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Voorwoord 
 

2022, het eerste post corona jaar?  
2021 stond duidelijk in het teken van corona. 2022 symboliseert het weer opengaan van de samenle-
ving en opnieuw elkaar ontmoeten. Heel belangrijk voor een patiëntenvereniging waar één van de 
belangrijkste pijlers ‘ontmoeten’ is. Er is weer veel georganiseerd, mensen hebben elkaar – na een 
paar jaar van digitale ontmoeting – weer fysiek in de ogen kunnen kijken tijdens de vele events. Maar 
er gebeurde natuurlijk veel meer. 
 
Verschil maken  
2022 heeft opnieuw laten zien dat Crohn & Colitis NL een belangrijke speler is en blijft als het gaat 
om de kwaliteit van zorg bij IBD. Ontmoeten, voorlichten, vertegenwoordigen en adviseren zijn daar-
bij de kern(werk)woorden. Dit jaarverslag laat zien wat wij hebben gedaan en bereikt, en hoe wij het 
verschil hebben kunnen maken. Wij geven mensen met IBD een stem, we luisteren en gaan voor im-
pact voor hen in lotgenotencontact, informatieverstrekking, lobby en projecten gericht op de best 
mogelijke zorg.  
 
Met elkaar sterker  
Een vereniging drijft voor een belangrijk deel op de inzet van vrijwilligers in allerlei functies. Twee 

daarvan lichten we er op deze plek uit. Martijn Rooks was 7 jaar lid van de Verenigingsraad en heeft 

de rol van voorzitter van de VR met verve vervuld. Een verhuizing naar het buitenland was echter 

niet meer te combineren met deze rol en daarom droeg hij in juni het stokje over. Bedankt, Martijn, 

voor jouw jarenlange inzet voor de vereniging. Er was ook triest nieuws te verwerken: in januari 

kwam het bericht dat Simon Wever, een zeer gewaardeerd vrijwilliger, was overleden. Simon was 

van vele markten thuis: hij was ‘de man’ achter de social media waar andere vrijwilligers op konden 

bouwen. Niet alleen was hij deskundig, hij straalde tevens rust uit, had humor en een goed luisterend 

oor. Onze vereniging kon bij hem te rade met vragen over werk, uitkeringen en verzekeringen. De 

laatste 2 jaar was hij ook actief in de Verenigingsraad. Bedankt voor alles, Simon. We missen je. 

Uiteraard zijn het de leden die het mogelijk maken dat we ons inzetten voor de best mogelijke zorg 
voor mensen met IBD. Zonder hun bijdrage geen Crohn & Colitis NL. Samen met alle vrijwilligers, VR-
leden, bestuursleden, mensen op het bureau, maatschappelijk partners en onze sponsoren hebben 
we een rol van betekenis: met elkaar sterker. Met hen hebben we alle voorgenomen plannen van 
2022 kunnen realiseren en zelfs meer. 
 
We kijken met vertrouwen naar de toekomst. 2023 staat onder meer in het teken van het maken van 
het meerjarenplan 2024 – 2026. Insteek is daarbij  om naast de ‘reguliere’ activiteiten – net als voor-
gaande jaren -  te kiezen voor thema’s waar we ons voor meerdere jaren op willen richten. 
 
Dit jaarverslag en de jaarrekening zijn goedgekeurd door het bestuur van de vereniging op 30 mei 
2023 en vastgesteld in de vergadering van de Verenigingsraad op 17 juni 2023.  
 

Menne Scherpenzeel, directeur 

Kris De Prins, voorzitter  
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Ontmoeten 
 

 

 

 

 

  

Enkele initiatieven  

uitgelicht 

Samenwerking met Peter Pan -  Peter Pan organiseert 

reizen voor jongeren met een (chronische) aandoening. 

In 2022 konden jongeren met IBD deelnemen aan de 

Mallorca reis. Een fantastische ervaring om ongedwon-

gen met elkaar op reis te gaan. Crohn & Colitis NL en Pe-

ter Pan streven ernaar om ieder jaar een reis te organise-

ren voor kinderen en jongeren met IBD. 

Crohn & Colitis NL runners –  dat hardlopen meer is dan 

een sportieve prestatie neerzetten, maken de hardloop-

groepen van Crohn & Colitis NL wel duidelijk.  De trainin-

gen zijn ook belangrijke momenten om ervaringen uit te 

wisselen en de groepsapp draaide overuren.  Er werd in 

2022 meegedaan aan de Zandvoort-circuit run en de so-

cial run van Dam tot Dam. 

Familiedag – gelukkig kon er in 2022 weer een familiedag 

worden georganiseerd in Ouwehands Dierenpark, voor 

kinderen en jongeren met IBD en hun ouders en verzor-

gers. In de ochtend was er een separaat programma voor 

kinderen/jongeren en ouders/verzorgers, daarna een ge-

zamenlijke lunch en in de middag bezocht men op eigen 

gelegenheid de dierentuin. Annabel presenteerde het 

spreekbeurtpakket van Crohn & Colitis NL. 

Samenwerking Stomavereniging – jongeren van de Sto-

mavereniging en Crohn & Colitis NL organiseerden geza-

menlijk een jongerendag. Meer dan 30 jongeren waren 

aanwezig. Naast een inhoudelijk programma – met onder 

meer aandacht voor de psychosociale aspecten van IBD - 

was er veel ruimte voor gesprekken en ontspanning. 

In 2022 hebben we veel bijeenkom-

sten georganiseerd. 

De IBD-dagen (een samenwerking 

met de commissie IBD van de 

NVMDL en ICC) werden zowel online 

als fysiek aangeboden. Dat gold ook 

voor de gespreksgroepen en thema-

bijeenkomsten. 

Met het ‘verdwijnen’ van de corona-

maatregelen was het mogelijk om 

meer fysieke bijeenkomsten te orga-

niseren. Niet alleen gespreksgroe-

pen en wandelingen, maar ook wer-

den hardloopgroepen gestart en yo-

gasessies georganiseerd.  

Streven is om een zo breed mogelijk 

aanbod te organiseren, zodat men-

sen kunnen kiezen wat hen past. In 

totaal werden ruim 80 activiteiten 

georganiseerd, waarvan enkele uit 

meerdere bijeenkomsten  beston-

den. 
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Voorlichten 
 

Aandacht voor een gezonde leefstijl 

In het voorjaar van 2022 ging de campagne Pit & Fit van start met aandacht een gezonde leefstijl. 

Want wie gezond leeft, zit lekkerder in z’n vel, is weerbaarder en heeft meer energie. Leden van 

Crohn & Colitis NL konden de gratis minicursus ‘Veerkracht en energie bij IBD’ volgen. 

 

De minicursus was een 6-weken programma waarbij deelnemers via een wekelijkse e-mail tips en 

tricks ontvingen en toegang kregen tot Pit & Fit online workshops. Kortom, meer kennis en inzicht 

over een gezonde leefstijl met IBD. Naast de cyclus in het voorjaar werd de tweede editie in het na-

jaar georganiseerd. 

 

 

 

 

 

 

 

De minicursus was volledig online en behandelde elke week een ander thema. 

 

Week 1:  Wat is gezonde leefstijl? 

Week 2:  Voeding 

Week 3: Bewegen 

Week 4:  Balans en ontspanning 

Week 5:  Volhouden 

Week 6:  Terug- en vooruitblik 

 

In totaal hebben ca. 775 mensen deelgenomen 

aan de minicursus. 

 

 

 

 

 

Film Pit & Fit: 

https://vimeo.com/702763952 

 

https://vimeo.com/702763952
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Website 

In 2022 werd onze website bijna 180.000 keer bezocht. Dat is minder dan in 2021, toen vooral de pa-

gina ‘Coronavirus vraag en antwoord’ bijna 80.000 keer werd geraadpleegd. De best bezochte pa-

gina’s zijn: homepage, klachten bij Crohn, wat is Crohn, voeding en klachten bij colitis ulcerosa. 

Driekwart van de websitebezoekers bekijkt onze website via een mobiele telefoon.  Afgelopen jaar 

hebben we nieuwe pagina’s laten maken voor professionals en onze webinars en podcasts. En leden 

kunnen sinds vorig jaar Crohniek online lezen. Ze moeten hiervoor inloggen.  

 

 

Social media 

Ook in 2022 hebben de social media kanalen van Crohn & Colitis NL een mooie groei doorgemaakt.  

Dat blijkt uit het kader (op pagina 7), waarin de cijfers van 2022 worden gepresenteerd.  

 

In 2022 zijn we gestart met sociale mediakanalen specifiek gericht op jongeren. Jongeren voelden 

zich niet altijd aangesproken door de algemene berichten op onze reguliere sociale mediakanalen. 

Het mocht allemaal wat luchtiger, met meer gebruik van TikTok, Instagram Stories en influencers.  

We richten ons met Social media JONG op volgers tussen de 14-30 jaar met content die speciaal voor 

hen is gemaakt. Daarnaast is er een besloten Facebookgroep voor deze jonge doelgroep gestart, 

waar ze leeftijdsgenoten online kunnen ontmoeten. 

 

Onze sociale media coördinator is verantwoordelijk voor de eindredactie van de sociale media kana-

len, maar het grootste gedeelte van de content wordt gemaakt door de jongeren zelf. Vanaf dit jaar 

werken we met een jongerenredactie en is er een groep jonge moderators die de besloten groep 

voor JONG beheren. 

 

 

Deelnemers over Pit & Fit: 

 

‘De informatie was heel duidelijk. Daar had ik echt iets aan. En de oefeningen waren fijn. 

Het was goed aanpasbaar (ik heb een erg slechte conditie) maar gaf wel het gevoel dat ik 

echt een workout had gedaan en dat ik het aankon.’ 

 

‘Er zaten wel een paar ‘eye openers’ in. Die ik herken uit mijn leven en waar ik vaak een 

negatief gevoel van krijg. Maar door de uitleg begrijp ik het beter en voelt het niet zo ne-

gatief meer.’ 

 

‘Het heeft me geïnspireerd om meer te gaan bewegen en mijn excuusjes te herkennen en 

daar minder naar te luisteren.’ 
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De algemene openbare Facebookpagina van Crohn  

& Colitis NL heeft in 2022 een groei doorgemaakt van  

785 volgers. Aan het einde van 2022 hadden we 11.000  

volgers. 

 

De algemene besloten Facebookgroep heeft in 2021 een groei doorgemaakt van ruim 15% 

naar 8.500 leden. De besloten groep voor mensen met Short Bowel telde eind 2022 261 leden 

(een groei van 13%). De besloten groep opgericht voor ouders van kinderen met IBD telde 384 

leden (een groei van 125%!). 

 

Ook op LinkedIn kregen we 2022 veel nieuwe volgers: eind 2022 een toename van bijna 50% 

naar 2124 volgers. 

 

Ook in 2022 lag de focus minder op ons Twitteraccount. Het aantal volgers was eind 2022 vrij-

wel gelijk aan 2021 (2906 versus 2896). Twitter Jong kreeg nieuw leven ingeblazen. Op dit ac-

count waren eind 2022 ruim 500 volgers. 

 

In 2022 hebben we weer veel gecommuniceerd via Instagram. Een steeds grotere groep men-

sen geeft de voorkeur aan dit platform. We zien dit ook terug in het aantal volgers. Een toe-

name van 44% naar 3.188 mensen die de berichten van Crohn & Colitis NL via dit platform be-

keken. 

Social media; 

de cijfers van 

2022 



                                                                                  - 8 - 
 

Crohniek 

De leden van Crohn & Colitis NL en belangrijke stakeholders ontvangen elk kwartaal het magazine 

Crohniek, waarbij het september-nummer traditiegetrouw het themanummer is. Dit jaar stond het 

thema ‘IBD, meer dan een darmziekte’ centraal. 

In elke uitgave van Crohniek komt een groot aantal verschillende onderwerpen aan bod. Vanwege de 

campagne Pit & Fit, werd een extra middenkatern (4 pagina’s) van elke Crohniek gevuld met artikelen 

die met gezonde leefstijl te maken hebben, met informatie, tips en tricks en interviews. Een kleine 

bloemlezing van andere onderwerpen in 2022: eigen regie, fistels, pouch, onderzoek naar stoma’s, 

nieuwe medicijnen enzovoort.  

Naast leden ontvangen ook ziekenhuizen een setje Crohnieken in de wachtkamer van de MDL-poli. Dit 

jaar is er ook weer een Crohniek-special ontwikkeld.  

De Crohniek Jong heeft een herziening ondergaan en kan op verzoek naar belangstellenden worden 

gestuurd. 

 

    
 

 

Digitale nieuwsbrieven 

Circa 10.000 mensen ontvangen 10x per jaar de digitale nieuwsbrief rondom actuele zaken, zoals lo-

pende onderzoeken, bijeenkomsten die Crohn & Colitis NL organiseert, onze acties en betrokkenheid 

bij belangrijke thema’s (wisselen van medicijnen, werk en IBD) en praktische informatie over dage-

lijks leven (verzekeringen, opleiding etc.). In het kader van onze campagne Pit & Fit kregen de deelne-

mers aan de minicursus ‘Veerkracht en energie bij IBD’ 6 weken lang elke week een speciale Pit & Fit 

nieuwbrief. Daarnaast ontvangen professionals nog een separate nieuwsbrief (2 keer), evenals onze 

leden met short bowel/darmfalen (1 keer). 
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Voorlichtingsmateriaal 

Sinds 2020 hebben we een belangrijke slag gemaakt met 

onze voorlichtingsmaterialen, niet alleen een restyling,  

maar er is ook kritisch gekeken naar het aantal titels. 

Daarbij is gekeken naar een goede balans tussen offline 

(drukwerk) en online (website). In 2022 is aan de brochu-

rereeks nog het onderwerp multimorbiditeit toegevoegd.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ervaringsdeskundigenlijn 

Van maandag tot donderdag is de Ervaringsdeskundigenlijn bereikbaar van 10.00 – 12.30 uur. Hoe-

wel het aantal telefoontjes de afgelopen jaren is afgenomen – mede door de intrede van social me-

dia - blijft de Ervaringsdeskundigenlijn een belangrijke functie hebben: van het beantwoorden van 

een vraag tot het bieden van een luisterend oor.  
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Wereld IBD dag 2022 

 

Op 19 mei vond – zoals elk jaar - Wereld IBD Dag plaats. Dit jaar was het thema ‘IBD 

has no age’ (IBD kent geen leeftijd). Met onder meer de #IBDkentgeenleeftijd werd 

duidelijk gemaakt dat IBD in elke levensfase voorkomt en impact heeft. 

Met vijf indringende portretten werd de impact van IBD zichtbaar gemaakt, of je nu 

een twintiger bent of iemand van 60+. Deze portretten werden in de week van Wereld 

IBD Dag getoond op social media en veelvuldig gedeeld.  

Tijdens Wereld IBD dag ging Tim de Wit, journalist en zelf Crohn-patiënt, in een pod-

cast in gesprek met drie ervaringsdeskundigen. 

Traditiegetrouw werd een groot aantal gebouwen paars verlicht, waaronder veel zie-

kenhuizen. Veel afdelingen in ziekenhuizen besteden daarnaast aandacht aan Wereld 

IBD Dag, onder meer door het uitdelen van de kaart ‘Jij verdient een lintje’ - met daar-

aan een paars lintje - aan patiënten die in week van de Wereld IBD dag op de poli 

kwamen. 
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Week van de Toegankelijkheid 

De Week van de Toegankelijkheid vindt elk 

jaar in de eerste week van oktober plaats. 

Ook in deze editie stond het thema IBD en 

werk centraal. Evenals de voorgaande jaren 

werden mijn-baas-is paars trofeeën uitge-

reikt: de trofee waarmee je je baas kan on-

derscheiden als ‘paarse’ baas omdat hij/zij 

goed meedenkt over werk en IBD. Inmiddels 

hebben ca. 150 bazen de trofee in ontvangst 

genomen. Van MKB tot de grootste werkge-

ver van Nederland, van horecaonderneming 

tot apotheek, van garagebedrijf tot fysiothe-

rapiepraktijk. Het bewijs dat door in gesprek 

te gaan oplossingen dichterbij liggen dan vaak 

wordt gedacht.  

 

Gedurende de hele week was aandacht voor 

het thema: 

• Webinar met algemene informatie over Werk en IBD met daarbij ook informatie over wet- en 

regelgeving. 

• Webinar voor jongeren en jongvolwassenen met informatie en praktische tips over ‘de eer-

ste stappen op de arbeidsmarkt’.  Dit webinar werd verzorgd door SWOM (Stichting Studeren 

en Werken Op Maat). 

• Een podcast over Werk en IBD, waarin verschillende thema’s aan bod kwamen. Aan het 

woord kwamen deskundigen op het terrein van werk en ervaringsdeskundigen. 

• Lancering nieuwe communicatiemiddelen: korte documentaire met 3 paarse bazen en een 

animatiefilm over Werk en IBD.  

Voorafgaande aan de week heeft Crohn & Colitis NL nascholing verzorgd aan arbo- en verzekerings-

artsen over het thema IBD. Ook werd het thema middels een brief onder de aandacht gebracht bij de 

Minister van Sociale Zaken en Werkgelegenheid. In de beantwoording heeft de minister Crohn &  

Colitis NL uitgenodigd om met ideeën te komen om het thema werk verder te agenderen. 

Daarnaast hebben we op verzoek van de SER input geleverd over het advies Hybride werken aan de 

Tweede Kamer. De leaflet ‘Werk en IBD, door in gesprek te gaan kan het nog beter’ diende hiervoor 

als basis.  
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Vertegenwoordigen  
 

Crohn & Colitis NL wil de stem zijn van mensen met IBD. Leden en niet-leden moeten zich hierin her-

kennen, maar ook relevante stakeholders, zoals zorgverleners en overheid. Dat doen we op verschil-

lende manieren. 

 

 

Uitkomstgerichte zorg  

Het programma Uitkomstgerichte Zorg is in 

2021 gestart en heeft een vervolg gekregen in 

2022.  IBD is één van de 4 ziektebeelden die als 

pilot dient. In dit programma werken de par-

tijen uit het Hoofdlijnenakkoord medisch spe-

cialistische zorg onder andere 

samen om de zorg in de 

spreekkamer verder te ver-

beteren en beter af te stem-

men op de uitkomsten die er 

voor de patiënt toe doen. Crohn 

& Colitis NL is actief betrokken om uitkomstin-

formatie voor IBD vast te stellen: het gaat om 

medische en door patiënt gerapporteerde uit-

komsten (PROMS). Deze implementeerbare set 

kan door patiënt en zorgprofessional worden 

gebruikt om de verschillende behandelopties, 

met de voor- en nadelen, samen te bespreken. 

En te overleggen welke behandeling het beste 

aansluit bij de situatie en wensen van de pati-

ent. Het concept eindrapport is voor commen-

taar naar alle relevante stakeholders gestuurd. 

In 2022 is de set van uitkomsten vastgesteld en 

heeft een aantal ‘proof-of-concepts’ plaatsge-

vonden in ziekenhuizen om te zien hoe de set 

in praktijk werkt. 

 

Herziening richtlijnen diagnose en behandeling 

IBD  bij volwassenen  

Eind 2022 is de richtlijn tot stand gekomen. We 

hebben als Crohn & Colitis NL relevante onder-

werpen aangedragen; zowel in de keuze van 

modules (bijvoorbeeld vermoeidheid) als het 

inbrengen van waarden en voorkeuren  van pa-

tiënten bij alle modules. 

 

Tevens was Crohn & Colitis NL één van de 

mede-auteurs van de module ‘Organisatie van 

psychosociale zorg’.  

 

Herziening richtlijnen diagnose en behandeling 

IBD  bij kinderen en jongeren  

Eind 2022 is gestart met de herziening van vijf 

modules binnen deze richtlijnen. Crohn & Coli-

tis NL heeft zitting in de commissie om het pa-

tiëntenperspectief te borgen. 

 

Top 10 onderzoeksagenda kinderen en jonge-

ren met IBD 

In het voorjaar 2021 zijn we gestart met deze 

onderzoeksagenda. In 2021 hebben we via ver-

schillende stappen onderzoeksvragen opge-

haald bij zowel kinderen/jongeren, ouders/ver-

zorgers en artsen. Hierbij wordt de James Lind 

Alliance methodiek gebruikt. Het bijzondere 

van deze methodiek is dat elke 

stem evenveel telt. In het 

voorjaar van 2023 wordt de 

agenda definitief vastgesteld. 

 

 

Leidraad Verantwoord Wisselen 

Medio 2022 is er overeenstemming bereikt 

over de Leidraad Verantwoord Wisselen medi-

cijnen. Afspraken zijn vastgelegd tussen verte-

genwoordigers van patiënten, zorgverzeke-

raars, voorschrijvers en apothekers.  

Belangrijkste afspraken in het kader van de lijst 

is dat bij wisselen: 

1) het medicijnen betreft met dezelfde werk-

zame stof, sterkte, toedieningsweg en afgifte-

patroon van merk, label en/of fabrikant, 

2) dat wisselen zoveel als mogelijk wordt be-

perkt en  
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3) dat voorschrijver bepaalt of sprake is van 

medische noodzaak.  

Tevens zijn afspraken gemaakt over monitoring 

van hetgeen dat is afgesproken en de wijze 

waarop eventuele aanpassingen kunnen wor-

den doorgevoerd. 

Crohn & Colitis NL was namens de patiëntenor-

ganisaties een van de partijen die nauw betrok-

ken was bij de totstandkoming van de afspra-

ken. Ook heeft zij over het wisselen van de 

groep mesalazines belangrijke input kunnen le-

veren, welke is opgenomen in de leidraad.  

 

 

Vergoeding vitamine D/calciumpreparaten   

Crohn & Colitis NL, Osteoporose Vereniging en 

Reuma Nederland hebben een pleidooi gedaan 

richting de Tweede kamer 

om de vergoeding voor 

vitamine D/calciumpreparten in de basisverze-

kering te houden, ten minste voor die groepen 

patiënten waarvoor het door artsen wordt 

voorgeschreven c.q. belangrijk wordt geacht. 

Helaas is de vergoeding komen te vervallen.   

 

Modernisering GVS 

De modernisering van GVS staat al een aantal 

jaar op de agenda. De wijzigingen kunnen van 

invloed zijn op de beschikbaarheid en betaal-

baarheid van medicijnen in Nederland. In de 

praktijk kan het betekenen dat patiënten voor 

bepaalde medicijnen in de toekomst (extra) 

moeten betalen of minder beschikbaar zijn. 

Crohn & Colitis NL en enkele andere patiënten-

organisaties voeren namens de patiënten ge-

sprekken hierover met het ministerie van VWS.  
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Samenwerking 
Bij het uitvoeren van haar activiteiten werkt Crohn & Colitis NL samen met 

een groot aantal verschillende partijen.  

 

EFCCA  

Crohn & Colitis NL is lid van de EFCCA. De EFCCA is de koepel van Europese 

patiëntenorganisaties op het terrein van IBD. Menne Scherpenzeel, directeur 

van Crohn & Colitis NL, had in 2022 zitting in het bestuur. 

 

ICC (Initiative on Crohn and Colitis) 

Samenwerkingsverband van dedicated artsen en onderzoekers op het terrein 

van IBD. Samen met de ICC organiseert Crohn & Colitis NL de IBD-dagen, ver-

zorgt zij een vaste rubriek in het magazine Crohniek en is één van de partners 

van het samenwerkingsverband IBD. 

 

Maag, Lever en Darm Stichting (MLDS)  

De MLDS is één van de partners van het samenwerkingsverband IBD. MLDS is 

tevens initiatiefnemer en regisseur van de Toiletalliantie. Jaarlijks kan Crohn 

& Colitis NL een beroep doen op een subsidiebedrag voor activiteiten. 

 

NVMDL, commissie IBD  

De commissie IBD van de Nederlandse Vereniging van Maag-, Darm- en Lever-

artsen is een actieve commissie binnen deze beroepsvereniging. De lijnen tus-

sen de Crohn & Colitis NL en de commissie zijn kort; daar waar mogelijk wordt 

samen opgetrokken om de IBD-zorg in Nederland te optimaliseren. Crohn & 

Colitis NL neemt deel aan de vergaderingen van de commissie. 

 

Patiëntenfederatie Nederland 

Crohn & Colitis NL is lid van de koepel Patiëntenfederatie Nederland. Op een 

groot aantal dossiers wordt – met de andere aangesloten leden – samen op-

getrokken richting politiek, zorgverzekeraars, industrie etc. In 2022 betrof dit 

onder meer het dossier rond het wisselen van medicijnen en de modernise-

ring GVS. 

 

Landelijke Vereniging van Psychosociaal Werkenden (LVPW) 

Met de LVPW is sinds 2019 een samenwerking aangegaan ten einde de psy-

chosociale zorg voor mensen met IBD te verbeteren. 

 

Overige maatschappelijk partners 

De activiteiten van Crohn & Colitis NL zijn – naast de bijdragen van leden – 

alleen mogelijk dankzij financiële bijdragen van maatschappelijk partners. 

Naast de bijdrage van het ministerie van VWS steunen bedrijven de activitei-

ten van Crohn & Colitis NL. 
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Actie voor Oekraïne 
Bij het uitbreken van de oor-

log in Oekraïne heeft een 

aantal leden van  

EFCCA de handen ineen ge-

slagen. Zo heeft de collecte-

bus op de website van Crohn 

& Colitis NL ruim € 3000,-- 

opgeleverd, waarmee medi-

cijnen konden worden aan-

geschaft. 

 

Zuiderzee klassieker 
Het peloton van Crohn & Coli-

tis NL heeft in het najaar mee-

gedaan met de Zuiderzee Klas-

sieker (ZZK), waarbij het fan-

tastische bedrag werd opge-

haald van ruim € 7.500,--. 

 

 

Expeditie IBD 
In 2022 werd een oproep gedaan onder leden van de vereniging om deel te nemen aan 

Expeditie IBD, de beklimming van de Grossglockner (hoogste berg van Oostenrijk: 3798 

meter). Ruim 80 mensen hadden interesse getoond. Uiteindelijk kunnen 16 personen eind 

juni mee naar de top. 

Crohn & Colitis NL organiseert Expeditie IBD om: 

• Meer aandacht te krijgen voor de ziekte van Crohn en colitis ulcerosa en de im-

pact die deze chronische ziektes op het leven van mensen met IBD hebben. 

• Meer aandacht te krijgen voor gezonde leefstijl en het belang van bewegen voor 

mensen met IBD. 

• Te laten zien dat de deelnemers aan Expeditie IBD met elkaar een doel kunnen 

bereiken, dat ze vooraf niet voor mogelijk hielden. Hiermee willen zij een voor-

beeld zijn voor andere mensen met IBD. Een cameraploeg volgt de deelnemers in 

aanloop naar de beklimming, om een film te maken van hun bijzondere prestatie. 

• Geld op te halen zodat Crohn & Colitis NL drie Pit & Fit leefstijlevents kan organi-

seren. 
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Adviseren  
 

Methylomic – Binnen dit vierjarig Europees 

project is Crohn & Colitis NL mede namens 

EFCCA een van de partners. Doel van het pro-

ject is het ontwikkelen van biomarkers die 

kunnen voorspellen of en hoe een biologisch 

geneesmiddel aanslaat bij patiënten (perso-

nalized medicine). Crohn & Colitis NL is ver-

antwoordelijk de website, social media en 

podcasts, waarbij het patiëntenperspectief 

nadrukkelijk wordt meegenomen. 

 

Patiëntenadviesraden – Crohn & Colitis NL 

heeft zitting in een aantal patiëntadviesraden  

van farmaceutische bedrijven. Binnen deze 

adviesraden worden vraagstukken voorge-

legd. In 2022 betrof het de patiëntenadvies-

raden van Roche (wereldwijd), Arena (wereld-

wijd), Janssen (Nederland) en Pfizer (Neder-

land).  

 

Patiëntenperspectief in onderzoek - Crohn & 

Colitis NL wordt op jaarbasis circa 15 keer ge-

raadpleegd om mee te denken over de opzet 

van wetenschappelijk onder-

zoek om het patiëntenperspec-

tief te waarborgen. Daarnaast 

zetten we jaarlijks een aantal 

onderzoeken uit via ons Crohn 

& Colitis NL-panel (zie kader 

hiernaast). 

 

Beter Keten – Beter Keten faciliteert en stimu-

leert samenwerking rondom patiëntenzorg, 

wetenschap en onderzoek in de regio groot 

Rijnmond. Binnen Beter Keten hebben MDL- 

artsen hun kennis en expertise rondom de 

IBD-zorg gebundeld. Crohn & Colitis NL heeft 

advies gegeven en meegeschreven aan het 

zorgpad biologische geneesmiddelen en aan 5 

animaties over het gebruik van deze  genees-

middelen voor patiënten. Samen met Stich-

ting Pharos heeft Crohn & Colitis NL gekeken 

of de animaties voor mensen met beperkte  

gezondheidsvaardigheden begrijpelijk waren. 

Eigen onderzoek met behulp van 

Crohn & Colitis NL-panel (CC-pa-

nel): 
 

• Welke factoren uit het dagelijks leven 

hebben naar de mening van patiënten  

invloed op IBD, in samenwerking met  

IBDream en MijnIBDcoach. Naar aanlei-

ding van de resultaten is een webinar 

voor patiënten georganiseerd. 

• Stoma en IBD: onderzoek naar de ver-

wachtingen en ervaringen van mensen 

met IBD met en zonder stoma. Aan sto-

maverpleegkundigen is een presentatie 

verzorgd over de uitkomsten van dit on-

derzoek.  

• Arbeid in de spreekkamer: onderzoek in 

samenwerking met Patientenfederatie 

Nederland ten behoeve van de ontwik-

keling van de richtlijnmodule Arbeid 

• Onderzoek wachttijden chirurgie. Op ba-

sis van de uitkomsten is een ingezonden 

brief in Medisch contact geplaatst: ‘De 

chirurgische zorg voor patiënten die 

geen kanker hebben zit in het verdom-

hoekje’. We zijn bij andere patiëntenor-

ganisaties en wetenschappelijke vereni-

gingen aan het verkennen of zij het pro-

bleem herkennen en in welke mate geza-

menlijke actie zinvol is. 

• Onderzoek multimorbiditeit in samen-

werking met Patientenfederatie Neder-

land. Dit onderzoek is vanuit de werk-

groep multimorbiditeit opgezet. Het on-

derzoek multimorbiditeit van Crohn & 

Colitis NL diende als basis. Op basis van 

het onderzoek is het project ‘Samenwer-

ken aan geïntegreerde zorg’ gestart (zie 

pagina 17). 
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Eigen projecten 
 

Patiënt aan zet  

Met het project ‘Patiënt aan Zet’ werken we aan de verbetering van de kwaliteit van zorg binnen zie-

kenhuizen vanuit patiëntenperspectief, met als resultaat dat: 

o de patiënt goed en éénduidig geïnformeerd is; 

o inspraak van de patiënt bij de behandeling vergroot wordt (regie); 

o de patiënt meer tevreden is over de zorg 

Het project doen we in samenwerking met drie ziekenhuizen, te weten Franciscus Gasthuis & Vliet-

land, Utrecht Medisch Centrum en Zuyderland Medisch Centrum. Op basis van deze drie pilots wordt 

een stappenplan ontwikkeld dat kan worden gebruikt door andere ziekenhuizen. In het voorjaar van 

2023 is dit stappenplan gereed. Tevens verzorgen we nascholing 

voor verpleegkundig specialisten en worden de resultaten gepre-

senteerd op diverse conferenties. Daarmee ronden we het project 

in 2023 af. 

 

IBD on my mind  

Project dat zich richt op de psychosociale ondersteuning van kin-

deren en jongeren met IBD. In 2022 is een informatietool met film-

pjes ontwikkeld, waarmee jongeren kunnen raadplegen welke on-

dersteuning zij prettig vinden en hen past als zij problemen hebben. 

Tevens zijn er gespreksgroepen georganiseerd voor ouders en ver-

zorgers. In 2023 verzorgt Crohn & Colitis NL nog een geaccredi-

teerde nascholing voor verpleegkundigen en verpleegkundig specia-

listen, waarmee het project wordt afgerond. 

 

Me, myself & IBD  

Crohn & Colitis NL heeft met een subsidie van ZonMw, de training ‘Me, Myself & IBD’ ontwikkeld. De 

training is mede ontwikkeld op basis van terugkerende hulpvragen aan Crohn & Colitis NL, bijvoor-

beeld via de Ervaringsdeskundigenlijn en Facebookgroepen en onderzoeken onder leden van het 

Crohn & Colitis NL panel. Vragen als: hoe ziet mijn leven met IBD eruit? Lukt het me om de dingen te 

blijven doen die ik leuk vind? Lukt het me om mijn dromen en verlangens waar te maken?  

In een meerdaagse training (zowel online als fysiek) gaan de trainers in op deze en andere vragen en 

krijgen de deelnemers handvatten. Tweede helft van 2022 is gestart met de eerste editie. In 2023 

volgt een tweede editie, evenals een train-the-trainers programma voor andere patiëntenorganisa-

ties.  

 

Samenwerken aan geïntegreerde zorg 

Naar aanleiding van ons onderzoek naar multimorbiditeit onder mensen met IBD (2021) is op basis 

van de signalen die hieruit naar voren kwamen in samenwerking met de ziekenhuizen het Isala 

(Zwolle) en Rijnstate (Arnhem) het project ‘Samenwerken aan geïntegreerde zorg’ gestart. Doel van 

het project is verbeteringen in het zorgpad voor patiënten aan te brengen met meerdere aandoenin-

gen. De tweede helft van 2022 is het project gestart en krijgt een vervolg in 2023. 
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Impact  
 

Crohn & Colitis NL streeft ernaar om zoveel mogelijk impact te bereiken voor mensen met IBD. 

De Van Dale omschrijft impact als uitwerking, invloed of effect. Waarbij het gaat om hetgeen dat 

je als organisatie hebt bereikt. Het meten van impact is niet eenvoudig, want een ‘verbetering’ 

of ‘verslechtering’ (negatieve impact) kan ook aan andere oorzaken worden toegeschreven, zo-

als wetgeving, activiteiten van stakeholders, eigen initiatieven van groepen waar de impact op 

betrekking heeft etc. 

 

Hoewel lastig te meten, kunnen we voor een aantal activiteiten wel degelijk aangeven dat Crohn 

& Colitis NL in 2022, maar ook daarvoor, het verschil heeft gemaakt. Al dan niet in samenwerking 

met anderen. Zo was onze informatie over corona en IBD op onze website, zowel voor patiënten 

als ziekenhuizen, de belangrijkste bron van informatie over dit thema voor patiënten. Patiënten 

als zorgverleners hebben dit expliciet aangegeven. Zorgverleners verwezen patiënten door naar 

onze website voor de meest actuele informatie. Samen met de commissie IBD van de NVMDL 

hebben we dit verschil kunnen maken. Maar ook onze betrokkenheid bij de herziening van richt-

lijnen voor volwassenen heeft ervoor gezorgd dat patiëntenperspectief beter is geborgd dan 

voorheen. Door ons pleidooi zijn thema’s als vermoeidheid en psychosociale zorg onderdeel ge-

worden van de richtlijn. Thema’s belangrijk zijn voor mensen met IBD.  

 

Daarnaast willen we meer impact bereiken door thema’s voor meerdere jaren te agenderen. 

Denk aan werk en IBD (vanaf 2020), IBD en kinderen/jongeren (vanaf 2021) en leefstijl (vanaf 

2022). Hiermee leggen we een stevige basis voor de betreffende thema’s, om zodoende het ver-

schil te kunnen maken voor de jaren daarna. Na het leggen van deze basis is er ruimte voor 

nieuwe thema’s. 

Zo worden we op het thema werk als een steeds belangrijkere partner gezien. De Week van 

Toegankelijkheid hebben we als hét moment gekozen om aandacht te besteden aan dit thema.  

Maar ook buiten deze week zijn we actief. De nascholing die we hebben verzorgd voor arbo- en 

verzekeringsartsen en de input die we aan de SER hebben geleverd, laten dit zien (zie pagina 11). 

Daarnaast hebben we bij met ministerie van SoZaWe een opening gecreëerd om werk en IBD te 

agenderen, waarvoor mogelijk ook extra financiering is in de nabije toekomst.  

Voor de jongere doelgroep hebben we verschillende projecten geïnitieerd. Zo hebben we – in 

samenwerking met verpleegkundig specialisten, MDL-kinderartsen en jongeren – in 2022 een 

begin gemaakt met een website voor jongeren t/m 18 jaar met IBD. Na lancering van de site in 

2023 kunnen zorgverleners en verpleegkundig specialisten verwijzen naar de meest actuele in-

formatie over IBD voor deze doelgroep. En in 2023 wordt de Top 10 onderzoeksagenda voor 

kinderen en jongeren gepresenteerd en wordt het project IBD on my mind afgerond. Kortom, 

een stevige basis voor de komende jaren. 

En last but not least hebben we in 2022 het thema leefstijl geagendeerd. Mede vanuit de be-

hoefte van  patiënten. De reacties van deelnemers aan de Pit & Fit cursus laten zien dat mensen 

nieuwe inzichten hebben gekregen en dit ook toepassen in hun leven. Daarnaast zijn we eind 

2022 gevraagd om mee te denken met de Coalitie Gezonde leefstijl in de zorg, een programma 

waarbij gezonde leefstijl een prominentere plek krijgt in de behandeling van patiënten. Naar 

verwachting wordt het thema leefstijl steeds belangrijker in de zorg, ook als je kijkt naar het 

Integraal Zorgakkoord. Het is mooi om te zien dat we nauw betrokken zijn bij deze ontwikkeling. 
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Organisatie 
 

Crohn & Colitis NL 

Houttuinlaan 4b 

3447 GM Woerden 

 

RSIN-nummer/fiscaalnummer 8034.20.407 

KvK-nummer 40.40.97.50 

 

Statutaire doelstelling 

De vereniging heeft ten doel: werkzaam te zijn in het belang van zowel algemeen als individueel 

mensen met de ziekte van Crohn, colitis ulcerosa of andere chronische ontstekingsachtige darmziek-

ten. 

 

Leden en donateurs 

Eind 2022 waren er 10.487 leden en donateurs. 

 

Vrijwilligers 

Jaarlijks zetten zich een groot aantal vrijwilligers in voor Crohn & Colitis NL. Regioteams organiseren 

activiteiten in hun regio voor leden en niet-leden. Crohn & Colitis NL kent de volgende regio’s: 

 

Groningen/ Drenthe Zuid-Holland Utrecht 

Overijssel Noord-Brabant west/Zeeland Limburg 

Gelderland  Noord-Brabant oost  

Noord-Holland Friesland  

 

  

In de regio’s zijn ongeveer 55 vrijwilligers actief. Daarnaast is in 2022  de Ervaringsdeskundigenlijn 

bemenst door vrijwilligers (4), hebben zich vrijwilligers ingezet als redactielid van Crohniek (8), zijn 

vrijwilligers actief als moderator van social media (7) en waren er bloggers (4). Ook Short Bowel kent 

een werkgroep van vrijwilligers (2).  

 

Bestuur 

Kris De Prins, voorzitter  

Aylin Mooy-Ertan, vice-voorzitter 

Ronald Buruma, penningmeester 

Lisanne Trouw – van Breda, lid (vanaf 12 november) 

Arjen van Berkel, lid  

Mark Buunen, lid (tot 12 november) 

Natascha Quint, lid (tot 12 november) 
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Verenigingsraad  

Martijn Rooks, waarnemend voorzitter (tot en met 18 juni) 

Scipio Maas, lid (voorzitter vanaf 18 juni) 

Inge Hogenelst, lid 

Isabel Weststrate, lid 

Mireille van Gelderen, lid 

Frans Ikink, lid 

Frederieke de Bruijne (vanaf 12 november) 

 

Medewerkers bureau 

Barbara Davidson, communicatieadviseur en hoofd-/eindredacteur Crohniek 

Daniëlle van der Horst, projectmanager 

Mireille van der Kuijlen, officemanager 

Saskia Spinhoven, communicatiemedewerker (social media) 

Marja Koops - Teijn, financiële administratie 

Cindy de Rouw - den Heeten, coördinator regio’s 

Menne Scherpenzeel, directeur  

 

Honorering 

Voor de medewerkers van het bureau is de CAO Sociaal Werk, Welzijn & Maatschappelijke Dienstver-

lening van toepassing. Bestuursleden en leden van de Verenigingsraad kunnen hun onkosten in reke-

ning brengen, maar ontvangen geen honorering. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Raad van Advies 

Deze raad geeft gevraagd en ongevraagd advies op thema’s die spelen bij IBD. De raad 

komt twee keer per jaar bij elkaar 

In de Raad van Advies hebben de volgende personen zitting; 

▪ Nynke Boontje   Verpleegkundig specialist IBD 

▪ Monique Derikx  Klinisch arbeidsgeneeskundige 

▪ Marthe Francois - Verweij Verpleegkundig specialist IBD 

▪ Marloes Huijbers  Psycholoog 

▪ Camilo Liem   Fysiotherapeut 

▪ Maurice Lutgens  MDL-arts 

▪ Tim de Meij   Kinder- MDL arts 

▪ Laurens Stassen  Chirurg 

▪ Greetje Tack   MDL-arts 

▪ Rosaline Theeuwen  Verpleegkundig specialist IBD 

▪ Annemarie de Vries  MDL-arts 

▪ Rachel West   MDL-arts 

▪ Nicolette Wierdsma  Diëtist – onderzoeker  

▪ Egbert Jan van der Wouden MDL-arts 
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Financiën  

 

Inkomsten 

De totale inkomsten bedragen over 2022 € 745.000 

(2021: € 625.000).  Het jaar 2022 laat een mooie plus 

zien van circa € 120.000. De grootste inkomstenbron 

voor de vereniging betreft de contributies van leden 

(51%).  

 

De verwachting voor 2022 was een inkomstenbron 

van € 611.000. De inkomsten laten een stijging zien 

t.o.v. 2021.  

 

Inkomsten uit contributie 

De hoogte van de contributie is gelijk gebleven, wel 

is een ledenstijging aanwezig in 2022, waardoor de 

inkomsten uit contributies voor een deel zijn te ver-

klaren. De grootste verklaring voor de stijging zijn de 

extra inkomsten die we hebben verkregen uit de 

belactie onder leden (€ 33.294,--). Tijdens deze actie werden leden gevraagd vrijwillig hun lidmaat-

schap-bedrag  te verhogen. 

 

Andere inkomstenbronnen 

• Sponsorbijdragen 

Crohn & Colitis NL werkt samen met diverse commerciële partijen. De bedragen die wij ont-

vangen, voldoen aan de CGR richtlijn en worden in het Transparantieregister vermeld. Een 

overzicht van de sponsorbijdragen per partij is opgenomen in de jaarrekening.   

In de samenwerking hebben de commerciële partijen geen enkele invloed op inhoud van de 

projecten, dan wel invloed op het beleid van Crohn & Colitis NL. Van de volgende bedrijven 

hebben we in 2022 ondersteuning ontvangen: Boeringer Ingelheim, Ferring, Janssen, Teva, 

Takeda, Abbvie, Falk, Pfizer, Celltrion, Galapagos en BMS. 

• Subsidiebaten 

De subsidiebaten zijn afkomstig van: Fonds PGO (VWS), KIDZ combinatieproject, subsidie 

voor ontwikkeling richtlijnen en de MLDS.  

• Projecten 

De projectinkomsten zijn voornamelijk gerealiseerd door de projecten: Patiënt aan Zet, IBD 

on my mind, Me myself & IBD en Samenwerken aan geïntegreerde zorg. 

• Adviezen 

De inkomsten uit adviestrajecten zijn (vacatie)gelden voor adviezen op het gebied van IBD 

aan derden. Wij factureren hiervoor op basis van ureninzet.  

• Giften en baten uit fondswerving  

Crohn & Colitis NL ontvangt diverse giften/legaten van particulieren en bedrijven.  

• Advertentieomzet Crohniek 

Crohn & Colitis NL brengt een eigen magazine uit, genaamd Crohniek. Onze leden ontvangen 

deze vier keer per jaar. Het magazine wordt onder andere gefinancierd met advertentieom-

zet.  

  

Online collectebus  

In 2022 is onze online collectebus ge-

lanceerd. Mensen kunnen een collec-

tebus aanmaken als ze bijvoorbeeld 

geld willen ophalen met een sponsor-

loop, of voor een verjaardag of jubi-

leum, in plaats van een cadeau. Er 

worden regelmatig collectebussen 

geopend, waarmee geld voor Crohn 

& Colitis NL wordt opgehaald. 
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Uitgaven 

De totale uitgaven bedragen over 2022 € 722.000 (2021: € 609.000). De stijging van de uitgaven heb-

ben te maken met onze toenemende werkzaamheden, zoals projecten opzetten en adviezen geven 

aan derden over IBD. 

 

De uitgaven van de vereniging zijn besteed aan de doelstellingen (voorlichtingskosten, belangenbe-

hartiging en lotgenotencontact) en aan kosten van de organisatie. 

 

De uitgaven zijn onder andere besteed aan: 

• Eigen onderzoek met behulp van Crohn & Colitis Ulcerosa-panel (CC-panel)  

• Uitbrengen van Crohniek en voorlichtingsbrochures 

• Belangenbehartiging, onder meer op het terrein van medicijnen 

• Samenwerking met externe partijen, zoals MLDS 

• Het organiseren van online bijeenkomsten: van gespreksgroepen tot virtuele IBD-dagen 

• Het zelfstandig uitvoeren van projecten, zoals Patiënt aan Zet en Samenwerken aan geïnte-

greerde zorg 

• Kosten eigen organisatie,  zoals huisvesting en personeelskosten 

 

 

Accountantsrapport 

De jaarrekening 2022 is samengesteld door KIK accountants & belastingadviseurs te Groenekan en is 

voorzien van een samenstellingsverklaring van de accountant. De volledige jaarrekening kan worden 

opgevraagd bij Crohn & Colitis NL. 

 

 


