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1 ALGEMENE INFORMATIE 

1.1  Inleiding 

In dit verslag geeft de Stichting Amyloïdose Nederland (SAN) een overzicht van 
haar activiteiten in het jaar 2025. 

De MISSIE van de stichting is het behartigen in de breedste zin van de belangen 
van alle patiënten met de zeldzame ziekte amyloïdose in Nederland.  
Amyloïdose is de naam van een groep van stapelingsziekten van verkeerd 
gevouwen eiwitten, die zich kunnen manifesteren in allerlei organen zoals hart, 
nieren, lever, maagdarmkanaal en zenuwen, maar ook in huid en ogen. 
Normaal gesproken zijn alle eiwitten in het lichaam afbreekbaar en te 
hergebruiken. Bij amyloïdose kunnen bepaalde eiwitten niet worden 
afgebroken en daardoor ontstaan er afzettingen in organen. Amyloïdose is een 
zeldzame aandoening. In Nederland wordt jaarlijks bij ongeveer 200 patiënten 
deze ziekte gediagnostiseerd, al dan niet een erfelijke variant. Er zijn twee 
hoofdstromen onderkend: AL amyloïdose wat ontstaat door een voorstadium 
van beenmergkanker en ATTR amyloïdose ten gevolge van een disfunctie of 
slechte werking van het eiwit transthyretine. 

Tot op heden kan de ziekte niet genezen worden; vertragen en in sommige 
gevallen tot stilstand brengen is wel mogelijk; dit maakt het belang van zo 
vroeg mogelijke vaststelling van de ziekte, die ook nog relatief moeilijk 
gedetecteerd kan worden, van groot belang. In het medische veld gaat het 
derhalve niet alleen om de specialisten die rechtstreeks betrokken zijn bij de 
ziekte amyloïdose in de expertisecentra in Groningen [UMCG], Utrecht [UMCU] 
en sinds dit jaar Maastricht [MUMC] en Rotterdam [Erasmus Medisch Centrum] 
maar ook om specialisten voor de verschillende organen, waar de ziekte zich 
kan manifesteren, om huisartsen, fysiotherapeuten etc. zodat de ziekte zo 
vroeg mogelijke geconstateerd kan worden en met de bestrijding begonnen 
kan worden.   

Van de MISSIE is een VISIE afgeleid. Ons doel is de voor de patiëntengroep de  
belangen in breedste zin te vertegenwoordigen, hetgeen onder meer betekent,  
dat we ons niet alleen richten op de patiënten zelf maar ook op hun 
familieleden, naasten en mantelzorgers. Onze visie is opgebouwd uit de 
volgende elementen: 

 

 



- Patiënten met amyloïdose en hun mantelzorgers een stem geven. 
- Lotgenoten contacten.  
- Belangenbehartiging. 
- Voorlichting over de ziekte amyloïdose.  
- Versterken en professionaliseren van de vereniging. 
- Bevorderen en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek. 

 

Voor de verschillende elementen zijn doelstellingen geformuleerd, die elke 
maand gerapporteerd worden en eventueel kunnen worden bijgesteld.  

 

1.2  Organisatiestructuur 

De stichting heeft een eenvoudige structuur, die bestaat uit tenminste drie 
bestuursleden. Alle bestuursleden zijn vrijwilligers en onbezoldigd. Een 
bestuurslid wordt benoemd voor een periode van vijf jaar. Aftredende 
bestuursleden zijn onmiddellijk herbenoembaar. Het totale bestuur wordt 
ondersteund door een medische adviesraad met artsen uit de expertisecentra. 
Daarnaast is er een redactieraad als extra ondersteuning bij de zeer wezenlijke 
en uitgebreide taak communicatie. 

Ongeveer elke zes weken wordt er een online vergadering van twee uur 
gehouden , waarbij afwisselend in het eerste uur de medische adviesraad of de 
redactieraad participeert. 

  

1.3  Samenstelling Bestuur 

Per eind 2025 bestond het bestuur uit 7 leden. Het bestuur werkt als een 
collectief, waarbij de verschillende leden ieder hun eigen aandachtsgebieden 
hebben [zie tabel hieronder], waarvoor ze als projectleider optreden en waarbij 
ze hulp vragen van de medebestuursleden indien nodig. Er is niet expliciet een 
voorzitter aangewezen of een secretaris, wel is er een penningmeester 
benoemd. Voor de vergaderingen wordt steeds op de voorafgaande 
vergadering een voorzitter aangewezen, die dan ook de agenda voorbereidt. 
De rol van secretaris van het bestuur is neergelegd bij Stichting Facilitair Bureau 
Patiëntenorganisaties Nederland [FBPN], waardoor de stichting elke dag 



bereikbaar is. Mevr. Wendy Bakkenes voert het secretariaat en een van de 
bestuursleden treedt op als link.  

 

Naam    Functie / Aandachtsgebied               Benoemd/Herkiesbaar 

Ben Woltering   Medisch, allianties, internationaal, Farmacie 2017/2026 

Ric-Paul Hammink  Penningmeester,  Farmacie    2013/2025 

Jeroen Smits   Redactieraad, pers     2023/2028 

Guy Lippens   Samenwerking met België, best practices  2023/2029 

Ineke van Uden-Betist Contact FBPN, non-profit    2024/2029 

John Rusman   Patiënten dag      2022/2027 

Paul van Attekum  Beleid, planning, jaarverslag    2023/2028 

 

Het redactieteam bestond per eind 2024 uit vijf leden; Jeroen Smits is de 
voorzitter en de linking-pin met het bestuur [redacteur, interviews, 
congressen]; daarnaast Ronny Vink [redactrice, journalist voor webinars, 
interviews], Ester Hendricks [redactrice & social media], Gerrit Boersma 
[redacteur] en Guy Lippens [redacteur, sociale media België]. 

De medische adviesraad bestond per 31-12-2025 uit: Prof. Dr. Monique 
Minnema, Dr. Hans Nienhuis , Dr. Christian Knackstedt en Dr. Michelle Michels. 

 

1.4  Ledenaantallen 

Eind 2025 had de stichting 161 donateurs, een toename van bijna 50% ten 
opzichte van 2024. We streven er naar om deze positieve trend in 2026 vast te 
houden. Naast donaties worden er regelmatig legaten ontvangen, waarbij de 
wens van de overledene veelal is het bedrag te besteden aan wetenschappelijk 
onderzoek.  

 

 



2 CONTACTEN 

Op 7 juni 2025 hebben we onze jaarlijkse patiënten dag gehouden in 
congrescentrum De Schakel in Nijkerk. De zaal was volledig bezet en daarnaast 
namen nog een 40 tal mensen deel via een online verbinding. Sponsorbijdragen 
van Alnylam, AstraZenica, Bridge Bio/Eidos, Johnson en Pfizer waren hierbij 
instrumenteel. Na een algemene inleiding over de status van SAN en een korte 
update over de samenwerking met AmyBel, de Belgische zustervereniging, 
beantwoordden Prof. Dr. M.C. Minnema, internist / hematoloog van het UMC 
Utrecht vragen over een van tevoren gestuurde presentatie over AL amyloïdose 
en Dr. H.L.A. Nienhuis internist/immunoloog van het UMCG in Groningen over 
ATTR amyloïdose. Na de lunch werden twee presentaties gegeven een over de 
hartproblematiek specifiek bij amyloïdose door Dr. Marish Oerlemans van het 
UMCU en over de psycho-sociale gevolgen  zowel voor patient als 
mantelzorgers door medisch maatschappelijk werker Mieppie Egtberts.    

In december hield het bestuur samen met de redactieraad een bijeenkomst  in 
Rotterdam met name over de strategieplannen voor 2026. 

 

3 BELANGENBEHARTIGING 

De belangenbehartiging is in 2025 vormgegeven via de volgende aspecten: 

- Bijwonen van patiënten manifestaties en congressen rondom de ziekte 
amyloïdose zowel nationaal als internationaal. Het belang is tweeërlei   
a) behartigen belangen van de patiënten naar de professionals  b) kennis 
verwerven om die te delen met de achterban via berichten en/of 
nieuwsbrieven. 

- Lidmaatschap koepelorganisaties. In 2025 bestond dit uit: Amyloïdose 
Alliance [ een wereldwijde organisatie], VSOP [Nederlandse patiënten 
koepel voor zeldzame en genetische aandoeningen] en Eurordis 
[zeldzame ziekten Europa]. 

- Met de Medische Adviesraad [MAR] van de stichting is regelmatig 
overleg t.b.v. uitwisseling van informatie en eventueel het beïnvloeden 
van de richting van medisch onderzoek.  

- Bij adviezen aan de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport door 
Zorg Instituut Nederland worden o.a. patiëntenorganisaties 
geconsulteerd. In 2025 betrof dit het eventueel opnemen in het 
basispakket van het geneesmiddel Daratumumab, van groot belang bij 



AL amyloïdosis. Tot op heden heeft dat nog niet tot goedkeuring geleid. 
We hebben sterk de indruk, dat, hoewel dit middel in de ons omringende 
landen reeds jaren in het basispakket is opgenomen, ZIN een 
vertragingsaanpak heeft gekozen.  

- De samenwerking, die we gestart zijn in 2024 met de Belgische 
zusterorganisatie, AmyBel, geeft duidelijk voordelen bij a) van elkaar te 
leren b) door samen op te trekken kunnen we internationaal als Benelux 
soms wat meer gewicht in de schaal leggen. 

- De in Q4 2024 onder auspiciën van de Amyloïdosis Alliance gestarte 
wereldwijde enquête is in de Benelux zeer succesvol verlopen; door 
ondersteuning vanuit de patiëntenverenigingen heeft de Benelux de 
hoogste respons gebracht. Heel recent is informatie van de Nederlandse 
resultaten beschikbaar gekomen, om te delen met de deelnemers.   

 

4.    VOORLICHTING 

4.1   Reguliere voorlichtingsactiviteiten 

Vroegtijdige opsporing van amyloïdose geeft de grootste kans om de gevolgen 
van de ziekte tot stilstand te brengen en daardoor het leven van patiënten zo 
aangenaam mogelijk te maken. Gezien het grote belang van communicatie 
omtrent amyloïdose heeft de stichting een aparte redactieraad, die zich richt 
op de inhoud van verschillende vormen van voorlichting; routine taken worden 
zoveel mogelijk uitbesteed: 

- Website: halverwege 2025 is de gemoderniseerde website in de lucht 
gekomen. De stichting onderhoudt deze website voor informatie 
uitwisseling met de doelgroep. Na de introductie bleek dat bij de oude 
website een significante vervuiling met bezoeken door bots was 
opgetreden. Ondertussen is dit opgelost en groeit het aantal bezoeken 
weer gestaag.  

- Speciale berichten: Gedurende het hele jaar worden er berichten met 
onderwerpen relevant voor patiënten, naasten en mantelzorgers op de 
website geplaatst. Onderwerpen zijn [nieuwe] geneesmiddelen, 
voortgang van [lopend] wetenschappelijk onderzoek, interviews met 
lotgenoten, informatie van/interviews met hulpverleners, verslagen van 
wetenschappelijke bijeenkomsten. In totaal verschenen er in 2025 
veertig aparte berichten.  



- Nieuwsbrieven: Acht keer per jaar wordt er op de website van de 
stichting een nieuwsbrief geplaatst, waarin ook de speciale berichten zijn 
opgenomen. 

- Algemene brochures en voorlichtingsmateriaal veelal gericht op een 
speciale doelgroep. Om de correcte up-to-date informatie te hebben zijn 
de teksten vooraf goedgekeurd door deskundigen/specialisten. In 2025 is  
de brochure ‘ Leven met amyloïdose ‘ geactualiseerd in samenwerking 
met UMCG en UMCU. Daarnaast is een losbladige klapper samengesteld. 
Een andere brochure richt zich op ondersteuning van de patiënt na de 
diagnose en tijdens het behandelproces en een map ‘Mijn amyloïdose  
en ik’, die in samenwerking met AstraZeneca is geproduceerd. Een 
andere publicatie is de ‘Leidraad voor fysiotherapie’. Als laatste, de 
huisartsen brochure is up-to-date gebracht en in moderne vorm opgezet. 
Door SAN gefinancierd, samen met VSOP en NHG uitgevoerd en dankzij 
de enorme inzet van onze MAR-leden, Bouke Hazenberg en verschillende 
bestuursleden snel afgerond.   

- Algemene publicaties via generieke kanalen zoals persberichten; met 
name rond WAD, de Wereld Amyloïdose Dag, is ’n extra boost gegeven.  

- Bijwonen en als mogelijk presenteren op wetenschappelijke congressen.  
 

4.2  Awareness Campagne 

Naast deze reguliere activiteiten is een doelgerichte bewustwordingscampagne 
gestart met een heel aanzienlijke sponsoring van de volgende farmaceutische 
bedrijven Alnylam, AstraZeneca, Bayer, Johnson & Johnson en Pfizer.  

De campagne bevatte een groot aantal acties: 

- Een nieuwe webpagina voor medische professionals. In Q4 2025 heeft dit 
geleid tot 1900 pageviews en 252 unieke bezoeken. 

- Een online kennisquiz over amyloïdose is ontwikkeld met in totaal 455 
deelnemers uit de specialismen cardiologie, hematologie, neurologie en 
nefrologie. De resultaten laten enerzijds zien dat de behoefte aan kennis 
en bewustwording groot is en anderzijds dat er belangrijke kennislacunes 
bestaan. 

- Advertenties in Medisch Contact werden 115 maal gescand. 
- Drie betaalde LinkedIn-campagnes met nieuws, video’s en promotie van 

de kennisquiz leverde bijna 43.000 weergaven op. De doelgroep van 
190.000+ bestond uit artsen in opleiding tot specialist/behandelende 
artsen in cardiologie, neurologie, hematologie, nefrologie, oncologie, 



pathologie en interne geneeskunde/geregistreerde verpleegkundigen/ 
Nurse Practioners/senior artsen/zorgverleners. 

- Samen met de expertisecentra is een algemene communicatie opgezet 
rond het 12,5-jarig jubileum van de SAN. 

- Drie aparte SAN nieuwsbrieven uitgebracht over de voortgang van de 
Awareness campagne. 

- SAN advertorials  i.s.m. behandelaren uit de expertisecentra geplaatst in 
het Nederlands Tijdschrift van Huisartsen en in de Cardioloog. 

In 2026 zal de Awareness Campagne gelukkig voortgezet worden. Wederom 
is er sponsoring van de farmaceutische industrie verkregen. 

 

5.   BELEID & PROFESSIONALISERING 

In 2025 heeft de stichting de volgende stappen gezet:  in de overgang van een 
organisatie primair gebaseerd op louter vrijwilligers naar een stichting waarin 
de taken professioneler worden aangepakt, gedeeltelijk door uitbesteding aan 
een gespecialiseerde partij: 

- Om het unieke aandachtsveld, behartigen van de belangen van patiënten 
met amyloïdose, maximaal uit te kunnen voeren door de vrijwilligers van 
de stichting zijn de meer generieke taken ondergebracht bij 
professionele organisaties; Facilitair Bureau Patiëntenorganisaties 
Nederland (FBPN) voor het secretariaat, de ondersteuning van het 
bestuur en de administratie; NonProfit Support als accountantskantoor, 
DOEN congressen en evenementen bij de opzet en executie van de 
patiënten dag en bureau Ontwerpwerk doet de digitale ondersteuning. 
Voorts is sinds eind 2025 een parttime eindredacteur aangenomen, 
Rineke Wisman. Zij verzorgt de eindredactie/correctie van artikelen, 
schrijft zelf regelmatig en assisteert bij plaatsing op de website of in de 
Nieuwsbrief. 

- Naast de professionele ondersteuning levert deze aanpak ook extra input 
over de beste aanpak van issues omdat de professionele organisaties 
meestal voor meerdere partijen werken. Dit werkt duidelijk positief uit.  

- De PGO subsidie dienaangaande is in januari 2025 verleend. Ook over 
2026 is deze subsidie opnieuw verleend.  

- In december 2025 is het strategisch plan voor 2026 met bijbehorende 
performance indicatoren vastgesteld als leidraad voor het bestuur. De 



doelstellingen, die daarin geformuleerd zijn, worden elke vergadering 
gemonitord en indien nodig wordt extra actie ondernomen. 

 

6.    FINANCÏELE TOELICHTING 

De accountant heeft het financiële jaarverslag goedgekeurd. Het resultaat over 
2025 bedraagt € 3.515, het verschil tussen de baten van € 195.341 en de 
kosten van € 191.826.  

De baten zijn meer dan verdubbeld in 2025 door twee effecten: voor het eerst 
heeft de stichting een instellingssubsidie voor een PGO ontvangen van het 
ministerie van VWS nl. € 80.984, plus naast de patiënten dag is ook de 
awareness campagne ondersteund door de farmaceutische industrie met een 
totale sponsorbijdrage van € 86.958. Positief is ook, dat het bedrag aan 
donaties en giften is verdubbeld tot boven € 25.000. Dank aan allen, die 
hieraan hebben bijgedragen.  

Dit hogere niveau van baten heeft ons de armslag gegeven om een drietal 
aandachtspunten te versterken a) belangenbehartiging van de patiëntengroep 
primair via de awareness campagne b) informatie voorziening en voorlichting  
c) professionalisering van de facilitaire ondersteuning via FBPN, waardoor de 
vrijwilligers van de vereniging zich meer kunnen richten op de specifieke taken 
van stichting. 

In het afgelopen jaar is het nog niet gelukt om een goede bestemming te 
vinden voor de bestemmingsreserve Onderzoek, die daardoor is opgelopen tot    
€ 63.707.  

 

Mei 2026 


