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e European Organisation for Rare Disorders (EURORDIS)
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Publicaties:

e Algemene informatie

e Ziektebeelden
e GCriep eninfluenza
e Erfelijkheid

COMMON VARIABLE
IMMUNDDEFICIENCY

e De verdedigers in het bloed

e Ons afweersysteem
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e Het afweersysteem en zijn stoornissen
e Tien leefregels voor patiénten met een afweerstoornis
e 20 jaarSAS
e Verhalen met een zilveren randje
jubileumboekje 25 jaar SAS
e Huisartsenbrochure IgA-deficiéntie
e Huisartsenbrochure CVID (i.s.m. VSOP en NVH)
e Paraplu (Ledenblad)
e QOuder zijn van een zieke tiener met chronische ziekte, door: Lotte Denning
e Afweerstoornissen:
o Common Variable Immuno Deficiénties (CVID)
Agammaglobulinemie
IgA-deficiéntie
IgG-subklasse deficiéntie
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Een stukje geschiedenis

| Laten we X
elkaar
steunen

Agammaglobulinemie is een af-
wijking, waarbij in het bloed een
tekort aan antistoffen bestaat.
Het lichaam heeft dan geen af-
weer tegen bacteriéle infecties,
zoals longinfecties, darminfecties
of bijholteontstekingen. De aan-
geboren afwijking oper}baarf
zich meestal zo rond de vierde @
vijfde maand. Tot die tiid heeft
de baby nog de afweerstoffen
van de moeder bij zich. 3
Ik heb een zoon, die deze qfwu-
king heeft. De ervaring die ik zelf
in de afgelopen jaren heb opge-
daan, leerde mij dat onderlinge
steun en hulp van grote beteke-
-njs is om in een gezin met een

enigszins normaal te kunnen le-
ven. : ;

De behandeling, die de gevol-
gen van het tekort aan antistof-
fen slechts tijdelijk kan verlich-
ten, is vaak zeer pijniijk en lang-
durig. De patiént vraagt dan ook
veel aandacht van zjjn directe
omgeving. ;

Een contactgroep van patiénten

ding van artsen kan in_de foe-
komst een- belangrijke steun
worden bij het kweken van be-
grip voor de gevolgen van deze
nog vrijwel onbekende ziekte.
Wie belangstelling heeft voor de-
ze groep schrijft naar:

Meur. J.T.M. van Qosten-Peet

‘Postbus 85038

In ‘Margriet Medisch’ van 30
september 1983, beschreef een
moeder haar ervaringen met
haar zoon. Ze deed een oproep
aan belangstellenden voor het
oprichten van een
contactgroep voor patiénten.
De oproep werd herhaald in het
blad ‘Ouders van Nu' van 11
november 1983. Hierop kwamen
veel reacties. Door de inzet van

d i :
agammdglobulinemie-patiént en ouders met goede begelei- | 3508 AA Utrecht. } mevr. Van Oosten,

g : ' 5 an. Schuurman en dr. Schot
kwam het tot een informatieve
bijeenkomst op 4 februari 1984.

Deze bijeenkomst werd gehouden in de conferentiekamer van de Bloedbank, afdeling

Immunohaematologie van het Academisch Ziekenhuis Leiden (AZL). Tiidens deze

bijeenkomst werd een voorlopig bestuur geformeerd. Tevens werd er besloten tot het

vitgeven van een ‘mededelingenblad’. Tijdens die oprichtingsbijeenkomst zijn de aanzetten
geleverd voor de doelstellingen van de ‘Vereniging voor Immuunstoornissen’ (de eerste

naam voor de SAS). Op 12 mei 1984 werd nog een bijeenkomst gehouden in Leiden. Op 22

september van datzelfde jaar werd een derde bijeenkomst gehouden in buurthuis ‘De

Paraplu’ in Utrecht. Hier werd aangekondigd dat het voorlopige bestuur bezig was met het

opstellen van statuten en een huishoudelijk reglement dat in het voorjaar van 1985 klaar zou

moeten zijn. In november 1985 werd de Stichting voor AfweerStoornissen opgericht enin

1986 werd een Medische Adviesraad geinstalleerd.

In Nederland sloot de SAS zich aan bij de Vereniging Samenwerkende Ouder-en
Patiéntenorganisaties (VSOP). Op internationaal niveau sloot de SAS zich in 1996 aan bij de
‘International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies’ (IPOPI).

Het ledenaantal is in de loop van de jaren aardig toegenomen. Van 80 in 1985 naar 356 in
2021.

Nog steeds verschijnt 4 x per jaar het periodiek ‘De Paraplu’. 1x per jaar wordt er een
bijeenkomst voor de leden en hun familie georganiseerd. Hierbij is de gemiddelde opkomst
rond 120 deelnemers. Daarnaast wordt specifiek voor de dames een ladies day
georganiseerd. Voor de jongere patiénten (18-35 jaar) wordt sinds een paar jaar een
jongerenweekend georganiseerd. Er zijn dit jaar wederom online bijeenkomsten
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georganiseerd (uit noodzaak vanwege corona). Deze zijn zeer goed bevallen en bezocht en
zijn zeker voor herhaling vatbaar.

Nieuw logo

In 2014 hebben we het logo vernieuwd. Het oude logo is hierin nog
steeds herkenbaar aanwezig. In de eerste jaren is voor ‘het embleem'
gekozen omdat het de bescherming die het immuunsysteem de mens
biedt (cirkel om de mens) in zich heeft, maar ook de maatschappij
waarin de patiént zich bevindt. Men moet zich binnen die
maatschappij bewegen, maar gelijktijdig probeert men het isolement te
doorbreken.

In 2019 hebben we ons logo wederom een update

gegeven en speciaal voor 2020 hebben we een 35 jaar

SAS-logo gemaakt. S
Eind 2021 hebben we besloten ons logo fe gaan

updaten. In 2022 hopen we een nieuw logo en look en

feel te hebben voor onze branding.

De Paraplu

De naam voor het ‘mededelingenblad’ is bedacht door dr. Keestra. De bijeenkomst in
buurthuis de Paraplu bracht hem op het idee. ‘De vereniging zou als een ‘paraplu’
moeten dienen voor alle mensen die op welke wijze dan ook te maken hebben met een
immuunstoornis. De Paraplu heeft een dubbele symboliek. Enerzijds is de paraplu een
overkapping voor het hele scala aan immuunstoornissen, anderzijds als aanduiding voor
‘beschutting’ die wij, de leden, bij de vereniging vinden.

Statuten

In 2021 werden we genoodzaakt, vanwege de WBTR-wetgeving, onze statuten aan te

passen. We hebben gelik van de gelegenheid gebruik gemaakt en hebben deze volledig

geUpdatet. Onze doelen blijven echter ongewijzigd:

1. De behartiging van de belangen van patiénten met afweerstoornissen.

2. Het bevorderen van al hetgeen dat kan bijdragen tot verlichting van de materiéle
en andere maatschappelijke zorgen van deze pati€énten en hun omgeving.

3. Verspreiden van kennis over afweerstoornissen in begrijpelike en verstaanbare vorm.

4, Artsen alert maken op het feit dat afweerstoornissen ook in hun praktijk voor kunnen
komen.

5. Dichtbij de mens zijn en blijven. Korte lijnen en persoonlijk contact.

Werkterreinen
De werkterreinen van de Stichting voor Afweerstoornissen zijn: lotfgenotencontact,
voorlichting en belangenbehartiging.
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De Stichting voor Afweerstoornissen Europees en mondiadl

De ontwikkelingen en de daarmee verbonden problematiek hebben een
universeel karakter, hoewel er per land en per continent natuurlijk
verschillen zijn. Multi- en internationale bundeling van krachten is dan ook
belangrijk. Daarom maakt de SAS deel uit van EURORDIS en IPOPI. De
informatie die de SAS hierdoor krijgt, is van belang voor de Nederlandse
patiénten.
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Ledenadministratie

Het totale ledenaantal op 31 december 2021 was 356 leden.

Het overzetten van ons ledenbestand van een Excellijst naar een digitale CRM in de
cloud heeft ons geen windeieren gelegd. Na een grondige opschoonactie in 2020,
waarbij de juiste leden aan de juiste patiénten handmatig werden gekoppeld, en het
opschonen van niet-betalende leden, hebben we dit jaar alle leden verzocht om hun
gegevens te updaten. Zo hebben we alle contactgegevens kunnen verifiéren, hun
ziektebeeld, alsmede geboortedatum. Doordat we e-mailadressen van onze leden
berzitten, kunnen we digitale mailings uitsturen en sneller contact hebben. Tevens
hebben we leden gevraagd of we hen in de foekomst kunnen benaderen voor
enquétes of andere relevante zaken.

Bestuur - Update:
Eind 2020 was de toekomst van Stichting voor Afweerstoornissen onzeker. Het bestuur

bestond nog maar uit 3 leden waarvan de penningmeester al had aangegeven ook te willen
stoppen. Meerdere oproepen leverden helaas geen aanmeldingen op. Totdat we aan
gaven hoe de stichting ervoor stond. Meerdere vrijwilligers meldden zich aan als bestuurslid of
als werkgroeplid.

De voormalige vicevoorzitter heeft de voorzittersrol genomen en een algemeen bestuurslid is
benoemd tot vicevoorzitter en secretaris. Verder sloten een nieuwe penningmeester en 2
algemene bestuursleden zich aan, waardoor het bestuur weer uit 5 personen bestaat.

Het aantal ‘overige’ vrijwilligers bestaat inmiddels uit een poule van 21 personen.

Bestuur acties 2021:
e Het nieuwe bestuur heeft ervoor gekozen om werkgroepen te vormen. De volgende
werkgroepen zijn hierdoor ontstaan:
o WG Marketing
o WG Onderzoek
o WG Evenementen
o WG Social Media

Elk werkgroep heeft een aantal vrijwilligers, welke taken oppakken die tot deze werkgroep
behoren. Sommige vrijwilligers zitten in meerdere werkgroepen. Elk bestuurslid is hoofd van
een werkgroep, met uitzondering van de voorzitter.

e Het confributiebeleid voor onze leden hebben we gelUpdatet. Nieuwe ontwikkelingen
(bestuur en statuten) betekent ook het beleid updaten en aanpassen. Wat een
lidmaatschap omhelst is gewijzigd. Met de komst van onze nieuwe website hebben leden
nu de mogelikheid om in te loggen en folders digitaal in te zien, vorige edities van
Paraplu na te lezen en online gestreamde webinars terug te kijken.

e Tevens was er behoefte om zakelijke contacten lid fe maken van de SAS. Om deze reden

moest er ook een contributiebeleid “zakelijke leden” opgesteld worden. Zakelijke leden
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hebben ook de mogelijkheid om in te loggen op onze website maar hebben enkel
toegang tot de Paraplu’s en medische webinars.

Met de komst van nieuwe bestuursleden hebben we ons beleid en huishoudelijk
reglement voor bestuursleden en vrijwilligers onder handen genomen. Er is tevens een
gebruikersovereenkomst opgesteld voor bestuursieden die hardware op kosten van de
SAS aangeschaft hebben en in gebruik nemen voor hun SAS-activiteiten. Dit met als doel
alles volledig transparant en goed geadministreerd te hebben.

Door de aanpassing van de beleidsstukken is ook de ANBI status geUpdatet en
gepubliceerd op de website.

Door de komst van het coronavirus en een groot en nieuw bestuur, verspreid over het
land, is het de norm geworden om digitaal te vergaderen. Toch vereist een optimale
bestuurscultuur ook dat we soms fysiek bij elkaar komen om plannen/activiteiten en
ontwikkelingen te spreken en te evalueren. Het is een druk jaar geweest en het is van
belang om ook daar stil bij te staan.

Als dank aan al onze vrijwilligers en bestuursleden wilden we een vrijwilligersborrel in het
centrum van het land organiseren. Helaas kon dit niet door corona maatregelen, en
hebben we een online meeting georganiseerd met 20 personen. Enkele dagen vooraf
ontvingen alle vrijwilligers een pakket met alcohol/fris, chips, nootjes, kaas en worst. Met
leuke “Pickwick-thee” vragen hebben we digitaal elkaar beter leren kennen.

In het verleden is door mensen die de SAS een warm hard toedragen de stichting
Vrienden van de SAS opgericht. Deze stichting zamelde geld in om de SAS financieel te
ondersteunen. Het bestuur van deze stichting heeft in 2021 hun stichting opgeheven. De
liguide middelen die aanwezig waren zijn overgemaakt aan de SAS. De SAS is dankbaar
voor deze gulle gift.

Met de komst van de nieuwe bestuursleden en alle leden in een nieuwe rol heeft de SAS
in 2021 een flinke professionaliseringsslag gemaakt.

Lotgenotencontact

Telefonisch lotgenotencontact

Het is niet bij te houden hoe vaak we telefonisch benaderd zijn door ouders, patiénten en/of

belangstellenden met vragen over afweerstoornissen. Belangrijke zaken worden via de

‘bestuurs’ WhatsAppgroep gedeeld of worden alsnog naar de betreffende instelling/persoon

per mail verstuurd zodat we daar verder actie op kunnen ondernemen. Het meeste contact

verloopt via de e-mail en ook via Facebook Messenger.

Nieuwjaarskaart

Bij de start van het jaar hebben we door middel van een nieuwjaarskaart alle leden op de
hoogte gebracht van het aantreden van een geheel nieuw bestuur en werkgroep leden.
Om de leden een hart onder de riem te steken, en zo te melden dat de belangen van de
SAS weer door een enthousiast team worden behartigd. Tevens konden we daarmee de
actie 'Geef XLA geen tijd’ exfra onder de aandacht brengen om stemmen te werven.
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e Online webinars

Er ziin 3 webinars georganiseerd die in het feken stonden van het coronavirus en later de
VACOPID- studie. Leden hebben van tevoren vragen kunnen stellen via e-mail over het
coronavirus, welke beantwoord werden door een panel van artsen (MAR-leden). Het 1°
webinar ging over de VACOPID-studie en het 2° webinar over de voorlopige resultaten van
de studie. Het 3° webinar ging over het vervolg van coronavaccinatie en de
toekomstverwachtingen.

e WPIW

Ook dit jaar stond de WPIW door het coronavirus op losse schroeven. Om te voorkomen dat
we het moment voorbij laten gaan, waarin er een week lang aandacht wordt gevraagd
voor afweerstoornissen, hebben we een ambitieus programma neergezet met elke dag
gedurende de WPIW een activiteit. Soms informatief en educatief (diverse lezingen van
artsen), soms voor de jongeren (workshop ballonvouwen en jongleren) en soms voor de
gezelligheid (heel PID bakt, escaperoom en een quiz). Alle activiteiten werden goed bezocht
en ontvangen.

e Jongeren weekeinde online

Vanwege het coronavirus kon ook dit jaar het jongeren weekeinde niet doorgaan. Daar
hebben de jongeren echter iets creatiefs op bedacht. In het voorjaar is er een digitale avond
geweest met een online spel (Kolonisten van Catan). Dit is zo goed bevallen dat erin het
najaar een heel digitaal weekeinde is georganiseerd. Alle deelnemers kregen een
versnaperingpakket toegestuurd, want de eerste avond was geliik een proeverij. Tot in de
late uurtjes werd er gekletst en online spellen gespeeld.

e Ladies day

De vorige editie werd gehouden in Brabant, begin oktober. Gezien de versoepelingen van
de coronamaatregelen hebben we de gok genomen om een fysieke bijeenkomst te
organiseren en dit keer in Noord-Holland, onder de rook van Schiphol. Met een enthousiaste
groep van 15 dames hebben we een bloemschikworkshop gevolgd, hierbij is er een egel met
bloemen versierd. De interactie onder de ladies was weer bijzondere ervaring, juist door
creatief bezig te zijn met elkaar en in gesprek te komen over het leven met een
afweerstoornis. Het is opvallend dat elk jaar weer nieuwe thema's, onvoorbereid met elkaar

besproken kunnen worden.

e Verjaardagskaarten

Met het updaten van ons ledenbestand en met de komst van meer vrijwilligers konden we
alle leden weer een verjaardagskaart sturen. Bij ziekte of andere grote gebeurtenissen
(waarvan het bestuur en of andere vrijwilligers op de hoogte waren), is er ook een kaartje
gestuurd. Een klein gebaar, maar wat ontzettend gewaardeerd wordt.

e Social mediacampagnes
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In samenwerking met IPOPl hebben we met twee campagnes onze leden gevraagd
om mee te doen. Voorafgaande van de WPIW werd er een digitale campagne
gevoerd over social distancing met #lcountonyou en #keepmesafe.

Later in het jaar was er een digitale campagne over het bewustmaken van bloed- en
plasmadonaties en dat onze leden hiervan afhankelijk zijn.

Daarnaast hebben we onze leden voorzien van IPOPl-updates over COVID-19 en
gevraagd om mee te doen met enquétes gerelateerd aan COVID-19.

Als SAS hebben we onze leden gevraagd om een foto te posten tijdens de
zomervakantie met hun SAS-mondmasker.

e Mondkapjes verkoop.
Door de welbekende covidpandemie werden er regels gesteld vanuit de overheid,
€én van de regels was het dragen van een mondneusmasker, de zogenoemde
mondkapjes. We hebben SAS-mondkapjes beschikbaar gesteld aan onze leden.
Deze waren daarnaast ook te bestellen via de website.

e Floral Rebel
Een partner van een SAS-lid vond het als startende ondernemer belangrijk om meer
awareness te creéren omirent afweerstoornissen, Zij heeft het idee opgepakt om
de gebruikte medicijnflesjes van gammaglobuline te gaan hergebruiken, door
deze flesjes te vullen met kleurrijke droogbloemen en er ook kaarskandelaars van te
maken. Er zijn vaste verkooppunten in Nederland (Amsterdam, Utrecht en Haarlem)
waar deze flesjes met uvitleg over het project te koop worden aangeboden. SAS
heeft een oproep geplaatst aan de leden om het gebruikte flesje te doneren. Een
deel van de verkoopopbrengst wordt gedoneerd aan de SAS. De SAS gaat het
opgehaalde bedrag gebruiken voor de ontwikkeling van een stripboek voor
kinderen over afweerstoornissen.

Voorlichting
e Brochures
o Eind 2021 zijn we begonnen met het herschrijven van 21 brochures. Alle brochures
moeten dezelfde ‘tone of voice’ krijgen alsmede lay-out en vormgeving. Ze krijgen
een frisse look en feel en worden gemoderniseerd. Het verwachte einde van het
project is Q2 2022.
o Uitgeven en versturen van informatiebrochures aan patiénten en nieuwe
leden.

e Paraplu
In 2021 zijn er 4 edities van het ledenblad de Paraplu uitgebracht. De redactie en vaste
columnisten, ervaringsverhalen en medische rubrieken vullen het blad. Het drukken en de

verzending van de Paraplu is uitbesteed. Vanwege de oplopende kosten ontvangen leden

die niet in Nederland wonen geen fysiek ledenblad. Alle leden hebben echter toegang tot
de digitale versie via hun leden login.
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o Websites
De SAS heeft de domeinnamen: hitp://www.stichtingvoorafweerstoornissen.nl en sinds 2000

voor awareness campagne Alfijdziek.nl

Na aardig wat problemen met een nieuwe website opzetten in 2019 en het hebben van een
tijdelijke landingspagina in 2020, stond 2021 vooral in het teken van het bouwen van een
nieuwe website. Eind Q1 stond er een prachtige nieuwe website die viteraard altijd
onderhevig is aan onderhoud en aanpassingen. Een flinke financiéle investering, die zijn
vruchten gelijk afwierp met een stijging van het aantal leden en het aantrekken van zakelijke
leden.

e Infostand
Door de corona crisis zijn alle beurzen en informatieavonden in ziekenhuizen dit jaar
geannuleerd.

e E-news IPOPI

In de voorjaar- en zomer editie van IPOPl hebben we informatieve artikelen aangeleverd, om
andere patiéntenorganisaties die ook lid van IPOPI zijn, te informeren over de acties die we
dit jaar allemaal gerealiseerd hebben.

Belangenbehartiging
e Overleg Medische Advies Raad (MAR)
Mede door corona hebben we in 2021 vaak beroep moeten doen op onze MAR. De MAR

staat altijd voor ons klaar, bijvoorbeeld voor een webinar over corona, de VACOPID-studie,
voor de WPIW of om een vraag fe stellen die enkel door een medisch expert te
beantwoorden is. In 2021 is professor Jaap van Dissel aan de MAR toegevoegd.

e Overleg met Koepelorganisaties Nationaal

Via de mailings van de VSOP is de SAS op de hoogte gebleven van ontwikkelingen op het
politieke vliak, zowel nationaal als internationaal. Tevens zijn er VSOP-bijeenkomsten online
bijgewoond. In 2021 hebben we voor het eerst in een hele lang tijd weer expertisecentra
moeten beoordelen. Een ontzettend complex en niet altiid even duidelijk proces waar we
ons doorheen geworsteld hebben. Gelukkig hebben veel reeds bestaande expertisecentra
ook hun titel ‘expertisecentra’ kunnen behouden.

e Infernationale contacten. IPOPI, EURORDIS, RPP, Roche
o Via de nieuwsbrieven van IPOPI en Eurordis zijn we op de hoogte gebracht van
internationale ontwikkelingen op het gebied van immuundeficiénties en van
Europese ontwikkelingen op het gebied van zeldzame ziekten.
o 3 bestuursleden hebben deelgenomen aan de EURORDIS-bijeenkomst die gedurende
2,5 dag online werd gehouden.
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o 1 bestuurslid heeft alle online COVID-19 sessies van IPOPI bijgewoond.
0 2 bestuursleden hebben ook de IPOPI General Assembly bijgewoond.
o 1 bestuurslid heeft meerdere online bijeenkomsten bijgewoond van Roche.

e Overleg met farmaceuten

Met Sanquin, Takeda, CSL Behring en Eurocept hebben we digitaal contact gehouden over
de ontwikkelingen binnen de immunologie.

Met Takeda hebben we een vaste overeenkomst om regelmatig bij elkaar te komen en van
gedachten te wisselen. Om zo elkaar te kunnen ondersteunen en afweerstoornissen meer
onder de aandacht te brengen in Nederland. We hebben meegeholpen met het opzetten
van de website ‘Leven met een afweerstoornis’ en praatkaarten, die een prijs hebben
gewonnen voor ‘Patient Ambassador Award 2021°.

e Samenwerking medische onderzoeksvraag en onderzoeksprojecten:

e Vacopid-studie: Dr. Virgil Dalm
In deze studie wordt onderzocht of patiénten met een aangeboren afweerstoornis na
vaccinatie beschermd zijn tegen COVID-19. Na vaccinatie werd er op een aantal
momenten bloed onderzocht om te zien of er in het afweersysteem bescherming optreedt
tegen COVID-19 en of deze bescherming voor langere tijd blijft bestaan. Bovendien is er
onderzocht of deze patiénten toch COVID-19 kregen ondanks vaccinatie. Dit onderzoek is
één van acht studies naar de werking van COVID-19 vaccinaties bij pati€énten met een
verstoord immuunsysteem. Het onderzoek wordt uitgevoerd door de 7 Nederlandse
academische ziekenhuizen, verenigd in de Werkgroep Immuun Deficiénties (WID).
Meer informatie over deze studie is te vinden op de volgende website: Effect en veilighei
van COVID-19 vaccindties in patiénten met primaire immuundeficiénties (VACOPID) -

ZonMw.

e iPAD- studie: Dr. Joris van Montfrans
Patiénten met een antistof tekort ontwikkelen vaak chronische longziekte door terugkerende
hoge en lage luchtweginfecties, met luchtwegschade als gevolg. Dit kan grote impact
hebben op de gezondheid van deze patiénten. De huidige behandeling om
luchtwegschade te voorkomen bestaat uit immuunglobuline vervangingstherapie waarbij de
optimale dosering tot op heden nog onbekend is. Uit recent terugkijkend (‘refrospectief’)
onderzoek blikt wel dat een hogere immuunglobuline-dalwaarde geassocieerd is met
minder luchtweginfecties en een langzamere ontwikkeling van longschade. Middels dit
onderzoek hopen we meer duidelijkheid te krijgen over de effecten van hogere
IVIG-doseringen ten opzichte van de huidige standaard behandeling op de progressie van
longschade. Het doel is om de gevolgen voor de patiénten te kunnen verminderen.
Meer informatie over deze studie is te vinden op de volgende website: Influencing
Progression of Airway Disease in patients with Primary Antibody Deficiency: IPAD trial - ZonMw.

e Curedlife: Prof. Dr. Frank Staal
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https://www.zonmw.nl/nl/over-zonmw/coronavirus/programmas/project-detail/covid-19-programma/vaccination-against-covid-in-primary-immune-deficiencies/
https://www.zonmw.nl/nl/over-zonmw/coronavirus/programmas/project-detail/covid-19-programma/vaccination-against-covid-in-primary-immune-deficiencies/
https://www.zonmw.nl/nl/over-zonmw/coronavirus/programmas/project-detail/covid-19-programma/vaccination-against-covid-in-primary-immune-deficiencies/
https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/ipad-trial-influencing-progression-of-airway-disease-in-patients-with-primary-antibody-deficiency/
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Het consortium Curedlife gaat de komende jaren aan de slag om gentherapieén sneller naar
de patiént te brengen. Het corrigeren van een genetisch defect in de bloedstamcellen van
de patiént kan voor een aantal zeldzame genetische ziekten levenslange genezing
betekenen. Helaas bereikt dit soort volledig genezende gentherapie de patiénten vaak niet,
maar niet omdat de therapie niet zou werken. Het consortium gaat een platform
infrastructuur ontwikkelen die voor veel verschillende ziekten kan worden gebruikt. Hierbij
pakken zij de uitdagingen aan met betrekking tot de regulering, vergoeding en publieke
acceptatie van deze therapieén in een kenniscentrum voor dialoog met de samenleving.
Het doel is om over vijf jaar voor meer ziektes een gentherapie behandeling in de kliniek te
brengen zodat we meer patiénten een levenslange genezing kunnen bieden.

Medische adviesprijs;

In 2021 werd er een Medisch Inspiratie programma uitgeroepen door ZonMW met het doel
het versnellen van onderzoek naar die producten waar patiénten behoefte aan hebben.
Middels de Medische Inspirator prijs worden samenwerkingsverbanden tussen patiénten,
patiéntenorganisaties en Nederlandse onderzoeksgroepen gestimuleerd, en waar mogelijk
met zorgverleners en het bedrijffsleven, om het doel te realiseren

SAS heeft in overleg met dr. Mirjam van der Burg en dr. Maartje Blom heeft besloten hun
plannen voor de ‘Medische Inspirator prijs 2021 via ZonMw in te schrijven. Voor de
onderzoeksvraag: ‘kan XLA in de newborn screening worden toegepast?’ Onder de naam:
‘Geef XLA geen tijd!’

In dit project willen we de exacte gezondheidsvoordelen van vroege detectie onderzoeken.
Daarnaast wordt een passende testmethode ontwikkeld om XLA in de hielprik te detecteren:
neonatale screening op XLA, met als resultaat betere uitkomsten voor alle foekomstige
XLA-patiénten, zowel in Nederland als wereldwijd!

Een projectteam van ervaringsdeskundigen, patiénten, ouders van patiénten, familie, artsen
en onderzoekers hebben bijgedragen aan dit project.

Uit de 11 ingestuurde projecten waren wij samen met 2 andere onderzoeken genomineerd
om deel te nemen aan deze campagne. Als eerste hebben we hiervoor een promotiefilmpje
gemaakt. Bas en Koen (twee XLA-patiénten)vertelden hierin hun verhaal over de impact
van het leven van XLA; waarbij één broer met een vroege diagnose en de andere met een
late diagnose leeft. Naar aanleiding van deze video werd er een mediacampagne opgezet,
omdat de uitslag werd bepaald door de hoeveelheid publieksstemmen.

e Eris een website gebouwd 'Geef XLA geen tijd', met alle informatie over XLA en de
impact op het leven als XLA-patiént.

e We hebben met kranten gesproken en gevraagd of ze ons project een plaats in hun
krant wilden geven. Er zijn interviews geven voor de zorgkranten en medische

nieuwsberichten.
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e We hebben actief gezocht naar tv-nieuwsprogramma's om ons zendtijd te geven om
over ons project te praten.

e [Eris een flyer gemaakt waarin het project werd uitgelegd en deze is huis-aan-huis
verspreid.

e Op de social mediakanalen hebben we een ‘call to action’ om mensen te laten
stemmen op het project ‘Geef XLA geen tijd’.

e We hebben al onze leden, de artsen, onderzoekers en verpleegkundigen,
verloskundigenpraktijken een e-mail gestuurd.

e Hef projectteam liet een mondkapje maken met ons logo ‘stop XLA' en een post op
ons social media-account.

e Infernationaal riepen we onze collega’s van IPOPI op om te stemmen voor ons
project.

e We hadden het geweldige idee om een t-shirt te maken met gaten erin zodat
mensen konden zien hoe gebrekkig ons immuunsysteem is, helaas is dit bij een idee
gebleven, omdat het niet binnen het budget paste.

e Collega's van onderzoekster dr. Maartje Blom maakten een dans challenge online, en
daagden andere mensen uit om deze dans ook uit te voeren.

e Als bestuur en projectteam zijn we die vitdaging aangegaan en hebben ook
internationaal mensen gevonden die ook deze challenge aangingen.

e Verschillende XLA-pati€énten en hun familieleden deelden hun verhalen via blogs en
vlogs (sommige ook in het Engels, voor onze internationale supporters!).

Dit was erg persoonlijk waardoor we veel mensen hebben bereikt.
Het is ook een heel goede manier geweest om XLA en aanverwante immuunstoornissen
onder de aandacht te brengen. De waarde hiervan is niet in publieke stemmingen uit te
drukken, maar dit heeft meerimpact gehad dan denkbaar is.
De campagneweken die volgden waren heel leuk, heel goed en heel intens.
ledereen heeft tot op het laatste moment hard gewerkt om flyers uit te delen, mensen
geinspireerd om te stemmen op ons project en zoveel mogelik media te benaderen.
Maandag 8 februari 2021 om 12.00 uur stopte de mediacampagne.
Het resultaat kwam 10 dagen later. De uitslag werd onthuld tijdens een online evenement,
vanwege de covidpandemie. Tijdens de gehele projectduur, was er al sprake van de
coronapandemie. Het project ‘Geef XL geen tijd' heeft de 2e prijs gewonnen en daarmee
€75.000,- voor het onderzoek binnen gehaald. Echt fantastisch!

e Awareness campagne Altijd Ziek

Door de geannuleerde beurzen en het niet plaatsen van (digitale) folders via het
wachtkamer informatie systeem is er geen actieve aandacht geweest voor awareness via
onze campagne Altijd ziek.
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Patiénten in cijfers (zomer 2015)

leeftijdsopbouw
120
100
aa
60
40
20
o [l B
1930-|1940-|1950-|1960-|1970-|1980-|1991-|2000- 2010- onbek
1939 | 1949 | 1959 | 1969 | 1971 | 1989 | 1999 | 2009 end
M totaal 16 14 49 57 47 65 114 69 2 38
B mannen 5 6 18 21 18 37 76 46 1
Hvrouwen| 11 8 31 36 29 28 38 23 1

zZiektebeelden
180
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XLA ngb(?(I lgA Lo | CVID | cGD npeeunti:eo Hlsgliﬁr 0\i'eerwrlg OZ:SK
M totaal 52 31 55 94 154 25 18 1 38 3
B mannen 52 13 24 44 65 21 & 17 2
HMvrouwen 0 18 28 49 85 4 7 1 19
monbekend 3 1 4 3 2 2

Nb. Niet alle geregistreerde patiénten zijn (meer) lid van de SAS
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STICHTING VOOR AFWEERSTOORNISSEN

Jaarrekening 2021
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Stichting voor Afweerstoornissen

Geffen

Balans per 31 december (in euro'y

{2021 voor vaststelling door Dienst Uitvoen‘ng Subsidies aan Instellingen]

ACTIVA 2021 2020 PASSIVA 2021 2020

€ € € €
Vaste activa Stichtingsvermogen 82.161,79 5431482
Activa ten dienste van 2.160,00 2.960,00

Kortlopende schulden

Viottende activa Instellingssubsidie 180,32 1.791,56
Vooruithetaalde kosten Overige schulden kort 2012515 409219
en te vorderen bedragen 808,32 1.658,91
Liquide middelen 99.498 94 5557966
TOTAAL 102.467, 26 60.198,57 TOTAAL 102.467,26  60.198,57
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Stichting voor Afweerstoornissen
Geffen

Resultatenoverzicht 2021

Totaaloverzicht opbrengsten en kosten 2021 in relatie tot begroting in euro's

gewijzigde gewijzigde

begrote begrote realisatie realisatie

opbrengst [kosten opbrengst | kosten
Totaal lotgenotencontact - 1.160,00 - 1.476,57
Totaal informatievooraiening 100,00 | 43.380,00 1.329,00 | 43.892 11
Totaal belangenbehartiging ed - - 34.849 86 220,00
Lidmaatschap Ned. Koepels ed - 160,00 - 400,00
Lidmaatschap Eur. Koepels ed - 400,00 - 160,00
Subsidie 45.000,00 44.819,68
Totaal Instandhouding 7.002,8%9
Rente
Totaal 45.100,00 | 45.100,00 | 80.998,54 | 53.151,57
Resultaat boekjaar - - 27.846,97

Totaaloverzicht opbrengsten en kosten 2021 in vergelifking met 2020 in euro's

Opbrengsten 2021 2020

1. Opbrengst lotgenotencontact - -
2. Opbrengst informatievoorziening 1.329,00 6.568,75
3. Contributies en donaties 34.849.86 | 13.29245
4. Gevraagde subsidie 44.819.68 | 43.208,44
5. Rente baten - 7.74
Totaal opbrengsten 80.998 54 | 63.077,38
Kosten 2021 2020

8. Kosten lotgenotencontact 1.476.57 B6.608,04
7. Kosten informatievoorziening 43.892 11 | 42.403,562
8. Kosten belangenbehartiging ed 220,00 240,63
9. Lidmaatschap Nederl.Koepels ed 160,00 125,00
10. Lidmaatschap Euopese Koepels 400,00 400,00
Totaal subsidiabele kosten 46.148,68 [ 49.777.19
11. Instandhoudingskosten 7.002 89 3.708,90
Totaal kosten 53.151,67 | 53.486,09
|Resultaat | 27.84697 | 9.591,29 |

In de toelichting op de resultatenrekening wordt verwezen naar de nummering, zoals hierboven

weergegeven.
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Stichting voor Afweerstoornissen
Geffen

TOELICHTING OP BALANS PER 31 DECEMBER 2021

ACTIVA

Vaste activa

Activa ten dienste van
Aanschafwaarde per 1 januari
Bij; investeringen

Af. desinvesteringen
Aanschafwaarde 31 december

Afschrijvingen tot en met vorig jaar
Afschrijvingen verslagjaar
Afschrijvingen tot en met 31 december

Boekwaarde 31 december

VLOTTENDE ACTIVA

Vooruitbetaalde kosten jongerenweekend 2021/2020
Vooruitbetaalde kosten Congres Portugal
Toegezegde sponsorgelden

Vooruitbetaalde verzekering

Totaal overlopende activa

LIQUIDE MIDDELEN
Rekening courant NG Bank
Spaarrekening ING Bank
Totaal liguidemiddelen

TOTAAL ACTIVA

Stichting voor Afweerstoornissen -

2021 2020
€ €
2.960,00  3.700,00
2.960,00  3.700,00
800,00 740,00
800,00 740,00
2160,00  2.960,00
314,87 314,87
493,45 -
- 1.344,04
808,32  1.658,91
40.480,87 20.561,59
59.018,07 35.018,07
90.498,94 55.579,66
102.467,26 _ 60.198,57
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Stichting voor Afweerstoornissen 2021 2020
Geffen € €

PASSIVA

Stichtingsvermogen

Stand 1 januari verslagjaar bh4.314,82 44.723,53
Bij: resultaat verslagjaar 27.846 97 9.591,29
Af: aanvulling cheque onderzoekskosten boven ontvangen giften - -

Stand 31 december verslagjaar 82.161.79 54.314,82

Reserves

Bestemminsreserve

Stand 1 januari verslagjaar - -
Ontvangen donaties - -
Onttrekkingen - -

Stand 31 december verslagjaar - -

De bestemmingsreserve betrof giften van particulieren bestemd voor onderzoek.
In 2019 hebben we twee giften gedoneerd aan onderzoeken.

Verantwoording Instellingssubsidie

Ontvangen subsidie in het verslagjaar 45.000,00 45.000,00
Opbrengsten lotgenotencontact en informatievoorziening 1.329,00 6.568,75
Kosten lotgenotencontact 1.47657- 6.608,04-
Kosten informatievoorziening 43.892 11- 42.403,52-
Kosten belangenbehartiging 220,00- 240 63-
Kosten koepels, platforms en samenwerkingsverbanden 560,00- 525.00-
Lagere cq. hogere uitgaven dan subsidieontvangsten 180,32 1.791,56

Hogere uitgaven dan de ontvangen subsidie gaan tlv stichtingsvermogen

Terug te betalen instellingssubsidie 180,32 1.791,56

Overige schulden kort

Crediteuren 10.005,81 4.079,52
MNogte betalen kosten 10.119,34 12,67
Totaal overige schulden kort per 31 december 20.125,15 4.092 19
TOTAAL PASSIVA 102.467,26 60.198,57
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Stichting voor Afweerstoornissen
Geffen

TOELICHTING OP TOTAALOVERZICHT OPBRENGSTEN EN KOSTEN 2021

OPBRENGSTEN

1. Opbrengst lotgenotencontact
Eigen bijdrage SAS-dag geen leden
Eigen bijdrage voor jongere weekend
No-show kosten (statiegeld)

Donatie jongeren weekend

Donatie Ladiesday

2. Opbrengst Informatievoorziening
Donatie Awarensscampagne Altijd Zek

3. Contributies en Donaties
Contributies
Donaties

4. Gevraaqgde subsidie
Fonds PGO

5. Rentebaten
Rente ontvangen over liquide middelen

begroting |realisatie ([realisatie
2021 2021 2020
€ € €
7500 1.32900 6.568,75
7500 1.32900 6.568,75
- 10.243.02 10.082,10
- 24.606.84 3.210,35
- 3484986 13.29245
4500000 4481968 43.2086.44
45.000,00 44.819.68 43.208.44
- - 7.74
- - 7,74
23
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Stichting voor Afweerstoornissen

Geffen

KOSTEN

6. Activiteiten lotgenotencontact
6.1 SAS-dag

6.2 Persoonlijke aandacht

6.2 Outdoor weskend jongeren

6.4 Ladies Dav

6.5 Contacten forum website

TOTAAL KOSTEN LOTGENOTENCONTACT

7. Kosten informatievoorziening

7.1 FParaplu

7.2 De leden vragen naar klachten door veranderd verzekeringsheleid
7.3 WWebsite

74 Awarenass-campagne

7.5 Actie Wereld Immuunweek

7.6 Informatiebrochures

TOTAAL KOSTEN INFORMATIEYOORZIENING

8. Kosten belangenbehartiging

8.1 overleq met de Medische Advies Raad WID)

8.2 Overleg met derden (farmacie, zorgverleners, politiek, verzekeraars
8.3 deelname internationale congressen

8.4 Info-(mid)dagen in ziekenhuizen

8.5 bijscholing / training {nisuwe ) bestuursleden

TOTAAL KOSTEN BELANGENBEHARTIGING

Lidmaatschap Nederlandse en Europese platforms, Koepels en
samenwerkingsverbanden

9 Contributie Nederlandse samenwerkingsverbanden

10 Contributie Eurcpese samenwerkingsyerbanden

TOTAAL LIDMAATSCHAPPEN, PLATFORMS EN

SAMENWERKINGSYERBANDEN

TOTAAL SUBSIDIABELE KOSTEN

11. Instandhoudingskosten
11.1 Algemene bestuurskosten
11.2 Vergoeding vrijwilligers
11.3 Algemene burealkosten

TOTAAL INSTANDHOUDINGSKOSTEN

begroting |realisatie |realisatie
2021 2021 2020
£ £ £
- - 5.317 64
500,00 917,57 290 40
560,00 559,00 -
1.160,00 1476 57 5.608 04
1434500 1343956 1230975
2 600,00 2472344 1.503 21
37,00 3r12 2011808
3.300,00 320520 425864
2309800 2469679 4213 84
43 38000 4389211 42403 52
- 220,00 -
- - 240 63
- 220,00 240,63
160,00 160,00 150,00
400,00 400,00 375,00
560,00 560,00 525 00
4510000 4614868 49777 149
- 3.184 93 1.972 26
- 1.839 36 628 65
- 1.973 60 1.107,99
- 700239 3.708.90

Personeelsbezetting

Gedurende het verslagjaar waren geen werknemers in dienst van de stichting. Het bestuur vervult haar

functie onbezoldigd.
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Wij verklaren bovenstaand naar getrouwe geschreven hebben te Geffen, 22 juli 2022

José Verstegen Soraja Ebbeling

Voorzitter Penningmeester
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