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1. Inleiding

Opnieuw ligt er een jaar achter ons dat niet op een voor ons gebruikelijke

manier is verlopen. Op zich is het voor een vereniging weleens goed dat je door
omstandigheden wordt opgeschud en nieuwe nog ongebaande wegen moet gaan om
te ontdekken welke andere kwaliteiten je daarvoor nodig hebt.

In dat opzicht hebben we de afgelopen twee jaar geleerd hoe we door noodge-
dwongen minder actieve perioden van een lockdown kunnen doorkomen met

ons voor te bereiden op intens actieve perioden, waarin dankbaar gebruik wordt
gemaakt van de vrijheid in zomer en najaar.

Dat betekende wel dat er in bepaalde maanden erg veel activiteiten plaatsvonden.
Maar dankbaar voor wat mogelijk was, hadden we een ouders en kinderen dag, de
wandelingen, de regio bijeenkomst in Zuid en Noord en de familiedag.

Ook de Algemene Ledenvergadering kon weer gewoon live doorgaan.

Kortom we konden elkaar weer ontmoeten en dat doen, waar we als Ataxie
Vereniging goed in zijn. Namelijk onze levenservaringen delen of gewoon actief

bij elkaar zijn om bijvoorbeeld yoga te doen. Of als gezin te genieten van de
middeleeuwen in het Archeon.

Met wat hindernissen hebben we als bestuur twee inspiratiedagen gehouden om
een nieuw 5 jaren beleidsplan op te stellen. Vanuit dat plan in aanbouw kozen we
ervoor ons dit jaar te richten op het thema: 'Kwaliteit van leven’. Dat leek ons
een waardevol thema in afwachting van wat onderzoek ons uiteindelijk moet gaan
brengen.

Waar ataxie ervoor zorgt dat je al je energie hard nodig hebt om je balans goed
te kunnen bewaren, verstaanbaar te blijven spreken of van bepaalde motorische
vaardigheden afscheid moet nemen, waardeer je je dagelijkse kwaliteit van leven
des te meer.

Daarnaast heeft de rol van de patiént bij onderzoek aandacht gekregen in onder
andere het 2e Nederlandse Ataxie Symposium dat dit jaar werd georganiseerd in
samenwerking met het Radboud UMC.
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In 2023 verandert mogelijk de gebruikelijke subsidieregeling van VWS voor
patiéntenverenigingen. In deze regeling zal een patiéntenvereniging meer in beeld
moeten brengen wat de impact en het bereik is dat de patiéntenvereniging wil
bereiken. Om die reden hebben we een feedbackformulier ontworpen. Wanneer je
hebt deelgenomen aan een van onze activiteiten in het afgelopen jaar, heb je vast
zo'n formulier ontvangen en het mogelijk ingevuld teruggestuurd. Misschien was het
even wennen voor een aantal onder ons, want we hopen op iets meer reacties. Maar
de resultaten van degene die wel meededen, was zeker de moeite waard.

Om in te spelen op het zichtbaar maken van onze impact en het bereik als
patiéntenvereniging, zullen jullie in het jaarverslag een andere manier tegenkomen
waarop we het resultaat van onze activiteiten in beeld brengen.

Rest mij tot slot al onze vrijwilligers te bedanken, zonder wie we er nooit in geslaagd
zouden zijn om zo snel in te kunnen spelen op de sterk wisselende omstandigheden
van 2021. Dankzij hen zijn opnieuw de meeste activiteiten doorgegaan.

Als dank hebben we hen in november 2021 uitgenodigd voor de jaarlijkse vrijwil-
ligersdag. Tijdens die dag hebben we aandacht besteed aan het eerdergenoemde
meerjarenbeleidsplan met als thema’s: de gevolgen voor het ledenbestand van
onze naamswijziging; het meer doelgroepgericht werken; het verbreden van onze
activiteiten en wat ons als impact hierbij voor ogen staat.

Daarnaast werd aandacht besteed aan de veranderingen in onze samenleving en
mogelijke consequenties hiervan voor de inzet van vrijwilligers.

Belangrijk was om te ontdekken dat we voor onze meer structurele activiteiten
vrijwilligers zoeken, die zich langdurig voor de vereniging willen inzetten. Zoals de
regiodagen; het bestuur; verschillende commissies en dergelijke. Daarnaast hebben
we vrijwilligers nodig die op projectmatige basis zich tijdelijk willen inzetten voor
bijvoorbeeld het organiseren van een themadag, een symposium en dergelijke.
Voor de lotgenotenvakantie is het goed om een mengeling van die twee te hebben.
Vrijwilligers die zich langer willen inzetten en de continuiteit kunnen waarborgen,
naast vrijwilligers die als verzorgende, kok of chauffeur een paar keer willen
meegaan. Duidelijk werd ook dat we vanwege de Coronaperiode nieuwe vrijwilligers
nodig hebben om daar waar vrijwilligers zijn weggevallen hun werk te kunnen
overnemen.

Al met al was 2021 een goed jaar waar we met tevredenheid op kunnen terugkijken.
Namens het bestuur,

Gerard Kulker
Voorzitter
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@ 2. Bestuur

In 2021 vergaderde het bestuur om de 6 weken met een korte pauze in de
zomervakantie en tijdens de Kerst. Inclusief de 2 Algemene Leden Vergadering is
er 9 keer vergaderd. Van de bestuursvergadering waren er 1 online via Microsoft
Teams, 2 in een combi van live met enkele leden online en 4 gewoon live. De ALV
vonden beide keren plaats via een live vergadering. De eerste met een maximum
van 50 deelnemers. Omdat in deze vergadering een statutenwijziging aan de orde
kwam, konden leden ook schriftelijk hun stem uitbrengen. Daarnaast is er een
opname gemaakt van de vergadering, die later via een onder de leden verspreide
link te volgen was. Omdat in de eerste ALV het vereiste quorum niet werd gehaald,
vond er in juli een tweede ALV plaats, waarin geen Quorum vereist werd. In de
laatstgenoemde ALV was alleen de voorgenomen statutenwijziging aan de orde,
zoals die in de eerste ALV besproken was en een meerderheid van stemmen kreeg.

Belangrijke onderwerpen dit jaar waren:

eWerven nieuwe bestuursleden De brief, die in het vorige jaarverslag werd
genoemd, heeft in 2021 een paar nieuwe kandidaat-bestuursleden opgeleverd.
In de ALV zijn deze twee kandidaten benoemd. Omdat de penningmeester in
dezelfde ALV aangaf aan het einde van het jaar af te treden, werd besloten
om voor deze functie een kandidaat te gaan werven. Datzelfde werd vanuit de
vergadering geadviseerd over de functie van voorzitter, waarvan wordt verwacht
dat het goed is als een opvolger zich goed kan inwerken via bijvoorbeeld de
functie van vicevoorzitter. Eind 2021 werd duidelijk dat John Zwetsloot, een
van de nieuw aangetreden bestuursleden, de huidige penningmeester per
01-01-2022 zal gaan vervangen.

eDoelgroepgericht werken Vorig jaar heeft het bestuur een voorstel gedaan
over het doelgroepgericht werken. Dit jaar is dat verder inhoud gegeven
binnen de vereniging door de vrijwilligers te betrekken bij de uitvoering van dit
gewijzigde beleid. Helaas kon vanwege de Corona dat pas aan het eind van 2021
plaatsvinden. Met de vrijwilligers is onder andere afgesproken om jaarlijks een
paar nieuwe activiteiten of thema’s te ontplooien.

eMogelijk nieuwe thema’s Kaart paramedische beroepen op website
actualiseren en contacten uitbreiden door middel van een bijeenkomst voor
revalidatieartsen, fysiotherapeuten en logopedisten; themabijeenkomsten over
euthanasie en vermoeidheid.

eSamenwerking Vereniging van Huntington Samen op de beurs staan en
onze vrijwilligers scholing aanbieden en op bestuursniveau uitwisselen van
bestuurlijke wetenswaardigheden.
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eStatutenwijziging In verband met de naamswijziging en de Wet Bestuur en
Toezicht Rechtspersonen.

eHerschikking middelen Op grond van de pandemie hebben opnieuw wat
activiteiten geen doorgang gevonden. Met VWS is overleg geweest met als doel
die middelen te herbestemmen. Dit heeft onder andere vorm gekregen door
onze leden een hart onder de riem te steken en een sjaal met het logo van de
vereniging te schenken voor wat warmte in de komende wintermaanden.

2.1 Samenstelling bestuur per 31-12-2021
e Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
e Mevr. Gabriélle Donné- Op den Kelder, penningmeester
e Dhr. Roderick van der Rest, secretaris/beurzen en ervaringsdeskundige
e Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige
e Mevr. Marlies Bergmans, bestuurslid/activiteiten planning/ervaringsdeskundige
jongeren
¢ John Zwetsloot, bestuurslid/activiteiten planning
* Ruud Hoevenagel, bestuurslid/WO-commissie/ervaringsdeskundige

2.2 Organisatieontwikkeling
Het bestuur heeft een inspiratie
dag georganiseerd, waarin het - - -
vorm geven aan een fundamentele
taak van de vereniging: het
behartigen van de belangen van
onze leden centraal stond. De
vereniging beschikt over een aantal
instrumenten die een goed zicht
geven op de behoefte van haar
leden.

Genoemd worden:

* De lotgenotencontacten waarin levenservaringen met elkaar worden gedeeld.

e info@ataxie.nl als bron van vragen van mensen met een ataxie.

e Commissie belangenbehartiging die zich richt op het ondersteunen van leden met
werk en inkomens gerelateerde problemen en de WMO.

e Enquétes zoals die over de invloed van de levensstijl

e De klankbordgroep, die bestaat uit een aantal leden, die snel geraadpleegd
kunnen worden als eerste sondering rond bepaalde onderwerpen. Zoals in het
afgelopen jaar is gebeurd rond euthanasie.
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Als einddoel voor de belangenbehartiging is voor 2025 benoemd:

Kwaliteit van leven:

* Fysiotherapie en logopedie zijn voor mensen met een ataxie voldoende
beschikbaar en er is een landelijk overzicht aan deskundige therapeuten.

e Hulpmiddelen zijn voldoende en op maat beschikbaar. Tevens is er een relatie
met deze markt gegroeid, zodat nieuwe ontwikkelingen tijdig kunnen worden
gesignaleerd.

e De vereniging heeft een relatie opgebouwd met bepaalde verpleeghuizen die
zorg verlenen aan mensen met een ataxie.

Rol van de patiént in onderzoek
* Door middel van crowdfunding is de vereniging een van de spelers op het gebied
van stimulering van onderzoek.
e De Vereniging is een belangrijke partner voor onderzoekers op het gebied van
ataxie om de stem van de patiént hierin een goede rol te geven.

Samenwerking collega patiéntenverenigingen
e Samenwerking Vereniging van Huntington rond de Stimulation Grant.
e Samenwerking Ataxie von Friedreich rond app voor spraak.
* Op zoek naar bewegingen in het veld en mogelijke gezamenlijke doelen.

@&
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@ 3. Leden

3.1 Leden en donateurs

¢ Op 1 januari 2021 telt de vereniging 499 leden en 71 donateurs.

e Daarnaast zijn er 29 dokters en 20 organisaties lid van de vereniging.

¢ Op 31 december 2021 zijn er 514 leden en 79 donateurs.

* Het aantal aangesloten artsen is 28 en 16 organisaties.

* Het totale aantal leden is in 2021 dus met 15 gestegen en het aantal
donateurs met 8.

» 28 leden, donateurs en relaties hebben hun lidmaatschap in 2021 opgezegd,
waarvan als reden werd opgegeven:
Overlijden 12
Verhuisd, geen nieuw adres 2
Vereniging draagt niets bij : 2
Financién : 2
Lid wordt donateur i1
Informatie via internet 1
Niet meer werkzaam met doelgroep 4

Onbekend ' 4

e Er hebben zich in 2021 43 leden en 7 donateurs aangemeld.

Na inschrijving ontvangen nieuwe leden een welkomstpakket, dat bestaat

uit: de folder van de vereniging, de laatst uitgekomen 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 patiéntenzorgstandaard wordt aan leden nog steeds gratis beschikbaar gesteld.

3.2 Ereleden
e Mevr. Helen Rikken
e 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.

3.4 Comité van aanbeveling
e Dhr. Herman Finkers, cabaretier en zanger uit Twente
e Dhr. dr. Ko Colijn, voorheen Instituut Clingendael
e Dhr. dr. Barry Cremers, hoofd afdeling neurologie UMCG
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@ 4. Public Relations

4.1 Voorlichting

* Bij zowel de lotgenotentelefoon als info@ataxie.nl zijn ook in het afgelopen
Coronajaar regelmatig vragen binnengekomen over de Corona maatregelen en
het vaccineren. Met name was niet duidelijk in hoeverre mensen op grond van
Ataxie wel of niet behoren tot een risicogroep. Daarnaast kwamen vragen over
mogelijke bijwerkingen vanwege het vaccineren. (In Nederland zijn in 2021 vijf
situaties gemeld met bijwerkingen en ataxie.)

* Ook deden een aantal zorgmedewerkers een beroep op de vereniging om
hen te adviseren aangaande voorkomende klachten bij ataxie patiénten. Qua
beroepsgroep lopen de vragen uiteen van huisarts, naar verzorgende of jeugd
maatschappelijk werk.

» De huisartsenbrochure is in 2021 opnieuw uitgegeven en waar nodig bijgesteld.
Naast een digitale versie hebben wij er opnieuw voor kunnen zorgdragen dat
er een papierenversie beschikbaar is, die mensen met een Ataxie kunnen
meenemen naar een door hen te bezoeken arts.

» De vereniging is er trots op dat zij in samenwerking met de centra voor
bewegingsstoornis jaarlijks een bijeenkomst organiseren voor ouders en kinderen
met een ataxie. Gericht op de vragen, die kinderen over ataxie kunnen stellen,
hebben wij een boekje uitgegeven met de indringende vraag: ‘Mijn papa heeft
ataxie. Krijg ik het later ook?’ Hierin zijn ervaringen opgeschreven door kinderen
van wie een van hun ouders ataxie heeft. Met name staat er een voorbeeld in om
op school een spreekbeurt te geven over ataxie. Met als doel meer bekendheid te
geven aan ataxie.

* De website is een bron van informatie voor mensen, die op zoek zijn naar
informatie over ataxie. In 2021 hebben we steekproefsgewijs wat cijfers van
het websitebezoek in beeld gebracht. Die hebben het volgende opgeleverd:
het gemiddelde aantal bezoekers per dag is 42. Dit aantal verdubbeld bijna
(70) op het moment van het verschijnen van de krant of een nieuwsbrief.

Ruim 60% van de bezoekers zoekt naar informatie over ataxie. Voor de rest is
men geinteresseerd in de symptomen van ataxie en de stand van zaken in het
onderzoek. Het aantal gebruikelijke bezoekers ligt ongeveer net zo hoog als
nieuwe bezoekers. We zijn voornemens om in 2022 het bezoek aan de website
meer in beeld te brengen. Ook kunnen we als vereniging beter gebruik maken
van de sociale media. Een aandachtpunt voor de komende tijd.

4.2 Beurzen

2021 is opnieuw een jaar zonder beurzen geweest.

‘Rust roest’, zeggen ze weleens. Dus om ons goed voor te bereiden op een nieuwe
start hebben alle beursvrijwilligers een training bij PGO-Support gedaan. Hopelijk
kunnen we in 2022 de opgedane ervaring in de praktijk brengen.
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4.3 Publicaties

e De ADCA/Ataxie krant is in 2021 weer 4 keer verschenen. De laatste met de
naamswijziging, omdat de vereniging sedert 9 november 2021 Ataxie Vereniging
Nederland heet.

Het aanbod aan kopij blijft goed, zodat er eerder sprake is van het doorschuiven
van een artikel dan dat er een tekort aan kopij is.

* De redactie van de krant bestaat per 31 december 2021 uit:

Tineke Dijkstra, Hetty Gruppen, Mieke Hoendervangers, Hans Konijn, Ikor
Rozemeijer, Nynke Schukking, Ika Timmer, Marjanne Visscher, Jolien Visser,
Evelien Vlaar en Anita Zuidema.

e Van de beschikbare brochures op de website wordt dankbaar gebruik gemaakt
door ze mee te sturen bij het beantwoorden van bepaalde informatieve vragen.
Maar ook worden ze door bezoekers gedownload.

e Het voorlichtingsboek ‘Mijn papa heeft Ataxie. Krijg ik het later ook’ als mogelijk
gespreksonderwerp tussen ouders en kinderen, wordt tegen kostprijs te koop
aangeboden op onze bijeenkomsten. Het boek is enthousiast ontvangen en
voorziet in de behoefte om ataxie beter bespreekbaar te maken onder kinderen.

e De nieuwsbrieven zijn het afgelopen jaar verschenen in de periode tussen de
kranten. Henk van Lambalgen stelt de nieuwsbrieven samen en draagt er zorg
voor dat tijdig kopij wordt aangeleverd.

[l Aantal ontvangers
700 -

Aantal geopend

600 [ Aangeklikte links

500
400 383

300

200

115

1. Nieuwsbrief 2. Nieuwsbrief 3. Nieuwsbrief 4. Nieuwsbrief 5. Nieuwsbrief
januari 2021 extra februari 2021 april 2021 juli 2021 oktober 2021

100

4.4 Sociale media
e Website: www.ataxie.nl
e Twitter: @ataxienl
e Facebook: www.facebook.com/ataxie
e LinkedIn: https://bit.ly/3csslsr
e YouTube: https://bit.ly/2z64twe
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‘3 0. Belangenbehartiging
A

Een goede belangenbehartiging heeft als basis voldoende kennis en wetenschap
van wat er binnen de leden leeft. Hoe ervaren zij hun leven met ataxie? Wat zijn

de knelpunten waar zij tegenaan lopen? Wat zijnh de onderwerpen die opspelen

en om aandacht vragen? Wat zijn de problemen van alledag? En wat zijn de
bijzonderheden?

De vereniging kan hierbij gebruik maken van een enquéte onder de leden. Een paar
maal eerder hebben we daarvan dankbaar gebruik gemaakt. Daarnaast zijn de
contacten met de leden belangrijk. Om die reden dragen we er zorg voor dat bij elke
bijeenkomst enkele bestuursleden deelnemen en zo nodig beschikbaar zijn.
Daarnaast zijn ook de lotgenotentelefoon en het mailadres info@ataxie.nl een
belangrijke bron van informatie.

5.1. Multidisciplinaire aanpak

Naar mate het ziekteproces van ataxie vordert, raakt bij het wel en wee van elke
ataxie patiént meerdere specialisten betrokken. Aanvankelijk zijn dat de neuroloog,
de fysiotherapeut en de logopedist. Maar daarna kunnen ook een longarts en
anderen nodig zijn.

In het boek 'Schokken en Schudden’van Marina Koning-Tijssen, dat het afgelopen
jaar bij Poiesz Uitgevers BV verscheen werd o.a. de stelling betrokken dat ‘een
bewegingsstoornis als ataxie complex is en vraagt om een multidisciplinaire aanpak’.
In de praktijk horen we als belangenbehartiger nogal eens dat de ataxie patiént zelf
of zijn naasten de verbindende schakel zijn om de nodige informatie voldoende en
tijdig door te geven. Daar komt bij dat door de verstoring van de spraak bij ataxie,
dat zeker voor de patiént niet altijd even makkelijk is.

Om die reden heeft de vereniging zich in 2021 ingezet om een multidisciplinaire
aanpak meer gangbaar te maken. Ons vertrekpunt hierbij zijn de patiént en zijn
naaste geweest. Hoe bereiden zij zich voor? Welke rol speelt ieder in de consultatie?
Hoe kunnen we een multidisciplinaire aanpak op gang brengen?

Tijdens de regio bijeenkomst van september 2021 is dit onderwerp uitvoerig met de
deelnemers aan de orde geweest.

5.2 Informatie ten behoeve van belangenbehartiging

(Vanuit de Commissie Ondersteuning, de lotgenotentelefoon en info@ataxie.nl)
Contacten via info@ataxie.nl in2021: 74 personen

41 vrouwen

22 mannen

2 studenten

2 krant: artikel ervaringsdeskundige; ervaring met crowdfunding

7 hulpverleners, waaronder fysiotherapeut, huisarts, jeugd maatschappelijk werk,
UMC en verpleegkundigen.

4 mensen vanuit buitenland (3x Belgié en 1x Duitsland)

Type ataxie die aan de orde komen:

SCA2; SCA3; SCA5; SCA6; SCA17 (3x); KIFla; Canvas syndrome; ILOCA
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Meest voorkomende onderwerpen:

10 keer informatie over ataxie of persoonlijke situatie.

8 keer verzoek om lotgenotencontact voor uitwisseling informatie.

8 keer Corona: is ataxie een risicogroep? Is vaccinatie betrouwbaar?
Bijwerking? (5 meldingen bij Lareb) Alternatief vaccinatie=versterken
immuunsysteem (homeopathie).

7 keer MAR advies gevraagd inzake dieet en ataxie; ataxie en coeliakie;
vitamine B12; relatie cholesterol en ataxie.

5 keer arbeid gerelateerde ondersteuning bij contacten met UWV;
mogelijke gevolgen werk; psycholoog, ARBO.

Impact

2 keer komt aan de orde dat iemand zijn scootmobiel niet langer mag gebruiken of
geen nieuwe meer bekostigd krijgt via de WMO. Beide keren vinden instanties - na
een toets in het verkeer - het niet langer verantwoord dat de persoon in kwestie nog
langer deelneemt aan het verkeer met een scootmobiel. Emoties lopen hoog op met
een gevoel onrechtvaardig behandeld te worden. Zo zijn er opmerkingen over de test.
Het verkeerde moment. Een te moeilijke verkeerssituatie die is gekozen. Maar kern
van het geheel vormt de vraag: Wie mag voor jou bepalen wanneer je nog op een
verantwoorde manier aan het verkeer mag deelnemen? Is dit geen grondrecht? Dus
wie waagt het jou je mobiliteit af te nemen?!

Op zulke momenten is er vooral veel inleving en begrip nodig. Om daarna te mogen
omschakelen naar overleg, uitleg en overtuiging om op een acceptabele manier

tot een oplossing te komen. Het gaat hier niet alleen om het niet langer kunnen
deelnemen aan het verkeer, maar vooral om het afnemen van jouw vrijheid, jouw
recht om zelf te mogen bepalen. Maar helaas wel in een sociale omgeving, die ook
wat te zeggen heeft.

2 keer wordt aan de vereniging gevraagd of zij een coach kunnen leveren om een
bewoner met ataxie bij te staan, die in conflict dreigt te raken met de zorginstelling
vanwege gewijzigd beleid. Beleid dat ingrijpt in je persoonlijke leven en waar je last
van hebt.

Voor al deze gevallen geldt dat mensen met een ataxie bovendien vanuit hun cognitief
functioneren niet altijd even makkelijk kunnen schakelen en kunnen overzien. Ze
hebben gewoon meer tijd nodig om dit soort situaties te kunnen overzien en emoties
een plaats te geven om er mee om te kunnen gaan. Op dat moment druk uitoefenen
om de ander mee te krijgen, levert alleen meer verzet op met een averechts
resultaat.

@
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6. Impact en bereik

6.1 Activiteiten Ataxie vereniging

In 2021 konden er, ondanks de lockdown in het begin van het jaar, veel activiteiten
doorgaan. Wel was er sprake van een concentratie van activiteiten (noodgedwongen
dus) in het najaar.

Activiteiten die wel plaatsvonden, waren: de familiedag, de ouders en kinderen dag,
verschillende wandelingen, de jongeren dag, de naasten dag, de vrijwilligers dag,
regio dag Zuid en Noord.

Helaas konden regio dag West en Oost ook dit jaar geen doorgang vinden. Evenals
de Lotgenotenvakantie.

6.2. Feedback

Ouders en kinderendag Hellendoorn
24 gezinnen namen deel

Totaal aantal deelnemers:

68 volwassenen en 45 kinderen

25% leverde feedbackformulier in.
Waardevol:

Onderling uitwisselen ervaringen is van
onschatbare waarde.

Je ziet hoe ieder zijn weg probeert te vinden
en soms tegen grenzen aanloopt. Dat kan
triest zijn, maar biedt elkaar ook hoop.

Naasten dag

17 deelnemers

29% leverde feedbackformulier in.
Waardevol

Gehoord worden door anderen
Positiviteit als lotgenoten onder elkaar
Ik sta er niet alleen voor

Meest geraakt door:

Persoonlijke ervaringen van anderen.

Vrijwilliger dag

18 deelnemers

42% leverde feedbackformulier in.
Waardevol

De yoga pas ik thuis toe, positief en
ontspannend.Betrokkenheid en saam-
horigheid. Input vanuit de vrijwilligers.
Boeiend de facetten te bespreken uit
meerjarenbeleidplan.
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6.3 Bevorderen kwaliteit van leven

Jongeren met cerebellaire ataxie

Op de landelijke contactdag ging de film over jongeren met een ataxie in premiere.
Een indrukwekkende documentaire over 3 jongeren met een verschillende vorm van
ataxie en hoe zij hun leven met ataxie vorm en inhoud geven.

Thema- en andere bijeenkomsten

e Bijeenkomst regio Zuid: Thema’s: Hoe bereid jij je voor op een artsenbezoek?
Ataxie en je ogen.

e Familiedag in het Archeon: Thema: Yoga

e Naasten dag: Uitwisselen ervaringen en een workshop mondharmonica spelen.

» 2¢ Nederlandse Ataxie Symposium: verschillende presentaties en het thema: de
stem van de patiént.

e Quders en kinderen dag in Hellendoorn.

¢ Jongeren dag: dag van ontmoeting en een chocolade workshop.

e Bijeenkomst regio noord: thema fysiotherapie.

Deelname aan door andere georganiseerde activiteiten
e Onbeperkte Elfstedentocht: deelname van leden aan een sportief, gezond
gebeuren met de mogelijkheid om de vereniging te sponsoren.
* UMCG-patiénten dag: presentatie vereniging en boek: Schokken en schudden.
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@ /. Wetenschappelijk onderzoek

7.1 Commissie wetenschappelijk onderzoek

De commissie kende dit jaar een wisseling in de bezetting doordat 3 leden van de
commissie zijn gestopt. Er lopen verschillende acties om de commissie weer aan te
vullen. Naar aanleiding van een bericht in de Ataxie Krant heeft zich een kandidaat
aangemeld.

Kwaliteit van leven
e Er is een mantelzorg enquéte uitgezet om meer zicht te krijgen op de
ondersteunende rol van de mantelzorg bij ataxie patiénten.
e Het project Voice trainer loopt voorspoedig en de leden die hieraan deelnemen
zijn enthousiast over de resultaten. Vanwege Corona heeft het project wel enige
vertraging opgelopen en zal rond februari 2022 worden afgerond.

Stimuleren van onderzoek

*In 2021 heeft op basis van een ‘stimulation grant’ onderzoek plaatsgevonden
naar verbetering van de afbraak van toxische (ataxine en huntingtine) eiwitten,
die leiden tot eiwitklontering in de hersenen. Op de ALV in juni 2021 heeft de
onderzoeker dr. Sabine Schipper-Krom haar onderzoeksresultaten gepresenteerd.
Er komt nog een voor iedereen toegankelijke samenvatting beschikbaar.

e In november 2021 vond in samenwerking met het Radboud UMC het 2¢ Dutch
Ataxie Symposium plaats. Het symposium werd dit jaar gebruikt om jonge
wetenschappers een podium te geven voor hun onderzoek op het gebied van
ataxie. Daarnaast was er aandacht voor de rol van de patiént in onderzoek.

7.2. Stimuleren 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.

e Gengerichte therapie waarbij antisense
oligonucleotiden (AON’s) zich binden aan
een 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 toxisch eiwit.

* Onderzoek in het Radboud UMC en het
LUMC naar een nieuwe behandeling van
spinocerebellaire ataxie type 1 (SCA1).
Binnen het LUMC (onderzoeksgroep
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van dr. Willeke van Roon-Mom) wordt laboratoriumonderzoek uitgevoerd. In

het Radboud UMC (groep dr. Bart van der Warrenburg) wordt door middel van
beeldvormend hersenonderzoek (MRI) en onderzoek in bloed- en hersenvloeistof
het ziektebeloop bij patiénten in kaart gebracht.

* Onze vereniging heeft door middel van een gift bijgedragen aan een
crowdfunding, die op basis van particulier initiatief en samenwerking met de
Hersenstichting tot onderzoek moet leiden naar SCA7.

* Onderzoek bij het Radboud UMC waarin wordt onderzocht of elektrische
stimulatie van de kleine hersenen kan helpen bij cognitieve klachten als gevolg
van ataxie.

» Consortia (NWA-ORC) 2020/21 betreft een breed gedragen samenwerking tussen
verschillende partners op het gebied van de gezondheidszorg die zich met nhame
bezighouden met neurodegeneratieve ziekten waaronder Huntington en Ataxie.
Zij wil onderzoek doen op het gebied van voorspellen, vertragen en genezen van
polyglutamine als oorzaak van neurodegeneratieve verschijnselen. Begin 2022
wordt duidelijk of de aanvraag van het consortium voor onderzoek gehonoreerd
gaat worden.

* Onderzoek vanuit het Radboud UMC en het Maastricht UMC naar de mening van
patiénten over toekomstige genetische behandeling voor bepaalde vormen van
spinocerebellaire ataxie. Genetische behandelingen grijpen in op de fout in het
erfelijk materiaal die de ziekte veroorzaakt. Deze behandelingen hebben als
doel de ziekte te remmen, uit te stellen of te stoppen. Op dit moment worden
deze behandelingen nog in studieverband onderzocht. Deze behandelingen zijn
veelbelovend maar hebben ook nadelen: de behandelingen moeten via een
operatie of via herhaalde ruggenprikken worden toegediend, de effecten (maar
ook de bijwerkingen) op de lange termijn zijn onbekend en de behandeling
kan niet in elk ziekenhuis worden gegeven. Om bij het invoeren van deze
behandelingen in de toekomst rekening te kunnen houden met de wensen van de
patiént komt er een online vragenlijst beschikbaar, waarin patiénten hun mening
kenbaar kunnen maken.

7.3 Medische Advies Raad

De samenstelling van de Medische Advies Raad is in 2021 ongewijzigd gebleven.
Vanwege Corona heeft dit jaar een online vergadering plaats gevonden. Daarnaast
is er met bepaalde leden van de MAR contact geweest op grond van vragen rond
Corona, Ataxie en revalidatie.

De bezetting van de MAR in 2021:

Mw. dr. Jetty van Meeteren, revalidatiearts, voorzitter
Mw. dr. Willeke van Roon-Mom, medisch bioloog

Mw. drs. Meyke Schouten, klinisch geneticus

Mw. dr. Dineke Verbeek, moleculair bioloog

Dhr. dr. Jeroen de Vries, neuroloog

Dhr. dr. Bart van der Warrenburg, neuroloog
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@ 8. Netwerken

8.1 Netwerk Ataxie Vereniging Nederland

Het eerste waarvan je je als patiéntenvereniging bewust moet zijn, is dat je

het niet gaat redden als je ontkent dat je afhankelijkheid bent van andere
potentiéle samenwerkingspartners in het veld van de gezondheidszorg. Bij
patiéntenverenigingen voor een zeldzame ziekte gaat dat op in het kwadraat.

Als vereniging vragen we ons daarom al een aantal jaren af welke verbinding wij
hebben met andere vereniging? Vanuit die vraag is in de afgelopen jaren een band
ontstaan met de Vereniging van Huntington en de Vereniging voor Friedreich Ataxie
(FA), onderdeel van de Vereniging Spierziekten Nederland.

Op een aantal gebieden is er samenwerking gegroeid zoals op het gebied van
beurzen; Stimulation Grant en onderzoek. Inmiddels weten we dat we elkaar waar
nodig weten te vinden.

8.2. Betrokken bij

e Ieder(in), netwerk voor mensen met een beperking of chronische ziekte.

* VSOP (Vereniging van Ouder- en Patiénten Organisaties), vereniging voor
zeldzame en genetische aandoeningen.

* VSN, Vereniging Spierziekten Nederland.

e Hersenstichting Nederland.

* Nederlandse Associatie voor Community Genetics en Public Health Genomics
(NACGG).

e Euro-Ataxia.

e European Organization for Rare Diseases (Eurodis).

e National Ataxia Foundation (NAF) (VS).
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7. Financieel Jaarverslag 2021

9.1 Aanbieding jaarrekening
Ataxie Vereniging Nederland biedt U hierbij de jaarrekening 2021 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2021 en een rekening van
baten en lasten over de periode 1 januari 2021 tot en met 31 december 2021. 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 patiénten die lijden aan een
erfelijke vorm van cerebellaire ataxie

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:

e verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de Ataxie krant,
brochures, filmmateriaal, de nieuwsbrief, website en social media,

* het ontwikkelen en updaten van onder meer de Huisartsenbrochure en
Zorgstandaard.

e 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:
e Bestuurdersaansprakelijkheidsverzekering.

9.5 Vergelijkende cijfers

In de Jaarrekening 2021 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2020 en
de balanscijfers per 31 december 2020 opgenomen. In de door VWS gesubsidieerde
posten zijn ook de later bijgestelde begrotingscijfers vermeld.

De Begroting 2021 is opgenomen in de Jaarrekening 2020 en goedgekeurd en
vastgesteld tijdens de ALV van 21 november 2020.
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9.6 Plaatsgevonden controles
Gedurende het boekjaar hebben er geen controles van de belastingdienst, Ministerie
van VWS e.d. plaatsgevonden.

9.7 Samenstelling en bezoldiging van het bestuur per 31.12.2021
e Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
e Mevr. Gabriélle Donné-Op den Kelder, penningmeester
e Dhr. Roderick van der Rest, bestuurslid/secretaris/ervaringsdeskundige
e Dhr. Arjan Wezel, bestuurslid/ervaringsdeskundige
e Mevr. Marlies Bergmans, bestuurslid/ervaringsdeskundige
e Dhr. Ruud Hoevenagel, bestuurslid/ervaringsdeskundige
e Dhr. John Zwetsloot, bestuurslid

Het Bestuur is onbezoldigd.

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

Samenstellingsverklaring

Opdracht

De jaarrekening is samengesteld door APN Backoffice B.V. op basis van door de
Ataxie Vereniging Nederland verstrekte gegevens. Deze jaarrekening bestaat uit
de balans per 31 december 2021 en de staat van baten en lasten over 2021 met
de daarbij behorende toelichting. In deze toelichting is onder andere een overzicht
van de gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving opgenomen. De
verantwoordelijkheid voor de juistheid en volledigheid van die gegevens en de
daarop gebaseerde jaarrekening berust bij het bestuur van Ataxie Vereniging
Nederland.

Werkzaamheden

Onze werkzaamheden bestonden in hoofdzaak uit het verzamelen, verwerken,
rubriceren en samenvatten van financiéle 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 2022

APN Backoffice B.V.

Karin Hesselink
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10. Financiele positie

Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2021 en per
31 december 2020:

31-12-2021 31-12-2020
€ €
Activa

Vorderingen en overlopende activa 2.911 2.261
Liquide middelen 129.397 105.933
132.308 108.194

Passiva
Kapitaal en reserves 42.040 42.040
Bestemmingsreserves 87.159 61.840
Kortlopende schulden 3.109 4.314
132.308 108.194

Werkkapitaal

Op basis van bovenstaande balans kan informatie worden gegeven over het werk-
kapitaal 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

31-12-2021 31-12-2020
€ €
Vliottende activa

Vorderingen en overlopende activa 2.911 2.261
Liquide middelen 129.397 105.933
132.308 108.194

Kortlopende schulden
-3.109 -4.314
Netto werkkapitaal 129.199 103.880
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De positieve mutatie in het netto werkkapitaal van 2021 ten opzichte van 2020 met
een bedrag van € 25.319 kan toegeschreven worden aan:

Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve WO 4.290
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Wandelfonds -279
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten -5.983
Resultaat boekjaar nd bestemming deels naar reserve WO 21.029
Resultaat boekjaar nad bestemming deels naar reserve Wandelfonds 279
Resultaat boekjaar nd bestemming deels naar reserve Specifieke 5.983
Activiteiten

-25.319
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11. Grondslagen voor de financiele
verslaggeving

11.1 Algemeen
De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde
grondslagen voor financiéle 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 materiéle 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 materiéle 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 materiéle vaste activa

Materiéle vaste activa

De materiéle 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 reéle waarde en
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs (het bedrag waarvoor
financiéle activa of verplichtingen bij eerste verwerking worden gewaardeerd plus of
minus bijvoorbeeld aflossingen en cumulatieve afschrijving). De reéle 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
reéle waarde. Kortlopende schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd
tegen geamortiseerde kostprijs. Daar waar geen sprake is van (dis)agio en
transactiekosten is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde.
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12. Balans per 31 december 2021

€ €
12.1 Activa
12.1.1 Vorderingen en
overlopende activa
Overige vorderingen 2.911 2.261
12.1.2 Liquide middelen
Triodos bank 129.397 105.933
Totaal Activa 132.308 108.194
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 58.504 33.185
Vakantieweken 21.655 21.655
Wandelfonds 2.000 2.000
Specifieke Activiteiten 5.000 5.000
87.159 61.840
12.2.3 Schulden op korte
termijn en overlopende
passiva
Overige schulden en overlopende 3.109 4.314
passiva
Totaal Passiva 132.308 108.194
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13. Bijlage A: Toelichting op de balans

31-12-2021 31-12-2020
€ €
13.1 Activa
13.1.1 Vorderingen en
overlopende activa
13.1.1.1 Vooruitbetaalde
kosten
Vooruitbetaalde kosten 2.791 2.141
Te weten:
Biesheuvel (Vakantieweek 2022) 1.764
Uitgaven vrijwilliger Vakantieweek 377
Lidmaatschap 2022 VSOP 280
Centraal Beheer verzekering 2022 370
Waarborgsom PostNL 120 120
2.911 2.261
Liquide middelen
Triodos r/c 0198 3888 45 7.519 1.869
Triodos vkw 0390 9877 51 898 1.333
Triodos spaar 2205 2452 52 120.980 102.731
129.397 105.933
Totaal Activa 132.308 108.194
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Bijlage A: vervolg toelichting op de balans

31-12-2021 31-12-2020
€ €
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 33.185
Bij: Ontvangsten t.b.v. WO 4.290
Bij: Resultaat boekjaar na bestemming 21.029
Boekwaarde 31-12 58.504 33.185

In 2020 heeft de vereniging meerdere bijdragen geleverd aan wetenschappelijk
onderzoek: 1. (mede)ontwikkeling van een laboratorium aan het LUMC ten behoeve
van de ontwikkeling van het Janssen vaccin, 2. gezamenlijk onderzoek met de
Vereniging van Huntington op het terrein van SCA1 en SCA3, en 3. ontwikkeling van
de Voice Trainer voor ataxie patiénten. In 2021 heeft de vereniging niet bijgedragen
aan wetenschappelijk onderzoek om de reserve weer te kunnen aanvullen. Dit
resulteerde in een bedrag van € 58.134 per 31-12-2021.

Bestemmingsreserve Vakantieweken

Bestemmingsreserve Vakantieweken

Boekwaarde 01-01 21.655

Boekwaarde 31-12 21.655 21.655

Door de coronacrisis is de vakantieweek van 2020 afgelast en de vakantieweek van
2021 verplaatst naar 2022.
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Bijlage A: vervolg toelichting op de balans

31-12-2021 31-12-2020
€ €
Bestemmingsreserve Wandelfonds
Boekwaarde 01-01 2.000
Opname t.b.v. kosten organisatie e.d. -521
Bij: Ontvangsten leden 242
Bij: Resultaat boekjaar na bestemming 279
Boekwaarde 31-12 2.000 2.000
Bestemmingsreserve Specifieke
Activiteiten
Boekwaarde 01-01 5.000
Opname t.b.v. Hersenstichting Nederland -2.000
Af: kosten t.b.v. Kerstgeschenk leden -3.983
Bij: Resultaat boekjaar na bestemming 5.983
Boekwaarde 31-12 5.000 5.000

De Bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote
activiteiten. In 2021 is een bedrag van € 2.000 overgemaakt aan de Hersenstichting
als bijdrage aan SCA7-onderzoek. Daarnaast is een bedrag besteed van € 3.983
voor een Kerstgeschenk aan onze leden.

13.2.2 Kortlopende schulden en
overlopende passiva
Overlopende passiva:

Ontvangen vooruitbetaalde Vakantieweek 2022 100
Nog te betalen kosten bank 118
Crediteuren:
Crediteur PostNL (porto kosten algemene info) 943
Crediteur De Voorhof (regiobijeenkomst Noord) 551
Crediteur APN Backoffice 1.014
Crediteur G. Kulker (declaratie) 383
3.109 4.314
Totaal Passiva 132.308 108.194
28

Jaarverslag 2021 - Ataxie Vereniging Nederland



14. Staat van baten en lasten

€ € €

14.1 Baten
Contributie 16.705 16.500 16.428
Giften 17.369 1.500 7.004
Subsidie VWS-unit Fonds PGO 55.000 55.000 55.000
Vriendenloterij 1.911 1.000 2.016
Verkoop brochures/kleding 130 17
Ontvangen leden t.g.v. W.O. 4.290 2.505
Ontvangen leden t.g.v. Wandelfonds 242 364
Ontvangen Sponsorloop 0 204
Totaal Baten 95.647 74.000 83.538

In 2021 namen de giften met circa € 10.000 toe ten opzichte van 2020. Dit is vooral toe
te schrijven aan een legaat van ruim € 12.000. In 2021 namen de inkomsten bestemd
voor Wetenschappelijk Onderzoek (€ 4.290) weer toe ten opzichte van 2020 (€ 2.505).

14.2 Lasten

Door VWS aangewezen kernactiviteiten

Lotgenotencontact (excl. wandelen) 17.810 18.400 17.090

Wandelen en 'Op de koffie' 521 691

Voorlichting 24.411 20.000 30.393

Belangenbehartiging 2.484 6.600 2.485

Totaal (waarvan € 45.000 subsidiabel) 45.226 45.000 50.659

Overige kosten

Kosten Vakantieweek 2021 0 2.638

Instandhoudingskosten 19.118 17.500 15.512

Specifieke activiteiten 3.983 0

Totaal (waarvan € 10.000 subsidiabel) 23.101 17.500 18.150

Totaal lasten 68.327 62.500 68.809
Resultaat voor bestemming 27.320 11.500 14.729
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14. Vervolg: Staat van baten en lasten

€ € €
Resultaat voor bestemming 27.320 14.729
Bij t.g.v. Bestemmingsres. WO -4.290 -2.505
Bij t.g.v. Bestemmingsres. Wandelfonds -242 -364
Af: t.l.v. Bestemmingsres. Vakantieweek 0 2.638
Af: t.l.v. Bestemmingsres. Wandelfonds 521 691
Af: t.l.v. Bestemmingsres. Spec.Act. 3.983 0
Dotatie nagek. Baten en lasten =il 0
Resultaat na bestemming 27.291 15.189
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15. Bijlage B: Toelichting op Staat van
baten en lasten

2021 = Begr.2021 2020

€ € €

15.1 Lasten
15.1.1 Lotgenotencontact
15.1.1.1 Landelijke contactdagen
Totale kosten Landelijke Contactdagen 11.110 8.000/11.000 8.479
15.1.1.2 Groepsgewijs
Lotgenotencontact
Totale kosten Regio Noord 684 1.075/1.250 0
Totale kosten Regio West 0 1.075/0.0 1.025
Totale kosten Regio Zuid 1.522 1.075/1.250 845
Totale kosten Regio Oost 59 1.075/0.0 370
Totale kosten Jongerendag 525 800/500 325
Totale kosten Informeel lotgenotencontact 2.746 4.500/3.000 3.970
Totale kosten Wandelen en 'Op de koffie' 521 691
Totale kosten Naastendag 1.164 800/1.200 2.076

7.221 10.400/7.200 9.302
Totaal lotgenotencontact 18.331 18.400/18.200 17.781

In cursief de medio november 2021 aan VWS gemelde veranderingen in begrote
bestedingen.

Toelichting

Door de voortdurende en onvoorspelbare coronacrisis vielen sommige bijeen-
komsten uit maar werden andere bijeenkomsten juist weer drukker bezocht. Dit
leidde uiteindelijk tot uitgaven die binnen de aangepaste (VWS-)begroting bleven.
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15. Bijlage B: vervolg Toelichting op Staat van
baten en lasten

€ € €
15.1.2 Voorlichting
15.1.2.1 ADCA-krant en
Nieuwsbrief
Totale kosten ADCA-krant en 13.868 14.500/14.000 14.965
Nieuwsbrief
15.1.2.2 Website
Totale kosten Website 2.681 2.000/2.000 10.071
15.1.2.3 Informatievoorziening
Brochures/folders 6.148 1.500/5.900 4.447
15.1.2.4 Beurzen en PR
Beurzen 1.714 2.000/2.000 10

Totaal voorlichting 24.411 20.000/23.900 30.393

In cursief de medio november 2021 aan VWS gemelde veranderingen in begrote
bestedingen.

Toelichting

Door vermindering van uitgaven onder de kerntaak Belangenbehartiging, konden
uitgaven binnen de kerntaak Voorlichting verhoogd worden. Naast de reguliere
kosten voor websiteonderhoud werden nog enkele extra uitgaven gedaan voor
restyling van de website. De extra kosten onder ‘Brochures’ hadden vooral
betrekking op het drukken van 750 exemplaren van de Huisartsenbrochure, 100
exemplaren van het boekje voor kinderen en voor het uitwerken en vormgeven van
beide uitgaven. Ook werd een stripverhaal gemaakt voor het boekje voor kinderen.
Onder het kopje ‘Beurzen’ werden vooral uitgaven gedaan voor beursmateriaal,
badges en een cursus voor beursvrijwilligers.

32

Jaarverslag 2021 - Ataxie Vereniging Nederland



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

2021 = Begr.2021 = 2020

€ € €
15.1.3 Belangenbehartiging
15.1.3.1 Lidmaatschappen
Contributie VSOP 276 276
Contributie Ieder(in) 192 192
Contributie Eurordis 100 100
Contributie NACGG 60 0
628 1.100/650 568
15.1.3.2 Medische Adviesraad
(MAR) en WO-cie
Totale kosten MAR en WO-cie 1.411 2.500/750 1.917
15.1.3.3 Overige belangenbehartiging
Relatieontwikkeling Expertise Centra 429 3.000/1.500 0
Opzetten team WMO 16 0
445 0
5

Totaal Belangenbehartiging 2.484 6.600/2.900 2.48

In cursief de medio november 2021 aan VWS gemelde veranderingen in begrote
bestedingen.

Toelichting

De kosten zijn net als in 2020 beperkt gebleven tot het betalen van abonnementen,
het ontwikkelen van enkele brochures op wetenschappelijke basis en bijeenkomsten
van de commissie voor Wetenschappelijk onderzoek.
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15. Bijlage B: vervolg Toelichting op Staat
van baten en lasten

2021 = Begr.2021 2020

€ € €
15.1.4 Instandhoudingskosten
15.1.4.1 Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten 5.922 3.000 2.269
15.1.4.2 Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten 192 500 211
15.1.4.3 Algemene Leden Vergadering
Diverse kosten ALV 230 500 971

15.1.4.4 Uitbesteding Backoffice
Uitbesteding Backoffice (financiéle, 12.773 13.000 12.564
leden- en secretariéle werkzaamheden)

15.1.4.5 Nagekomen baten/lasten/ 1 0 -503
afrondingsverschillen

Totaal instandhoudingskosten 19.118 17.000 15.512

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

Specifieke Activiteiten
Specifieke Activiteiten 3.983 o

Vooral de Bestuurskosten zijn toegenomen van € 2.269 in 2020 naar € 5.922 in
2021. Deels wordt dit veroorzaakt door de hogere kosten van vergaderlocaties en
kwam het Bestuur voor het eerst sinds vele jaren bij elkaar voor een gezamenlijk
etentje. Daarnaast zijn er notariéle kosten voor het wijzigen van de statuten en
kosten voor het uitzetten van een vacature voor opvolging van de penningmeester.
Door de gelukkige omstandigheid dat het aantal bestuursleden is toegenomen,
nemen ook daaraan verbonden vergoedingen van kosten toe.
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15. Bijlage B: vervolg Toelichting op Staat
van baten en lasten

15.1 Een bedankje

Ondanks dat mogelijk opnieuw velen onder ons een moeilijk jaar achter de rug
hebben, waren er toch weer vele gulle gevers. Ruim € 17.000 kwam binnen via onze
TRIODOS rekening inclusief een aanzienlijk legaat. Hierdoor werd het mogelijk om
onze reserves voor Wetenschappelijk Onderzoek, die in 2020 aanzienlijk geslonken
waren, weer aan te vullen tot een mooi bedrag. Hierdoor kan de vereniging ook

de komende jaren een bijdrage blijven leveren aan onderzoek op het terrein van
ontwikkeling van medicijnen, maar ook verbetering van kwaliteit van leven.

Ook vulden we het potje voor Specifieke Activiteiten weer aan tot een bedrag van

€ 5.000 waardoor iedere jaar weer buiten de VWS subsidie bijzondere activiteiten
gefinancierd kunnen worden.

En tenslotte, als afzwaaiend penningmeester, bedank ik iedereen voor zijn of haar
luisterend oor tijdens de jaarlijkse uitleg van het financiéle overzicht. De vereniging
staat er goed voor!

Gabriélle M. Donné-Op den Kelder
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16. Begroting 2022

BATEN
Subsidie
Interest

Contributie
Vriendenloterij

Donateurs/
begunstigers

Totaal baten

55.000
0

16.500
1.000

1.500

74.000

LASTEN
LOTGENOTENCONTACT
Landelijke Contactdagen
Groepsgewijs

Lotgenotencontact
Jongerendag

Informeel lotgenotencontact

Naastendag

VOORLICHTING
ADCA-krant
Website
Brochures/folders
Beurzen en PR

BELANGENBEHARTIGING

Lidmaatschap koepels,
Platforms e.a.

(Inter)nationale contacten,
MAR en WO-cie

Beurs voor hulpmiddelen
en bijeenkomsten kwaliteit
van leven

INSTANDHOUDINGSKOSTEN

Bestuurskosten
Algemene bureaukosten

Algemene Leden Vergadering

Uitbesteding Backoffice

Totaal lasten

Resultaat
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8.000

4.300
800

3.000

800

16.900

13.500
2.000
2.500
4.000

22.000

600

1.500

4.000
6.100
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