vereniging Nederland
alle patiënten die geconfronteerd worden met hemochromatose (ijzerstapelingsziekteHemochromatose Vereniging Nederland (HVN 1 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1

Hersenletsel Voor patiënten met niet aangeboren hersenletsel en hun naastenVereniging Hersenletsel 1 1 1 1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
Het Zwarte Gat Voor mensen met een verslavingsprobleem en hun naasten.Het Zwarte gat 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1

Hirschsprung - Patiëntenvereniging
1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Hiv Vereniging Mensen met hiv, hun naasten, zorgprofessionals en het algemene publiekHIV Vereniging 1 1 1 1 0 0 0 1 1 0 1 1 1 1 0 0
HME-MO vereniging Nederland 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Hoofdpijnnet Voor mensen met alle vormen van hoofdpijn Hoofdpijnnet 1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1
Huid Nederland Alle mensen met een huid- of haaraandoeningHuid Nederland 1 1 1 1 0 1 0 1 1 0 0 0 0 1 0 1

Impact van IC-opname beperken - FCIC
Mensen die een IC opname hebben ondergaan en hun naastenStichting FCIC 1 1 1 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1

Impuls & Woortblind Voor mensen met ADHD, ADD, dyslexie en dyscalculie en hun verwantenImplus & Woordblind 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 1 0 0 1 0 1
Interstitiële Cystitis Patiëntenvereniging 
(ICP)

Voor mensen met interstitiële cystitis of 

blaaspijnsyndroom

Interstitiële Cystitis 

Patientenverenining 1 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
ITP Patiëntenvereniging 1 0 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1
Ixta Noa 0 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
Jeugdreuma Vereniging Nederland 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
JongPIT 1 1 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1 0 1
Kanker.nl Iedereen die met kanker te maken krijgt: (ex-)patiënten en hun naastenOnafhankelijke stichting in samenwerking met KWF Kankerbestrijding, de Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties (NFK) en het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL)1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
Kans voor PKAN Kinderen 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
KorterMaarKrachtig 0 0 0 1 1 0 0 1 1 0 1 1 0 1 0 0

Landelijke Patiënten- en 
Ouderenvereninging voor Schedel-
en/of Aanzichtsaandoeningen (laposa)

1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 1 0 1 0 1

Leontienhuis Voor mensen met een eetstoornis en hun 

naasten 1 0 1 1 1 0 0 1 0 0 0 1 0 1 0 0
LGD Alliance Europe - Nederland LGD Alliance Nederland 1 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0 1 0 1 0 1

Doorverwijzing andere organisaties

Forum Telefonische ondersteuning E-mail ondersteuning Chat functie Ontmoetingsactiviteiten Met professionals

Naam platform Doelgroep Eigenaar

Facebookgroepen

Informatie aandoening

Informatie aandoening
Trainingen/webinars/
workshops

Ervaringsverhalen Doelgroepen

Naasten Zorgverleners

Peer-to-peer

Gespreksgroepen (fysiek/online)Leven met aandoening Online modules
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https://www.alzheimer-nederland.nl/
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https://harteraad.nl/
https://hemochromatose.nl/
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https://www.impulsenwoortblind.nl/
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https://icpatienten.nl/
https://www.itp-pv.nl/
https://www.ixtanoa.nl/
https://jeugdreumavereniging.nl/
https://jongpit.nl/
https://www.kanker.nl/
https://kansvoorpkankinderen.nl/
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https://www.laposa.nl/
https://www.laposa.nl/
https://www.laposa.nl/
https://www.leontienhuis.nl/
https://www.lgda.eu/lgda-europe/nederland/


Lichen Planus
Lichen Planus Vereniging 

Nederland 1 1 1 0 0 1 0 0 1 1 0 0 0 1 0 1
Longfibrose patiëntenvereniging 1 1 1 1 0 0 0 1 1 1 0 0 0 1 0 1
Longfonds Alle mensen met longziekten Longfonds 1 1 1 1 0 1 0 1 0 1 0 0 0 1 0 1
Lymevereniging Voor lymepatiënten Lymevereniging 1 1 1 1 1 0 0 1 0 1 1 1 0 1 0 1
Lynch Polyposis 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1
Macula vereniging voor mensen met macula-degeneratie  MaculaVereniging 1 1 1 1 0 0 0 0 1 0 1 1 0 1 0 0
Marshall smith syndrome 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Mastocytose Vereniging Nederland 1 0 0 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
MECVS Nederland Voor mensen met ME/CVS MECVS Nederland 1 1 1 1 1 0 0 1 1 1 1 0 0 1 0 1
Multiple Sclerose (MS) Vereniging Voor mensen met MS MS Vereniging 1 1 1 0 1 0 0 1 0 0 1 0 0 1 1 1
ms.nl Iedereen die met MS te maken heeft: zowel mensen met MS als hun naasten. het Nationaal MS Fonds, MS Vereniging Nederland en Stichting MS Research1 1 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1
Naasten Centraal  Voor familie en naasten van mensen met een psychische kwetsbaarheidNaasten Centraal 1 1 1 1 1 1 0 1 1 0 1 1 0 1 0 1
Naasten in Kracht Naasten van mensen met psychische kwetsbaarheidADF Stichting, Caleidoscoop, Depressie Vereniging, Impuls en Woortblind, Landelijke Stichting Familievertouwenspersonen, MIND Familie- en Naastenraden, Ypsilon, Mind Naasten Centraal,  NVA, Plusminus, Stichting Borderline, Stichting Naast, Stichting Zelfbeschadiging en Stichting Het Zwarte Gat.1 1 0 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Nationale Vereniging ReumaZorg 
Nederland Voor mensen met reuma Reumazorg Nederland 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Nationale Vereniging Sjögrenpatiënten
Voor patiënten met Sjögren én voor patiënten met het non-Sjögren sicca.Nationale Vereniging Sjögrenpatiënten 1 1 1 1 0 0 0 1 1 0 1 0 0 1 0 1

Nederlandse Hyperventilatie Stichting
Voor iedereen die te maken heeft met hyperventilatieklachten; zelf of als naaste.Nederlandse Hyperventilatie Stichting 1 0 1 1 0 1 0 1 0 0 1 0 0 1 0 1

Nederlandse Klinefelter Vereniging
Voor mensen met het Syndroom van 

Klinefelter hun ouders, partners en andere 

direct betrokkenen

Nederlandse Klinefelter 

Vereniging (NKV) 1 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Nederlandse Leverpatiënten Vereniging 
(NLV) Voor mensen met een leveraandoening Nederlandse Leverpatiënten Vereniging 1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 1

Nederlandse Rett syndroom vereniging Voor alle personen met Rett syndroom  en 

hun naasten

Nederlandse Rett Syndroom 

Vereniging (NRSV)  1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Nederlandse Vereniging van Hemofilie-
Patiënten Voor hemofiliepatiënten Nederlandse vereniging van Hemofiliepatienten 1 1 1 1 1 1 0 0 1 1 1 0 0 1 0 1

Nederlandse Vereniging van 
Rugpatiënten 'de Wervelkolom' (nvvr)

Voor iedereen die - op welke manier dan ook - te maken heeft met rug- en/of nekklachten.Nederlandse Vereniging van rugpatienten 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 0 0 1 0 1
Nederlandse Vereniging Williams-
Beuren Syndroom 1 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Neurofibromatose Vereniging 
Nederland 1 1 0 1 0 0 0 1 0 0 1 1 0 1 0 1
Nevus Netwerk Nederland 1 1 1 1 1 1 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
Nierpatiënten Vereniging Nederland 
(NVN) Voor mensen met een nierziekte NVN 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Nieren.nl Kennis, steun en inspiratie over leven met een nierziekteNierstichting en de Nierpatiënten Vereniging Nederland (NVN)1 1 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 1
Olijf Vrouwen die gynaecologische kanker hebben (gehad) en hun naastenStichting Olijf 1 1 1 1 1 0 0 0 0 1 1 1 0 1 0 1
Oogvereniging Mensen met een oogziekte Oogvereniging 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Orthostatische Tremor 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

OSCAR Nederland Voor mensen met sikkelcelziekte en 

thalassemie 1 0 1 1 0 1 0 0 1 0 1 1 0 1 0 1
Osteoporose Patiënten Vereniging Voor mensen met osteoporose Osteoporose vereniging 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 0 1
Parkinson Vereniging van en voor mensen met de ziekte van Parkinson of een parkinsonisme en hun naastenParkinson Vereniging 1 1 1 1 1 1 0 1 0 1 0 0 0 1 0 1
Patiëntenplatform Sarcomen 1 1 1 0 0 1 0 1 1 0 1 0 0 1 1 1

Patiëntenplatform Zeldzame Kankers Voor mensen met zeldzame vormen van 

kanker 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
Patiëntenvereniging Acute Porfyrie 1 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1

Patiëntenvereniging fibreuze dysplasie
1 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 1 1

Patiëntenvereniging voor hemangiomen 
en vasculaire malformaties

1 0 0 1 1 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Patiëntenvereniging voor 
Neuromodulatie PVVN Voor mensen waarbij een neurostimulator of medicijnpomp is geïmplanteerd.PVVN 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Patiëntenvereniging voor 
Stofwisselingsziekten 1 0 0 1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1

Pijnstad - Landelijke Pijn Organisatie
1 1 1 1 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1

PlatformCHD — patiënten- en 
lotgenotenvereniging 1 0 1 1 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1

PlatformEMG

Professionals, familie en verwanten 

betrokken bij zorg voor mensen met (zeer) 

ernstige verstandelijke en meervoudige 

beperkingen

Platform EMG

0 0 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Plusminus, leven met bipolariteit Voor mensen met een bipolaire 

aandoening en hun naasten
Plusminus 1 1 1 1 1 0 0 1 0 0 1 0 0 1 0 1

PostCovid NL 1 1 1 1 1 0 0 1 0 1 0 0 0 1 0 1

Prader-Willi Stichting Voor mensen met Prader-Willi Syndroom Prader-Willi Stichting  1 0 1 1 1 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Prikkelbare Darm Syndroom 
Belangenorganisatie Voor mensen met PDS PDSB 1 1 1 0 0 0 0 0 1 0 1 1 0 1 0 1
Rondom kanker Stichting Diagnose Kanker 

De Stichting Diagnose kanker 

(SDK) 

1 1 0 0 1 0 0 0 1 1 0 0 0 1 0 1

RSI-Vereniging Voor iedereen die met RSI te maken krijgen RSI Vereniging 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
SCCH Voor mensen met CNO-SCCH CNO-SCCH-vereniging  1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 1
Schildklier Organisatie Nederland Voor en door mensen met een schildklieraandoeningSON 1 1 1 1 0 1 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1
Sensonate Voor mensen met autisme en een verstandelijke beperking, hun ouders, begeleiders en leerkrachten en andere experts die erbij betrokken zijnEindproduct van onderzoeksnetwerk De Sensatie van een Goed Leven, een initiatief van Toegepast GezondheidsOnderzoek van UMC Groningen in samenwerking met ruim 50 netwerkpartners. 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Spierziekten Nederland Voor mensen met een spierziekte Spierziekten Nederland 1 1 1 0 0 0 1 0 0 1 0 0 0 1 0 1
Spina bifida en hydrocephalus 
Nederland, vereniging

Voor mensen met SBH en ouders van een 

kind met SBH
SBH Nederland

1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Bekkenbodem4All Voor iedereen met aandoeningen en klachten tussen navel en kruisStichting Bekkenbodem4all 1 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 1 1
Stichting Borderline Voor mensen met Borderline persoonlijkheidsstoornis en hun naastenStichting Borderline 1 0 1 1 1 0 0 1 0 0 1 1 0 1 0 1
Stichting De Ontbrekende Schakel Stichting De Ontbrekende 

Schakel (st. DOS)
1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1

Stichting Gezondheid Allochtonen 
Nederland (SGAN) Voor niet-westerse patienten en clienten SGAN 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Gilles de la Tourette 1 1 0 1 0 1 0 0 1 0 1 1 0 1 0 1
Stichting GNAO1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Stichting Granulosa Cel Tumor voor en door mensen met 

granulosaceltumor en mantelzorgers
Stichting Granulosa Cel Tumor 1 0 0 1 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0

Stichting Hoormij Mensen met gehoor- en/of evenwichtsproblemenHoormij-NVVS 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1
Stichting IJzersterk 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting JIJ 0 0 0 1 1 1 0 1 0 0 1 0 1 1 0 1
Stichting Kabuki syndroom 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Kind en Ziekenhuis Voor ouders en kinderen in het ziekenhuis Stichting Kind en Ziekenhuis 1 0 0 1 1 1 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Stichting Klompvoet Nederland Voor ouders van en kinderen met een klompvoetStichting Klompvoet Nederland 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Misbruikt! 1 0 0 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Stichting MRKH 1 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Noonan Syndroom 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting OverdrukSyndroom NL 
(SOSNL) 1 0 1 1 0 1 0 0 0 1 0 0 0 1 0 1
Stichting Pitt 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting PMDD Nederland 1 0 0 1 0 1 0 1 1 1 0 0 0 1 0 1
Stichting Pulmonale Hypertensie 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting RPF Nederland 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Rubinstein-Taybi 1 1 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 1 1
Stichting Subglottische Stenose 1 1 1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1
Stichting Tubereuze Sclerosis 
Nederland (STSN) 1 1 1 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1
Stichting voor Afweerstoornissen 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1
Stichting Weerklank 1 1 1 1 0 0 1 1 0 0 1 1 0 0 0 1
Stichting Zelfbeschadiging 1 1 0 0 1 1 0 1 0 1 1 1 0 1 0 0
Syringomyelie Patienten Vereniging 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 0
Transvisie Voor alle mensen met vragen rond hun genderidentiteit en voor hun familie, naasten en relevante omgevingTransvisie 1 1 0 1 1 0 0 1 0 0 1 1 1 1 0 1
Usher syndroom 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Vasa Previa Foundation 1 0 1 1 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0
Vasculitis Stichting 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Vereniging Afwijkende 
Heupontwikkeling (VAH) Voor iedereen met een heupafwijking VAH 1 1 0 0 0 0 0 0 1 0 1 1 0 1 1 1
Vereniging Anusatresie 1 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1
Vereniging MED - SED 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Vereniging OOG in OOG 1 1 1 1 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1

Vereniging Osteogenesis Imperfecta
1 1 1 0 0 0 0 1 1 0 0 1 0 1 0 1

Vereniging van Huntington 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1

https://www.lichenplanus.nl/
https://www.longfibrose.nl/
https://www.longfonds.nl/
https://lymevereniging.nl/
https://www.lynch-polyposis.nl/
https://maculavereniging.nl/
https://marshallsmith.org/nl
https://mastocytose.nl/
https://mecvs.nl/
https://msvereniging.nl/
https://www.ms.nl/
https://naastencentraal.nl/
https://naasteninkracht.nl/nl
https://reumazorgnederland.nl/
https://reumazorgnederland.nl/
https://www.nvsp.nl/
https://hyperventilatie.org/
https://klinefelter.nl/
https://www.leverpatientenvereniging.nl/
https://www.leverpatientenvereniging.nl/
https://rett.nl/
https://www.nvhp.nl/
https://www.nvhp.nl/
https://www.ruginfo.nl/
https://www.ruginfo.nl/
https://www.nvwbs.nl/
https://www.nvwbs.nl/
https://neurofibromatose.nl/
https://neurofibromatose.nl/
https://nevusnetwerk.nl/
https://www.nvn.nl/
https://www.nvn.nl/
https://www.nieren.nl/
https://olijf.nl/
https://www.oogvereniging.nl/
https://www.orthostatischetremor.nl/
https://oscarnederland.nl/
https://osteoporosevereniging.nl/
https://www.parkinson-vereniging.nl/
https://sarcomen.nl/
https://zeldzamekankers.nl/
https://www.fibreuzedysplasie.eu/
https://www.hevas.eu/
https://www.hevas.eu/
https://pvvn.nl/
https://pvvn.nl/
https://www.stofwisselingsziekten.nl/
https://www.stofwisselingsziekten.nl/
https://landelijkepijnorganisatie.nl/pijnstad/
https://platformchd.org/
https://platformchd.org/
https://www.platformemg.nl/
https://plusminus.nl/
https://www.postcovidnl.nl/
https://praderwillistichting.nl/
https://www.pdsb.nl/
https://www.pdsb.nl/
https://diagnose-kanker.nl/
https://rsi-vereniging.nl/
https://cno-scch.nl/
https://schildklier.nl/
https://sensonate.nl/
https://www.spierziekten.nl/
https://sbhnederland.nl/
https://sbhnederland.nl/
https://bekkenbodem4all.nl/
https://stichtingborderline.nl/
https://deontbrekendeschakel.nl/
https://www.sgan.nl/
https://www.sgan.nl/
https://tourette.nl/
https://gnao1.nl/
https://www.granulosaceltumor.com/nl/
https://www.stichtinghoormij.nl/
https://stichtingijzersterk.nl/
https://stichting-jij.nl/
https://stichtingkabukisyndroom.nl/
https://kindenziekenhuis.nl/
https://klompvoet.nl/
https://misbruikt.nl/
https://stichtingmrkh.nl/
https://noonansyndroom.nl/
https://sosnl.nl/
https://sosnl.nl/
https://pitthopkins.nl/
https://www.pmddnederland.nl/
https://stichtingpulmonalehypertensie.nl/
https://rpf.nl/
https://www.rtsyndroom.nl/xwiki/bin/view/Main/RTSHome
https://subglottischestenose.nl/stichting-subglottische-stenose/
https://stsn.nl/
https://stsn.nl/
https://stichtingvoorafweerstoornissen.nl/
https://stichtingweerklank.nl/
https://www.zelfbeschadiging.nl/
https://www.syringo-chiari.info/
https://transvisie.nl/
https://www.ushersyndroom.nl/
https://www.vasaprevia.nl/
https://vasculitis.nl/
https://www.heupafwijkingen.nl/
https://www.heupafwijkingen.nl/
https://anusatresie.nl/
https://www.med-sed.nl/
https://ver-ooginoog.nl/
https://www.oivereniging.nl/
https://www.huntington.nl/


Vereniging van Mensen met 
Brandwonden Voor mensen met brandwonden Vereniging van mensen met brandwonden 1 1 0 1 1 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1
Vereniging van patiënten met 
Erytropoietische protoporfyrie 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1

Vereniging voor Ichthyosis Netwerken
1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 0

Vereniging voor Mensen met 
Constitutioneel Eczeem Voor mensen met constitutioneel eczeem VMCE 1 1 1 1 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 0

Vereniging voor Ouderen en Kinderen 
met een Slokdarmafsluiting 

1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Website Care4Neo 1 1 0 1 1 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0

Weet, vereniging rond eetstoornissen
WEET - Nederlandse patiëntenvereniging voor eetstoornissen 

1 0 0 1 1 0 0 0 0 0 1 0 0 1 0 1
Werkwebautisme Voor mensen met autisme die leren, werk zoeken, werken of uitgevallen zijn, werkgevers en eventuele begeleiders van mensen met autisme0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Whiplash Stichting Voor mensen met een whiplash Whiplash Stichting 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 0 1
Wijnvlek sturgeweber 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
XLH Vereniging Nederland 1 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0

Ypsilon Voor familie en naasten van mensen met 

een (ernstige) psychische aandoening
Ypsilon

1 1 1 0 1 1 0 1 0 0 1 1 1 1 0 1
ZeldSamen 1 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1

totaal 178 165 107 87 123 75 38 6 44 63 32 64 51 9 157 10 161
% 93% 60% 49% 69% 42% 21% 3% 25% 35% 18% 36% 29% 5% 88% 6% 90%

https://mensenmetbrandwonden.nl/
https://mensenmetbrandwonden.nl/
https://epp.info/
https://epp.info/
https://ichthyosisnetwerken.nl/
https://www.vmce.nl/
https://www.vmce.nl/
https://www.voks.nl/
https://www.voks.nl/
https://www.care4neo.nl/
https://eetstoornissen.nl/
http://www.werkwebautisme.nl/
https://www.whiplashstichting.nl/
https://www.wijnvlek-sturgeweber.nl/
https://xlh-vereniging.nl/
https://www.ypsilon.org/
https://zeldsamen.nl/


VERWIJDERDE DIGITALE PATIËNTENPLATFORMEN

Naam platform Doelgroep Eigenaar Reden verwijderd
Antroposana Mensen die een antroposofische vorm van zorg ontvangen of bieden Antroposana Niet gericht op aandoening of beperking maar gericht op zelfherstellend vermogen
Ava Mensen die te maken krijgen met abortus en anticonceptie Stichting AVA Gaat niet specifiek over een aandoening 
Buikencollectief Zwangeren Buikencollectief Gaat niet specifiek over een aandoening maar over positieve zwangerschap, bevalling en kraamtijd
Centrum Chronisch Ziek & Werk Mensen met een chronische aandoening en hun werkgever Stichting Centrum Chronisch Ziek & WerkHet is meer een opleidingstraject dan echt platform voor mensen met chronische aandoening. 
Expex ExpEx zijn Experienced Experts. Getrainde jongeren die zelf ervaring hebben in de jeugdhulp en zich inzetten als maatje van jongeren en/of adviseur van instellingen en overheden.Stichting ExPex Deze moet denk ik niet opgenomen worden is een platform voor getrainde jongeren die zelf ervaring hebben in de jeugdhulp en zich inzetten voor het verbeteren van de jeugdhulp. Mar dus niet gericht op aandoening of handicap
Gezondheidsplein.nl Iedereen Solvo/Etos Niet meer beschikbaar 
KansPlus Belangennetwek verstandelijke beperking
LMNA Cardiaal Netwerkorganisatie engelstalig

Nederlands Platform voor Multimorbiditeit Voor mensen met meerdere chronische ziekten
Vanuit onderzoekers en zorgverleners opgezet

NephcEurope Europese organisatie
NFK Voor mensen die leven met of na kanker en hun naasten en voor mensen met een erfelijke aanleg voor kankerNederlandse Federatie van Kankerpatiënten-organisatiesIs een federatie en verwijst naar andere pg-organisaties
Pierre Robin Europe Europese organisatie
ReumaNederland Voor mensen met reuma Reuma Nederland Is een Fonds en niet vanuit ervaringsdeskundigheid opgezet
Thuisarts.nl Iedereen Overkoepeld platform gericht op allerlei aandoeningen en beperkingen maar niet vanuit pg-organisatie wordt betaald vanuit overheid, beroepsorganisaties van artsen en zorg-organisaties
VSOP: patiëntenkoepel voor zeldzame en 
genetische aandoeningen

Voor mensen met zeldzame en genetische aandoeningen VSOP Overkoepelend platform voor zeldzame en genetische aandoeningen maar inhoudelijk niet gericht op aandoeningen of beperking

Vuurvrouw Community Voor iedereen die meer wil weten over de overgang Stichting Vuurvrouw Gericht op de overgang en niet specifiek op een aandoening of beperking
WaihonaPedia Voor mensen met zeldzame aandoeningen en hun naasten Federatie WaihonaPediaAanpak om communities van pg-organisaties van mensen met zeldzame aandoeningen en hun naasten  te ondersteunen 
Zorgbelang Nederland Voor iedereen Zorgbelang Niet gericht op een specifieke aandoening of beperking


