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De wereld van patiëntenverenigingen blijft in beweging. Dit gebeurt mede onder invloed 
van veranderingen op het gebied van wetenschappelijk onderzoek en zorgverlening, 
waarin de ervaringsdeskundigheid van de patiënt steeds meer een plaats toebedeeld 
krijgt.
Om die plaats goed te kunnen innemen, wordt van patiëntenverenigingen verwacht 
dat zij voldoende zichtbaar kunnen maken wat hun impact en bereik is onder de 
doelgroep.

De ADCA/Ataxie Vereniging heeft om die reden deelgenomen aan het project ‘Impact 
en bereik’1 dat vanuit PGO-support is ingezet. De belangrijkste resultaten voor onze 
vereniging zijn:

•	De Social Return of Investment (SROI) ratio is 4,67. Dit betekent dat elke euro 
die in de vereniging wordt geïnvesteerd een maatschappelijke waarde creëert 
van € 4,67 over een periode van 5 jaar.

•	In absolute getallen: de totale inbreng over 2019-2023 is € 894.000, de totaal 
gecreëerde waarde over de komende 5 jaar € 4.172.000.

•	De belangrijkste waarden die de vereniging toevoegt, bestaat uit de beschikbare 
zorgstandaard voor cliënten en professionals en de onderlinge uitwisseling van 
ervaringsdeskundigheid bij onder andere het lotgenotencontact en vanuit de 
ondersteuningscommissie. Onze doelgroep geeft aan dat deze zaken duidelijk 
van invloed zijn op een toename van hun kwaliteit van leven en minder 
tijdsbesteding en gezoek vraagt voor het eigen zorgproces. De zorgstandaard 
en adviezen aan zorginstellingen genereren een efficiëntere bedrijfsvoering en 
daarmee minder zorgkosten voor zorgverzekeraars.

•	De impact claim is relatief hoog te noemen (49%) vanwege de zeldzaamheid van 
de aandoening en de uniciteit van de ADCA/Ataxie Vereniging Nederland.

Om het bereik van onze vereniging uit te breiden is onder andere ingespeeld op 
de wens vanuit de neurologie om de patiëntenvereniging breder toegankelijk te 
maken voor mensen met een ataxie. Hierdoor is het ledenbestand van de vereniging 
diverser geworden en zijn activiteiten aangepast. Zo is er een familiedag ingevoerd, 
worden activiteiten voor jongeren gehouden en is er in 2019 een eerste succesvolle 
bijeenkomst voor ouders van een kind met ataxie georganiseerd.
De goede relatie tussen de patiëntenvereniging en de twee expertise centra in 
Nederland, het UMC Groningen en het Radboud UMC Nijmegen, is verder uitgebreid. 
Deze relatie krijgt invulling door het gezamenlijk organiseren van lotgenotencontact, 
thema bijeenkomsten, gezamenlijke deelname aan dan wel het stimuleren van 
onderzoek en het organiseren van een tweejaarlijks Dutch Ataxia Symposium.

Onder invloed van voornoemde verandering in het ledenbestand is in 2019 aan de 
Algemene Ledenvergadering voorgelegd de naam van onze vereniging te wijzigen in 

1. Inleiding

1 Zie verslag project: PGO Impactpeiling-ADCA
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Ataxie Vereniging Nederland. Dit bleek om meerdere (waaronder emotionele) redenen 
nog een brug te ver. De vergadering kon zich unaniem wel vinden in de keuze om per 
direct de naam ADCA/Ataxie Vereniging Nederland te gaan voeren.
Het bestuur kreeg tegelijk de opdracht om een aantal zaken te onderzoeken, die een 
statutaire naamswijziging in de toekomst mogelijk moet maken:

•	Voor welke vormen van ataxie wil de Vereniging zich inzetten? Er bestaan 
namelijk andere patiëntenverenigingen voor bepaalde vormen van ataxie/
bewegingsstoornissen zoals de Vereniging van Huntington (chorea, dystonie) en 
de Ataxie von Friedreich Vereniging (onderdeel van Spierziekten Nederland).

•	Kan de vereniging zijn ANBI status en subsidie behouden bij een naamswijziging?

En ‘last but not least’ is in 2019 een backoffice gerealiseerd met als doel dat de 
vereniging en het bestuur zich vooral bezig kunnen houden met hun corebusiness: 
de belangenbehartiging van de leden. De backoffice moet het mogelijk maken dat 
er bestuurlijk niet teveel tijd wordt besteed aan voorwaardenscheppende zaken. Dat 
is voor dit jaar gerealiseerd door die taken uit te besteden aan een externe, ons 
ondersteunende organisatie (APN Backoffice B.V.).
Door middel van het meten van impact en bereik is vervolgens zichtbaar gemaakt wat 
de patiëntenvereniging aan beoogde doelstellingen heeft bereikt.

Al met al was 2019 een goed jaar, waarin de ADCA/Ataxie Vereniging zijn basis heeft 
kunnen verbreden door zich in samenwerking met de neurologen op een bredere 
doelgroep te richten en samenwerking te zoeken bij andere patiëntenverenigingen.

Namens het bestuur,

Gerard Kulker
Voorzitter
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Het bestuur kwam in 2019 om de zes weken in vergadering bijeen. Inclusief de ALV 
werd er 9 keer vergaderd. De vergadering in december 2019 is niet doorgegaan 
vanwege ziekte van de voorzitter.

Belangrijke onderwerpen dit jaar waren:

•	Het werven van nieuwe bestuursleden voor de bestaande vacatures.
•	Bestuur Nieuwe Stijl: de herverdeling van bestuurstaken nu het bestuur op 
sterkte komt en de backoffice realiteit is geworden. Ook de zichtbaarheid van het 
bestuur door deelname aan de activiteiten heeft het afgelopen jaar de nodige 
aandacht gekregen.

•	Dilemma backoffice: hoe houdt je als bestuur voldoende feeling met de 
backoffice om je eindverantwoordelijkheid waar te maken en goede kwaliteit te 
houden voor de uitbestede taken? Op basis hiervan vindt jaarlijks een evaluatie 
met de backoffice plaats en is er een korte lijn met het bestuur.

•	Meer diversiteit in het aanbod van de vereniging krijgen nu de doelgroep 
breder is geworden. Een plek geven aan de jongeren in de vereniging en het zelf 
organiseren van jongerenbijeenkomsten. Realiseren van een film over ‘Jongeren 
met een ataxie’. Een eerste bijeenkomst voor ouders met een kind met ataxie.

•	Samenwerking met andere patiëntenverenigingen:
•	Ataxie von Friedreich: het op bestuurlijk niveau uitwisselen van ervaringen 

op het gebeid van wetenschappelijk onderzoek; project gebruik van 
hulpmiddelen op het gebied van spraak; project Levenskunst.

•	Vereniging van Huntington: uitzetten gezamenlijke ‘Stimulation Grant’ in 
2020.

•	Onderzoek naar mogelijkheden voor een nieuwe Braincouncil.
•	Opzetten van een project: Leergang Levenskunst. Hiervoor zijn middelen 

gevraagd bij ZonMw en er is proefgedraaid bij de Naastendag. Omdat het project 
niet is gekozen uit de bijna honderd ingediende aanvragen, zal in 2020 een 
projectsubsidie worden aangevraagd bij een ander fonds.

•	25-jarig bestaan ADCA/Ataxie Vereniging. De jaarlijkse familiedag is gebruikt 
om ons 25-jarig bestaan te vieren. Als thema voor dit feest is gekozen voor een 
workshop over de invloed van muziek op ataxie.

2. Bestuur
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2.1 Samenstelling bestuur per 31.12.2019
•	Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
•	Mevr. Gabriëlle Donné-Op den Kelder, penningmeester
•	Dhr. Roderick van der Rest, bestuurslid/ervaringsdeskundige
•	Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige

In 2019 hebben verschillende kandidaat-bestuursleden zich georiënteerd op een 
mogelijke bestuursfunctie. Dit heeft twee nieuwe bestuursleden opgeleverd, die in de 
ALV van juni 2019 zijn benoemd.
In 2 vacatures is nog niet voorzien:

•	Vacature voor een kandidaat met administratieve vaardigheden
•	Vacature voor een kandidaat met organisatietalenten

2.2 Organisatieontwikkeling
Met het realiseren van een backoffice zijn een aantal bestuurlijke taken overgedragen 
aan dit bureau. Dit betekent dat het bestuur meer ruimte heeft gekregen voor haar 
belangrijkste taak: belangenbehartiging voor haar leden. Deze taak bestaat uit twee 
belangrijke onderdelen:

1. Wetenschappelijk onderzoek
De afgelopen jaren heeft het bestuur zich ingezet om meer geld beschikbaar te 
hebben voor onderzoek. Daarnaast is er een onderzoeksagenda opgesteld en 
vindt er om de twee jaar een Dutch Ataxia Symposium plaats in samenwerking 
met beide expertise centra.
Om meer gewicht in de schaal te kunnen leggen, is er ook samenwerking gezocht 
met andere patiëntenverenigingen, zoals Ataxie von Friedreich en de Vereniging 
van Huntington.

2. Bevorderen van de kwaliteit van leven
Om de kwaliteit van leven onder de leden te bevorderen is er een Leergang 
Levenskunst opgesteld. De hierbij gebruikte methodiek (Socratische methode) 
bevordert het onderling uitwisselen van de ervaringsdeskundigheid tussen leden, 
waarvan dankbaar gebruik gemaakt wordt bij het lotgenotencontact.
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3.1 Leden en donateurs
•	Op 1 januari 2019 telt de vereniging 461 leden en 60 donateurs.  

Daarnaast zijn er 27 artsen en 1 organisatie lid van de vereniging.
•	Op 31 december 2019 zijn er 484 leden en 69 donateurs

Het aantal aangesloten artsen is 31 en 20 organisaties. 
•	Het totale aantal leden is in 2019 dus met 23 gestegen en het aantal donateurs 

met 9. 
•	36 leden en donateurs leden hebben hun lidmaatschap in 2019 opgezegd, 

waarvan als reden (werd opgegeven): 
Overlijden				    : 24
Pensioen					    :   3
Verhuist, geen nieuw adres		 :   2
Toch geen diagnose ataxie		  :   1
Vereniging draagt niets bij		  :   1
Financiën				    :   1
Onbekend				    :   4

•	Er hebben zich in 2019 47 leden en 9 donateurs aangemeld.

Na inschrijving ontvangen nieuwe leden een welkomstpakket, dat bestaat uit: de folder 
van de vereniging, de laatst uitgekomen ADCA/Ataxie krant en de huisartsenbrochure.
De bijgestelde zorgstandaard is via de website beschikbaar. Besloten is de zorgstandaard 
om de 5 jaar te evalueren en zo nodig te herzien.
De patiëntenzorgstandaard wordt aan leden nog steeds gratis beschikbaar gesteld.

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

3.3 Ledenadministratie
In de ledenadministratie worden alleen generieke persoonsgegevens opgenomen 
zoals naam, adres, woonplaats, telefoonnummer, e-mailadres, geslacht en een 
betaalrekening. Deze gegevens zijn nodig 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
•	De lotgenotentelefoon wordt door 2 vaste vrijwilligers opgenomen. Veelal komen 

er bij de lotgenotentelefoon vragen binnen over ataxie en over het lidmaatschap 
van de vereniging. Daarnaast kan er op verzoek van de beller ook een lijntje 
worden gelegd naar een lotgenoot, die zich voor de gestelde vraag beschikbaar 
stelt.

•	De patiëntenzorgstandaard blijft voor leden en mensen met een ataxie 
beschikbaar. Op onze bijeenkomsten is er voor belangstellenden een 
zorgstandaard beschikbaar.

•	De zorgstandaard voor professionals is, zoals voorgenomen in 2019, geëvalueerd 
en bijgesteld. De wijzigingen waren zo minimaal dat we hebben besloten de 
zorgstandaard om de 5 jaar te evalueren. Inmiddels is er ook een verkorte 
procedure voor vaststelling wanneer er nauwelijks ingrijpende wijzigingen zijn.

•	De huisartsenbrochure is op dezelfde wijze beschikbaar als de 
patiëntenzorgstandaard.

•	De vereniging beschikt over een website en is actief op de sociale media.

4.2 Beurzen
Omdat er in 2019 geen verbinding was met de Dutch Brain Council (DBC) en het 
project ‘de Hersenstraat’ bij de DBC is gestopt, heeft onze vereniging contact met 
andere verenigingen gezocht om samen op beurzen te staan. Deels is dat gelukt, 
maar de samenwerking moet nog verder uitgroeien. Daar komt bij dat ook wij ook als 
vereniging hierin zelf de organisatie beter moeten stroomlijnen en op niveau brengen. 
Het bestuurslid, dat deze portefeuille beheert, zal dit verder oppakken.

4.3 Publicaties
•	Zoals gebruikelijk is de ADCA/Ataxie krant ook in 2019 weer 4 keer verschenen. 

Het aanbod aan kopij is ruim voldoende, zodat de redactie voldoende materiaal 
heeft om een goede krant te leveren. Aan het eind van het jaar gaven twee leden 
van de redactie aan, vanwege hun voortschrijdende ataxie, het wat rustiger aan 
te willen doen. Door intern taken te verschuiven leken we erin te slagen een 
nieuwe eindredactie te kunnen vormen. Door ziekte binnen de redactie is de 
nieuwe taakverdeling helaas nog niet geëffectueerd.

•	De krant wordt door de leden van de vereniging erg gewaardeerd en ook van 
buiten de vereniging komen er lovende berichten. De vormgever en drukker 
hebben in dit succes mede hun aandeel.

4. Public RelationsPR
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• Het merendeel van de kranten wordt nog via de post verstuurd. Hoewel het 
fi	nancieel	niet	noodzakelijk	is	om	dit	te	wijzigen,	wil	het	bestuur	toch	actie	gaan	
ondernemen om de krant meer digitaal te gaan verzenden. Hierdoor komt er 
budgettaire ruimte vrij, die we graag anders willen inzetten. Terwijl het ook het 
milieu ten goede komt.

• De gesproken krant is eind 2019 gestopt vanwege de hoge prijs die hiervoor met 
ingang van 2020 wordt gevraagd. Gelukkig is een van onze leden bereid aan 
leden, die van een gesproken krant afhankelijk zijn, een oplossing te bieden.

• De nieuwsbrief verschijnt in de periode tussen 2 kranten in en is inmiddels een 
vertrouwde verschijning. De nieuwsbrief richt zich - zoals de naam zegt - op het 
verspreiden van nieuws uit de vereniging en heeft daarmee een echt andere 
inhoud dan de krant, die meer inhoudelijk van aard is.

• De redactie van de ADCA/Ataxie krant bestaat per 31 december 2019 uit: Anita 
Zuidema, Marjanne Visscher, Ika Timmer, Rolf Hoekstra en Nynke Schukking. In 
de krant is een column opgenomen, die beurtelings wordt verzorgd door Rosalie 
van Kuijk en Aniek Vollenbroek. Henk van Lambalgen stelt de nieuwsbrief samen.

4.4 Sociale media
• Website: www.ataxie.nl
• Twitter: @ataxienl
• Facebook: www.facebook.com/ataxie
• LinkedIn: https://bit.ly/3csslsr
• YouTube: https://bit.ly/2z64twe
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Belangenbehartiging wordt al eerder in het jaarverslag de belangrijkste taak van onze 
patiëntenvereniging genoemd. Om de belangen van de leden van de vereniging goed 
te kunnen behartigen is het nodig als bestuur te weten wat er onder onze leden leeft. 
Daarnaast is het belangrijk dat de leden ervan op de hoogte zijn wat de resultaten 
van onze belangenbehartiging als vereniging zijn. De vereniging heeft vanuit de 
verschillende hieronder genoemde commissies actie ondernomen om een goede basis 
te geven aan onze belangenbehartiging.

5.1 Leergang Levenskunst
Uit onderzoek van studenten van de Hanze Hogeschool Groningen en Helder Advies in 
2019 is gebleken hoe belangrijk lotgenotencontact is. Het met elkaar uitwisselen van 
ervaringsdeskundigheid tussen lotgenoten heeft de volgende impact op de deelnemers: 

•	Afname van angst en depressieve klachten.
•	Ontvangen van steun en emotionele ondersteuning.
•	Afname van eenzaamheid.
•	Waarnemen door professionals van kleine verbeteringen in het lichamelijk 

welbevinden.
Dit onderzoek onderstreept de wens van onze vereniging om meer aandacht te 
besteden aan lotgenotencontacten. Mogelijk kan hiermee de impact op de gezondheid 
en het welbevinden van de deelnemers verder worden bevorderd. Om die reden 
heeft de vereniging in 2019 een project ‘Leergang Levenskunst’ opgezet met als doel 
themagewijs meer effect te halen uit het onderlinge lotgenotencontact. Helaas is het 
nog niet gelukt voor dit project een sponsor te vinden. In 2020 zal hiertoe opnieuw 
een poging worden gedaan.

5.2 Commissie Ondersteuning
Vragen voor ondersteuning worden doorgestuurd naar deze commissie.
Helaas zijn we er nog niet in geslaagd een goede registratie naar onderwerpen 
te realiseren. De laatste maanden van 2019 is er wel een proef gedaan met een 
registratie van onder andere de levensgebieden waarop de ondersteuningsvragen 
werden gesteld. Dit waren in willekeurige volgorde:

•	WMO gerelateerde vragen.
•	Het vinden van een eerstelijnspsycholoog voor ondersteuning bij verwerking 

diagnose.
•	Samenhang ataxie en gedrag.
•	Erfelijkheid bij kinderwens.
•	Het vinden van een ervaren fysiotherapeut.
•	Verpleeghuis met ervaring met ataxie.
•	Informatie niet-erfelijke ataxie.
•	Levenstestament.
•	Seksualiteit en ataxie.
•	Aanvraag parkeerkaart.
•	Ataxie en werk.

5. Belangenbehartiging
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Voor afhandeling van de vragen is gebruik gemaakt van de commissieleden, de 
Medische Advies Raad en lotgenoten.
Het aantal emailwisselingen per onderwerp varieerde van 2 tot 7.

5.3 Klankbordgroep
In het afgelopen jaar is de klankbordgroep gevraagd de enquête te beoordelen, die 
gebruikt gaat worden om belangrijke data over ataxie te verzamelen. De enquête 
betrof onder andere mogelijke exogene/levensstijl factoren, die symptomen van 
ataxie kunnen remmen of verergeren.

5.4 Relatie expertise en behandelcentra
Er is een goede relatie met de beide expertise centra voor ataxie. Dit is onder andere 
zichtbaar in de samenstelling van de Medische Advies Raad en de samenwerking voor 
onderzoek.
Het afgelopen jaar is samen met het Radboud UMC Nijmegen en met veel succes een 
dag voor ouders en kinderen met een ataxie georganiseerd. Op deze dag zijn met 
de ouders ervaringen en wetenswaardigheden uitgewisseld over ataxie. De kinderen 
hebben onder begeleiding van een groep studenten een mooie dag gehad in de 
dierentuin. Totaal namen er 34 volwassenen en 23 kinderen deel aan deze dag. In 
2020 wordt deze dag opnieuw georganiseerd.
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6.1. Thema- en andere bijeenkomsten
De themabijeenkomsten werden in verband met de bereikbaarheid voor de leden in 
verschillende regio’s gehouden.
De volgende thema’s kwamen aan de orde:

•	Symptomen van ADCA/ataxie en de behandeling.
•	Invloed van beweging op ataxie: ‘Dance for health’.
•	Stand van zaken onderzoek naar ataxie wereldwijd.
•	Muziek, de hulpmotor van het brein.
•	Neurorevalidatie: beter leren omgaan met je aandoening en beperkingen.
•	Vormen van overerving.
•	Rol arts en hulpverleners bij ataxie.
•	Omgaan met ziek zijn: een levenskunst.
•	Omgaan met vermoeidheid.

De deelname aan themabijeenkomsten blijft goed. Gemiddeld zijn er zo’n 30 tot 60 
bezoekers.

De Wandel-/rolgroep wordt op elke 2e zaterdag van de maand in het voorjaar, de 
zomer en het najaar gehouden. In de maanden november, januari, februari en maart 
wordt deze activiteit afgewisseld door ‘Op de koffie bij...’ Aan deze bijeenkomsten 
wordt doorgaans door 15 tot 25 leden deelgenomen. Gezelligheid, ontmoeting en 
het uitwisselen van ervaringsdeskundigheid staan bij deze bijeenkomsten centraal.

In juni kwamen de jongeren bijeen om met elkaar een gezellige lunch te houden 
bij restaurant ‘de Rechtbank’ in Utrecht. Deze keer waren er minder aanmeldingen 
dan gebruikelijk. Om meer zicht te krijgen op wat jongeren van de vereniging 
verwachten en wat hen bezig houdt, is er een enquête onder hen verspreid.
Een van de deelnemende jongeren heeft meegewerkt aan het programma ‘Je zal het 
maar hebben’, waarin zij vertelt over haar leven met ataxie. Ook zijn er in opdracht 
van de vereniging opnames gemaakt voor een film over jongeren en ataxie. Aan 
deze film werken drie jongeren mee. De film zal in 2020 worden verspreid.

In september 2019 vond de jaarlijkse Familiedag in het Openlucht museum te 
Arnhem plaats. Deze dag werd tevens gebruikt om het 25-jarig jubileum van de 
Vereniging te vieren. Totaal namen er ruim 100 mensen deel aan deze dag. Het 
werd een feestelijk gebeuren waarin muziek werd gebruikt als hulpmotor voor het 
brein. De deelnemers werden uitgedaagd om ook in hun dagelijkse leven te gaan 
uitproberen welk effect muziek heeft op hun stemming en mobiliteit.

6. Bevorderen kwaliteit van leven
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In dezelfde maand vond voor het eerst een bijeenkomst plaats voor ouders met 
een kind met ataxie. Deze dag werd een groot succes en werd georganiseerd in 
samenwerking met de expertise centra.

De Naastendag vond in oktober plaats met zo’n 16 deelnemers. De ochtend werd 
gebruikt om met elkaar ervaringen uit te wisselen door gebruik te maken van de 
Socratische methode. Deze methode werkte stimulerend en bracht verdieping 
in de besproken onderwerpen. Deze methode vormt de kern van de leergang 
Levenskunst. In de middag was er tijd voor ontspanning en werd een chocolade 
workshop gevolgd.

In het najaar werd voor leden die weinig mobiel zijn en er nauwelijks zelfstandig op 
uit kunnen, een dagje uit naar het Dolfinarium georganiseerd. Totaal gingen er 4 
personenbusjes met 19 mensen (leden en rolstoel duwers) op stap.

De Lotgenotenvakantie vond dit jaar plaats in de Imminkhoeve in Lemele.
Er namen 26 gasten deel en 14 vrijwilligers.
Voor de gasten werd het een heerlijke vakantieweek met tropische temperaturen. 
En dat ondanks de thema’s, die per dag aan de orde kwamen, zoals Kerst en 
Sinterklaas. Ook waren er uitjes naar de Beeldentuin te Hooghalen, werd met de 
boot over de Vecht gevaren, gewinkeld in Ommen en werd er een puzzeltocht en 
spelletjesmiddag georganiseerd en trad er een zangkoor op.
De gasten waardeerden de vakantie met een goed.
Sponsorgelden, die deze vakantie mogelijk maakten, werden ontvangen van: 
Fundatie van Santheuvel Sobbe; Handicap.nl en de Vriendenloterij.

6.2. Aandacht verschillende vormen van ataxie
In 2019 hebben we met elkaar de ‘roepnaam’ van de vereniging veranderd in ADCA/
Ataxie Vereniging. Dit in de wetenschap dat het verbreden van de doelgroep met 
zich meebrengt dat er meer aandacht moet komen voor verschillende vormen van 
ataxie. Welke vormen van ataxie zijn in 2019 aan de orde gekomen?

•	Episodische ataxie.
•	Minder bekende SCA’s waaronder SCA 1 en SCA 19.
•	Spinocerebellaire ataxie.
•	Ataxie onder jonge kinderen.
•	Ataxie onder jongeren.
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7.1 Commissie wetenschappelijk onderzoek
Deze commissie heeft een onderzoeksagenda opgesteld, die bestaat uit 2 focus 
gebieden:

1. Kwaliteit van leven
•	Het merendeel van de ataxie patiënten geeft aan dat de slechter wordende 

spraak hun grootste probleem is, waardoor ze in een sociaal isolement dreigen 
te raken. Als vereniging willen we meer aandacht besteden aan het effect van 
logopedische ondersteuning bij spraak- en slikproblemen. Daarnaast wordt 
onderzocht welke hulpmiddelen op het gebied van spraakondersteuning ook 
geschikt zijn voor mensen met een ataxie.

•	Verschillende leden met een ataxie maken gebruik van alternatieve middelen en 
zeggen daarbij baat te hebben. Als vereniging is het goed deze middelen in kaart 
te brengen en onderzoek hiernaar te bevorderen.

•	Fysiotherapie is voor ataxie patiënten een belangrijk middel om hun mobiliteit 
te behouden dan wel minder snel verloren te laten gaan. Om die reden is het 
belangrijk om in kaart te brengen welke fysiotherapeuten in Nederland ervaring 
hebben met ataxie patiënten en welke vormen van fysiotherapie hierbij worden 
gebruikt.

•	Vermoeidheid is een gegeven bij ataxie. Het bewaren van een goede energie-
balans is dan ook belangrijk. Verder onderzoek naar hoe je kunt omgaan met 
vermoeidheid en het beter bewaren van je balans zal worden gestimuleerd.

•	Technologische hulpmiddelen op het gebied van spraak en mobiliteit zijn van 
belang en onontkoombaar bij ataxie. Het is belangrijk dat lotgenoten hun 
ervaringen met elkaar uitwisselen. Ook is het goed om ontwikkelingen bij andere 
ziektes bij te houden en indien mogelijk te benutten.

•	Het zelf kunnen beïnvloeden van de age-of-onset is voor iedere gendrager 
belangrijk. Welke factoren hebben hier mogelijk invloed op?

2. Stimuleren van onderzoek
•	De vereniging is zich ervan bewust dat zij als vertegenwoordiger van mensen 

met een zeldzame ziekte niet altijd voldoende omvang heeft om prominent in 
het onderzoeksveld aanwezig te zijn. Om die reden is het belangrijk samen te 
werken met andere verenigingen. Daarom is er samenwerking gezocht met de 
patiëntenverenigingen Ataxie von Friedreich en de Vereniging van Huntington.
Ook wordt wetenschappelijk onderzoek gevolgd dat mogelijk ook ingezet 
kan worden voor ataxie zoals: gentherapie, tegengaan van eiwitklontering, 
elektrische stimulatie van de (kleine) hersenen en technische toediening van 
ontwikkelde medicijnen.

7. Wetenschappelijk onderzoek
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7.2. Bevorderen wetenschappelijk onderzoek
Lopende onderzoeken in 2019 waarbij de ADCA/Ataxie Vereniging betrokken is:

•	Het LUMC (Dr. Willeke van Roon) voert onderzoek uit t.b.v. SCA 3. Hierin wordt 
naar een middel gezocht om eiwitklontering tegen te gaan.

•	Een groep SCA1 patiënten heeft 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 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.

•	De vereniging heeft ook dit jaar weer verzoeken ondersteund of adhesie 
betuigd voor onderzoek op het gebied van ataxie. In deze situaties wordt advies 
gevraagd aan de wetenschapscie. alvorens als vereniging hierop te reageren.

•	De financiële ondersteuning d.m.v. een donatie bij het afstaan van hersenweefsel 
voor wetenschappelijk onderzoek loopt nog.

7.3. Medische Advies Raad
In de bezetting van de Medische Adviesraad (MAR) is in 2019 een wijziging 
opgetreden vanwege het vertrek van Mw. dr. Esther Brusse, neuroloog. 
De ontstane vacature is nog niet ingevuld, omdat er nog twee neurologen zitting 
hebben in de MAR. Het aantal deelnemende disciplines is dus niet gewijzigd. 
Wel is er nagedacht of er een andere nog ontbrekende discipline aan de huidige 
samenstelling dient te worden toegevoegd. Hieraan is niet direct behoefte. Om 
voorgaande redenen is er nog geen besluit genomen over het al dan niet invullen 
van de ontstane vacature. 
De leden zijn werkzaam bij verschillende universiteiten in Nederland.

In 2019 was de bezetting van de MAR:
•	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. dr. Bart van den Warrenburg, neuroloog

14
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8.1 Netwerk ADCA/Ataxie Vereniging
Eind 2018 heeft de ADCA/Ataxie Vereniging haar lidmaatschap van de DBC opgezegd, 
omdat deze samenwerking er onvoldoende in slaagde een gezamenlijk agenda op te 
stellen voor en draagvlak te bieden aan de aangesloten patiëntenverenigingen.
In samenwerking met een aantal andere patiëntenverenigingen is in 2019 het initiatief 
genomen om een nieuwe Braincouncil op te richten. Hiervoor is samenwerking gezocht 
met zowel de Hersenstichting als de Europese Braincouncil. Helaas is in de loop van 
2019 gebleken dat er onvoldoende animo was voor dit nieuwe initiatief, terwijl ook de 
DBC uit het veld is verdwenen.  

Als vereniging hebben we wel een goede samenwerking opgebouwd met de Vereniging 
van Huntington en de Ataxie von Friedreich Vereniging (onderdeel van de Vereniging 
Spierziekten Nederland).
Daarnaast nemen we deel aan het samenwerkingsverband van kleine patiënten-
verenigingen via PGO-support.

Eind 2019 is er in samenwerking met de Vereniging van Huntington een Stimulation 
Grant uitgezet voor gezamenlijk onderzoek. De uitreiking zal eind 2020 plaatsvinden.

8.2. Betrokken 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 en Public Health Genomics 

(NACGG).
•	Euro Ataxia.
•	European Organization for Rare Diseases (Eurodis).
•	National Ataxia Foundation (NAF) (VS).

8. Netwerken
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9.1 Aanbieding jaarrekening
ADCA/Ataxie Vereniging Nederland biedt U hierbij de jaarrekening 2019 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2019 en een rekening van 
baten en lasten over de periode 1 januari 2019 tot en met 31 december 2019. 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 (Spino) Cerebellaire Ataxie.

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:
 

•	Het verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de ADCA krant, 
nieuwsbrief, website en social media. 

•	Uitwisseling van persoonlijke ervaringen door middel van contactdagen. 
•	Het stimuleren van, en medewerking verlenen aan wetenschappelijk onderzoek. 

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

9.4 Vergelijkende cijfers
In de Jaarrekening 2019 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Begroting 2019, de 
Jaarrekening 2018 en de balanscijfers per 1 januari 2019 en 31 december 2019 
opgenomen. In de door VWS gesubsidieerde posten zijn ook de later bijgestelde 
cijfers vermeld.

De Begroting 2019 is opgenomen in de Jaarrekening 2018 en goedgekeurd en 
vastgesteld tijdens de ALV van 1 juni 2019.  

9. Financieel Jaarverslag 2019



Jaarverslag 2019 - ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

18

						      31-12-2019	 31-12-2018
						             	         €		          €
Liquide middelen				           133.960	        105.634
Vorderingen/voorraden				      2.253	              955
						             136.213	        106.589
Af: schulden op korte termijn			     1.070		      572
Kapitaal					            135.143	        106.017

Mutatie vermogenspositie		        +29.126	          20.300
(Resultaat boekjaar vóór bestemming)

De positieve mutatie van de vermogenspositie met een bedrag van € 29.126 van 
2019 ten opzichte van 2018 kan toegeschreven worden aan:

- dotatie t.g.v. bestemmingsreserve Wetenschappelijk Onderzoek (WO) 	 € 14.491
- dotatie t.g.v. bestemmingsreserve Vakantieweken 	 €   1.700
- dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Wandelfonds 					    €    -326
- resultaat boekjaar ná bestemming toegevoegd aan 
  reserve Vakantieweken									         € 12.668
- resultaat boekjaar ná bestemming toegevoegd aan reserve 
  Wandelfonds										          €     593
												             +€ 29.126

Het 'Resultaat ná bestemming' (€ 13.261) is toegewezen aan Bestemmingsreserve 
Vakantieweken (€ 12.668) en aan Bestemmingsreserve Wandelfonds (€ 593). Er is voor 
gekozen om het 'Resultaat ná bestemming' vooral toe te wijzen aan 'Bestemmingsreserve 
Vakantieweken' omdat in 2019 en ook in 2020 is gebleken dat fondsenwerving voor de 
vakantieweek steeds moeizamer verloopt. Vanaf begin 2019 zijn 2 grote sponsors, het 
VSBfonds en het Kansfonds, definitief weggevallen.

Bovenstaande resulteert in de volgende mutaties van de Bestemmingsreserves:

Bestemmingsreserves
						      31-12-2019	 31-12-2018
						             	         €		          €
Wetenschappelijk onderzoek			   61.423	          46.932
Vakantieweken					     24.293		    9.925
Wandelfonds				      	   2.000		    1.733
Specifieke Activiteiten	 	 	   	   5.387		    5.387
							       93.103	          63.977

Mutaties Bestemmingsreserves   	      +29.126

10. Financiële positie
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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 31.12.2019
• Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
• Mevr. Gabriëlle Donné-Op den Kelder, penningmeester
• Dhr. Roderick van der Rest, bestuurslid/ervaringsdeskundige
• Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige

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 2019 
en de staat van baten en lasten over 2019 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/Ataxie 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 ontleend.

Tiel, 25 maart 2020

APN	Backoffi		ce	B.V.

Karin Hesselink

19



Jaarverslag 2019 - ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

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 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 en 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 (het bedrag waarvoor 
financiële activa of verplichtingen bij eerste verwerking worden gewaardeerd plus of 
minus bijvoorbeeld aflossingen en cumulatieve afschrijving). 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 eerste verwerking gewaardeerd tegen reële 
waarde. Kortlopende schulden worden ná 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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					      31-12-2019	  31-12-2018
							       €			   €
12.1 Activa 

12.1.1 Vorderingen en 
overlopende activa
Vooruitbetaalde kosten		              2.133		       835
Te ontvangen posten			         120		       120
						         2.253    		       955	

12.1.2 Liquide middelen
Bank tegoeden 			           133.960	        105.634

Totaal Activa			          136.213             106.589
					            ======	       ======

12.2 Passiva

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

12.2.2 Bestemmingsreserves
Wetenschappelijk onderzoek		  61.423		  46.932
Vakantieweken				    24.293		    9.925
Wandelfonds				      2.000		    1.733
Specifieke Activiteiten	 	 	   5.387 		    5.387
						      93.103		  63.977

12.2.3 Schulden op korte 
termijn en overlopende passiva
Nog te betalen posten			     1.037		       572
Vooruit ontvangen bedragen		        33		      --,--
					                1.070		       572

Totaal Passiva			          136.213 	       106.589
				         	       ======	      ======
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 					            31-12-2019	       31-12-2018
							             €			        €
13.1 Activa 

13.1.1 Vorderingen en 
overlopende activa

13.1.1.1 Vooruitbetaalde kosten
Biesheuvel (aanbetaling locatie 
Vakantieweek 2020)				    1.763			   --,--
La France Oegstgeest (aanbetaling 
Regiowest 2020)					        370		    	  --,--
Connecting People Holland 
ten behoeve van Sponsorloop		             --,--			    750
Geurts t.b.v. Vakantieweken			     --,--			      85
							       2.133			    835
	
13.1.1.2 Nog te ontvangen posten	
Waarborgsom PostNL				       120			     120	

13.1.2 Liquide middelen
Triodos r/c 0198 3888 45			   5.860		         2.925
Triodos spaar 2205 2452 52		       126.241		      102.241
Triodos vkw	0390 9877 51			   1.859			    468
						           133.960		      105.634
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					             		 31-12-2019	        31-12-2018
							               	        €			         €
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					           		  25.000		         27.433
Dotatie						        	    --,--		         -2.433	
Saldo 31-12					           		  25.000		         25.000

Bestemmingsreserve 
Wetenschappelijk Onderzoek (WO)
Saldo 01-01							      46.932		         29.764
Bij: Ontv. t.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek	 13.451			   1.925
Bij: Bijdrage Spec.Act. (4 Daagse) t.g.v. WO	  1.040	  		  3.529
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		     --,--			   9.281
Bij: Algemene Reserve 					        --,--			   2.433
Saldo 31-12							      61.423		         46.932
	
Bestemmingsreserve Vakantieweken
Saldo 01-01							        9.925			   6.602
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		  12.668			     --,--
Af: Kosten organisatie e.d.			           -14.800		        -23.727
Bij: Bijdrage leden/sponsors				    16.500		         27.050
Saldo 31-12							      24.293			   9.925

De aanbetaling voor de locatie Vakantieweken 2019 (de Imminkhoeve) is in 2018 in 
de kosten meegenomen. Dit resulteert voor 2019 in een positief baten/lasten saldo.
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					             		 31-12-2019	        31-12-2018
							               	        €			         €
	
Bestemmingsreserve Wandelfonds
Saldo 01-01							        1.733			   2.001
Af: Kosten organisatie e.d.				     -1.597		         -1.326
Bij: Bijdrage leden						       1.271		          1.058
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		       593	                    --,--
Saldo 31-12							        2.000		          1.733

Bestemmingsreserve Specifieke 
Activiteiten 
Saldo 01-01							        5.387		          2.877
Bij: Opbrengst Vierdaagse sponsorloop		    1.040		          3.529
Bij: Opbrengst Supportloop PGO support		      --,--	       	         2.510
Af: T.g.v. Wetenschappelijk Onderzoek 		   -1.040	                 -3.529	         
Saldo 31-12							        5.387		          5.387

De Bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote 
activiteiten zoals het maken van promotiemateriaal.

Totaal kapitaal en reserves: 	 135.143
Mutatie vermogenspositie: 		   29.126

13.2.2 Kortlopende schulden en 
overlopende passiva

Crediteuren:
Nog te betalen contributie Euro Ataxia	    	      504			     500
Nog te betalen kosten bank			      	        71	  		      72
Nog te betalen declaraties december 2019               462	                    --,--	
Vooruit ontvangen contributie		                          33	                    --,--
								          1.070			     572

25

Bijlage A: vervolg toelichting op de balans



Jaarverslag 2019 - ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

					                	 31-12-2019   Begr.2019   31-12-2018
							                        €		  €	               €
14.1 Baten
Contributie						              17.197	  16.000	        15.865
Giften							         	  6.745	    1.500	          1.978
Subsidie VWS unit Fonds PGO			           55.000	  55.000	        45.000
Vriendenloterij					               1.820	    1.000	          1.766
Verkoop brochures/kleding			                  42		                       145
Ontvangen leden t.g.v. W.O.			            13.451			          1.925
Ontvangen leden t.g.v. Wandelfonds		            1.271			            1.058
Ontvangen Vierdaagse t.b.v. Spec. Activiteit         1.040			          3.529
Ontvangen Elfsteden Fietstocht		               153		    	          --,--
Ontvangen Supportloop t.b.v. Spec. Activiteit          --,--		    	        2.510
Ontvangen leden t.g.v. Vakantieweken	         10.200	    9.000	      11.250
Ontv. Giften/sponsor Vak.weken	                    6.300	    8.200	      15.800
				         Totaal Baten        113.219	  90.700	    100.826	
					                             =====	 =====	    ======

De toename in de inkomsten uit contributies is te verklaren door een toename van 
het aantal leden (+23) en donateurs (+9). In 2019 heeft de vereniging hoge giften 
mogen ontvangen van o.a. een Prins Willem Alexander school en van meerdere van 
onze eigen leden. VWS heeft € 10.000 extra gesubsidieerd als tegemoetkoming in de 
kosten voor het Backoffice. De opbrengsten van de Vierdaagse vallen lager uit door 
afname van deelname. Aan de Supportloop hebben we dit jaar niet deelgenomen. 
De vakantieweek heeft in 2019 aanzienlijk minder sponsoren opgeleverd. In 2018 
waren de inkomsten van sponsoren ca. € 9.500 hoger, maar ook de uitgaven waren 
hoger door o.a. de aanschaf van dure spellen ten behoeve van de vakantieweek en 
de aanbetaling van de locatie in 2019 (€ 2.419). Dit laatste vermindert de kosten in 
2019, maar vermeerdert deze in 2018.

14.2 Lasten
Lotgenotencontact (excl. wandelen)		          20.360	  18.500	      18.856
Wandelen (en 'Op de koffie')	                             1.597	 	 	        1.326
Voorlichting						             23.939	  19.000	      18.327
Belangenbehartiging incl. lidmaatschappen	          6.915	    7.500	        7.451
Totaal (waarvan € 45.000 subsidiabel)         52.811         45.000	      45.960
Instandhoudingskosten	              		          16.482	  19.500	      10.839
(waarvan € 10.000 subsidiabel in 2019) 
Kosten Vakantieweken				            14.800	  17.000	      23.727
	   			        Totaal lasten         84.093 	  81.500	      80.526
							             =====        =====	    =====

	         Resultaat vóór bestemming	        29.126	   9.200	     20.300
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							       2019		 Begr.2018		 2018
							             €			        €		       €
15.1 Lasten

15.1.1 Lotgenotencontact

15.1.1.1 Landelijke contactdagen
Totale kosten LCD				          11.234	      7.500/11.000	         6.647

15.1.1.2 Groepsgewijs 
Lotgenotencontact
Totale kosten Regio Noord			     908	         1.200/1.000	            640
Totale kosten Regio West	                     977	        1.200/1.000	            350
Totale kosten Regio Zuid	                             864	        1.200/1.000	            520
Totale kosten Regio Oost	    		          1.398	         1.200/1.300	         1.553
Totale kosten Jongerendag			     620	         1.200/  .600	         1.128
Totale kosten Informeel lotgenotencontact	 3.580	        3.500/4.500	         7.381
Totale kosten Wandelen en 'Op de koffie'	 1.597		 	 	 	 1.326
Totale kosten partnerdagen			      779	        1.500/1.000		    637
						             10.723	    11.000/10.400	       13.535

Totaal lotgenotencontact		        21.957	  18.500/21.400	      20.182
						            =====	  ==========	       =====

Medio 2019 is aan subsidieverstrekker Fonds PGO (VWS) een melding gedaan 
van mogelijke veranderingen in bestedingen over 2019 (zie cursieve bedragen). 
Het totale begrote bedrag voor Lotgenotencontact is toen bijgesteld van € 18.500 
naar € 21.400. De Vereniging is hier in 2019 met een klein bedrag van € 557 
overheen gegaan. 

De kosten zijn in 2019 € 3.457 hoger uitgevallen dan initieel begroot door de extra 
kosten van de Lustrumviering in het Openluchtmuseum in Arnhem.

15. Bijlage B: Toelichting op Staat van 
	 baten en lasten
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							       2019		 Begr.2019		 2018
							             €			        €		       €
15.1.2 Voorlichting

15.1.2.1 ADCA-krant en Nieuwsbrief
Totale kosten ADCA-krant en Nieuwsbrief  14.544	    13.500/13.500	       12.108

15.1.2.2 Website
Totale kosten Website				    3.601	        1.500/1.500	         1.581

15.1.2.3 Informatievoorziening
Brochures/folders					     4.538		   			     --.--
Specifieke Activiteiten (promotiefilm)		   --,--		 	 	 	 1.141
Div. kosten informatievoorziening		    --,--					       200
							       4.538	        1.000/3.100	         1.341

15.1.2.4 Beurzen en PR
Totale beurskosten/PR materiaal		  1.256					    2.122
Specifieke Activiteit (promotiefilm)	 	   --,--		 	 	 	 1.000
Supportloop						       --,--					       175
							       1.256	        3.000/1.000		 3.297

			   Totaal voorlichting   23.939	 19.000/19.100	       18.327
						            =====	 ===========      =====

Medio 2019 is aan subsidieverstrekker Fonds PGO (VWS) een melding gedaan van 
mogelijke veranderingen in bestedingen over 2019 (zie cursieve bedragen). Het 
totale begrote bedrag voor Voorlichting is toen nauwelijks bijgesteld van € 19.000 
naar € 19.100 maar vooral de verdeling van de bedragen over de verschillende 
activiteiten is aangepast. 

De uitgaven voor de beurzen zijn verlaagd en de uitgaven voor de brochures 
verhoogd. Dit is enerzijds veroorzaakt door verminderde deelname aan 
beurzen en anderzijds door onverwacht hoge uitgaven voor een update van 
de Huisartsenbrochure. De daaraan verbonden hoge kosten van € 7.538 zijn 
toegerekend aan de posten 'ADCA-krant en Nieuwsbrief' en 'Brochures/folders'.

De Vereniging is in 2019 alsnog met een bedrag van € 4.839 over de nieuwe 
begroting heen gegaan. De reden hiervoor is dat onder andere 2 leden van 
het bestuurd getraind zijn voor beheer en onderhoud van de website. Ook zijn 
er grenzen aan het totale bedrag waarvoor subsidie aangevraagd kan worden 
bij Fonds PGO. De gezamenlijke posten Lotgenotencontact, Voorlichting en  
Belangenbehartiging mogen in de begroting niet boven het maximaal door 
VWS te subsidiëren bedrag van € 45.000 uitkomen.

28

15. Bijlage B: vervolg Toelichting op Staat van 
      baten en lasten



Jaarverslag 2019 - ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

							       2019		 Begr.2019		 2018
							             €			        €		       €
15.1.3 Belangenbehartiging

15.1.3.1 Lidmaatschappen
Contributie VSOP					        260					       283
Contributie Ieder(in)				       192					       192
Contributie Eurordis				       100					         75
Contributie Euro Ataxia				       555					       500
Contributie NACGG				         30					         30
Contributie Nat. Ataxia Foundation		    --,--					         51
Contributie DBC					       --,--					      --,--
Contributie VSN					       --,--					      --,--
						               1.137	        1.200/1.200		 1.131
	
15.1.3.2 Bijwonen congressen/
symposia
Externe contacten Europees			      200					    1.204
Externe contacten Nationaal			      314					       254
							          514	         1.500/.500	          1.458

15.1.3.3 Medische Adviesraad (MAR) 
en WO-cie
Totale kosten MAR					       385				               310
Totale kosten commissie W.O.			   1.974					    1.590
							       2.359	        1.500/1.500	         1.900

15.1.3.4 Overige belangenbehartiging
Zorgstandaard ADCA				        36					        38
Relatieontwikkeling Expertise Centra		 2.842	        1.500/1.100		 2.817
Klankbordgroep					         27	        1.300/  .100		     50
WMO en overige ondersteuning		    --,--		   500/  .100		     57
						       	 2.905	        3.300/1.300		 2.962

	  Totaal Belangenbehartiging        6.915	      7.500/4.500	        7.451
						              ====	      =========     =====

Medio 2019 is aan subsidieverstrekker Fonds PGO (VWS) een melding gedaan van 
mogelijke veranderingen in bestedingen over 2019 (zie cursieve bedragen). Het 
totale begrote bedrag voor Belangenbehartiging is toen bijgesteld van € 7.500 naar 
€ 4.500. De vereniging is hier alsnog met een bedrag van € 2.415 overheen gegaan 
door de extra organisatie van een Kinder-/ouderdag in Ouwehands Dierenpark en het 
bijdragen aan het drukken van een proefschrift.
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							       2019		 Begr.2019		 2018
							             €			        €		       €
15.1.4 Instandhoudingskosten

15.1.4.1 Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten		  2.571			  5.500		 3.250

15.1.4.2 Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten			     245			  1.000		    390

15.1.4.3 Algemene Leden Vergadering
Diverse kosten ALV				       643			  1.000	            778	

15.1.4.4 Uitbesteding Backoffice	
Uitbesteding Backoffice (financiële, 	        13.023		        12.000		 6.421
leden- en secretariële werkzaamheden)

Totaal instandhoudingskosten	       16.482		       19.500	      10.839
						           =====		      =====	      =====

Met ingang van 2019 heeft de ADCA/Ataxie Vereniging Nederland subsidie 
aangevraagd voor het uitbesteden van haar backoffice taken. Met het instellen 
van de subsidie heeft het ministerie van VWS beoogd dat de vereniging zich meer 
kan toeleggen op haar kerntaken. Tevens mogen nu de leden-, de financiële en 
de secretariële administratie uit deze subsidie betaald worden zodat deze niet 
meer ten laste komen van de eigen inkomsten. Fonds PGO (VWS) subsidieert een 
maximaal bedrag van € 10.000 voor uitbesteding van backoffice taken. De taken, 
die in 2019 aan het Backoffice zijn uitbesteed, zijn hoger in aantal dan in 2018. Dit 
is veroorzaakt door het overdragen van werkzaamheden vanuit onze leden naar het 
Backoffice. De Backoffice taken worden verzorgd door APN Backoffice B.V. in Tiel.

De Bestuurskosten, de Algemene bureaukosten en de kosten voor de ALV zijn 
opnieuw lager dan in eerdere jaren.
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15.1 Een bedankje

We zijn onze leden, donateurs en sponsors bijzonder dankbaar voor hun genereuze 
giften in 2019. Alle bedragen komen ten gunste van de door de gever aangegeven 
bestemming. 

In 2019 ontving de vereniging vooral bedragen ten gunste van de vakantieweken 
(€ 6.300), voor wetenschappelijk onderzoek (€ 13.451), sportieve activiteiten            
(€ 2.464) en niet-geoormerkte giften voor een bedrag van € 6.745. De inkomsten 
van de Vierdaagse (€ 1.040) zijn overgeboekt naar wetenschappelijk onderzoek. 

Van het resultaat over 2019 is een bedrag van € 12.668 overgemaakt naar de 
reserve voor de Vakantieweken, zodat deze reserve eind 2019 uitkomt op een 
totaalbedrag van € 24.293. Door deze toevoeging kan de Vakantieweek, ook bij 
geringe sponsoring, naar verwachting nog zeker 2 jaar doorgang vinden. Het 
Wandelfonds wordt aangevuld tot € 2.000. De inkomsten van het Wandelfonds     
zijn jaarlijks iets minder dan de uitgaven.
 
Er staat nu een bedrag van € 61.423 gereserveerd voor onderzoek naar het 
ziekteproces van ADCA/Ataxie en nieuwe behandelwijzen. Zoals eerder aangegeven 
wordt in 2020 ca. € 15.000 uitgegeven aan onderzoek naar ontwikkeling van 
de Voice Trainer. De Hersenstichting vult aan met een bedrag van € 10.000.  
Dit onderzoek wordt uitgevoerd door logopedisten Hanneke Kalf en Bert de 
Swart van het Radboudumc. Daarnaast zal er voor € 25.000 een gezamenlijk 
onderzoeksproject met de Vereniging van Huntington uitgevoerd worden. Ook de 
laatste vereniging draagt zelf € 25.000 bij.
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BATEN LASTEN
Subsidie 55.000 LOTGENOTENCONTACT
Interest Landelijke Contactdagen 8.000

Contributie 16.500

Groepsgewijs

Lotgenotencontact 4.300
Vriendenloterij 1.000 Jongerendag 800
Donateurs/
begunstigers 1.500 Informeel lotgenotencontact 4.500

Giften en sponsoring 
vakantieweken 8.200 Partnerdag 1.000
Ontvangen van leden 
t.g.v. vakantieweken 9.000 Lotgenotenvakantie 17.000

Totaal baten VOORLICHTING     
ADCA-krant 16.000

    Website 1.500
Brochures/folders 1.500
Beurzen en PR 2.000

21.000
BELANGENBEHARTIGING
Lidmaatschap koepels, 
Platforms e.a. 1.000
Relatieontwikkeling 
expertisecentra 2.400
(Inter)nationale contacten 2.000

5.400

INSTANDHOUDINGSKOSTEN

 

16. Begroting 2020

91.200
35.600 

Bestuurskosten				     3.000
Algemene bureaukosten	             500
Algemene Leden Vergadering             500
Uitbesteding Backoffice	                13.000
	                                           17.000

Totaal lasten                             79.000
Resultaat                                   12.200
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17. Plannen 2020

In 2020 zal uit de Bestemmingsreserve Wetenschappelijk Onderzoek een bedrag 
van ca. € 15.000 ter beschikking gesteld worden voor de ontwikkeling van een 
Voice Trainer voor ataxie patiënten. De Hersenstichting stelt via het Brugling Fonds 
een bedrag van ca. € 10.000 ter beschikking voor de ontwikkeling van deze Voice 
Trainer. Uit de Bestemmingsreserve Wetenschappelijk Onderzoek zal ook een bedrag 
van € 25.000 besteed worden aan een gezamenlijk onderzoeksproject met de 
Vereniging van Huntington. Het project dient zich te richten op onderzoek dat ten 
goede komt aan beide patiëntengroepen. Dit kan zowel zijn op het terrein van zorg 
als op het gebied van fundamenteel wetenschappelijk onderzoek.
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