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1. BESTUURSVERSLAG 
 

PROFIEL 
 

Onze doelgroep 

De Vasculitis Stichting richt zich met name op patiënten met een primaire systemische vasculitis en 
hun achterban. Ze hanteert daarbij de zogenaamde Chapel Hill classificatie, die is aangepast in 2012. 
De indeling is gericht op de grootte van de aangedane bloedvaten. 

Bij haar oprichting in 1989 lag de focus van de Vasculitis Stichting op ANCA geassocieerde 
vasculitiden waarbij vooral de kleine vaten zijn aangedaan en waarvan GPA/Wegener veruit de 
grootste groep vormt. Dat was ook de reden dat de Vasculitis Stichting tot aan 2012 de naam 
Friedrich Wegener Stichting droeg. 

In 2019 is een eerste aanzet gemaakt om binnen de Chapel Hill indeling meer te sturen op drie 
afzonderlijke groepen: AAV, LVV en Overige Vasculitiden. 

 

ANCA-vasculitis (AAV -ANCA Associated Vasculitis) 

Hieronder vallen Granulomatose met PolyAngiitis (GPA), Microscopic PolyAngiitis (MPA) en 
Eosinofiele GPA (EGPA). De grootste groep mensen met een ANCA geassocieerde Vasculitis hebben 
GPA. Men schat het aantal AAV patienten in Nederland tussen de 2200 en 2800 wat betekent dat 40-
50% bij ons is aangesloten. 

 

Grote Vaten vasculitis (LVV - Large Vessel Vasculitis) 

Grote Vaten Vasculitis bestaat uit twee ziektebeelden: Giant Cell Arteritis (GCA) of Reuscel Arteritis 
(RCA) en Takayasu. RCA komt betrekkelijk vaak voor maar betrouwbare cijfers zijn niet echt 
beschikbaar. Schattingen lopen uiteen van 8.000 – 13.000 patiënten in Nederland. Takayasu is in 
Nederland zeer zeldzaam en wordt geschat op niet meer dan enkele honderden. Omdat we zijn 
ontstaan als een organisatie voor AAV patienten is het percentage aangesloten mensen met Grote 
Vaten Vasculitis nog betrekkelijk klein maar snelgroeiend. Dat komt enerzijds door ons historisch 
profiel en anderzijds waarschijnlijk doordat deze patiënten zich vanwege de aard en ernst van de 
ziekte wat minder gedreven voelen om lid te worden van een patiëntenorganisatie. 

 

Overige Vasculitiden 

Bij de groep Overige Vasculitiden gaat het over het algemeen over kleine aantallen vanwege hun 
zeldzame karakter. 
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Ons bereik 

Ultimo 2019 telde de Vasculitis Stichting 1467 betalende contribuanten waarvan 1367patiënten. Van 
die 1367 waren er 1.049 met een ANCA geassocieerde vasculitis, 204 met een Grote Vaten Vasculitis 
en 114 met een andere vorm van vasculitis. Daarmee representeert de Vasculitis Stichting dus circa 
35-40% van de kleine en middelgrote vaten vasculitiden. Ten opzichte van 2018 is het aantal 
aangesloten patiënten in totaal met iets meer dan 4 % gestegen van 1311 naar 1367. Het aantal GPA-
patiënten bleef daarbij ongeveer gelijk, de grote vaten vasculitiden stegen van 176 naar 204 en de 
overige vormen van 79 naar 114.  

 

Onze mensen 

De Vasculitis Stichting heeft geen kantoor en geen betaald personeel. De organisatie draait geheel op 
vrijwilligers die van huis uit werken. Voor de opslag van volumineuze zaken als beursmateriaal e.d. 
wordt sinds 2012 een kleine opslagruimte gehuurd. 

Gedurende 2019 zijn circa 45vrijwilligers actief geweest, waarvan een 15-tal zeer intensief. 
Gezamenlijk hebben de vrijwilligers naar schatting zo’n circa 4800 uren inzet gepleegd. Dit heeft 
ertoe bijgedragen dat de stichting haar activiteiten over het algemeen op het door haar gewenst 
niveau kon uitvoeren. 

Het bestuur vergaderde in 2019 zeven keer. 

Om tijd en reiskosten te besparen waren er vijf tele-vergaderingen en twee vergaderingen op locatie 
bij PGO support. Bij de tele-vergaderingen wordt gebruik gemaakt van het softwarepakket Zoom. Bij 
de vergaderingen op locatie werden drie vrijwilligers uitgenodigd om kennis te nemen van de gang 
van zaken bij de Vasculitis Stichting en te praten over een toekomst bestendige Vasculitis Stichting. 
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TOELICHTING OP DE UITGEVOERDE ACTIVITEITEN IN 2019 
 

In de hoofdstukken hierna wordt een toelichting gegeven op de uitgevoerde activiteiten van de 
Vasculitis Stichting in 2019 in relatie tot het actieplan 2019 en het Beleidsplan 2017-2019.  

1. LOTGENOTENCONTACT 

1.1 Landelijke Dag 

Om de twee jaar wordt er een Landelijke Dag georganiseerd. In 2019 informeerden eenentwintig 
sprekers van hoog niveau de 527 deelnemers. 40 Vrijwilligers zorgden voor een soepel lopende 
organisatie. Naast uitgebreide voorlichting kon er ruimschoots invulling worden gegeven aan het 
begrip lotgenotencontact. De dag werd door de deelnemers opnieuw beoordeeld als zeer waardevol 
en goed georganiseerd. 

 

1.2 Landelijke informatietelefoon 

De informatietelefoon werd in 2019 bij toerbeurt bemand door vier ervaren vrijwilligers. We verloren 
in 2019 de coördinator van dit team die overleed aan zijn opvlammende vasculitis. Omdat ook twee 
andere leden serieus worstelden met hun gezondheid is er een zeer groot beroep gedaan op de 
beschikbaarheid van het overgebleven teamlid en is een van de bestuursleden bijgesprongen om de 
continuïteit van de dienstverlening te continueren.  

De bereikbaarheid is elke werkdag van 10:00 – 21:00 uur. Het telefonisch lotgenotencontact voldoet 
duidelijk in een behoefte. In 2019 zijn er 289 gesprekken gevoerd en 76 mails geregistreerd. Alle 
contacten worden vastgelegd in Formstack, een programma, waarin de leden van het telefoonteam 
eerdere contacten kunnen raadplegen. De betreffende database is alleen toegankelijk voor de leden 
van het telefoonteam en de voorzitter van de stichting. 

Het telefoonteam bemiddelt ook bij verzoeken van patiënten en verwanten om (telefonisch) contact 
met andere patiënten in vergelijkbare situaties. 

   

1.3 Training vrijwilligers die worden ingezet bij Lotgenotencontact. 

Doelstelling is om vrijwilligers, belast met lotgenotencontact, jaarlijks bij te scholen m.b.t. het op de 
hoogte blijven van de nieuwste inzichten en de voor hun functie noodzakelijke vaardigheden. In 2019 
is die deels uitgevoerd via trainingen bij PGO Support en om praktische en efficiency-redenen deels 
gecombineerd met de vrijwilligersdag (zie 1.5) 
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1.4 Ledenraadpleging 

Het doel van de ledenraadpleging is om met contribuanten van gedachte te wisselen in welke mate 
de activiteiten van het bestuur stroken met hun behoefte als vasculitis patiënt. 

Er werden twee groepen van 20 contribuanten uitgenodigd om met hen wat nader van gedachte te 
wisselen over de activiteiten van de stichting. Dit resulteerde uiteindelijk in twee groepen van 10 
geselecteerde en 10 willekeurig gekozen patiënten. 

In de gehouden ledenraadpleging kwamen zaken aan de orde als dingen die gemist worden, een 
andere invulling, ideeën om de dienstverlening verder te verbeteren of uit te breiden. Er werd 
uitdrukkelijk aangegeven om meer bekendheid te geven aan de eigen organisatie en daarmee ook 
aan de ziekte. De ledenraadpleging bleek een goed concept te zijn om met mensen in contact te 
komen die het vermogen en de bereidheid hebben om hun specifieke vaardigheden in te zetten voor 
de stichting. Het leidde onder meer tot twee nieuwe teamleden voor de informatietelefoon. 

 

1.5 Vrijwilligersdag 

Middels een jaarlijkse bijeenkomst praten we onze vrijwilligers bij over ontwikkelingen op het gebied 
van vasculitis, de zorg in het algemeen en onze stichting. In 2019 deden we dat in ‘de Observant’ te 
Amersfoort; 25 vrijwilligers namen hieraan deel. De bestuursleden hielden een presentatie. Deze 
bijeenkomst vormt het cement tussen de vrijwilligers, houdt de motivatie hoog en wordt door elk 
van hen zeer gewaardeerd.  
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2. INFORMATIEVOORZIENING 

2.1 4-maandelijkse publicatie ‘Vascuzine’ 

Het huisblad Vascuzine is in 2019 drie keer verschenen, te weten in mei, september en december. De 
inhoud wordt bepaald door een uit vrijwilligers bestaande redactiecommissie. Het blad is een 
fullcolour uitgave en wordt door zowel patiënten als de medische beroepsgroep hooggewaardeerd. 
Grafische vormgeving en druk zijn uitbesteed.  

In het verleden hanteerden we een gemiddelde inhoud van 32 blz. In 2018 liep dat op naar 40 en in 
2019 bevatte de mei uitgave 44 pagina’s en die van september en december elk 40 pagina’s.  

2.2 Elektronische nieuwsbrieven en enquêtes 

We hebben in 2019 ons online softwarepakket voor e-mailmarketing onder meer gebruikt voor 
elektronische nieuwsbrieven om onze contribuanten te informeren/ondervragen over actuele 
onderwerpen en evenementen.   

2.3 Aanpassingen website vasculitis.nl 

Onze website dient als centrale bron van informatie voor iedereen die te maken heeft met primaire 
vasculitis. Nadat we in 2018 een aantal aanpassingen hadden gedaan die zorgen dat de website ook 
goed te lezen is op tablets en telefoons hebben we ons in 2019 geconcentreerd op het nadenken 
over een betere inhoudelijke structuur en een meer algemeen gangbaar technisch platform om zo in 
2020 te komen tot een vernieuwde website. Verdere inhoudelijke updates blijven noodzakelijk.  

2.4 Training vrijwilligers informatievoorziening 

Een gerichte training met betrekking tot vasculitis, de organisatie van de zorg en onze stichting was 
niet begroot in onze aanvraag voor instellingssubsidie bij het PGO maar wel in onze later 
goedgekeurde interne begroting. Tot uitvoering van dit plan is het echter door ongepland verloop in 
de redactie niet gekomen. 

2.5 Herdrukken bestaande folders voor patiënten en (para)medici 

Voor 2019 was het bijdrukken van een aantal brochures gepland maar bronbestanden bleken na het 
faillissement van de oorspronkelijke maker niet terug te vinden wat ertoe leidde dat we in er in 2019 
niet aan toe zijn gekomen om dat te doen. Het staat opnieuw in de begroting voor 2020. 

 

 

 

 

 

3. BELANGENBEHARTIGING 
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3.1 Koepelorganisaties 

De Vasculitis Stichting was in 2019 lid van Ieder(In), de VSOP en EURORDIS. 

Behalve het bijwonen van de Algemene Ledenvergaderingen van deze organisaties waren we actief 
op de volgende terreinen: 

• Bij Ieder(In) namen we actief deel in de werkgroep ‘Zeldzaam’. 

• ARCH Arthritis Research & Collaboration Hub: Uiterst actieve deelname in de werkgroep 
ARCH ANCA vasculitis  

• Binnen EURORDIS waren we met name actief binnen de European Reference Networks 
(ERNs) in het algemeen en de ERN RITA in het bijzonder. 

3.2 Ziekenhuizen.   

Ook in 2019 hebben we actief deelgenomen aan het Landelijk Overleg Systeemziekten wat inmiddels 
door de oprichters is omgedoopt tot SANL (Systemische Auto-immuunziekten Nederland). Dit is een 
min of meer informeel orgaan waarbij medisch specialisten op het gebied van systemische ziekten 
ervaringen uitwisselen. 

 

3.3 Patiëntenorganisaties 

Teneinde te leren van elkaars ervaringen met betrekking tot immuun gemedieerde ziektebeelden 
hebben we ook in 2019 nauw contact onderhouden met andere patiëntenorganisaties die op dat 
terrein actief zijn zoals het Reumafonds, de SLE, de Sjögren, Sclerodermie groepen, de Nierstichting 
en de Nierpatiëntenvereniging Nederland. 

Daarnaast hebben we actief 1-op-1 overleg gevoerd met alle academische ziekenhuizen en enkele 
topreferente ziekenhuizen zoals het MCA Alkmaar, het Meander MC in Amersfoort, het Haga 
ziekenhuis in Den Haag en het Tergooi ziekenhuis in Hilversum. 

 

3.4 Congressen, seminars etc. 

Het belangrijkste vasculitiscongres ter wereld is de ’Vasculitis en ANCA Workshop’ waar experts uit 
de hele wereld samenkomen. In 2019 vond deze plaats in Philadelphia en we hebben ook deze 
bijeenkomst bijgewoond.  
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TOELICHTING OP ONZE ACTIVITEITEN TEN OPZICHTE VAN HET LANGE 
TERMIJNPLAN 2017-2019 
 

Eind 2019 liep ook ons beleidsplan voor 2017-2019 af. Het plan voor 2020-2022 staat in de steigers 
en zal naar verwachting in de eerste helft van 2020 worden afgerond en goedgekeurd door het 
bestuur.  

We zijn er voor het overgrote deel in geslaagd de doelstellingen uit het lange termijnplan te 
verwezenlijken. 

We hebben de contributie op het huidige niveau kunnen houden en desondanks al onze activiteiten 
in zijn volle omvang uit kunnen voeren. Tegelijkertijd hebben we vast kunnen houden aan ons beleid 
om geen gebruik te maken van sponsoring door de industrie. 

Om in de toekomst ons inkomsten en activiteiten nog verder op te kunnen voeren hebben we 
succesvol een aanvraag ingediend om erkend te worden als een door het CBF erkende goede doelen 
organisatie. 

We hebben ons bestuur weten te versterken met Gea de Graaf, een actieve GPA-patiënte die naar 
volle tevredenheid functioneert. Verder zijn er twee personen benaderd om vanaf 2020 te gaan 
fungeren als kandidaat-bestuurslid zodat het bestuur in de volgende bestuursperiode naar 
verwachting weer op volle sterkte is. 

Binnen onze Medische Adviesraad (MAR) is de voorzitter prof. dr. Cohen Tervaert vertrokken naar 
Canada. Hij is lid gebleven van de MAR maar zal in 2020 het voorzitterschap overdragen aan 
professor Stegeman. We zijn er in deze beleidsperiode nog niet in geslaagd om naast de huidige 
leden uit de CURE-omgeving ook nog iemand toe te voegen uit de CARE omgeving.  

Om meer bekendheid te genereren voor de ziekte en onze activiteiten hebben we een brochure 
ontwikkeld ‘Wie We Zijn en Wat We Doen’ en een aantal ‘factsheets’ over specifieke ziektebeelden 
geactualiseerd. In de komende beleidsperiode zullen die laatste professioneler worden 
vormgegeven. 

We zijn er in deze beleidsperiode in geslaagd om uiterst actief te participeren in de diverse projecten 
en organen m.b.t. de kwaliteit van de zorg voor onze patiënten. We zijn actieve leden van 
organisaties als de VSOP en Ieder(In) en waren en zijn gerespecteerde spelers in voor ons belangrijke 
projecten en organisaties. We zijn inmiddels volwaardige en gerespecteerde leden van het Landelijke 
Overleg Systeemziekten dat tegenwoordig Systemische Auto-immuunziekten Nederland (SANL) heet. 
Binnen het ARCH-project hebben we een vooraanstaande rol gespeeld in de totstandkoming van het 
consensusdocument m.b.t. de diagnose en behandeling van ANCA-vasculitis, resulterend in een 
publicatie in het Netherlands Journal of Medicine. Ook in nationale projecten als TargetToB! en 
internationale projecten als FAIRVASC, HELICAL en See Me Hear Me speelden en spelen we een 
belangrijke rol mb.t. de inbreng van het patiëntenperspectief. 

Waar we in deze periode nog niet in geslaagd zijn is het ontwikkelen van een nieuw handboek 
vrijwilligers en administratieve organisatie.  Verder zijn we er weliswaar in geslaagd onze contacten 
met andere patiëntenorganisaties, de Patiëntenfederatie Nederland en Reuma Nederland te op 
niveau te handhaven maar verdere intensivering van die samenwerking verdient nog aandacht. 
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2. JAARREKENING 
 

BALANS 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Balans (na verdeling resultaat)
31-12-2019 31-12-2018

(EUR) (EUR)
Activa Activa

Vaste Activa
Computer apparatuur 1 3.649 2.276

Total Vaste Activa 3.649 2.276

Vlottende Activa
Debiteuren 2 2.960 2.935
Overige vorderingen 3 38.200 3.876
Liquide Middelen 4 263.118 249.393

Totaal Vlottende Activa 304.278 256.204

Totaal 307.927 258.480

Passiva Passiva

Eigen vermogen 5 180.574 154.046
Bestemmingsfonds Fonds wetenschappelijk Onderzoek (FWO) 6 90.146 101.336

Total Vermogen 270.720 255.382

Kortlopende Schulden 7 37.207 3.098
Totaal Schulden 37.207 3.098

 
Totaal   307.927 258.480
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STAAT VAN BATEN EN LASTEN 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Staat van Baten en Lasten
Begroting 31-12-2019 31-12-2018
(EUR) (EUR) (EUR)

Baten van particulieren 35.000 93.903 47.351
Baten van particulieren (Bestemmingsfonds FWO) 0 1.310 1.285
Baten van bedrijven 0 0 0
Baten en subsidies van overheden 45.000 45.000 45.000
Baten van andere organisaties zonder winstoogmerk 0 5.000 15.000

Som der Baten 8 80.000 145.213 108.636

Besteed aan doelstellingen 66.000 83.952 75.991
Besteed aan doelstellingen (Bestemmingsfonds FWO) 0 32.500 7.283
Wervingskosten 0 1.245 0
Beheer en Administratie 14.000 12.213 12.531

Som der lasten 9 80.000 129.910 95.805

Saldo voor Financiele Baten en Lasten  0 15.303 12.831

Financiele Baten en Lasten 10 0 35 55

Saldo van Baten en Lasten 0 15.338 12.886

Bestemming Saldo  
Toevoeging aan Eigen vermogen 0 26.528 10.000
Toevoeging / onttrekking aan Bestemmingsfonds 0 -11.190 2.886
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Toelichting op de Balans 
 

 

 

Toelichting Balans
31-12-2019 31-12-2018

(EUR) (EUR)
1. Vaste Activa 3.649 2.276

Dit betreft de aangeschafte computer apparatuur tegen verkrijgingprijs minus lineaire afschrijving

Verkrijgingsprijs 11.526 9.225
Afschrijving 7.877 6.949
Boekwaarde 3.649 3.649

2. Debiteuren 2.960 2.935

Dit betreft de gefactureerde maar nog niet ontvangen contributie minus een voorziening voor oninbaarheid

Bruto Debiteuren saldo 3.835 3.810
Voorziening 875 875
Netto Debiteurensaldo 2.960 2.935

3. Overige vorderingen 38.200 3.876

Het uitstaande 2019 saldo heeft voornamelijk betrekking op het minimale bedrag dat de Vasculitis Stichting denkt te
ontvangen uit een legaat (EUR 38.000), de overige EUR 200 heeft betrekking op statiegeld dat de Vasculitis stichting betaald
heeft voor het deelnemen door 2 vrijwilligers aan een cursus bij PGO

4. Liquide Middelen 263.118 249.393

ING , Rekening courant NL77INGB0005965298 91.124 77.308
ING, Spaarrekening  NL77INGB0005965298 108.014 107.981
ABN AMRO, Spaarrekening NL07ABNA0477226175 49.373 49.499
Roparco, Spaarrekening 277170370 13.998 13.997
Roparco, Spaarrekening 277427541 609 608

Totaal 263.118 249.393

De Liquide middelen staan ter vrije beschikking van de Stichting

5. Eigen Vermogen 180.574 154.046

Stand per 1 januari 154.046 144.046
Resultaatbestemming 26.528 10.000
Stand per 31 december 180.574 154.046

6. Bestemmingsfonds Fonds wetenschappelijk Onderzoek 90.146 101.336

Stand per 1 januari 101.336 98.449
Particuliere giften 1.310 1.285
Uitgaven 32.500 7.283
Resultaatbestemming(*1) 20.000 8.885
Stand per 31 december 90.146 101.336

(*1)Het bestemmingsfonds FWO zou zonder een gedeelte van het resultaat van de overig activiteiten toe te wijzen aan het bestemingsfonds
zijn gedaald met EUR 31.190

7. Kortlopende Schulden   37.207 3.098

De kortlopende schulden als volgt onder te verdelen: Toegekende bijdrage uit FWO 28.500 0
Overige kortlopende schulden 8.707 3.098

37.207 3.098
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Toelichting Staat van Baten en Lasten 

 

  

Toelichting Staat van Baten en Lasten
31-12-2019 31-12-2018

(EUR) (EUR)
8. Baten 145.213 108.636

Baten van particulieren 93.903 47.351
Baten van particulieren (Bestemmingsfonds FWO) 1.310 1.285
Baten van bedrijven 0 0
Baten en subsidies van overheden 45.000 45.000
Baten van andere organisaties zonder winstoogmerk 5.000 15.000

145.213 108.636

Baten van Particulieren zijn verder onder te verdelen in: Baten uit contributie 33.300 32.150
Baten uit giften 16.939 11.168
Baten uit legaten 38.000 0
Overige Baten (*1) 5.664 4.033

93.903 47.351

(*1) Overige baten bestaat uit bijdrage leden aan Landelijke of regionale dagen.

9.  Lasten

Besteed aan doelstellingen 83.952 75.991

De besteding aan doelstellingen zijn als volgt onder te verdelen: Lotgenotencontact 42.425 32.929
Informatievoorziening 29.415 32.496
Belangenbehartiging 12.112 10.566

83.952 75.991

Besteding aan doelstellingen bestemmingsfonds FWO 32.500 7.283

De besteding FWO worden zowel aan individuele onderzoekers / Studenten als aan 
algemene onderzoeken toegekend. De onderverdeling is als volgt: Individuele Toekenningen 8.500 7.283

Algemene Onderzoeken 24.000 0
32.500 7.283

Besteed aan doelstellingen als percentage van de totale baten 80% 77%

Wervingskosten 1.245 0

De wervingskosten zijn als volgt onder te verdelen: CBF registratie 759 0
Overige kosten 486 0

1.245 0

Beheer en Administratie 12.213 12.531

De kosten voor beheer en administratie zijn als volgt onder te verdelen: Kosten Administratiepakket 2.096 2.102
Vergoeding vrijwilligers 1.859 1.704
Opslagkosten 1.118 0
Afschrijvingen 928 1.004
Portokosten 886 1.258
Overig 5.326 6.463

12.213 12.531

Besteed aan doelstellingen als percentage van de totale lasten 90% 87%

10. Financiele Baten en Lasten

Ontvangen rente 35 55
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Verklaring Kascommissie 

 




