
2

2019
Jaarverslag  
Stichting endParalysis.org  

http://www.endparalysis.org


2

INHOUD

OVER ONS

ONZE SUCCESSEN

ONZE DANK

FINANCIËN

DOE MEE
Lou, Frankrijk
Vanaf haar nek verlamd
Een zeldzame ziekte heeft een dwarslaesie veroorzaakt
Lou heeft 24/7 assistentie nodig, ook voor ademhaling

Introductie door onze voorzitter
De behoefte
Ons doel en missie

Onderzoeksprojecten
Naar doelgericht onderzoek 
Dwarslaesie onderzoek informatie

Onze sponsoren en supporters 
Onze wereldwijde partners
Ons team

2019 inkomsten en uitgaven 
2019 vereenvoudigde balans weergave

Doneer/ help ons
Unfreeze! challenge in the spotlight
Unfreeze! Your Body met ons!
Contact/ volg ons                  

04
05
06

08
09
10

12
13
14

16
16

18
19
20  
21Foto: ©endParalysis.org



3

OVER ONS
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endParalysis: HOE WIJ IN IN 2019 HET VERSCHIL MAAKTEN

“Terugkijkend op 2019, zijn er diverse successen en activiteiten waar we trots op zijn. 
Ten eerste, hebben wij voor de financiering van de tweede fase van het CRP peptide 
onderzoek gezorgd. Dit project, dat wij al in 2018 steunden, betreft de bestrijding van 
het littekenweefsel dat zich in de chronische fase van de dwarslaesie vormt. Het is 
dus essentieel voor chronische patiënten. Een andere reden voor onze keuze om dit 
onderzoek te ondersteunen is dat de CRP behandeling non-invasief (zonder chirurgie) 
is, waardoor de klinische toepassing gemakkelijker zal zijn. 

Fondsen zijn echter niet alles! Ze moeten slim gebruikt worden. Op strategisch niveau 
hebben we daarom deelgenomen aan wereldwijde discussies  met betrekking tot 
onderzoeksprioriteiten en benaderingen. We bevorderen daarbij een doelgerichte 
geïntegreerde aanpak die focust op ambitieuze functiehersteldoelen en wereldwijde 
samenwerking. 

Onze stichting is uniek. Waarom? Omdat het zich uitsluitend richt op en bijdraagt aan 
de doelen van genezing. Dit doen wij zonder betaald personeel of marketingkosten, 
echter door gebruik te maken van een netwerk van vrijwilligers, supporters en 
partnerorganisaties over de hele wereld. Zij delen met ons hun kennis, capaciteiten 
en onderzoeksnetwerk. Daarbij optimaliseren we de wereldwijd beschikbare 
wetenschappelijke middelen, maar we blijven altijd trouw aan onze eigen doelstellingen 
en prioriteiten door projecten te selecteren die aan onze criteria voldoen (bijvoorbeeld 
door ons te richten op chronisch letsel en herstel). 

Tenslotte hebben we een belangrijke sponsor, de non-profit fuelService.org, die onze 
oprechte dank verdient. Hun omvangrijke financiële steun, maar ook hun blijvende 
aandacht  voor veranderingen zijn voor ons een dagelijkse stimulans om door te gaan. 

We hopen dat dit jaarverslag u inspireert om u aan te sluiten bij onze beweging richting 
genezing van ruggenmergletsel. U mag doneren, voor ons werken, rennen/zwemmen 
of uw leven opnieuw uitvinden. De keus is aan u. De beloning zal enorm zijn. Denk 
aan de dag dat de kinderen die geportretteerd zijn in dit verslag plotseling zelf weer 
kunnen ademhalen of bewegen. Laten we samen deze dag mogelijk maken.“

Corinne Jeanmaire

Oprichtster en Voorzitter  
endParalysis.org

http://fuelService.org/nl
http://endParalysis.org
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A CRITICAL CHRONIC & GLOBAL NEED

Mattie, Ireland,
Paralyzed from the neck down
Cause: meningitis
24/7 assistance needed, including breathing

2,5 - 3 miljoen 
mensen leven met een dwarslaesie
De gevolgen  van een dwarslaesie beperken zich niet tot 
de onmogelijkheid om te LOPEN en STAAN. Voor veel 
mensen betekent het ook continue chronische pijn en als 
het belangrijkste: 

GEEN OF BEPERKTE
 

* for cervical injuries Photo: ©endParalysis.org

EEN URGENTE CHRONISCHE BEHOEFTE 

Mattie, Irland,
Vanaf zijn nek verlamd 
Oorzaak: meningitis 
Foto: ©endParalysis.org

•  ademhalingsfunctie*
•  hand- en armfunctie*
•  blaas en darmen functie 
•  seksuele functie 
•  gevoel beneden het 
laesieniveau
* voor hoge dwarslaesies 
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Wij versnellen het onderzoek 
naar genezing chronische 

dwarslaesie door: 

ONS DOEL & MISSIE

Anita, Nepal
Vanaf de taille verlamd
Viel uit een boom

het mede-financieren van klinisch- 
 relevante en grensverleggende        

onderzoeksprojecten   
  

     promotie van een integrale,  doel- 
gerichte, samenwerkende aanpak van 

dwarslaesie onderzoek

 • • 

Foto: ©endParalysis.org
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ONZE 
SUCCESSEN & 
ACTIVITEITEN IN

2019
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ONDERZOEKSPROJECTEN

1
2

ENKELE ESSENTIELLE  STAPPEN

In 2015 en 2017, hebben we €55,000 toegewezen aan het Chase-IT project (1). In 2018 hebben 
we €40,000 aan de eerste studie betrekking hebbend op het CRP Peptide (2) gegeven en we 
steunden de follow-up studie van het laatste project met een gift van € 34.000 voor Dr. Lee’s 
laboratorium (Cleveland Clinic, VS) in 2019 (2).

Wat hebben deze projecten met elkaar te maken? Zij zorgen voor een versnelling in herstel 
van chronisch ruggenmergletsel. Beide projecten focussen inderdaad op het tackelen  van het 
littekenweefsel dat zich na een paar dagen/weken na een dwarslaesie vormt ter hoogte van de 
laesie. Dit littekenweefsel belemmert bij een chronische dwarslaesie herstelgroei van axonen. . 

Ch’ase IT: de toepassing van een bacterieel enzym/eiwit met 
de naam Chondroitinase (Ch’ase), is herhaaldelijk bewezen 
effectief te zijn bij het afbreken van littekenweefsel, bij het 
bevorderen van groei en het verbeteren van herstel in 
dierproeven. Echter toepassing bij mensen is een uitdaging. 
Het doel van het project “CH’ASE-IT”, geïnitieerd door de 
International Spinal Research Trust (ISRT), is de behandeling  
geschikt en veilig te maken voor klinische toepassing. Het 
is afhankelijk van een internationale samenwerking tussen 
verschillende onderzoekers, onder andere uit het Verenigd 
Koninkrijk en Nederland. Recente experimenten gebruik 
makend van gentherapie om het enzym ter plekke te krijgen 
hebben de therapie dichter in de richting van menselijke 
toepassing gebracht. Zie de meest recente update hier.

CRP Peptide: Het peptide (d.w.z. een kleine organische 
verbinding) CSPG* Reduction Peptide (CRP) genaamd is 
ontwikkeld door Dr. Yu Shang Lee’s lab (Cleveland Clinic). 
De eerste studie heeft de voorafgaande resultaten bevestigd    
en laat zien dat CRP therapeutische effecten heeft op 
chronische dwarslaesie bij ratten. Het non-invasieve karakter  
van het CRP (het kan toegediend worden door onderhuidse 
injectie)  is van groot belang, omdat het betekent dat de 
behandeling, zodra die bewezen effectief is, in principe 
gemakkelijk toegepast kan worden bij mensen. De tweede 
studie gesteund door endParalysis heeft vooral als doel het 
effect van de dosering te testen op therapeutische resultaten 
bij ratten. Zie de meest recente update  hier.

(*) Chondroitin sulfate proteoglycans (CSPGs) zijn de belangrijkste bestanddelen van het litteken

https://endparalysis.org/chase-spinal-cord-injury-recovery-treatment-research/
https://endparalysis.org/crp-peptide-therapy-research-project-for-spinal-injury-repair/
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NAAR (MEER) DOELGERICHT(ER) ONDERZOEK

DWARSLAESIE 
ONDERZOEK 2020           

PRIORITEITEN?   

Onze terugkoppeling naar de 
National Health
Institute (VS)

Lees hier

   

 

DWARSLAESIE
ONDERZOEK 
DISRUPTIE?

  Onze interview met U2FP
  Lees hier

DISR UPTIE

https://endparalysis.org/spinal-cord-injury-research-priorities-feedback-to-the-nih/
https://endparalysis.org/onderzoek-naar-behandeling-en-genezing-dwarslaesie-prioriteiten/?lang=nl
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INFORMATIE OVER ONDERZOEK EN KLINISCH ONDERZOEK  

THIS NEW WEBSITE WAS OFFICALLY LAUNCHED In oktober 2019 hebben wij samen met partners een nieuwe 
website officieel gelanceerd (in het Engels) m.b.t. 

                                      
WERELDWIJD KLINISCH ONDERZOEK  

2019 
OVERZICHT 
(chronische dwarslaesie

pre-klinisch en klinisch onderzoek)  

Klik hier

 

We hebben dit jaar opnieuw een voor iedereen leesbaar 
overzicht beschikbaar gesteld om de dwarslaesie-gemeen-
schap te informeren over de voortgang op het gebied van 

dwarslaesie onderzoek zowel in het lab (op dieren) als in de 
kliniek (op mensen) 

                 An initiative by: 

    

https://endparalysis.org/onderzoek-naar-genezing-behandeling-therapieen-dwarslaesie-2/?lang=nl
https://www.csro.com
https://nasciconsortium.org
https://endparalysis.org/cure-spinal-cord-injury-latest-therapies-research-3-2/
http://www.scitrials.org
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ONZE DANK 
GAAT UIT 
NAAR...
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ONZE DONOREN, SPONSORS EN SUPPORTERS

Onze dank gaat uit naar alle royale donoren/sponsors, privé of bedrijfsmatig (fuelService, Smartgroup en Multiadapt) die 
vertrouwen in ons hebben met hun donaties. Verder, worden we omringd en geholpen door een aantal kleine ondernemingen 
die tijd aan ons besteden wanneer we professioneel advies of steun nodig hebben of een ruimte om elkaar te ontmoeten, 
te (net)werken. Dit alles gratis, zodat  endParalysis scherp, fris, professioneel en verbonden blijft. Dank aan jullie allemaal!

http://www.fuelservice.org/nl
http://www.smartgroup.nl
http://www.theamigos.nl
https://www.seats2meetstrijps.nl
https://www.seats2meetstrijps.nl
http://www.multiadapt.nl
http://www.sahare.nl
http://www.senserius.nl
http://www.ernstmedia.nl
https://lariello.com
http://www.serenagravili.com
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We zijn erg trots om te mogen samenwerken met:
- Spinal Research (VK), U2FP (VS), Wings for Life (Oosterijk, nieuw 
partnership vanaf eind 2019) om wetenschappelijke kennis en 
netwerk te delen, en om doelgerichte onderzoeksprojecten samen 
te financieren,

- De Europese Federatie van Dwarslaesie (ESCIF), de dwarslaesie-
vereniging Alarme, en Dwarslaesie Organisatie Nederland 
(DON), die respectievelijk de dwarslaesie-gemeenschap 
vertegenwoordigen in Europa, Frankrijk en Nederland.

WERELDWIJDE PARTNER-ORGANISATIES

http://www.wingsforlife.com
http://www.escif.org
http://www.alarme.asso.fr
http://www.dwarslaesie.nl
http://www.u2fp.org
http://www.spinal-research.org
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DANK AAN ONS TEAM                              &                   ONZE VRIJWILLIGERS

Eva Alexandra

Lucas Ariello

Serena Gravili

Ernst ter Horst

Mohammed Kabbara

Ruwan vd Leeuwen

Desirée Van Lieshout

Ruth Purves

Marc Renckens

Andries Riedstra

Emre Sahare

Beverley Saunders

Fons Weijtens

Amina Abed

Elise Adriaanse

Dr. Mark Bacon

Jo Baltus

Jos Dekkers

Dr.  Elly Hol

Corinne Jeanmaire

Dr. Janneke Stolwijk

Jaap Pipping

Chris Powell

Thierry Schmitter

Dr. Jerry Silver

Dr. Joost VerhaagenDr. Joost Verhaagen
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FINANCIËN
2019

100%
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2019 FINANCIËN

(*) De “interne donaties” dekken alle operationele kosten van de 
stichting, zodat  100% van de externe donaties/ uw donaties voor 
niets anders dan onderzoek worden gebruikt. Dit jaar werden de  
“interne donaties” opgebracht door bestuursleden van endParalysis.

TOTALE INKOMSTEN

Externe donaties              €47.800 

Interne donaties*                €2.244 

Rente op spaargeld                 €10 

TOTAAL                           €50.054

Stichtingen en bedrijven 73%

EXTERNE              
DONATIES 

€47.800

2019 ONDERZOEK-
KOSTEN 

€34.000

Individuen 27%
CRP onderzoeksproject 100%

TOTALE KOSTEN

CRP Peptide onderzoek                €34.000 

Operationele kosten*                      €2.244

TOTAAL                                       €36.244

BALANS EIND 2019

Lopende rekening ING Ingehouden opbrengst
Spaarrekening ING
PayPal rekening

TOTAAL TOTAAL

€26.450 €31.901
€5.180

€271

€31.901 €31.901

                 ACTIVA PASSIVA

FONDSENVERDELING OVER ONDERZOEKSPROJECTEN 

2015

20,000

40,000

60,000

80,000

100,000 CH’ASE CRP

2016 2017 2018 2019

2015                      €25.000
2016		   €0
2017	                €30.000
2018	                €40.000
2019	                €34.000

TOTAAL	             €129.000

*100%
VAN UW DONATIE

NAAR
ONDERZOEK!!!
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DOE
MEE!
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DONEER AAN ONS                                              WERF FONDSEN OF HELP ONS 

DONEER 
DAAROM

Wordt vrijwilliger!
We kunnen altijd hulp gebruiken

Unfreeze Your Body/ Your mind
Start een challenge

Doneer gratis!
Koop iets online met Sponsorkliks

Ondersteun ons / volg ons!

endParalysis endParalysis

endParalysis endParalysis

We steunen geen  
 “compenserende“ behandelin-

gen of robotica.  We focussen op 
biologisch herstel. 

We hebben geen betaalde staf 
en de beperkte operationele 
kosten van de stichting worden 
betaald door het bestuur

We werken samen met grote 
stichtingen om middelen en 
kennis te genereren. Jaarver-
slagen online beschikbaar

100% 
 van uw gift  
gaat naar      

onderzoek!

100% 
transparantie               
& wereldwijde  
samenwerking

100%  
voor senso- 
 motorisch                    

herstel

Alle dwarslaesie patiënten zijn na een 
paar weken “chronisch” en  zullen dus 

baat hebben aan een behandeling voor  
chronische letsels

100% 
 

voor
chronische 
dwarslaesie

+

BELASTING 
AFTREK

https://endparalysis.org/donate/
https://endparalysis.org/help-ons/?lang=nl
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=nl
http://www.sponsorkliks.com/partners.php?club=6504&cn=NL&ln=nl&category=
http://www.facebook.com/endparalysis
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.twitter.com/endparalysis
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos
http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/
https://endparalysis.org/online-kopen-en-gratis-doneren/?lang=nl
https://endparalysis.org/doneer/?lang=nl
https://endparalysis.org/anbi-belastingaftrek/?lang=nl
https://endparalysis.org/donate/
https://endparalysis.org/anbi-belastingaftrek/?lang=nl
https://endparalysis.org/anbi-belastingaftrek/?lang=nl
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IN THE SPOTLIGHT:                                              UNFREEZE YOUR MIND! CHALLENGE 
door Serena

In 2019 besloot Serena voor het eerst om alleen te reizen, waarmee 
ze haar angst overwon en vrouwen  empowerment liet zien en 
fondsen verwierf om verlamming te genezen (€730 allemaal 

bestemd voor  dwarslaesie onderzoek. Zie challenge)
Foto: ©Arianna Fotografie

https://endparalysis.org/campaigns/serenas-fundraising-challenge-travelling-alone/
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     Unfreeze  
Your 

      Body!  
Stel je uitdaging in   

Bezoek ons fondsenwerving-
platform

Hier

Foto: ©endParalysis.org

https://endparalysis.org/unfreeze-get-inspired-NL/
https://endparalysis.org/unfreeze-get-inspired-NL/
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=nl
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=nl
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=nl
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Stichting endParalyis  
Cederlaan 135
5616SC EINDHOVEN 
Nederland

ANBI stichting
KvK Eindhoven, NL
Stichting endParalysis.org
RSIN: 853446313

Bank rekening: NL05 INGB0006501452 (IBAN) - BIC (SWIFT) INGBNL2A -
Rekeninghouder: Stichting endParalysis.org

Contact:
info@endParalysis.org
www.endParalysis.org
Tel: +31 622 788798

@endParalysis @endParalysis @endParalysis @endParalysis

Foto: ©endParalysis.org

http://www.endparalysis.org/?lang=nl
http://endParalysis.org
http://endParalysis.org
mailto:info@endParalysis.org
https://endparalysis.org/?lang=nl
http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos
http://www.instragram.com/endparalysis
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