Nieuws van het bestuur

Begin dit jaar werd aan de ADCA/Ataxie vereniging aangegeven dat de kosten voor de
gesproken krant helaas na dit jaar veel duurder moeten gaan worden. Dit omdat er
veel werk mee gemoeid is en de huidige prijs niet kosten dekkend is gebleken. Toen
het bedrijf dat deze krant verzorgd met de nieuwe abonnementsprijs kwam, zijn we
erg geschrokken. Die prijs was vele malen hoger dan de huidige prijs. Zelfs zo hoog
dat we menen niet langer deze dienst ter beschikking moeten stellen.

Om die reden zijn de drie leden die gebruik maken van de gesproken krant benaderd
en gevraagd wat ze van ons voornemen vinden. Zij kunnen ons besluit billijken gezien
de ernstig verhoogde kosten en menen zelf een andere manier te vinden om de krant
toch te kunnen blijven volgen.

Met ingang van het nieuwe jaar 2020 vervalt dus de gesproken krant.


https://mailchi.mp/35a6028897f3/adcaataxie-nieuwsbrief-oktober-2019?e=[UNIQID]

Kort verslag

Dierenpark Rhenen een lust voor ouders en kinderen.

Zondag 8 september 2019 werd de Jungle zaal in dierenpark Rhenen
bezet gehouden door zo ongeveer 30 volwassenen en 37 kinderen
met een ataxie.

Terwijl de kinderen met 6 stagiaires fysiotherapie van de Hogeschool
Arnhem/Nijmegen het park in trokken, werd aan de ouders door de
kinderneuroloog Jolanda Schieving van het expertise centrum voor
bewegingsstoornissen meer inzicht gegeven over wat een ataxie


https://www.ataxie.nl/

betekent. Daarnaast werden er allerlei tips gegeven om
de ontwikkeling van hun kinderen te stimuleren.

De ouders en kinderen vonden het een interessante dag, §
die zelfs de panda in het naastgelegen verblijf naar :
buiten deed komen om mee te luisteren. Na een
uitgebreide lunch trokken de gezinnen het park in om
tegen het eind van de dag met vermoeide of slapende
kinderen huiswaarts te keren.
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Locatie Openlucht Museum Arnhem

Voorzitter Gerard Kulker leidt de dag in, kijkt terug
én kijkt naar de toekomst. Tegen de oprichters van
de vereniging zou hij willen zeggen dat
lotgenotencontact de kracht van de vereniging is en
dat in de toekomst impact en bereik steeds
belangrijker worden. Onze vereniging scoort een 4.9
op een schaal van 5. Iedere euro die we uitgeven
levert bijna 5 euro als positief resultaat op. Een van onze leden gaf
zijn leven een 4 toen hij de vereniging nog niet kende, nu vindt hij
zijn leven bijna een 8 waard! De vereniging richt zich steeds meer op
andere doelgroepen zoals jongeren en gezinnen met kinderen en de
naam van de vereniging is veranderd naar ADCA/Ataxie Vereniging
Nederland! Het hele verslag leest u in onze volgende ADCA krant.
Hierbij de link naar de informatie hand-out van Ignar Rip.



https://ataxie.nl/wp-content/uploads/2019/09/Handout-Ataxie-presentatie-002.pdf

Presentatie Judith van Gaalen, neuroloog in opleiding,
RadboudUMC Nijmegen.

Judith doet promotieonderzoek naar de présymptomatische fase bij
SCA3- patiénten. Ze richt zich vooral op bewegingsstoornissen. In
haar presentatie vertelde ze over:

1. Verschillende vormen van overerving

2. Resultaten van eerder onderzoek en een blik op toekomstig
onderzoek

3. Rol van de arts en andere hulpverleners
Lees hier verder voor het hele verslag

Evenement(en)

Op 1 november a.s. wordt er voor de
5e keer een Benefietavond ten goede
van ataxie.

HET THEMA VAN HET JUBILEUMJAAR
VAN CHARITY4BRAINS IS DROMEN.
WE DROMEN ER NAMELIJK VAN DAT
IEDEREEN WEET WAT ATAXIE IS EN
DAT ER EEN DAG KOMT WAAROP
DEZE DESTRUCTIEVE
HERSENZIEKTE BEHANDELD KAN


https://ataxie.nl/wp-content/uploads/2019/09/Regiobijeenkomst-Zuid-presentatie-Judith-van-Gaalen-07.09.2019-vs.2.pdf

WORDEN. HELP JIJ ONS BIJ DEZE

1 NOVEMBER 2019 -18:00 TOT 23:00 UUR - BEACHCLUB LEMMER D RO O M 7

C H A R I T Y4 B RA I N S Het beloofd een mooie avond te

f}lﬂu{'ﬂ aAan ”(( g"(i"ﬂm( worden, in de hoop dat we op het
eind van de avond een dikke cheque
kunnen overhandigen aan prof.
Kremer en dr. Steven Bergink.

voor onderzoek.

Info:
http://www.charity4brains.nl/help-
jij-ons/

Vriidag 1 wragen
_— o e gaid raar o
SollF - Ziwkin cie het wnzeifiprelende fyzieke Bewegen op de lange duwr witschalelt
J g e de meest eenvoudae enmogeisk ekt

KOOP NU EEN ENTREEBEWLIS (€100.- DIT IS INCLUSIEF FOOD & DRINKS)
EN STEUN HIERMEE HET GOEDE DOEL. WWW.CHARITYABRAINS NL
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Auto kopen?

Terugkrijgen bpm bij vervoer van iemand met handicap

Koopt u een personenauto, motor of bestelauto? Dan moet u aanschafbelasting
op personenauto en motorrijwielen (bpm) betalen. U kunt in bepaalde gevallen
bpm terugkrijgen. Bijvoorbeeld als u uw ingerichte bestelauto gebruikt om een
gehandicapte persoon te vervoeren in de cabine, samen met zijn of haar
hulpmiddel. Of als u zelf gehandicapt bent en een bestelauto gebruikt om uw
hulpmiddel te vervoeren. Dit is de ‘"gehandicaptenregeling”.

Voorwaarden gehandicaptenregeling

U kunt gebruikmaken van de gehandicaptenregeling als u voldoet aan de
voorwaarden:

e De bestelauto voldoet aan de eisen.

e De gehandicapte zit tijdens het vervoer in de bestuurderscabine.

e Tegelijkertijd met de gehandicapte vervoert u een niet-opvouwbare
rolstoel of ander hulpmiddel in de laadruimte of het bestuurdersgedeelte
van de bestelauto.

e Het hulpmiddel is noodzakelijk voor de handicap van de gehandicapte.

e Het hulpmiddel is te groot of te zwaar om in een personenauto te
vervoeren.

Teruggaaf bpm aanvragen

U kunt de bpm terugvragen bij de Belastingdienst. Gebruik hiervoor het
formulier Verzoek om teruggaaf bpm/Gehandicaptenregeling. Stuur uw verzoek
naar:



http://www.charity4brains.nl/
http://www.charity4brains.nl/help-jij-ons/
https://www.belastingdienst.nl/wps/wcm/connect/bldcontentnl/belastingdienst/prive/auto_en_vervoer/belastingen_op_auto_en_motor/bpm/teruggaaf_van_bpm/gehandicaptenregeling
https://www.belastingdienst.nl/wps/wcm/connect/bldcontentnl/belastingdienst/prive/auto_en_vervoer/belastingen_op_auto_en_motor/bpm/voor_welke_motorrijtuigen_betaal_ik_bpm/eisen_aan_een_bestelauto
https://www.belastingdienst.nl/wps/wcm/connect/bldcontentnl/themaoverstijgend/programmas_en_formulieren/bestelauto__gehandicaptenregeling

Belastingdienst/Centrale administratieve processen

Postbus 10013

7301 GA Apeldoorn

Voor overige vragen bij het kopen van een nieuwe of gebruikte bestelauto of bij
het overlijden van de gehandicapte, bel dan met de BelastingTelefoon Auto
(0800-0749, gratis) of kijk op de website van de Belastingdienst.

Robin Broersen, onderzoeker op terrein van
SCA®6, heeft een proefschrift geschreven
genaamd, "Timing in het cerebellum tijdens
motorisch leren: van neuron tot atleet tot
patiént". Via deze link is een Nederlandse
samenvatting van het proefschrift te lezen.

Wist je dat...

» de vereniging wel in haar handen mag knijpen met zo'n goede groep
vrijwilligers. We zijn gelukkig met onze vrijwilligers

» op dinsdag 22 oktober a.s. Liset Boogerd op televisie komt bij het
programma ‘je zal het maar hebben’ bij BNN/VARA op NPO3 rond 9 uur.
Liset heeft SCA2

« dat als u meedoet met de vriendenloterij je jezelf een plezier kan doen
met een mooie prijs en daarbij steun je gelijk de ADCA/ataxie vereniging.

» de vereniging bezig is met opfrisbeurt voor de website. Hou de site in de
gaten!

o de ALV/LCD in 2020 gepland staat op 30 mei in de Weistaar in
Maarsbergen

» familieleden of vrienden zich nu ook eenvoudiger via de website kunnen
aanmelden als lid www.ataxie.nl of
http://bit.ly/33rLDtl



https://www.belastingdienst.nl/wps/wcm/connect/nl/contact/content/belastingtelefoon-auto
https://ataxie.nl/wp-content/uploads/2019/10/Samenvatting_ADCAvereniging.pdf
http://vriendenloterij.nl/web/Meespelen.htm?beni=9299
http://www.ataxie.nl/
http://www.ataxie.nl/
http://bit.ly/33rLDtl
https://ataxie.nl/events/op-de-koffie-proeftuin-van-holland-boskoop/
https://ataxie.nl/events/op-de-koffie-terheijdenseweg-baarn/
https://ataxie.nl/events/op-de-koffie-de-uitvlucht-brunsum/

Zaterdag 12 oktober, Kralingen Rotterdam, was de laatste wandeling van
het jaar. het was een geweldige opkomst en heel gezellig ondanks een
beetje regen. Komende maanden weer "op de koffie bij".
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Telefonisch spreekuur
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Klik hier om u af te melden voor deze nieuwsbrief
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