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Het jaar 2018 stond in het licht van een veranderende rol van de patiëntenverenigingen. 
Vanuit de rijksoverheid werd aangegeven dat het haar verwachting is dat 
patiëntenverenigingen in deze tijd vooral een rol als belangenbehartiger op zich 
nemen. In dat kader benoemde de minister van VWS twee expertisecentra voor 
ataxie (bewegingsstoornissen), te weten het UMC Groningen en het Radboud UMC te 
Nijmegen. De ADCA Vereniging onderhoudt daarnaast ook een goede band met het 
LUMC en het Erasmus UMC als behandelcentra voor mensen met een ataxie.
Vanwege dit beleid werd van de ADCA Vereniging een forse draai in haar werkzaamheden 
verwacht. Van oudsher is de vereniging vooral sterk als een goede organisator van 
het lotgenotencontact. Een taak die prima past bij een vereniging die zich inzet voor 
het wel en wee van mensen die lijden aan een zeldzame ziekte zoals een ataxie is. 
Hiermee biedt de vereniging haar leden via het lotgenotencontact een belangrijke 
vorm van herkenning en erkenning en de mogelijkheid om ervaringsdeskundigheid 
met elkaar uit te wisselen.
Hiermee komt de vereniging voor de vraag te staan: Hoe zij het belangrijke, voor haar 
leden haast onmisbare lotgenotencontact kan gebruiken bij haar verenigingstaak als 
belangenbehartiger?
Daarom werd ervoor gekozen in de nieuwe rol als belangenbehartiger het 
lotgenotencontact een belangrijke plaats te blijven geven. Enerzijds als mogelijkheid 
voor de leden om elkaar te ontmoeten en ervaringsdeskundigheid uit te wisselen, 
anderzijds als mogelijkheid voor bestuur en vrijwilligers om die uitwisseling te 
gebruiken als basis voor belangenbehartiging. Als thema voor 2018 werd daarom 
gekozen voor het thema 'Op eigen koers met de stroom mee'.

Met het oog op haar veranderende rol heeft het bestuur ervoor gekozen in 2018 vier 
thema’s uit te werken, te weten:

1.	 Het bevorderen van de kwaliteit van leven onder haar leden.
2.	 Het opstellen van een wetenschapsagenda als leidraad voor onderzoek.
3.	 Het ondersteunen van de leden bij praktische vragen op het gebied 

van WMO, werk en wonen.
4.	 Samenwerking met andere patiëntenverenigingen.

Voor het uitwerken van deze thema’s en het ondersteunen van het bestuur werd de 
commissie belangenbehartiging (CB) ingesteld als denktank. Daarnaast werd deze 
cie. benut om het bestuur t.a.v. mogelijke knelpunten in de uitvoering te adviseren.

In 2018 bestond deze commissie uit:
•	 Roderick van der Rest (lid van de vereniging); Yvonne Lutzke en Gerard Kulker 

namens het bestuur van de vereniging
•	 Jolanda van Dijk en Anke Groenen namens PGO-support.

1. Inleiding
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De commissie is in 2018 driemaal bijeengekomen.
Met name is ingegaan op het centraal stellen van het thema ‘kwaliteit van leven’, 
het zichtbaar maken van de impact van de verenigingsactiviteiten en vormen van 
samenwerking met andere patiëntenverenigingen.

In het voorliggende jaarverslag vinden jullie de uitwerking van de vier gekozen 
thema’s, zoals die in 2018 heeft plaatsgevonden.

2018 is daarmee het jaar geworden waarin de ADCA Vereniging zich verder heeft 
geprofileerd als een belangenbehartiger voor haar leden. Naast een inzet op het 
gebied van de kwaliteit van leven en het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek, 
is ook samenwerking gezocht met andere patiëntenverenigingen met als intentie 
gezamenlijk meer te kunnen bereiken voor mensen met een hersenaandoening.

Namens het bestuur

Gerard Kulker
Voorzitter
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Het algemeen bestuur kwam in 2018 tienmaal bijeen voor een reguliere 
bestuursvergadering.

Belangrijke onderwerpen dit jaar waren:
•	Het nieuwe subsidiekader van VWS waarin er onder andere voor werd gepleit 
dat patiëntenverenigingen zich zouden laten bijstaan door een backoffice, 
waardoor het bestuur de handen meer vrij zal krijgen om zich te richten op haar 
taak als belangenbehartiger. Hieraan gekoppeld werd een andere manier van 
subsidieafrekening geïntroduceerd door het gaan meten van de impact en het 
bereik van de patiëntenvereniging in haar rol als belangenbehartiger voor haar 
leden.

•	Het opzetten van een wetenschapsagenda met daarin aandacht voor data-
verzameling ten behoeve van onderzoek. Deze dataverzameling wordt gericht 
op de symptomen die een ataxie op verschillende levensgebieden van mensen 
veroorzaakt zoals op het gebied van sociale ontwikkeling en communicatie (spraak), 
afnemende mobiliteit en het omgaan met vermoeidheid. Tegelijk zal het gebruik 
van alternatieve middelen en hun effect onder de leden worden geïnventariseerd.

•	Het opvullen van de vacatures die in 2018 in het bestuur zijn ontstaan vanwege 
het vertrek van de secretaris en overlijden Yvonne Lutzke. Daarnaast bestonden er 
nog een paar niet ingevulde vacatures vanuit 2017.

•	De groeiende diversiteit in het ledenbestand en daarmee de wens om meer 
doelgroepgericht te gaan werken binnen de vereniging met onder andere aandacht 
voor jongeren en daarmee samenhangende thema’s als scholing en werk. Maar 
ook meer aandacht voor andere vormen van recessieve en dominante vormen van 
cerebellaire ataxie.

•	Omvorming WMO-commissie naar Commissie Ondersteuning.
•	Voorlichtingsfilm ‘Leven met ADCA’.

2.1 Samenstelling bestuur per 31.12.2018
Gerard Kulker, voorzitter
Gabriëlle Donné-Op den Kelder, penningmeester

Het bestuur kende in 2018 een paar wisselingen.
Zo namen we halverwege het jaar afscheid van Henk van Lambalgen als secretaris. 
Henk bleef wel als vrijwilliger actief voor de website, sociale media, de regiodag Oost 
en de nieuwsbrief. Ook stond hij in afwachting van een nieuwe secretaris het bestuur 
terzijde bij de mail afhandeling.

2. Bestuur
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Op 1 oktober 2018 overleed Yvonne Lutzke. Na het ontdekken van een ongeneeslijke 
ziekte bij haar bleef ze tot de zomervakantie nog actief binnen het bestuur en de 
vereniging. Haar laatste inzet betrof het tot stand komen van de film ‘Leven met 
ADCA’ en de lotgenotenvakantie.

Vier vacatures:
•	Vacature secretaris
•	Vacature algemeen bestuurslid
•	Vacature ervaringsdeskundige uit de vereniging
•	Vacature voor iemand met organisatietalenten

Eind 2018 zijn er twee kandidaat-bestuursleden, te weten Arjan Wezel en
Roderick van der Rest. Beiden komen na een evaluatie binnen het bestuur beschikbaar 
als ervaringsdeskundige of algemeen bestuurslid.
Een kandidaat-bestuurslid voor de functie van secretaris heeft eind 2018 helaas 
moeten afhaken vanwege zijn slechte gezondheid.

2.2 Organisatieontwikkeling
Op basis van de nieuwe subsidievoorwaarden zijn eind 2018 meerdere backoffice 
taken uitbesteed, zodat de vereniging voor 2019 over € 10.000 extra subsidie kan 
beschikken. Bij deze ontwikkeling is naast de vaardigheden van het zittende bestuur 
dankbaar gebruik gemaakt van de Commissie Belangenbehartiging en een lid van de 
vereniging die zich als sparringpartner aan het bestuur beschikbaar stelde vanuit zijn 
specifieke kennis op dit gebied.
Voor het bestuur blijven de balans tussen het uitbesteden van de backoffice taken, de 
kwaliteit van deze dienstverlening en het dragen van de eindverantwoordelijkheid als 
bestuur punten van aandacht.

Met een notitie ‘Bestuur nieuwe stijl’ werd uiting gegeven aan de gewenste bestuurlijke 
verandering en onderlinge taakverdeling. Verwacht wordt dat met het aantreden van 
de nieuwe bestuursleden in het begin van 2019 uitvoering kan worden gegeven aan 
deze in de notitie beschreven werkwijze.

Eind 2018 werd in samenwerking met PGO-support de jaarlijkse vrijwilligersdag 
georganiseerd met als thema ‘Impact en beleid’. Hiermee werden de vrijwilligers 
voorbereid op de andere manier waarop de vereniging aan de subsidiegever jaarlijks 
verantwoording moet gaan afleggen.
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3.1 Leden en donateurs
•	Op 1 januari 2018 telt de vereniging 517 leden en 48 donateurs.
•	Op 31 december 2018 zijn er 506 leden en 43 donateurs.
•	Het ledental is dus in 2018 in totaal met 11 leden en 5 donateurs afgenomen. 

Waarbij kan worden opgemerkt dat voor 5 leden gold dat er sprake was van een 
dubbeltelling, die in het ledenbestand is gecorrigeerd.

•	33 leden hebben hun lidmaatschap beëindigd, waarvan 7 vanwege overlijden.
•	Er hebben zich in 2018 28 leden en 1 donateur aangemeld.

Nieuwe leden ontvangen na hun inschrijving een welkomstpakket dat bestaat 
uit: de folder van de vereniging, de laatst uitgekomen ADCA-krant en de 
huisartsenbrochure.
In de loop van 2018 is de ADCA-zorgstandaard geëvalueerd en op enkele punten 
aangepast. In 2019 zal de bijgestelde zorgstandaard beschikbaar komen. De 
patiëntenzorgstandaard zal niet worden aangepast, omdat de aanpassingen niet 
zodanig zijn dat dit noodzakelijk is.

3.2 Ereleden
•	Mevr. Helen Rikken
•	Dhr. Ewout Brunt

3.3 Ledenadministratie
De ledenadministratie bestaat enkel uit generieke persoonsgegevens zoals naam, 
adres, woonplaats, telefoonnummer, e-mailadres, m/v en een banknummer, 
die nodig zijn voor de interne communicatie en automatische betaling van het 
lidmaatschap.
De vereniging neemt geen gezondheidskenmerken op in haar ledenbestand.

3. Leden
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4.1 Voorlichting
•	Via de lotgenotentelefoon ontvangen mensen informatie over de vereniging en 

gevraagde relevante ziekte informatie. Ook kan op verzoek contact worden gelegd 
met een andere lotgenoot voor informatie.

•	De patiëntenzorgstandaard blijft voor leden en mensen met een ataxie beschikbaar 
en is bij alle bijeenkomsten voorradig voor belangstellenden.

•	Datzelfde geldt voor de huisartsenbrochure.
•	De vereniging beschikt over een website en is actief op sociale media.

4.2 Beurzen
In 2018 heeft de vereniging opnieuw deelgenomen aan de zogenoemde 
‘Hersenstraat’ die werd georganiseerd door de Dutch Brain Council.

4.3 Publicaties
•	De ADCA-krant is in 2018 4 maal uitgebracht in een oplage van 650 stuks. De 

redactie heeft een goede relatie met de vormgever en er is voldoende aanbod 
vanuit de leden, het bestuur en de redactie om elke keer weer een mooie, goed 
leesbare krant te verspreiden.

•	De nieuwe vorm van de krant, waarmee eind 2017 is gestart, is voldoende 
ingeburgerd geraakt en door de leden met enthousiasme ontvangen.

•	Een toenemend aantal leden ontvangt de krant digitaal, maar het merendeel van 
de leden stelt een fysieke krant op prijs. Een beperkt aantal leden ontvangt een 
gesproken versie van de krant.

•	De nieuwsbrief is het afgelopen jaar een trouwe verschijning geworden, die in de 
tussenliggende periode van de kranten trouw verschijnt en leden op de hoogte 
houdt van het verenigingsnieuws.

•	In 2018 heeft een redactiewisseling plaats gevonden. De redactie bestaat sinds 
juni 2018 uit: Anita Zuidema, Marjanne Visscher, Ika Timmer, Rolf Hoekstra en 
Nynke Schukking.

4.4 Sociale media
Website	 : www.ataxie.nl
Twitter	 : ataxienl
Facebook	 : www.facebook.com/ataxie
Linkedin	 : http://nl.linkedin.com/compagny/adca-vereniging-nederland 
YouTube	 : http://www.youtube.com/channel/UC52h29ldTHUhPyVwmldxeLg
Google	 : http://plus.google.com/106729110356273130174 

4. Public RelationsPR
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5.1 Opstellen wetenschapsagenda
In juni 2018 vond het eerste Ataxie symposium plaats in het UMC Groningen. Het 
symposium gaf een goed beeld van de stand van zaken van het wetenschappelijk 
onderzoek in Nederland. Als keynote speaker was Luis Pereira de Almeida van de 
universiteit in Coimbra te Portugal uitgenodigd om te vertellen over de vorderingen in 
zijn onderzoek aangaande tegengaan van eiwitklontering in Portugal.
Door middel van een ‘worldcafé’ werden de deelnemers uitgenodigd een bijdrage te 
leveren aan hun verwachtingen naar prioritering in het wetenschappelijk onderzoek 
en de rol van de patiëntenvereniging als belangenbehartiger hierbij. Dit leverde veel 
bruikbare adviezen op waarmee de ADCA Vereniging de komende jaren haar voordeel 
kan doen.
Het symposium heeft een aanzet gegeven voor de wetenschapsagenda, die in 2019 
verder inhoudelijk zal worden uitgewerkt in een ledenraadpleging met een data 
verzameling die voor verder onderzoek bruikbaar zal zijn. 
Het ligt in de bedoeling elke 2 jaar een dergelijk symposium te houden. Het Radboud 
UMC heeft haar medewerking aan het volgende symposium al toegezegd.

5.2 Leergang levenskunst
Ter bevordering van de kwaliteit van leven onder haar leden heeft de vereniging het 
plan op gevat een leergang levenskunst uit te werken. 
In het afgelopen jaar is hiervoor in samenwerking met een bureau een schets opgesteld, 
die aan een fonds is voorgelegd voor subsidiëring. Dit heeft een aantal opmerkingen 
opgeleverd, die verder zullen worden uitgewerkt. Een van de belangrijkste criteria 
voor fondsen blijkt de bruikbaarheid van deze leergang voor ook andere ziekten te 
zijn.
In 2018 is vooruitlopend op de leergang binnen de vereniging tijdens een paar 
bijeenkomsten aandacht geweest voor: omgaan met jezelf en het gebruik van 
jeugdherinneringen.

5.3 Ondersteuning leden bij WMO-kwesties, werk en wonen
Een groep van 5 mensen was beschikbaar om vragen vanuit de leden op het gebied 
van WMO, Werk en Wonen te beantwoorden en waar nodig ook daadwerkelijk 
ondersteuning te bieden.
Vanwege een wisseling in de bezetting en het overlijden van Yvonne Lutzke, die de 
aanvragen voor deze cie. coördineerde, is er geen duidelijk overzicht over het aantal 
vragen dat het afgelopen jaar vanuit de leden is gesteld. Wel kan worden gezegd dat 
verschillende leden dankbaar gebruik maken van de geboden ondersteuning. Deze 
vragen spelen zowel op het gebied van de WMO, als werk en wonen.
De commissie bestond eind 2018 uit:
Bianca Oudshoorn, Esther van het Hof, Leo Schott en Jet Bergmans.

5. Belangenbehartiging
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5.4 Klankbordgroep
De klankbordgroep is in 2018 2 keer gevraagd het bestuur te adviseren.

•	Vanuit een aantal leden wordt aangegeven dat zij de naam van de Vereniging 
graag veranderd zouden willen zien. Dit verzoek komt vanuit een groep jongere 
leden en een aantal leden die lijden aan een andere vorm van ataxie dan ADCA.
Het bestuur was daarom op zoek naar een mogelijke ondertitel onder de huidige 
naam als overgang naar een eventuele naamswijziging. Het raadplegen van de 
klankbordgroep heeft wel een aantal suggesties opgeleverd, maar niet direct geleid 
tot een goed bruikbare ondertitel.

•	Een tweede kwestie die is voorgelegd is het gebruik van alternatieve geneesmiddelen 
onder ADCA-patiënten. Het raadplegen van de leden van de klankbordgroep heeft 
het bestuur gesterkt om nader te onderzoeken welke alternatieve geneesmiddelen 
met welk effect door leden worden gebruikt.

5.5 Relatie expertise en behandelcentra
Met beide expertisecentra is overeengekomen om elke twee jaar een Ataxie symposium 
in Nederland te organiseren. Het eerste symposium is tot stand gekomen in een 
samenwerking tussen de wetenschapscie. en het UMC Groningen. Het symposium vond 
plaats in het UMC Groningen en is bijzonder succesvol geweest. Het eerstvolgende 
symposium staat gepland voor 2020 in Nijmegen.
In het UMC Groningen heeft een patiëntendag plaatsgevonden voor ouders met een 
kind/jongere die aan ataxie lijdt. De ADCA heeft hieraan met een vertegenwoordiging 
deelgenomen.
Met de behandelcentra LUMC en de Erasmus Universiteit Rotterdam bestaat eveneens 
van oudsher een goede relatie.
De voornoemde relaties komen o.a. tot uitdrukking in de samenstelling van de 
Medische Advies Raad. 

5.6 Samenwerkingsverbanden
•	Ook in 2018 heeft de ADCA Vereniging actief deelgenomen aan de Dutch Brain 

Council (DBC). Toen er het afgelopen jaar binnen de DBC problemen ontstonden 
die uitmonden in een bestuurlijke crisis, werd het DBC in haar voortbestaan 
bedreigd. Een aantal leden, waaronder de ADCA Vereniging, heeft aangeboden 
in samenwerking met het nog zittende bestuurslid de crisis het hoofd te bieden. 
Toen dit helaas niet lukte, is het lidmaatschap van de DBC eind december 2018 
opgezegd. Daarna is met de collega patiëntenverenigingen het initiatief genomen 
om een alternatief voor de DBC op te richten. In 2019 zal dit een vervolg krijgen.

•	Via PGO-support neemt de vereniging deel aan het Netwerk-PGO. Dit is een groep 
van kleinere patiëntenverenigingen, die een paar keer per jaar bijeenkomen om 
ervaringen uit te wisselen.

•	Met de Vereniging van Huntington is een goede relatie ontstaan via de 
‘Hersenstraat’. Daarnaast is er een verbinding op bestuurlijk niveau. Via het LUMC 
is er een samenwerking op het gebied van onderzoek naar het voorkomen van 
eiwitklontering.

•	Het contact met de Ataxie von Friedreich bestaat uit enige samenwerking en 
uitwisseling op het niveau van lotgenotencontacten.
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In de themabijeenkomsten in de verschillende regio’s kwamen de volgende 
onderwerpen aan de orde:

•	Cognitieve afwijkingen bij ADCA en soortgelijke aandoeningen.
•	Ergotherapie en ADCA, met als ondertitel: Ergernistherapie of wondertherapie.
•	Ontwikkelingen op het gebied van cerebellaire ataxie.
•	Levenskunst: omgaan met jezelf.

Deze bijeenkomsten werden gemiddeld bezocht door zo’n 40 tot 60 leden en 
belangstellenden, waarbij de bijeenkomsten in Drenthe en Zuid-Holland met bijna 60 
deelnemers de best bezochten bijeenkomsten waren.

De wandel-/rolgroep komt elke tweede zaterdag van de maand bijeen in de maanden 
april, mei, juni, augustus, september en oktober. 
In de maanden november, januari, februari en maart wordt deze bijeenkomst 
afgewisseld door ‘Op de koffie bij . . .’
Deze bijeenkomsten worden per keer bezocht door tussen de 15 tot 20 leden. Naast 
een gezellige bijeenkomst worden allerlei wetenswaardigheden uitgewisseld. Tijdens 
de wandeling worden tussen de deelnemers ervaringen uitgewisseld over het gebruik 
van allerlei hulpstukken, die hun mobiliteit ondersteunen. Ook wordt ter plaatse 
regelmatig ervaring opgedaan met hulpmiddelen van anderen.

In september 2018 vond de jaarlijkse familiedag in Avifauna plaats. Tegen de honderd 
leden en belangstellenden bezochten deze dag, waarop de film ‘Leven met ADCA’ in 
première ging. De film is bedoeld als promotie-materiaal op de beurs en staat ook op 
de website. Deze film is mogelijk gemaakt door deelname aan de sponsorloop, die 
samen door PGO-support en de patiëntenverenigingen is georganiseerd.

6. Bevorderen kwaliteit van leven
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De jongerendag vond dit jaar in Utrecht plaats. 15 jongeren namen in twee groepen 
deel aan het spel: ‘Wie is de rat?’. Dit spel is gebaseerd op het televisieprogramma: 
‘Wie is de mol?’ Naast het spel was er voldoende tijd om gezellig samen te zijn en na 
te praten over deze geslaagde dag.

De naastendag werd gehouden in het Archeon in Alphen aan den Rijn. Hieraan namen 
16 naasten van mensen met een ataxie deel. Er was tijd om met elkaar ervaringen uit 
te wisselen en daarnaast het park te bezoeken.

De lotgenotenvakantie vond dit jaar in Schoorl Noord-Holland in het vakantiehuis 
Rebosch plaats.
Er waren twee groepen van elk 14 gasten en 7 begeleiders.
Partners kregen hierdoor de mogelijkheid samen op vakantie te zijn, maar ook hun 
zorg met vrijwilligers en andere deelnemers te delen. Er waren gezellige uitjes naar 
het Zuiderzee museum, de dierentuin Blankendael, de boerenmarkt in Schagen, een 
workshop Djembé, een puzzeltocht en een spelletjesmiddag.
De gasten waardeerden hun vakantie met een goed.
Sponsorgelden die deze vakantie mogelijk maakten, werden ontvangen van: het 
Kansfonds, VSBFonds, Fundatie van den Santheuvel, Re-sell uit ’s-Gravenzande en 
van enkele van onze leden.
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In het jaarverslag 2017 gaven we aan welke plannen er in dat jaar door de 
wetenschappelijke cie. zijn gemaakt. Een jaar later mogen we constateren dat de 
gemaakte plannen voortvarend zijn uit gevoerd.
Het samen met de universiteit Groningen georganiseerde symposium was een succes. 
We zijn er niet alleen in geslaagd om met elkaar een goed beeld te schetsen van de 
wetenschappelijke ontwikkelingen, maar er zijn tussen wetenschappers ook hoopvolle 
samenwerkingsrelaties ontstaan.
Het bestuur heeft vanuit de cie. een wetenschapsagenda voorgelegd gekregen, die in 
2019 gaat worden uitgevoerd.
Het verwerven van fondsen voor onderzoek is bewust nog even low profile gehouden, 
omdat we het beter achten eerst vooral de wetenschapsagenda op orde te krijgen, 
zodat we helder kunnen aangeven waarvoor we fondsen werven en waarom we die 
keuze maken.

7.1 Bevorderen wetenschappelijk onderzoek
Er lopen een aantal onderzoeken waarbij de ADCA Vereniging betrokken is, te weten:

•	Het LUMC (Dr. Willeke van Roon) voert onderzoek uit t.b.v. SCA3. Hierin wordt 
naar een middel gezocht om eiwitklontering tegen te gaan.

•	Een groep SCA1 patiënten met hun familie en andere betrokkenen hebben 
financiële middelen ingezameld voor onderzoek naar een soortgelijke 
behandeling tegen eiwitklontering voor deze agressieve vorm van ataxie.

•	Dr. Bart van de Warrenburg (Radboud UMC) is in 2018 gestart met zijn 
onderzoek waarin wordt nagegaan of elektrische stimulatie van de kleine 
hersenen de motorische vaardigheden bij SCA3-patiënten kan verbeteren.     
Onze patiëntenvereniging is van het begin af aan betrokken bij dit onderzoek.

•	Daarnaast bereikt de vereniging een paar maal per jaar een verzoek tot 
ondersteuning of adhesie voor een onderzoek. In deze situaties wordt advies 
gevraagd aan de wetenschapscie. alvorens als vereniging hierop te reageren.

•	De financiële ondersteuning door middel van een donatie bij het afstaan van 
hersenweefsel voor wetenschappelijk onderzoek loopt nog.

7.2 Medische Advies Raad
In de bezetting van de Medische Adviesraad (MAR) hebben zich in 2018 geen wijzigingen 
voorgedaan. De MAR bestaat uit meerdere disciplines. De leden zijn werkzaam bij 
verschillende universiteiten in Nederland.
In 2018 was de bezetting van de MAR:

•	Mw. dr. Esther Brusse, neuroloog
•	Mw. dr. Jetty van Meeteren, revalidatiearts, voorzitter
•	Mw. dr. Willeke van Roon, medisch bioloog
•	Mw. drs. Meyke Schouten, klinisch geneticus
•	Mw. dr. Dineke Verbeek, moleculair bioloog
•	Dhr. dr. Jeroen de Vries, neuroloog
•	Dhr. Prof. dr. Bart van den Warrenburg, neuroloog

7. Wetenschappelijk onderzoek
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8.1 Netwerk ADCA Vereniging
De vereniging maakt deel uit van verschillende netwerken.
Als kleine patiëntenvereniging is dit onder meer van belang om op bepaalde 
momenten, bijvoorbeeld op het gebied van belangenbehartiging, samen te werken 
met andere patiëntenverenigingen en zo meer gewicht in de schaal te leggen dan 
alleen mogelijk is. Daarnaast is het een goede zaak om samenwerking met kleinere 
patiëntenverenigingen te zoeken om met elkaar ervaringen uit te wisselen en zo nodig 
elkaar te kunnen ondersteunen bij herkenbare situaties.
Om die redenen maakt de vereniging deel uit van de DBC en de N-PGO.

Op bestuurlijk niveau is er samenwerking met de Ataxie von Friedreich en de Vereniging 
van Huntington.

Als kleine patiëntenvereniging is het van belang om van een aantal deskundige 
organisaties inhoudelijk deskundige ondersteuning te krijgen. Om die reden is er een 
goede relatie gegroeid met PGO-support en de VSOP.
Voor een vereniging voor een zeldzame ziekte is het in het kader van onderzoek van 
belang om samenwerking te zoeken op Europees en wereldniveau. Bij deze contacten 
is Cathalijne van Doorne voor de vereniging een meer dan prima ambassadeur. Van 
de opvolger van de DBC verwachten wij op dit gebied een actiever beleid.

8.2 Aangesloten bij
•	Ieder(in), netwerk voor mensen met een beperking of chronische ziekte
•	VSOP (Vereniging van Ouder- en Patiënten Organisaties), vereniging voor 

zeldzame en genetische aandoeningen
•	Vereniging Spierziekten Nederland (VSN)
•	Hersenstichting Nederland
•	Nederlandse Associatie voor Community Genetics and Public Health Genomics 

(NACGG)
•	Euro Ataxia
•	European Organization for Rare Diseases (Eurodis)
•	National Ataxia Foundation (NAF) (VS)
•	Dutch Brain Council (DBC) tot 31 december 2018.

8. Netwerken
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9.1 Aanbieding jaarrekening
ADCA Vereniging Nederland biedt U hierbij de jaarrekening 2018 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2018 en een rekening van 
baten en lasten over de periode 1 januari 2018 tot en met 31 december 2018. 
Beide zijn voorzien van de nodige specificaties en toelichtingen.

De getallen zijn uitgedrukt in euro’s, tenzij anders vermeld.

9.2 Doelstelling
De Vereniging stelt zich het volgende tot doel:

•	 Naamsbekendheid, informatieverstrekking, lotgenotencontact en 
wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van patiënten die lijden aan 
Autosomaal Dominant Cerebellaire Ataxie (hierna ADCA of Spino Cerebellaire 
Ataxie, SCA, genoemd). 

•	 De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door het verspreiden 
van voorlichtings- en informatiemateriaal, uitwisseling van persoonlijke 
ervaringen door middel van contactdagen, een nieuwsbrief en het stimuleren 
van, en medewerking verlenen aan wetenschappelijk onderzoek. In 2017 is 
een wetenschappelijke commissie opgericht, die in 2018 in samenwerking met 
het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG) voor het eerst een Dutch 
Ataxia Symposium organiseerde.

9.3 Inschrijving Kamer van Koophandel
De vereniging staat ingeschreven bij de Kamer van Koophandel Rotterdam onder 
nummer 40482798.

9.4 Vergelijkende cijfers
In de jaarrekening 2018 zijn ter vergelijking de cijfers uit de begroting 2018, de 
jaarrekening 2017 en de balanscijfers per 1 januari 2018 en 31 december 2018 
opgenomen.

De begroting 2018 is opgenomen in de Jaarrekening 2017 en goedgekeurd en 
vastgesteld tijdens de ALV van 2 juni 2018.

9. Financieel Jaarverslag 2018
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      31-12-2018 01-01-2018
                      €          €
Liquide middelen           105.634  90.675
Vorderingen/voorraden        955     1.370
             106.589  92.045
Af: schulden op korte termijn       572    6.328
Kapitaal            106.017  85.717

Mutatie vermogenspositie   20.300  

  10.1 Verzekeringen
De Stichting heeft de navolgende verzekeringen:
Bestuurdersaansprakelijkheidsverzekering

 10.2 Plaatsgevonden controles
Gedurende het boekjaar hebben er geen controles van de belastingdienst, 
Ministerie van VWS e.d. plaatsgevonden.

 10.3 Samenstelling van het bestuur per 31.12.2018
Dhr. G.A.L. (Gerard) Kulker    Voorzitter 
Mw. G.M. (Gabriëlle) Donné-Op den Kelder  Penningmeester

 10.4 Samenstelling jaarrekening
De	jaarrekening	is	samengesteld	door	APN	Backoffi		ce	B.V.	op	basis	van	de	van	u	
gekregen informatie. Deze jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2018 
en de staat van baten en lasten over 2018 met de daarbij behorende toelichting. In 
deze toelichting is onder andere een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor 
fi	nanciële	verslaggeving	opgenomen.
De verantwoordelijkheid voor de juistheid en volledigheid van die gegevens en 
de hierop gebaseerde jaarrekening berust bij het bestuur van ADCA Vereniging 
Nederland.
Onze werkzaamheden bestonden, in hoofdzaak uit het verzamelen, verwerken, 
rubriceren	en	samenvatten	van	fi	nanciële	gegevens.	De	aard	en	omvang	van	
deze werkzaamheden brengen met zich mee dat zij niet kunnen resulteren 
in die zekerheid omtrent de getrouwheid van de jaarrekening die aan een 
accountantsverklaring of beoordelingsverklaring kan worden ontleed.

Tiel, 26 februari 2019

Karin Hesselink
APN	Backoffi		ce	B.V.

10. Financiële positie
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11.1 Algemeen
De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde grondslagen 
voor financiële verslaglegging.

De jaarrekening is opgemaakt op basis van historische kostprijs. De waardering van 
activa en passiva geschiedt, voor zover niet anders is vermeld, tegen nominale waarde.
Baten worden toegerekend aan de periode waarop ze betrekking hebben. Lasten 
worden verantwoord in het jaar waarin ze voorzienbaar zijn.

11.2	 Grondslagen voor de bepaling van het vermogen

Resultaatbepaling
Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de op het verslagjaar 
betrekking hebbende baten en lasten met inachtneming van de hiervoor vermelde 
waarderingsgrondslagen.
Baten zijn verantwoord in het jaar waarin de goederen zijn geleverd c.q. de diensten 
zijn verricht. Lasten welke hun oorsprong vinden in het boekjaar zijn in aanmerking 
genomen zodra deze voorzienbaar zijn.

Lasten algemeen
De lasten worden bepaald met inachtneming van de hiervoor reeds vermelde 
grondslagen voor waardering en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking 
hebben. (Voorzienbare) verplichtingen en mogelijke verliezen, die  hun oorsprong 
vinden voor het einde van het boekjaar, worden in acht genomen, indien zij voor het 
opmaken van de jaarrekening bekend zijn geworden en overigens wordt voldaan aan 
de voorwaarden voor het opnemen van voorzieningen.

Bestedingen doelstellingen
De bestedingen in het kader van de doelstellingen worden verantwoord in het jaar dat 
zij zijn toegezegd of, voor zover dit niet bij toezegging het geval is, in het jaar dat de 
omvang van de verplichting betrouwbaar kan worden vastgesteld. Voorwaardelijke 
verplichtingen worden verantwoord in het jaar waarin vast komt te staan dat aan de 
voorwaarden zal worden voldaan. 

Afschrijvingen
De afschrijvingen op de materiële vaste activa zijn berekend door middel van vaste 
percentages van de aanschaffingswaarde, op basis van de verwachte economische 
levensduur. Boekwinsten en verliezen bij verkoop van materiële vaste activa zijn 
begrepen onder de afschrijvingen, boekwinsten echter alleen voor zover de boekwinsten 
niet in mindering zijn gebracht op vervangende investeringen. 
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11.3	 Grondslagen materiële vaste activa

Materiële vaste activa
De materiële vaste activa worden gewaardeerd tegen aanschafwaarde verminderd 
met afschrijvingen bepaald op basis van de geschatte levensduur rekening houdend 
met een eventuele restwaarde. De afschrijvingen bedragen een vast percentage van 
de aanschafwaarde.

Vorderingen en overlopende activa
De vorderingen worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reële waarde en 
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. De reële waarde en de 
geamortiseerde kostprijs zijn gelijk aan de nominale waarde. Noodzakelijk geachte 
voorzieningen voor het risico van oninbaarheid worden in mindering gebracht. Deze 
voorzieningen worden bepaald op basis van individuele beoordeling van de vorderingen.

Liquide middelen
Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito’s met een looptijd korter 
dan twaalf maanden. Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder 
schulden aan kredietinstellingen onder kortlopende schulden. Liquide middelen worden 
gewaardeerd tegen nominale waarde. 

Kortlopende schulden
Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reële 
waarde. Kortlopende schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen 
geamortiseerde kostprijs. Daar waar geen sprake is van (dis)agio en transactiekosten 
is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde.

Het afschrijvingspercentage van de materiële vaste activa is als volgt:
•	 technische apparatuur 20%
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					      31-12-2018	  01-01-2018
							       €			   €
12.1 Activa 

12.1.1 Materiële vaste activa
Technische apparatuur			       --,--		      --,--

12.1.2 Vorderingen en 
overlopende activa
Vooruitbetaalde kosten			        835	   	   1.000
Te ontvangen posten			        120		       370
						           955		    1.370	

12.1.3 Liquide middelen
Kas/bank/giro			          105.634		  90.675

Totaal Activa			         106.589	         92.045
					          ======	        =====

12.2 Passiva

12.2.1 Kapitaal en reserves
Eigen vermogen				    17.040		  17.040
Algemene reserve				   25.000		  27.433
						      42.040		  44.473

12.2.2 Bestemmingsreserves
Wetenschappelijk onderzoek		  46.932	          29.764
Vakantieweken				      9.925		    6.602
Wandelfonds				      1.733		    2.001
Specifieke Activiteiten	 	 	   5.387	    	   2.877
						      63.977	          41.244

12.2.3 Schulden op korte 
termijn en overlopende passiva
Nog te betalen posten			        572		       180
Vooruit ontvangen bedragen		      --,--		    3.850
Crediteuren				     	     --,--	            2.298
						           572		    6.328

Totaal Passiva			         106.589	         92.045
				         	      ======	      ======
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13.1 Activa

13.1.1 Vorderingen en overlopende activa

13.1.1.1 Vooruitbetaalde kosten
							       2018			  2017
							             €			        €
Connecting People Holland t.b.v. 
Sponsorloop						        750			    --,--	
Geurts t.b.v. Vakantieweken			        85		            --,--
Rebosch						        --,--			  1.000
							          835			  1.000		

13.1.1.2 Nog te ontvangen posten	
Waarborgsom PostNL				       120			     120	
Bijdrage Familiedag 2018			     --,--		             150
PGO Support					       --,--			     100	
							          120			     370

13.1.2 Liquide middelen
Triodos r/c 0198 3888 45			    2.925		  1.365
Triodos spaar 2205 2452 52		         102.241	        88.672
Triodos vkw	0390 9877 51			       468		     638
						             105.634	        90.675	
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							       2018			  2017
							             €			        €
13.2 Passiva
 
13.2.1 Kapitaal en reserves

Eigen vermogen
Saldo 01-01					           17.040		        17.040
Dotatie						        --,--			    --,--	
Saldo 31-12					           17.040		        17.040

Algemene reserve
Saldo 01-01					           27.433	                29.610
Af: T.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek      -2.433		       -10.000
						             25.000	                19.610
Resultaat						          0.0			  7.823
Saldo 31-12					           25.000	                27.433

Bestemmingsreserve 
Wetenschappelijk Onderzoek
Saldo 01-01					           29.764	                  6.074
Bij: Bijdrage Specifieke Activiteiten  
(4 Daagse)						      3.529
Bij: Ontv. t.g.v. Wetenschappelijk 
Onderzoek						      1.925
Bij: Algemene Reserve:				    2.433
Bij: Resultaat: 					     9.281	
Bij: toevoeging vorig boekjaar			  _____	        23.690
Saldo 31-12					           46.932		        29.764
	
Bestemmingsreserve Weten-
schappelijk Onderzoek SCA6
Saldo 01-01								                9.101	
Af: T.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek			           -9.101
Saldo 31-12									              0

De bestemmingsreserve WO SCA6 is in 2017 opgeheven.

Bestemmingsreserve Vakantieweken
Saldo 01-01					             6.602			  6.452
Af: Kosten organisatie e.d.		        -23.727		       -16.845
Bij: Bijdrage leden/sponsors		         27.050	                16.995
Saldo 31-12					             9.925	                  6.602
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							       2018			  2017
							             €			        €
	
Bestemmingsreserve Wandelfonds
Saldo 01-01				    		  2.001			  2.000
Af: Kosten organisatie e.d.		         -1.326			   -713
Af: T.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek			             -377
Bij: Bijdrage leden					    1.058			  1.091
Saldo 31-12						     1.733			  2.001

Bestemmingsreserve Specifieke 
Activiteiten 
Saldo 01-01						     2.877			        0
Bij: Opbrengst Vierdaagse			   3.529			  1.365
Bij: Opbrengst Supportloop PGO support    2.510			  1.512
Af: T.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek      -3.529	      
Saldo 31-12						     5.387			  2.877

De Bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is een nieuw bestemmingsfonds, 
opgebouwd uit opbrengsten uit de Vierdaagse en de Supportloop. Dit fonds is te 
besteden voor niet-begrote activiteiten zoals het maken van promotiemateriaal. 

Totaal kapitaal en reserves: 106.017
Mutatie vermogenspositie  	   20.300

13.2.2 Kortlopende schulden en 
overlopende passiva

Crediteuren:								        2.298	
Nog te betalen contributie Euro Ataxia	    500
Te betalen kosten bank				         72			      80
Nog te betalen contributie DBC 2017		   --,--	                    100
Vooruit ontvangen VSB Fonds t.b.v. 
Vakantieweken					       --,--			  3.850
							          572			  6.328
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							       2018		 Begr.2018		 2017
							              €			        €		       €

14.1 Baten
Contributie					             15.865	       16.000	        16.378
Giften							       1.978	         1.500		  5.292
Subsidie VWS unit Fonds PGO		          45.000	       45.000	        45.000
Vriendenloterij					      1.766	         1.000		  1.319
Verkoop brochures/kleding			       145	              	             119
Ontvangen leden t.g.v. W.O.			    1.925	         	         	 4.212
Ontvangen leden t.g.v. Wandelfonds	           1.058	            	          1.091
Ontvangen 4 Daagse t.b.v. Spec. Activiteit	  3.529		                    1.365
Ontvangen Supportloop t.b.v. Spec. 
Activiteit						       2.510		                    1.512
Ontvangen leden t.g.v. Vakantieweken      11.250	         9.000	          8.800
Ontv. Giften/sponsors Vak.weken	         15.800	         8.200	          8.195
				    Totaal Baten    100.826	       80.700	        93.283
						            =====	              =====	   ======

14.2 Lasten
Lotgenotencontact (excl.wandelen)	         18.856	       20.700	        16.812
Wandelen en 'Op de koffie' (fonds)	           1.326	            300	             713
Voorlichting					            18.327	       16.500	        19.448
Belangenbehartiging incl. 
lidmaatschappen				              7.451	         7.500	        11.801
	            Totaal ministerie VWS      45.960	       45.000	        48.774
Instandhoudingskosten			           10.839	       14.500	        12.224
Kosten Vakantieweken	                           23.727	       17.000	        16.845
	                             Totaal lasten    80.526 	       76.500	        77.843
	                                                    =====             =====	      =====
	              		       
	    Resultaat vóór bestemming     20.300	        4.200	       15.440
						             =====	      =====       =====
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							       31-12-2018		  01-01-2018	
								                €			     € 	
	       
14.3 Bestemming Resultaat

14.3.1 Kapitaal en reserves
Eigen vermogen						      17.040			   17.040
Algemene reserve						     25.000			   27.433
								        42.040			   44.473

	      Afname Kapitaal en Reserves 		 -2.433

14.3.2 Bestemmingsreserves
Wetenschappelijk onderzoek				    46.932			   29.764
Vakantieweken						        9.925			     6.602
Wandelfonds						        1.733			     2.001
Specifieke Activiteiten	 	 	 	 	   5.387			     2.877
								        63.977			   41.244

	  Toename Bestemmingsreserves	       +22.733

 Mutatie Vermogenspositie=Resultaat	       +20.300

14. Vervolg Staat van baten en lasten
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							       2018		 Begr.2018		 2017
							             €			        €		       €
15.1 Lasten

15.1.1 Lotgenotencontact

15.1.1.1 Landelijke contactdagen
Totale kosten LCD					    6.647			  8.500		 8.749

15.1.1.2 Regionale bijeenkomsten
Totale kosten Regio Noord			      640			  1.300		    800
Totale kosten Regio West			      350			  1.300		 1.149
Totale kosten Regio Zuid				      520			  1.300		 1.073
Totale kosten Regio Oost				   1.553			  1.300		 1.031
Totale kosten Jongerendag			   1.128			  1.300		    505
Totale kosten Inform. lotgenotencontact	 7.381			  4.200		 3.440
Totale kosten Wandelen en 'Op de koffie''	 1.326		 	    300		    713
Totale kosten partnerdagen			      637			  1.500		      65
						             13.535		        12.500		 8.776

Totaal lotgenotencontact		        20.182		       21.000	       17.525
						            =====		       =====	      =====

De kosten en mogelijk de belangstelling voor de bijeenkomsten zijn afgenomen. 
Wellicht is het nodig om naar een andere invulling te kijken. De uitgaven voor 
'Wandelen' en 'Op de koffie' namen toe. De kosten voor informeel lotgenotencontact 
namen ook toe, in dit geval door daarin de kosten voor een 
film voor en door jongeren op te nemen.

15. Bijlage B: Toelichting op Staat van 
	 baten en lasten
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							       2018		 Begr.2018		 2017
							             €			        €		       €
15.1.2 Voorlichting

15.1.2.1 ADCA-krant
Totale kosten ADCA-krant			   9.050				          10.759
Porto							       3.058					    2.485
						             12.108		        11.000	       13.244
15.1.2.2 Website
Totale kosten Website				    1.581			  1.500		 1.135

15.1.2.3 Informatievoorziening
Brochures/folders					       --,--					    1.822
Specifieke Activiteiten (promotiefilm)		 1.141
Div. kosten informatievoorziening		     200					         43
							       1.341			  1.000		 1.865

15.1.2.4 Beurzen en PR
Totale beurskosten/PR materiaal		  2.122					    3.204
Specifieke Activiteit (promotiefilm)	 	 1.000
Supportloop						        175					      --,--
							       3.297			  3.000		 3.204

			   Totaal voorlichting   18.327	               16.500	      19.448
						            =====	              =====	     =====

De kosten voor een ADCA promotiefilm zijn verdeeld over 'Informatievoorziening' 
en 'Beurzen en PR' omdat de promotiefilm zowel als informatiemateriaal gezien kan 
worden als ook op beurzen getoond wordt. 
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							       2018		 Begr.2018		 2017
							             €			        €		       €
15.1.3 Belangenbehartiging

15.1.3.1 Lidmaatschappen
Contributie VSOP					        283					       268
Contributie Ieder(in)				       192					       192
Contributie Eurordis				         75					         75
Contributie Nat. Ataxia Foundation		       51					         30
Contributie Euro Ataxia				       500					       500
Contributie NACGG				         30					      --,--
Contributie DBC					       --,--					       100
Contributie VSN					       --,--					         25
							       1.131		         1.200		  1.190
	
15.1.3.2 Bijwonen congressen/
symposia
Externe contacten Europees			   1.204					    1.570
Externe contacten Nationaal			      254					       903
							       1.458		         1.500		  2.473

15.1.3.3 Medische Adviesraad (MAR) 
en WO-cie
Totale kosten MAR					       310					       550
Totale kosten commissie W.O.			   1.590					       767
							       1.900		         1.500		  1.317

15.1.3.4 Overige belangenbehartiging
Zorgstandaard ADCA				        38					        55
Relatieontwikkeling Expertise Centra		 2.817		         1.500		  2.646
Klankbordgroep					         50		         1.300		  3.989
WMO en overige ondersteuning		      57			    500		     131
							       2.962	   	         3.300		  6.821

	  Totaal Belangenbehartiging        7.451	    	         7.500	      11.801
						              ====		         ====	     =====

Geen bijzonderheden te melden.
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							       2018		 Begr.2018		 2017
							             €			        €		       €
15.1.4 Instandhoudingskosten

15.1.4.1 Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten		  3.250			  5.500		 5.112

15.1.4.2 Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten			     390			  1.000		    600

15.1.4.3 Algemene Leden Vergadering
Diverse kosten ALV				       778		             500		    435	

15.1.4.4 Diverse kosten	
Financiële kosten & ledenadministratie	 6.421			  7.500		 6.399
Afschrijvingskosten				      --,--					      --,--
Nagekomen baten/lasten			     --,--					     -322
							       6.421					    6.177

Totaal instandhoudingskosten	       10.839		       14.500	      12.224
						           =====		      =====	      =====

De Bestuurskosten zijn veel lager dan begroot. Dit is veroorzaakt door lagere kosten 
van vergaderlocaties en minder declaraties door bestuursleden. Dit laatste omdat 
het aantal bestuursleden in 2018 is afgenomen. De Algemene Bureaukosten zijn ook 
veel lager dan begroot omdat het bestuur minder secretariële werkzaamheden heeft 
uitbesteed dan verwacht.
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15.1 Een bedankje

We zijn onze donateurs, sponsors en leden opnieuw bijzonder dankbaar voor hun 
genereuze giften in 2018. Ook zijn er weer bijzondere acties opgezet, die bijdragen 
aan financiering van activiteiten voor onze leden. Alle bedragen komen ten gunste 
van de door de gever aangegeven bestemming! In 2018 ontving de vereniging 
vooral bedragen ten gunste van de vakantieweken (€ 15.800). Ook werd er gegeven 
voor wetenschappelijk onderzoek (€ 1.925), niet-geoormerkte giften kwamen binnen 
voor een bedrag van € 1.978. De inkomsten van de Vierdaagse (€ 3.529) zijn 
overgeboekt naar wetenschappelijk onderzoek, de opbrengsten van de Supportloop 
(€ 2.510) zijn toegevoegd aan de bestemmingsreserve waaruit speciale activiteiten 
bekostigd kunnen worden. 

Uit het resultaat over 2018 werd nog eens een bedrag van € 9.281 overgemaakt 
naar de reserve voor Wetenschappelijk Onderzoek. Ook werd een bedrag van 
€ 2.433 overgeheveld vanuit de Algemene Reserve naar Wetenschappelijk 
Onderzoek. Al met al is er nu een bedrag van bijna € 47.000 gereserveerd 
voor onderzoek naar het ziekteproces van ADCA en nieuwe behandelwijzen! 
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BATEN LASTEN
Subsidie 55.000 LOTGENOTENCONTACT
Interest Landelijke Contactdag 7.500

Contributie 16.000

Groepsgewijs

Lotgenotencontact 4.800
Vriendenloterij 1.000 Jongerencontact 1.200
Donateurs/
begunstigers 1.500 Partner/familiedag 1.500

Giften en sponsoring 
vakantieweken 8.200 Informeel lotgenotencontact 3.500
Ontvangen van leden 
t.g.v. vakantieweken 9.000 Lotgenotenvakantie 17.000

Totaal baten VOORLICHTING     
ADCA-krant 13.500

    Website 1.500
Brochures 1.000
Beurzen en PR 3.000

19.000
BELANGENBEHARTIGING
Uitbouwen klankbordgroep 1.300
Relatieontwikkeling 
expertisecentra 1.500
Versterken team WMO & 
verdere Ondersteuning 500
Lidmaatschap koepels, 
platforms (inter)nationaal 1.200
(Inter)nationale contacten

MAR en WO-cie 3.000
7.500

INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten 5.500
Algemene ledenvergadering 1.000
Algemene bureaukosten 1.000
Financiële en secretariële 
ondersteuning, ledenadmin. 12.000
  19.500
Totaal lasten 81.500
Resultaat 9.200

 

16. Begroting 2019

90.700
35.500 
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