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BESTUURSVERSLAG 

PROFIEL 
 
Mission statement 

De Stichting Vasculitis International (SVI) is een in november 2019 opgerichte non-
profitorganisatie die de internationale samenwerking tussen Vasculitis Patient Advocacy Groups 
(VPAG's) wil aanmoedigen en ondersteunen. 

Raison d'être en strategie 

De stem van de vasculitispatiënt komt het best tot zijn recht door de expertise van de patiënt te 
bundelen. Dit is van belang om tot de best mogelijke ‘cure’ en ‘care’ te komen en de 
onderzoeksagenda te beïnvloeden. Patiënt Belangengroepen spelen een belangrijke rol bij het 
bundelen van deze expertise. Ze bestaan wel in sommige landen, maar nog niet in andere (door de 
Europese Commissie vaak aangeduid als ‘ondervertegenwoordigde landen’). 

In bijna alle gevallen worden de bestaande lokale groepen alleen bemand door vrijwilligers en 
hebben ze beperkte middelen. 

Gezien de bovenstaande situatie willen we een netwerk van ‘Vasculitis Patiënt Advocacy Groups’ 
(VPAG's) opzetten en onderhouden, waarbij deskundige kennis op het gebied van patiëntervaring 
wordt gebundeld, inclusief de persoonlijke, klinische, farmaceutische en onderzoek aspecten 
ervan. 

Aanmoedigen en Ondersteunen 

Om tot een dergelijk internationaal netwerk te komen zijn onze belangrijkste taken: 

• Bestaande nationale VPAG's aanmoedigen om internationaal samen te werken (encourage) 

• VPAGs ondersteunen om dit te kunnen doen (support) 

• Initiatieven ontwikkelen om te stimuleren dat VPAG’s worden opgericht in die landen die 
momenteel een dergelijke organisatie missen (develop) 

Een dergelijk wereldwijd netwerk bestaat momenteel niet en hoewel in sommige continenten 
VPAG’s soms al samenwerken, is dit in Europa nog niet het geval. We zullen ons daarom eerst 
sterk richten op het creëren van een Europees netwerk. 

Organisatie 

Het dagelijks bestuur van de SVI bestuur bestaat uit Peter Verhoeven- voorzitter, Pim Zaalberg – 
penningmeester en Iris Sengers – secretaris. Verder is er een ‘Operational VPAG Board’ die wordt 
gevormd door het dagelijks bestuur aangevuld met vertegenwoordigers van de meest actieve 
VPAGs. In 2020 waren dat Julie Power van Vasculitis Ireland Awareness en John Mills van 
Vasculitis UK. 
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ACTIVITEITENVERSLAG 2019 
 

In 2019 zijn nog geen andere activiteiten uitgevoerd dan die welke direct te maken hebben met de 
oprichting. 
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JAARREKENING 

 

BALANS 
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STAAT VAN BATEN EN LASTEN 
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Toelichting op de Jaarrekening 
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Toelichting op de Balans 
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Toelichting Staat van Baten en Lasten 
 

 

Geen vergelijking met vorig jaar omdat 2019 het jaar van oprichting is. 

 

 

 


