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2020 gaat de geschiedenisboeken in als een jaar dat we niet snel zullen vergeten.
Als vereniging gingen we in januari 2020 goed van start met een themabijeenkomst 
waarin logopedist Lisette Blom ons meenam met het ingrijpende symptoom van 
ataxie: spraak- en slikproblemen en hoe je hiermee op een goede manier kunt 
omgaan.
Na deze bijeenkomst leek heel Nederland zich te verslikken in Covid-19 met als 
gevolg dat de vereniging nauwelijks de kans heeft gekregen om aan die goede start 
een goed vervolg te geven. Er volgde nog wel een paar bijeenkomsten onder de 
titel van ‘Op de koffie bij’, maar begin april werd de tweede themabijeenkomst in de 
regio Oost afgelast. Ook de maandelijkse wandelingen, die per april weer van start 
zouden gaan, konden niet doorgaan.
Corona sloeg toe met een afgrijselijke lockdown, die ons leven totaal zou 
veranderen. 

Iemand uit mijn omgeving vroeg mij in die tijd of onze vereniging in een slaapstand 
was gegaan, nu er zo weinig mogelijk was? Maar de tijd die aanbrak was 
allesbehalve dat.
We gingen over naar een nieuw normaal. Hoewel ik het bewust het nieuwe 
abnormaal ben gaan noemen. Iets mag geen nieuw normaal heten wanneer het 
chronisch zieken dwingt geïsoleerd te gaan leven en te vereenzamen, je niet langer 
bij elkaar spontaan op visite mag komen, je anderhalve meter afstand tot de ander 
moet bewaren om niet besmet te worden, een knuffel niet meer kan en ga zo maar 
door.

De vereniging is aan de slag gegaan met de vraag: Hoe kunnen we in contact blijven 
met onze leden? Hen waar nodig bijstaan en stimuleren om door deze moeilijke tijd 
heen te komen? Dit in de wetenschap dat deze situatie zo nieuw en ongekend was, 
dat er geen draaiboek voorhanden was om aan deze situatie het hoofd te bieden.
In de verwachting dat we elkaar 
binnen de vereniging meer zouden 
gaan bellen, maakten we afspraken 
om de lotgenotentelefoon voldoende te 
bemensen. 
De leden ontvingen een ‘Hart onder de 
riem voor jou’ kaart als steuntje in de 
rug. We gingen via Zoom en Microsoft 
Teams vergaderen. Onze comfortzone 
werd stukje bij beetje afgebroken en er 
werden nieuwe regels ingevoerd die ons 
gezond moesten houden. 

1. Inleiding

Een      onder 
de riem voor 

jou
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De Algemene Ledenvergadering werd verplaatst naar november in de verwachting 
dat het dan wel mogelijk zou zijn. 
De lotgenotenvakantie moest tot grote teleurstelling van de ingeschreven 
deelnemers worden afgelast. Datzelfde ging op voor het tweede Dutch Ataxia 
Symposium (DAS2020) dat in samenwerking tussen het Radboud UMC en de 
Vereniging georganiseerd zou worden. De gebruikelijke vergadering met de MAR 
heeft evenmin plaatsgevonden, waardoor de contacten vooral via de mail met de 
afzonderlijke leden zijn geweest.
In de krant werden leden uitgenodigd hun ervaringen in deze tijd met elkaar te 
delen. Er werd een telefooncirkel opgericht en iets later ook een mailcirkel. Pas 
met de zomer in zicht werd het aantal Corona besmettingen zoveel minder, dat we 
elkaar weer mochten ontmoeten. Maar wel met het in acht nemen van de RIVM-
maatregelen. Dus binnen met mondkapje voor en op anderhalve meter afstand. 
Met uitzondering van de rolstoelduwers dan.
De wandelingen konden weer van start gaan en er werden toch nog flink wat 
bijeenkomsten georganiseerd.

Dankzij de inzet van onze vrijwilligers zijn uiteindelijk toch de meeste bijeenkomsten 
nog doorgegaan. Niet altijd met het gebruikelijke aantal deelnemers, maar wel in 
een ontspannen en verantwoorde sfeer.

Namens het bestuur,

Gerard Kulker
Voorzitter
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In 2020 vergaderde het bestuur om de 6 weken. Inclusief de ALV is er 9 keer vergaderd. 
Voor deze vergaderingen werd gebruik gemaakt van Zoom, Microsoft Teams, maar 
ook werd er fysiek vergaderd zodra dit weer enigszins mogelijk was. Dit omdat veel 
communicatie wordt gemist bij het vergaderen via internet. Voor mensen met een 
ataxie werkt een fysieke vergadering daarom beter. Voor de ALV is gebruik gemaakt 
van een combinatie van beide mogelijkheden door voor een beperkt aantal mensen 
(maximaal 30) fysiek vergaderen mogelijk te maken. Anderen konden later via You 
Tube opnames de vergadering volgen. Van de mogelijkheid om schriftelijk te reageren 
na het bekijken van de YouTube opnames, is beperkt gebruik gemaakt.

Belangrijke onderwerpen dit jaar waren:

•	Het werven van nieuwe bestuursleden Met de komst van Marlies Bergmans 
in het bestuur blijft er nog één vacature openstaan voor iemand met secretariële 
kwaliteiten. Met name is er behoefte aan versterking door middel van een 
vrijwilliger zonder ataxie nu het bestuur bestaat uit 3 ervaringsdeskundigen en 
twee leden met een hart voor ataxie. Aan alle leden is hierom een brief gestuurd 
met het verzoek om in hun netwerk te zoeken naar kandidaten. 

•	Doelgroep gericht werken
Doordat de samenstelling van het ledenbestand onder invloed van de 
naamswijziging aan het veranderen is, zullen we ervoor moeten zorgdragen 
dat alle mensen met een cerebellaire ataxie zich thuis voelen binnen de 
vereniging. Dit moet zijn weerslag krijgen in zowel de themabijeenkomsten als 
de georganiseerde activiteiten. Het bestuur heeft hiervoor een notitie opgesteld 
waarin wordt geformuleerd welke doelgroepen en daarmee verbonden thema’s 
binnen de vereniging een plaats moeten gaan krijgen. In deze verdeling is 
uitgegaan van de verschillende leeftijdsgroepen omdat de levensfase een 
belangrijke en deels gemeenschappelijke invloed heeft op zowel de beleving 
als het omgaan met de ataxie. Met de vrijwilligers, die onze bijeenkomsten 
organiseren, zal deze notitie komend jaar besproken worden.

•	Film over jongeren
Binnen de vereniging wordt aan jongeren een eigen plaats toegekend, die 
meer moet worden dan de huidige jongerenbijeenkomst. Om die reden is het 
maken van een film over jongeren met een ataxie in gang gezet. Daarnaast 
heeft een inspiratiedag met het bestuur en enkele jongeren plaatsgevonden 
om deze doelgroep een goede plaats te geven. Het model dat hiervoor werd 
gepresenteerd, kan ook worden gebruikt voor andere doelgroepen binnen de 
vereniging.

2. Bestuur
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•	Impact en bereik
Binnen de subsidietoekenning wordt meer aandacht gegeven aan de impact 
en het bereik van een patiëntenvereniging. In aansluiting hierop is vanuit 
het bestuur een feedbackformulier opgesteld, dat meer zicht moet geven op 
het verloop van de verschillende activiteiten van de vereniging (het aantal 
deelnemers en wat het hen heeft opgeleverd). Dit formulier zal worden 
besproken met de vrijwilligers die onze activiteiten organiseren.

•	Voice Trainer
Kunnen communiceren is een levensbehoefte. De spraakproblemen waarmee 
een ataxie gepaard gaan, zijn dan ook een aanslag op het sociale leven van 
al onze leden. We kwamen op het spoor van een voor mensen met Parkinson 
gebruikt programma voor spraakondersteuning. Mogelijk was dit met enige 
aanpassing ook te gebruiken voor mensen met een ataxie. De vereniging heeft 
in samenwerking met de Hersenstichting en het Brugling Fonds de middelen 
verschaft om dit project aan het Radboud UMC uit te voeren. Eind 2020 is het 
project van start gegaan met een presentatie tijdens de ALV.

•	Kwaliteit van leven
Vanuit de notie dat wetenschappelijk onderzoek veelal een ruim aantal jaren 
vraagt om tot succes te leiden, mag niet verwacht worden dat op afzienbare 
termijn een genezing van ataxie mogelijk zal worden. Om die reden heeft het 
bestuur voor de komende jaren vooral het bevorderen van de kwaliteit van leven 
centraal gesteld.

•	Herschikking middelen
Vanwege het uitbreken van de pandemie en de lockdown hebben een beperkt 
aantal activiteiten niet kunnen plaatsvinden. In overleg met VWS is bezien 
of bepaalde gelden anders ingezet konden worden. Na goedkeuring heeft de 
website een restyling ondergaan en is een deel van het voorlichtingsmateriaal 
herzien of verder ontwikkeld. (Zie ook Hoofdstuk 4. Public Relations)

2.1 Samenstelling bestuur per 31.12.2020
•	Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
•	Mevr. Gabriëlle Donné - Op den Kelder, penningmeester
•	Dhr. Roderick van der Rest, bestuurslid beurzen/ervaringsdeskundige
•	Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige
•	Mevr. Marlies Bergmans, bestuurslid/activiteiten/ervaringsdeskundige
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De voorzitter heeft in de ALV van november 2020 aangegeven dat hij zich volgend 
jaar nog voor één periode herbenoembaar zal stellen. In die periode zullen we wel 
op zoek moeten gaan naar een opvolger.

2.2. Organisatieontwikkeling
In de eerste helft van 2020 werd de vereniging overvallen door de RIVM-
maatregelen vanwege het alles overheersende besmettingsgevaar van Covid-19. Het 
belang van een zeldzame ziekte zoals ataxie zakt hierbij helaas al snel weg, terwijl 
de impact van Corona en de daarmee gepaard gaande maatregelen op onze leden 
groot te noemen is.

De vereniging moest andere manieren vinden om de belangen van hun leden te 
kunnen blijven behartigen. Om in contact te blijven met onze leden hebben we ons 
in eerste instantie gericht op de communicatiekanalen die we al tot onze beschikking 
hadden, zoals Facebook, de website, de krant, de nieuwsbrief en de lotgenoten 
telefoon. Het delen van levenservaringen is bij een zeldzame ziekte als ataxie 
immers een van de kerntaken. Daarom werden deze communicatiekanalen als 
eerste ingezet om leden hun ervaringen in coronatijd met elkaar te laten delen. 
Daarnaast was het bestuur actief met het bedenken van manieren om het 
onderlinge contact en de daaraan verbonden dienstverlening intact te houden. De 
lotgenotentelefoon werd om die reden extra gepromoot. Er werd een telefooncirkel 
opgezet en vervolgens een mailcirkel. 

Fysiek vergaderen was een tijd lang niet mogelijk, maar Zoom en later Teams 
bleek een goed alternatief om klaar te staan op het moment dat er meer vrijheid 
mogelijk was. Halverwege het jaar bleek dat fysiek vergaderen weer in beeld kwam. 
Veel activiteiten konden alsnog worden georganiseerd, zodat uiteindelijk toch het 
merendeel van de lotgenotencontacten plaats heeft gevonden.

Als dit jaar ons iets heeft geleerd dan is dat wel dat onze vereniging voldoende 
flexibel en creatief kan reageren op wisselende omstandigheden. We zijn in staat 
om nieuwe wegen te vinden waar dat nodig is om onze doelstellingen te blijven 
waarborgen.
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3.1 Leden en donateurs
•	Op 1 januari 2020 telt de vereniging 484 leden en 69 donateurs.  

Daarnaast zijn er 31 artsen en 20 organisaties lid van de vereniging.
•	Op 31 december 2020 zijn er 499 leden en 71 donateurs.

Het aantal aangesloten artsen is 29 en 20 organisaties. 
•	Het totale aantal leden is in 2020 dus met 15 gestegen en het aantal        

donateurs met 2. 
•	38 leden en donateurs leden hebben hun lid- of donateurschap in 2020 

opgezegd. Als reden werd opgegeven: 
Overlijden				    : 19
Pensioen					    :   1
Verhuisd, geen nieuw adres	 :   1
Toch geen diagnose ataxie		  :   2
Vereniging draagt niets bij		  :   3
Financiën				    :   4
Lid wordt donateur			   :   1
Onbekend				    :   7

•	Er hebben zich in 2020 45 leden en 10 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 in geval 
van automatische incasso ook het bankrekeningnummer. 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
•	Onder invloed van de RIVM-maatregelen en de lockdown werd verwacht dat 
meer leden via de lotgenotentelefoon een beroep op de vereniging zouden doen. 
Om die reden werd de bezetting van de lotgenotentelefoon uitgebreid van 2 
naar 3 vrijwilligers. Naast de gebruikelijke vragen, kwamen er nu vragen binnen 
over het wel of niet behoren tot een risicogroep en het risico van vaccineren van 
mensen met een ataxie. Daarnaast bleek er duidelijk meer behoefte te zijn aan 
onderling contact tussen de leden.

•	Vanuit zorgverleners of zorginstellingen worden met enige regelmaat vragen 
gesteld over ataxie. Naast het beantwoorden van hun vragen, wordt hen ook 
aangeboden de zorgstandaard of huisartsenbrochure toe te zenden. Daarnaast 
blijven beide documenten op de gebruikelijke wijze beschikbaar.

•	De website heeft een meer eigentijdse uitstraling gekregen, terwijl een flink 
aantal brochures over ataxie zijn ontwikkeld en op de site zijn gezet. Van deze 
brochures is ook goed gebruik gemaakt bij de informatievragen die bij de 
vereniging binnenkwamen.

•	De volgende brochures zijn op de website beschikbaar en te downloaden:
	- Ataxie, kwaliteit van leven en palliatieve (niet-terminale) zorg
	- Verschillende fases in klinische studies
	- Klinische studies naar bewegingsstoornissen
	- Symptomen en ondersteuning bij cerebellaire ataxie
	- Tips om mentale vermoeidheid tegen te gaan
	- Kinderwens bij erfelijke cerebellaire ataxie
	- Hoe voel ik me en wat kan ik doen?
	- Invloed van marihuana op ataxie
	- Bepaling ernst van slikproblemen
	- Hoe om te geen met spraak-slik-en-cognitie problemen in de thuissituatie

4.2 Beurzen
In 2020 werden er geen beurzen georganiseerd.
Omdat de samenwerking met andere patiëntenverenigingen mede hierdoor 
nauwelijks van de grond kwam, was dat een goede gelegenheid om ons te beraden 
over onze deelname aan de beurzen. Dit heeft ertoe geleid dat we besloten hebben 
om met al onze beursvrijwilligers een training te volgen over hoe we ons als 
vereniging op de beurzen willen presenteren. Daarnaast willen we met de Vereniging 
van Huntington afspraken maken over het gezamenlijk op de beurs staan. 
Wij verwachten veel van elkaar te kunnen leren. Hopelijk kunnen we in 2021 weer 
wel op een beurs staan om onze vereniging te presenteren.

4. Public RelationsPR
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4.3 Publicaties
• De ADCA/Ataxie krant is in 2020 zoals gebruikelijk 4 keer verschenen. Binnen 
de	redactie	heeft	er	niet	alleen	een	wisseling	in	taken	plaatsgevonden,	maar	er	
bleek ook een aanvulling noodzakelijk. Een vraag aan de leden naar gegadigden 
leverde een ruim aanbod op, zodat de redactie snel weer op sterkte was.

• Het	aanbod	aan	kopij	blijft	ruim	voldoende,	zodat	er	een	enkele	keer	kopij	moet	
worden doorgeschoven naar de volgende uitgave.

• Zoals	onder	voorlichting	aangegeven	zijn	er	een	fl	ink	aantal	brochures	
ontwikkeld en op de website geplaatst. De meeste van deze brochures zijn tot 
stand gekomen naar aanleiding van webinars van de National Ataxia Foundation 
die in de Coronatijd plaatsvonden.

• Hoewel veel kranten nog via de post worden verstuurd, stijgt het aantal te 
verzenden digitale kranten.

• De redactie van de ADCA/Ataxie krant bestaat per 31 december 2020 uit: 
Christel Aarts, Erica van Breukelen, Tineke Dijkstra, Hetty Gruppen, Mieke 
Hoendervangers, Hans Konijn, Mia Löwik, Piet Ottens, Ikor Rozemeijer, Nynke 
Schukking, Ika Timmer, Marjanne Visscher, Jolien Visser, Eveline Vlaar, Aniek 
Vollenbroek en Anita Zuidema. 

• De	nieuwsbrieven	zijn	het	afgelopen	jaar	als	gebruikelijk	verschenen	in	de	
periode	tussen	de	kranten.	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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5.1 Enquête ‘Effect leefstijlfactoren op de kwaliteit van leven’
Het behartigen van de belangen van mensen met een ataxie is de belangrijkste taak 
van onze patiëntenvereniging. Vanuit de Wetenschappelijke Commissie heeft de 
vereniging in 2020 een enquête onder de leden uitgezet om zicht te krijgen op de 
invloed van leefstijlfactoren bij ataxie.
Vanuit de enquête zijn een drietal speerpunten naar voren gekomen, die de kwaliteit 
van leven duidelijk bevorderen.
1.	 Allerlei vormen van (bewegings)therapie zijn voor mensen met een ataxie 

belangrijk. Deze vorm van therapie is noodzakelijk als tegenwicht bij de 
voortschrijdende bewegingsstoornis die ataxie is. Hiermee worden twee 
doelstellingen ondersteund: 
•	 De mens als ‘sociaal wezen’ is aangewezen op een goede communicatie met 
anderen. Logopedie is hier een belangrijke ondersteunende factor. Om die 
reden is dit jaar gestart met de (door)ontwikkeling van de Voice Trainer als 
middel voor spraakondersteuning bij mensen met ataxie.

•	 De mens als ‘mobiel wezen’ kent de behoefte om zijn omgeving te verkennen 
en exploreren. Verschillende vormen van fysiotherapie ondersteunen mensen 
met een ataxie in het mobiel blijven en waar nodig een goed gebruik te 
maken van beschikbare en passende hulpmiddelen. Uit de genoemde enquête 
blijkt dat er heel wat verschillende vormen van bewegingstherapie worden 
ingezet. Niet duidelijk is of het hierbij steeds gaat om een persoonlijke keuze, 
dan wel dat de ene bewegingstherapie meer effect sorteert dan de andere. 
Mogelijk kan hiernaar nader onderzoek worden gedaan vanuit de vereniging.

2.	 ‘Ziek ben je niet alleen’. In de enquête geven de deelnemers aan vooral veel 
steun te ervaren van hun partner en naasten. Daarentegen wordt door de 
deelnemers aan de enquête aangegeven dat de relatie tussen de ataxie patiënt 
en zijn of haar behandelaar - op de fysiotherapeut en de Mensendiecktherapeut 
na - niet optimaal is. Mogelijk kan de partner of naaste als verbindende schakel 
een rol spelen in het bewerkstelligen van een verbetering in de onderlinge relatie 
tussen behandelaar en ataxie patiënt. Temeer waar ataxie een zeldzame ziekte 
is en specialisten en zorgverleners waarnaar wordt verwezen, niet altijd even 
deskundig kunnen zijn op het gebied van ataxie.

3.	 Een goed functionerend zorgnetwerk kan hierin eveneens een goede bijdrage 
tot kwalitatief goede zorg leveren. Het realiseren van goed functionerende 
zorgnetwerken rondom ataxie patiënten is hiermee een belangrijk speerpunt 
geworden.

Met deze drie speerpunten gaan we het komende jaar aan de slag.

5. Belangenbehartiging
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5.2. Leergang Levenskunst
Vorig jaar werd aangegeven dat in 2020 een sponsor zou worden gezocht voor het 
project ‘Leergang Levenskunst’. Lotgenotencontact vormt de spil van dit project. 
Doordat Corona het lotgenotencontact ernstig in het gedrang bracht, had het geen 
zin om het project te gaan promoten. Wel is de methodiek van het project bij een 
paar lotgenotencontacten uitgeprobeerd. Tijdens de naastendag stond het uitwisselen 
van de eigen ervaringen van naasten met elkaar centraal. Tijdens de familiedagen 
was een uitdagende presentatie van een jonge ondernemer met ataxie, waarna de 
aanwezigen met elkaar in een levendig gesprek gingen.

5.3. Commissie ondersteuning
Op onze website staan de emailadressen: ondersteuning@ataxie.nl en 
info@ataxie.nl, waar mensen die onze website bezoeken met vragen terecht 
kunnen. Daarnaast hebben we de lotgenotentelefoon, waar leden ook met hun vragen 
terecht kunnen. Tussen de vereniging en deze mensen zijn doorgaans één tot 5 
contacten nodig om hun vraag te beantwoorden en/of op te lossen. In 2020 kwamen 
de volgende onderwerpen aan de orde:

Informatieve vragen:
•	Is ataxie alleen een bewegingsstoornis of is het een hersenziekte met                            

meerdere aanverwante stoornissen als gevolg?
•	Informatie in verband met studie.
•	Tip van lid ten aanzien van informatie op de website over SCA3.
•	Iraanse familie in Nederland spreekt Engels en wil informatie over ataxie.
•	Vraag naar alternatieve geneeskunde.
•	Vraag naar fysiotherapeut met ervaring met ataxie patiënten.
•	Is de test die moeder voor een mogelijke diagnose dementie wordt afgenomen, 

wel geschikt voor iemand met ataxie?
•	Vraag of ataxie ook de ademhaling kan beïnvloeden.
•	Vraag naar ervaring met testen voor diagnose ataxie.
•	Vraag naar het aantal mensen in Nederland met ADCA en hoeveel varianten.
•	Mogelijk ataxie, voor diagnose naar expertisecentrum?
•	Vraag over relatie ataxie (SCA3) en overgang.
•	Verzoek zorgstandaard in verband met diagnose ataxie.

Werk en ADCA:
•	Problemen met UWV in verband met bewegingsstoornis die met de jaren zou 
verbeteren (betreft niet aangeboren hersenletsel).

•	Bureau dat ondersteuning biedt bij sollicitatie: tips voor sollicitanten met ataxie. 
Te weinig specifiek, dus geen gebruik van gemaakt.

•	Arbeidsongeschikt vanwege ADCA (werkt in zorg). Overrompeld door collega’s    
en vraagt ondersteuning.

Lotgenotencontact:
•	Vraag lotgenotencontact in verband met vereenzaming (4x).
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•	Dochter wil lotgenotencontact vanwege moeder met ADCA en haar zorgen       
over behandeling verzorgenden.

•	Op zoek naar lotgenoten met auto-immuun cerebellaire ataxie.

Vragen vanuit zorginstellingen:
•	Verzorgingshuis: bij wie kunnen wij terecht voor specialistisch onderzoek en 

ondersteuning bij behandeling?
•	Logopedist vraagt advies omtrent onwillekeurig op de wang bijten met schade    

en ontsteking als gevolg. Verwezen specialist logopedie.
•	Advies ten aanzien van woonvorm en veranderingen in service.
•	Zorginstelling vraagt om patiënten zorgstandaard.
•	SCA1 patiënt in zorginstelling. Is ontevreden over instelling. Mogelijk verplaatsing 

naar een andere zorginstelling. Is dat nu wel een goede die van ataxie weet? 
Uitgezocht via website.

•	Verzoek om verpleeghuis met ervaring ataxie bij voorkeur in combi met 
psychiatrie.

WMO/Zorgverzekering:
•	Mogelijke vergoeding pedicure.
•	Mogelijke vergoeding aanpassing bus. Ervaringsdeskundige gevraagd.

ADCA/Ataxie Vereniging:
•	Doelgroep vereniging ook voor MSA? Ja.
•	Lidmaatschap bij jonge kinderen met een ataxie op gezin of kind?
•	Lidmaatschap vereniging voor erfelijke ataxie, maar wat als dat nog (?) niet 

aantoonbaar is? Welkom bij bewegingsstoornissen.
•	Mag een vrijwilliger de rolstoel van een patiënt duwen?

Wetenschappelijk onderzoek:
•	Tips en links over wetenschappelijk onderzoek gemeld.
•	Vraag medewerking boek over bewegingsstoornissen (Groningen UMC).

Medische Advies Raad:
•	Zorginstelling: vraag naar psychische kant van ataxie. Bijvoorbeeld klinische les?
•	Vraag naar uroloog en oogarts met ervaring met ataxie-patiënten.
•	Aanmelding nieuw lid. Kan calcium eten SCA6 verergeren?
•	SCA6: deskundige neuroloog voor onderzoek in verband met veelvuldig vallen.

5.4 Relatie expertise en behandelcentra
Met beide expertisecentra in Groningen en Nijmegen heeft de patiëntenvereniging een 
goede relatie opgebouwd. Dit resulteert onder andere in het uitnodigen van elkaar bij 
een patiëntendag of bij een bepaald thema tijdens een lotgenotenbijeenkomst. Ook de 
samenstelling van de Medische Advies Raad komt hieruit voort, evenals het over en 
weer toespelen van vragen van patiënten. Met het Radboudumc in Nijmegen is in het 
afgelopen jaar contact geweest over een link tussen onze beide websites.

12
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Corona zat het onderlinge, reguliere contact over de kwaliteit van leven danig in de 
weg. In de eerste helft van 2020 verliep het contact met de leden vooral via sociale 
media. Door aandacht te besteden aan hun ervaringen met Corona en de RIVM-
maatregelen werd hen waar nodig ondersteuning geboden. Daarnaast werden, 
zodra dat weer mogelijk werd, de verschillende activiteiten opgestart. Wel was het 
deelnemen hieraan wat minder dan normaal. Deels vanwege de beperkingen in 
verband met Corona, maar ook omdat niet iedereen in deze tijd op stap durfde te 
gaan om anderen te ontmoeten. Daarnaast waren er op het laatste moment meer 
afmeldingen vanwege quarantaine of Corona.
Veel gestelde vragen aan de vereniging gingen over de kwetsbaarheid van mensen 
met een ataxie en hoe veilig het is om je tegen Corona te laten inenten? Hierover 
is deskundig advies ingewonnen bij de Medische Advies Raad en de NAF (National 
Ataxia Foundation). Naast een direct antwoord aan degenen die deze vragen 
stelden, is het verenigingsstandpunt onder andere op de website met de leden en 
bezoekers gedeeld.

6.1 Thema- en andere bijeenkomsten
Ondanks de lockdown en Corona zijn veel van onze activiteiten toch gewoon 
doorgegaan, zij het op andere momenten in het jaar.

De volgende activiteiten en/of thema’s zijn georganiseerd:
•	Bijeenkomst regio West: thema Slikproblemen, oorzaken en mogelijke 

oplossingen.
•	Familiedagen op 10 en 17 oktober. Beide met als thema: ‘Ondernemen met 
een flow’.

•	Verschillende wandelingen met naast ontspannende ontmoeting op 
anderhalve meter, uitwisselen van ervaringen met hulpmiddelen en Corona 
perikelen.

•	Jongerendag in augustus met uitwisselen ervaringen en het met elkaar spelen 
van het Digitale Escape Room spel.

•	Bijeenkomst regio Zuid in september: lotgenotencontact en uitwisselen van 
ervaringen.

•	Naastendag in oktober: thema ‘Welke kwaliteit van onszelf komt ons 
goed van pas als mantelzorger? Wat verwacht je als mantelzorger van de 
patiëntenvereniging?’

•	ALV in november met twee thema’s: ‘Spraakondersteuning met de Voice Trainer’ 
en een update van wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van cerebellaire 
ataxie door een spreker van het farmaceutische bedrijf uniQure. 

6. Bevorderen kwaliteit van leven
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Niet doorgegaan zijn:
•	Bijeenkomst regio Oost met als thema’s: ‘Onderzoek naar ADCA/SCA           
bij het LUMC’ en ‘Wat kunnen fysiotherapie en hydrotherapie betekenen        
voor ADCA/Ataxie patiënten?’

•	Lotgenotenvakantie.
•	Lotgenotendag voor kinderen met ataxie en hun ouders.
•	Vrijwilligersdag.

6.2. Aandacht voor verschillende vormen van ataxie
Sinds de naamsverandering is er een groeiend aantal leden, die lijden aan andere 
vormen van ataxie. Om die reden heeft het bestuur zich gebogen over de vraag: 
Welke vormen van ataxie passen bij onze patiëntenvereniging? Het voorstel vanuit 
het bestuur moet nog worden besproken met de MAR. Het bestuur stelt hierin voor 
om ervan uit te gaan dat de verschillende vormen van cerebellaire ataxie onder de 
vereniging vallen. Daarbij moet worden opgemerkt dat er ook een aantal leden is die 
niet als zodanig officieel is gediagnostiseerd, maar bij wie wel bewegingsstoornissen 
gelijk aan een cerebellaire ataxie zijn vastgesteld. Het is ook de vraag hoe 
nauwkeurig je als vereniging wilt of kunt beoordelen of iemand wel lijdt aan een 
ataxie?

Door deze diversiteit in vormen van ataxie bij haar leden heeft de vereniging zich 
gebogen over de vraag: Hoe kan zij alle leden zich in de vereniging thuis laten 
voelen?
In Hoofdstuk 2. Bestuur wordt uitgebreid ingegaan op het doelgroepgericht werken 
dat de vereniging voorstaat. Deze aanpak moet een antwoord op deze vraag 
bewerkstelligen.
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7.1 Commissie wetenschappelijk onderzoek
Dit jaar is de commissie wetenschappelijk onderzoek actief geweest met het 
uitwerken van de twee focusgebieden waaruit de onderzoeksagenda van de 
vereniging bestaat.

Kwaliteit van leven
Om meer zicht te krijgen op wat er onder de leden leeft aan ideeën over hun 
kwaliteit van leven, is er een enquête uitgezet met als titel ‘Het effect van 
leefstijlfactoren op de kwaliteit van leven van ataxie patiënten’. De resultaten 
hiervan zijn uitgewerkt en hebben geresulteerd in een aantal aandachtspunten 
die in het komende jaar nader zullen worden uitgewerkt in een actieplan. (Zie ook 
Hoofdstuk 6. Bevorderen kwaliteit van leven)

Stimuleren van onderzoek
Rond het stimuleren van onderzoek is - vanwege de notie dat wij een vereniging 
zijn voor een zeldzame ziekte - verbinding gezocht met andere zeldzame ziekten die 
in zekere zin verwant zijn. Van hieruit is de samenwerking met de Vereniging van 
Huntington en Friedreich Ataxie waar mogelijk verder uitgebreid.
Op het gebied van gen- en gengerichte therapie bij SCA’s met een afwijkend 
polyQ-gen wordt samengewerkt met de Vereniging van Huntington, het LUMC 
en het Radboud UMC. Daarnaast is samen met de Vereniging van Huntington 
een ‘stimulation grant’ uitgezet, die is toegekend aan dr. Sabine Schipper-Krom, 
werkzaam bij het Amsterdam UMC. Haar onderzoek is getiteld: ‘Onderzoek naar 
verbetering van de afbraak van toxische (ataxine en huntingtine) eiwitten die leiden 
tot eiwitklontering in de hersenen’.

7. Wetenschappelijk onderzoek

dr. Sabine Schipper-Krom
Amsterdam UMC
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7.2. Bevorderen wetenschappelijk onderzoek
Lopende onderzoeken aan polyQ SCA’s waarbij de vereniging betrokken is of op niet 
al te lange termijn betrokken gaat worden:

•	Onderzoek naar SCA1 en SCA3 bij farmaceut uniQure.
•	Gengerichte therapie waarbij antisense oligonucleotiden (AON’s) zich binden 

aan het stukje RNA dat verantwoordelijk is voor het omzetten van een stukje 
DNA met een te hoge CAG-herhaling naar een toxisch polyQ-eiwit. Hierdoor 
vermindert het niveau van het toxische eiwit.

•	Bij het Radboud UMC wordt de Voice Trainer, eerder ontwikkeld voor 
Parkinsonpatiënten, doorontwikkeld voor mensen met ataxie. De huidige 
mobiele app wordt zodanig aangepast dat die ook kan worden toegepast 
als spraakondersteuning voor mensen met een ataxie. Deze mobiele app 
is te gebruiken op zowel een tablet als de smartphone, voor zowel iOS als 
Androidsystemen.

•	Onderzoek in het Radboud UMC en het LUMC naar een nieuwe behandeling van 
spinocerebellaire ataxie type 1 (SCA1). Binnen het LUMC (onderzoeksgroep van 
dr. Willeke van Roon-Mom) wordt laboratoriumonderzoek uitgevoerd. In het 
Radboud UMC (groep van dr. Bart van de Warrenburg) wordt door middel van 
beeldvormend hersenonderzoek (MRI) en onderzoek in bloed- en hersenvloeistof 
het ziektebeloop bij patiënten in kaart gebracht.

•	Onze vereniging heeft door middel van een financiële bijdrage de ontwikkeling 
van het Janssen vaccin gesteund.

Helaas kon het 2e Dutch Ataxia Symposium (DAS2020) niet doorgaan. 
Dit symposium zal nu eind 2021 digitaal worden gehouden.

7.3 Medische Advies Raad
De samenstelling van de Medische Advies Raad (MAR) is in 2020 niet gewijzigd. 
Vanwege de Corona heeft er in dit jaar geen regulier overleg plaatsgevonden. 
Wel is er vanuit de vereniging met de afzonderlijke leden contact geweest inzake 
vragen rond Corona en ataxie en vragen van patiënten over hun ataxie.
De leden van de MAR zijn bij verschillende universiteiten in Nederland werkzaam.

In 2020 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 de Warrenburg, neuroloog

16
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8.1 Netwerk ADCA/Ataxie Vereniging
Als patiëntenvereniging hebben we een goede samenwerking opgebouwd met de 
Vereniging van Huntington en de Vereniging voor mensen met Friedreich Ataxie 
(FA), onderdeel van de Vereniging Spierziekten Nederland.
Daarnaast hebben we deelgenomen aan het samenwerkingsverband van kleine 
patiëntenverenigingen gecoördineerd door PGOsupport. Wij hebben daarin onder 
andere onze bevindingen gedeeld met de Leergang Levenskunst. Het is de vraag 
of dit netwerk zal blijven voortbestaan nu de portefeuillehouder bij PGOsupport is 
vertrokken.

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.
•	VSN, Vereniging Spierziekten Nederland.
•	Hersenstichting Nederland.
•	Nederlandse Associatie voor Community Genetics en Public Health          

Genomics (NACGG).
•	Euro-ataxia.
•	European Organization for Rare Diseases (Eurordis).
•	National Ataxia Foundation (NAF) (VS).

8. Netwerken





Jaarverslag 2020 - ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

19

9.1 Aanbieding jaarrekening
ADCA/Ataxie Vereniging Nederland biedt U hierbij de jaarrekening 2020 aan.
De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2020 en een rekening van 
baten en lasten over de periode 1 januari 2020 tot en met 31 december 2020. 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 een 
erfelijke vorm van cerebellaire ataxie.

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door: 
•	verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de ADCA/Ataxie krant, 
brochures, filmmateriaal, de nieuwsbrief, website en social media; 

•	het ontwikkelen en updaten van onder meer de Huisartsenbrochure en 
Zorgstandaard;

•	uitwisseling van persoonlijke ervaringen door middel van contact- en lotgenoten-
dagen waaronder ook ouder/kind dagen;

•	het stimuleren van, en medewerking verlenen aan wetenschappelijk onderzoek, 
organiseren van symposia op het terrein van wetenschappelijk onderzoek en 
zorg. 

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

9.4 Verzekeringen
De Vereniging heeft de navolgende verzekeringen:

•	Bestuurdersaansprakelijkheidsverzekering.

9.5 Vergelijkende cijfers
In de Jaarrekening 2020 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2019 en 
de balanscijfers per 31 december 2019 opgenomen. In de door VWS gesubsidieerde 
posten zijn ook de later bijgestelde begrotingscijfers vermeld.

De Begroting 2020 is opgenomen in de Jaarrekening 2019 en goedgekeurd 
en vastgesteld tijdens de ALV van 21 november 2020. De Coronacrisis lag ten 
grondslag aan deze verlate datum in het jaar 2020.

9. Financieel Jaarverslag 2020
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9.6 Plaatsgevonden controles
Gedurende het boekjaar hebben er geen controles van de belastingdienst, Ministerie 
van VWS en dergelijke plaatsgevonden.

9.7 Samenstelling en bezoldiging van het bestuur per 31.12.2020
• Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
• Mevr.	Gabriëlle	Donné-Op	den	Kelder,	penningmeester
• Dhr. Roderick van der Rest, bestuurslid/ervaringsdeskundige
• Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige
• Mevr. Marlies Bergmans, bestuurslid/ervaringsdeskundige

Het Bestuur is onbezoldigd.

Vaststelling Jaarrekening
Het bestuur van ADCA/Ataxie Vereniging Nederland stelt de jaarrekening vast 
tijdens de Algemene Ledenvergadering.

Samenstellingsverklaring
Opdracht
De	jaarrekening	is	samengesteld	door	APN	Backoffi		ce	B.V.	op	basis	van	door	de	
ADCA/Ataxie Vereniging Nederland verstrekte gegevens. Deze jaarrekening bestaat 
uit de balans per 31 december 2020 en de staat van baten en lasten over 2020 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 
daarop gebaseerde jaarrekening berust bij het bestuur van ADCA/Ataxie Vereniging 
Nederland.

Werkzaamheden
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, april 2021

APN	Backoffi		ce	B.V.

Karin Hesselink

APN	Backoffi		ce	B.V.
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Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2020 en 
per 31 december 2019: 
							       31-12-2020	        31-12-2019
								                €	 	                €
Activa
Vorderingen en overlopende activa		             2.261		           2.253
Liquide middelen					            105.933		       133.960
							             108.194		      136.213	                      
Passiva
Kapitaal en reserves					     42.040		         42.040
Bestemmingsreserves					     61.840		         93.103
Kortlopende schulden 					       4.314			   1.070
							             108.194	              136.213

Werkkapitaal		
Op basis van bovenstaande balans kan informatie worden gegeven over het 
werkkapitaal van de vereniging. Onder werkkapitaal wordt verstaan het geheel 
van vlottende activa verminderd met kortlopende schulden en overlopende passiva. 
De omvang van het werkkapitaal geeft informatie over de liquiditeitspositie van 
de organisatie:
 
						               31-12-2020	        31-12-2019          
								                €	                         €                       
Vlottende activa
Vorderingen en overlopende activa			     2.261			   2.253
Liquide middelen					            105.933	               133.960
							             108.194	              136.213	                      

Kortlopende schulden 
								        -4.314	                 -1.070
Netto werkkapitaal				          103.880	              135.143
	

10. Financiële positie
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De negatieve mutatie in het netto werkkapitaal van 2020 ten opzichte van 2019 met 
een bedrag van - € 31.263 kan toegeschreven worden aan: 

Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Wetenschappelijk Onderzoek (WO)
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Vakantieweken	
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Wandelfonds
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten
Resultaat boekjaar ná bestemming deels naar reserve WO                                
Resultaat boekjaar ná bestemming deels naar reserve Wandelfonds                               
Resultaat boekjaar ná bestemming deels naar reserve Specifieke Act.             

Het Resultaat boekjaar ná bestemming is in totaal € 15.189 (zie Toelichting onder 
Staat van Baten en Lasten). Het Eigen Vermogen en de Algemene Reserve staan 
samen onveranderd op € 42.040.

-40.075
-2.638

-327
-3.412
11.837                                    

327                                
3.025               

-31.263
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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 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 de 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.
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					      31-12-2020	  31-12-2019
							       €			   €
12.1 Activa 

12.1.1 Vorderingen en 
overlopende activa
Overige vorderingen		              2.261	            2.253

12.1.2 Liquide middelen
Triodos bank 			           105.933	        133.960

Totaal Activa			          108.194             136.213
					            ======	       ======

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		   33.185	          61.423
Vakantieweken			             21.655	          24.293
Wandelfonds	 	 	             2.000	 	   2.000
Specifieke Activiteiten	 	 	    5.000	   	   5.387
				          		   61.840		  93.103

12.2.3 Schulden op korte 
termijn en overlopende 
passiva
Overige schulden en overlopende        4.314		    1.070
passiva		

Totaal Passiva			          108.194 	       136.213
				         	       ======	      ======
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 					            		  31-12-2020	        31-12-2019
								                €			         €
13.1 Activa 

13.1.1 Vorderingen en 
overlopende activa

13.1.1.1 Vooruitbetaalde 
kosten
Vooruitbetaalde kosten					       2.141		           2.133	
Te weten: 
Biesheuvel (Vakantieweek 2022)    1.764	
Uitgaven vrijwilliger Vakantieweek	 377		
Waarborgsom PostNL					         120			      120	
							                 2.261		          2.253
Liquide middelen
Triodos r/c 0198 3888 45			    	   1.869			   5.860
Triodos vkw	0390 9877 51				      1.333			   1.859
Triodos spaar 2205 2452 52			          102.731		       126.241
							             105.933	              133.960
							           ======	            ======

Totaal Activa		   			         108.194		      136.213
			       				        ======	            ======
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					             		 31-12-2020	        31-12-2019
							               	        €			         €
13.2 Passiva
 
13.2.1 Kapitaal en reserves

Eigen vermogen
Eigen vermogen				           		  17.040		         17.040
Algemene reserve					      	 25.000	                 25.000
				           			           42.040  		        42.040	
	        
Bestemmingsreserve Wetenschappelijk 
Onderzoek (WO)
Boekwaarde 01-01				             61.423	
Opname t.g.v. Leids Universiteits Fonds1		   -2.500
Opname t.g.v. JAHSG2				            -25.000
Opname t.g.v. Radboud UMC3			           -15.080	
Bij: ontvangsten t.g.v. WO	   			     2.505 
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		  11.837		
Boekwaarde 31-12				            33.185		        61.423

1 In 2020 heeft de vereniging bijgedragen aan de ontwikkeling van een laboratorium   
  aan het LUMC voor (mede)ontwikkeling van het vaccin van Janssen Pharmaceutica. 
2 In 2020 droeg de vereniging €25.000 bij aan wetenschappelijk onderzoek op het 
  terrein van SCA1, SCA3 en de ziekte van Huntington. De geldelijke bijdrage was 
  onderdeel van een gezamenlijke prijs uitgeloofd samen met de Vereniging van 
  Huntington. Ieder droeg €25.000 bij. Het onderzoek richt zich op de ontwikkeling 
  van kleine moleculen die de ontwikkeling van giftige, mutante eiwitten (ataxine/
  huntingtine) in de hersenen verminderen. Het onderzoek wordt uitgevoerd door dr. 
  Sabine Schipper-Krom en begeleid door prof. dr. Eric Reits aan het Amsterdam 
  UMC. Het onderzoek wordt in 2021 afgerond.
3 In 2020 heeft de vereniging bijgedragen aan de ontwikkeling van de Voice Trainer 
  aan het Radboud UMC. Dit onderzoek wordt in 2021/2022 afgerond.	

Bestemmingsreserve Vakantieweken
Boekwaarde 01-01				             24.293		
Opname t.b.v. organisatie 
Vakantieweek (aanbetaling 2022)		           -2.638	
Boekwaarde 31-12				            21.655	                24.293

Door de coronacrisis is de vakantieweek van 2020 afgelast, en de vakantieweek van 
2021 verplaatst naar 2022.
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					             		 31-12-2020	        31-12-2019
							               	        €			         €
	
Bestemmingsreserve Wandelfonds
Boekwaarde 01-01					       2.000
Opname t.b.v. kosten organisatie e.d.		      -691
Bij: Ontvangsten leden					          364
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		       327
Boekwaarde 31-12					      2.000		          2.000

Bestemmingsreserve Specifieke 
Activiteiten 
Boekwaarde 01-01					       5.387
Opname t.b.v. Calis Videoproductie en Strip         -3.412
Anne Luchies						       
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming		    3.025
Saldo 31-12							       5.000		          5.387

De Bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote 
activiteiten zoals het maken van promotiemateriaal waaronder filmpjes, boekjes/
brochures. In 2020 is er film over jongeren gemaakt en een boekje voor kinderen 
ontwikkeld.

13.2.2 Kortlopende schulden en 
overlopende passiva
Overlopende passiva:
Ontvangen vooruitbetaalde Vakantieweek 2022 	      100
Crediteuren:			 
Nog te betalen kosten TRIODOS Bank                      101	
Xibis/ISO Group Automatisering B.V. 		               269
Anne Lucies (striptekenaar)		                      1.815
LMcc (ontwerpbureau)		                               1.044	
APN Backoffice	 	 	 	 	 	      985	
							                 4.314		          1.070

Totaal Passiva					           108.194		      136.213
							            ======		    ======
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					                	 31-12-2020   Begr.2020    31-12-2019
							                        €		   €	                €
14.1 Baten
Contributie						               16.428	   16.500	        17.197
Giften		 	 	 	 	 	            7.004	     1.500	 	 6.745
Subsidie VWS-unit Fonds PGO			            55.000	   55.000	        55.000
Vriendenloterij					                2.016	     1.000		  1.820
Diversen							              17		                        42
Ontvangen leden t.g.v. Reserve W.O.	                    2.505		                  13.451
Ontvangen leden t.g.v. Wandelfonds	                        364	 	                   1.271
Ontvangen Sponsorloop                                          204		                    1.040
Ontvangen Elfsteden Fietstocht                                   0                                     153
Ontvangen van leden t.g.v. Vakantieweken                   0	     9.000	        10.200
Ontvangen giften/sponsorgelden Vakantieweken           0	     8.200	          6.300
	                                        Totaal Baten  83.538	  91.200	     113.219
							            ======	 =====	   ======

Op 31 december 2019 zijn er 484 leden, op 31 december 2020 499. Er wordt dan 
een toename in contributiegelden verwacht. Echter, we constateren een afname. Dit 
wordt verklaard door een gewijzigde financiële verwerking vanaf 2020. Vele leden 
doneren boven op de contributie een extra bedrag. Tot 2020 is dit bedrag bij de 
contributiegelden gerekend, vanaf 2020 is dit toegerekend aan giften. In 2020 zijn 
de inkomsten voor Wetenschappelijk Onderzoek sterk afgenomen. De inkomsten ten 
behoeve van het Wandelfonds zijn sterk verminderd door het annuleren van vele 
wandelingen. De Vakantieweek 2020 is afgelast.

14.2 Lasten
Door VWS aangewezen kernactiviteiten
Lotgenotencontact (excl. wandelen)		           17.090	   18.600	        20.360
Wandelen, 'Op de koffie' t.l.v. Wandelfonds	    	      691	 	                   1.597
Voorlichting                                                         30.393	   21.000	        23.939
Belangenbehartiging                                              2.485	     5.400	          6.915
Totaal (waarvan € 45.000 subsidiabel)	        50.659         45.000            52.811

Overige kosten
Kosten t.l.v. Reserve Vakantieweek                        2.638          17.000	        14.800	
Instandhoudingskosten                                        15.512	   19.500	        16.482
Totaal (waarvan € 10.000 subsidiabel)	         18.150	  36.500	       31.282

				         Totaal lasten	         68.809 	  81.500	       84.093
							              =====	 =====	      =====
                  Resultaat vóór bestemming	        14.729	    9.200	       29.126		
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					                				           31-12-2020
							                        	                		        €
Toelichting Berekening Resultaat ná bestemming 
(ná toekenning van geoormerkte baten en lasten 
aan Bestemmingsreserves)

Resultaat vóór bestemming							            14.729	
Ontvangen ten gunste van Bestemmingsreserve WO                               - 2.505
Ontvangen ten gunste van Bestemmingsreserve Wandelfonds                    - 364
Kosten ten laste van Bestemmingsreserve Vakantieweken                      + 2.638
Kosten ten laste van Bestemmingsreserve Wandelfonds                           + 691
Resultaat ná bestemming                                                                    15.189	
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							       2020		 Begr.2020		 2019
							             €			        €		       €
15.1 Lasten

15.1.1 Lotgenotencontact

15.1.1.1 Landelijke contactdagen
Totale kosten Landelijke Contactdagen      8.479       8.000/8.000	      11.234

15.1.1.2 Groepsgewijs 
Lotgenotencontact
Totale kosten Regio Noord                                 0	           1.075/500	            908
Totale kosten Regio West			   1.025		   1.075/500		    977
Totale kosten Regio Zuid				      845		   1.075/500	            864
Totale kosten Regio Oost				      370		   1.075/500		 1.398
Totale kosten Jongerendag			      325		      800/400		    620
Totale kosten Informeel lotgenotencontact	 3.970	        4.500/6.500		 3.580
Totale kosten Wandelen en 'Op de koffie'	    691		                            1.597
Totale kosten Naastendag			   2.076	        1.000/1.900	            779
					                      9.302	  10.600/10.800	      10.723

Totaal lotgenotencontact		        17.781	  18.600/18.800	      21.957
						           =====	  ==========	     =====

Interne verschuivingen
In november 2020 is aan subsidieverstrekker Fonds PGO (VWS) een melding 
gedaan van mogelijke (budgetneutrale) veranderingen in bestedingen over 2020 
(zie cursieve bedragen) in verband met de corona pandemie. Op 11 december 2020 
heeft VWS de budgetneutrale wijziging in de PGO-subsidie over 2020 toegewezen. 
Binnen de kerntaak Lotgenotencontact vonden vooral interne verschuivingen plaats. 
Slechts een enkele activiteit werd afgelast en/of geannuleerd, bij andere activiteiten 
konden vanwege de coronaregels minders deelnemers aanwezig zijn.

Enkele activiteiten
Onder de ‘Landelijke Contactdagen’ werden onder andere een Inspiratiebijeenkomst 
voor het Bestuur geboekt, een uitje voor onze leden naar het Dolfinarium en de 
Beekse Bergen. Ook de Algemene Ledenvergadering werd onder deze post geboekt. 
De Naastendag op Landgoed Heerlijkheid Mariënwaerdt in Beesd was zeer geslaagd 
en iets duurder dan begroot. 

Annuleringskosten bijeenkomsten. Onder ‘Informeel Lotgenotencontact’ 
werden onder andere kosten geboekt voor twee bijeenkomsten waaronder de 
vrijwilligersdag, die niet op tijd geannuleerd konden worden.
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							       2020		 Begr.2020		 2019
							             €			        €		       €
15.1.2 Voorlichting

15.1.2.1 ADCA-krant en 
Nieuwsbrief
Totale kosten ADCA-krant en 		         14.965     16.000/15.000	       14.544
Nieuwsbrief  

15.1.2.2 Website
Totale kosten Website                               10.071	        1.500/4.000	         3.601

15.1.2.3 Informatievoorziening
Brochures/folders	 	 	 	 	 4.447	        1.500/3.500	         4.538

15.1.2.4 Beurzen en PR
Sponsorloop					                910	        2.000/900	          1.256		
		
			   Totaal voorlichting   30.393	 21.000/23.400	       23.939
						            =====	 ===========      =====

Intensivering kerntaak Voorlichting
Ook voor de kerntaak Voorlichting is eind 2020 aan subsidieverstrekker Fonds 
PGO (VWS) een melding gedaan van mogelijke veranderingen in bestedingen 
over 2020 (zie cursieve bedragen). Door verlaging van de kosten op de kerntaak 
Belangenbehartiging is besloten om uitgaven op Voorlichting te intensiveren. 
Veel aandacht is besteed aan restyling van de website www.ataxie.nl en het 
ontwikkelen en vormgeven van nieuwe brochures. Vooral door uitgaven voor de 
restyling van de website zijn de uiteindelijke kosten voor de kerntaak Voorlichting 
circa € 7.000 hoger dan gemeld aan VWS. Omdat VWS maximaal € 45.000 
subsidieert, verlaagt dit de liquiditeitspositie van de vereniging, die nog steeds 
goed blijft.
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							       2020	          Begr.2020		 2019
							             €			        €		       €
15.1.3 Belangenbehartiging
15.1.3.1 Lidmaatschappen
Contributie VSOP					        276					       260
Contributie Ieder(in)				       192					       192
Contributie Eurordis				       100					       100
Contributie Euro Ataxia*                                   0					       555
Contributie NACGG                                           0				                 30
						                 568	        1.000/800           1.137
* Geen factuur ontvangen.
	
15.1.3.2 Bijwonen congressen/
symposia
Externe contacten Europees			         0				               200
Externe contacten Nationaal			         0					       314
							             0	           500/500              514

15.1.3.3 Medische Adviesraad
MAR en WO-cie
Totale kosten MAR	en WO-cie		          1.917	     1.500/1.500	         2.359

15.1.3.4 Overige belangenbehartiging
Zorgstandaard ADCA				          0		       0.0/0.0		      36
Relatieontwikkeling Expertise Centra		       0             2.400/0.0		 2.842
Klankbordgroep					           0                 0.0/0.0		      27
						                     0	          2.400/0.0	        2.905
	  
Totaal Belangenbehartiging        	         2.485	      5.400/2.800	        6.915
						              ====	      =========     =====

Ook voor de kerntaak Belangenbehartiging is eind 2020 aan subsidieverstrekker 
Fonds PGO (VWS) een melding gedaan van mogelijke veranderingen in bestedingen 
over 2020 (zie cursieve bedragen). Veel activiteiten waar normaliter meerdere 
personen aan deelnemen, hebben geen doorgang gevonden. Dit betreft bijvoorbeeld 
externe contacten in binnen- en buitenland, contacten met de Klankbordgroep en 
Relatieontwikkeling met onze Expertise Centra. 

Aangepaste uitgaven
Onder de posten MAR en WO-cie zijn brochures ontwikkeld die informatie voor 
patiënten en zorgverleners bevatten met een wetenschappelijk basis. Deze 
brochures zijn op de website geplaatst en zo voor iedereen beschikbaar gesteld. 
Ook is door de WO-cie een enquête ontwikkeld, uitgezet en geanalyseerd om het 
effect van leefstijlfactoren op kwaliteit van leven te onderzoeken.
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							       2020		 Begr.2020		 2019
							             €			        €		       €
15.1.4 Instandhoudingskosten

15.1.4.1 Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten		  2.269			  3.000		 2.571

15.1.4.2 Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten			     211                      500		    245

15.1.4.3 Algemene Leden Vergadering
Diverse kosten ALV				       971                      500	            643	

15.1.4.4 Uitbesteding Backoffice	
Uitbesteding Backoffice (financiële, 	        12.564                 13.000         13.023
leden- en secretariële werkzaamheden)

15.1.4.5 Nagekomen baten/lasten/       -503                         0                0
afrondingsverschillen

Totaal instandhoudingskosten	       15.512		       17.000	      16.482
						           =====		      =====	      =====

De Backoffice taken worden verzorgd door APN Backoffice B.V. in Tiel.

De Bestuurskosten en de Algemene bureaukosten zijn opnieuw lager dan in eerdere 
jaren. In de kosten voor de ALV zijn de kosten voor het drukken van het Jaarverslag 
opgenomen. In andere jaren zijn deze kosten onder de kerntaak Voorlichting 
opgenomen. De nagekomen baten betreffen een factuur waarvan geconstateerd is 
dat deze niet betaald hoeft te worden.
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15.1 Een bedankje

Ondanks dat velen onder ons een moeilijk jaar achter de rug hebben, waren er toch 
weer vele gulle gevers. Bijna € 10.000 kwam binnen via onze TRIODOS rekening. 
We houden er altijd rekening mee dat uw donatie op de door u aangegeven 
bestemming terechtkomt.

Van het Resultaat ná bestemming over 2020 vullen wij vooral onze reserves voor 
Wetenschappelijk Onderzoek aan tot een bedrag van in totaal € 33.185 en de 
reserve voor Speciale Activiteiten tot € 5.000. Zo is het ieder jaar weer mogelijk 
om buiten de uitgaven die door VWS gesubsidieerd worden, ook andere bijzondere 
uitgaven te financieren. 
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BATEN LASTEN
Subsidie 55.000 LOTGENOTENCONTACT
Interest 0 Landelijke Contactdagen 8.000

Contributie 16.500

Groepsgewijs

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

Naastendag 800

VOORLICHTING     
ADCA-krant 14.500

    Website 2.000
Brochures/folders 1.500
Beurzen en PR 2.000

20.000
BELANGENBEHARTIGING
Lidmaatschap koepels, 
Platforms e.a. 1.100
Relatieontwikkeling 
expertisecentra 2.500
(Inter)nationale contacten, 3.000
MAR en WO-cie

6.600

INSTANDHOUDINGSKOSTEN
 

16. Begroting 2021

74.000

18.400 

Bestuurskosten 				     3.000
Algemene bureaukosten   		      500
Algemene Leden Vergadering   	  1.000
Uitbesteding Backoffice                 13.000
				                   17.500

Totaal lasten                             62.500

Resultaat                                   11.500
				                 ======

Totaal baten
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