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In het werkplan van de Ataxie Vereniging 
Nederland voor 2022 kozen wij ervoor om de 
belangenbehartiging van onze leden centraal te 
stellen. Hun belang sluit goed aan bij hetgeen 
er in het algemeen wordt verstaan onder een 
inclusieve maatschappij. Een maatschappij dus 
waaraan iedereen, ongeacht eventuele beperkingen, 
kan deelnemen. Tegelijk weten wij als geen ander hoe het 
deelnemen aan een dergelijke maatschappij voor mensen met Ataxie toch zijn 
beperkingen blijft houden. Onder andere doordat mensen met ataxie ervaren dat 
de zinvolheid van hun bestaan in het gedrang komt vanaf het moment dat hun 
werkzame leven noodgedwongen eerder eindigt dan zij hadden verwacht. Ook hun 
sociale contacten nemen eerder af dan toe sinds zij zelf minder mobiel worden of 
minder goed te verstaan zijn.

Het realiseren van een inclusieve maatschappij 
vraagt van alle kanten de nodige inzet

Het realiseren van een inclusieve maatschappij vraagt dan ook van alle kanten 
de nodige inzet om mensen met een beperking de mogelijkheid te bieden mee te 
kunnen doen. Die inspanning wordt zeker geleverd aan de kant van de mensen met 
ataxie. Maar om een inclusieve maatschappij echt te laten slagen, wordt er vooral 
ook het nodige verwacht van de gezonde medemens. In dat opzicht hebben we als 
belangenbehartiger nog wel het nodige te doen.

In het afgelopen jaar hebben we ervoor gekozen onze aandacht te richten op de 
spraak en de vaardigheid die nodig is om sociaal te blijven meedoen. Om die reden 
is er in samenwerking met de afdeling bewegingsstoornissen van het Radboud UMC 

Woord vooraf
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en de Ataxie van Friedreich een filmpje gemaakt, die meer maatschappelijk begrip 
moet opwekken voor mensen met een spraakstoornis.

Daarnaast is onderzocht of de voicetrainer, een app voor mensen met Parkinson, ook 
voldoende spraakondersteuning biedt aan mensen met ataxie.

Ook is aandacht besteed om bij de zorg aan mensen met ataxie meer te gaan 
werken vanuit een multidisciplinair team. Dit gebeurt helaas alleen standaard vanuit 
een revalidatiecentrum.

Terugkijkend hebben we in 2022 een aantal zaken bereikt, die bijdragen aan de 
kwaliteit van leven van alle mensen met ataxie. Daarbij vormt datgene wat we dit 
jaar hebben bereikt een goede basis om de komende jaren op voort te bouwen.

Namens het bestuur,
Gerard Kulker
Voorzitter

Het Bestuur: (van links naar rechts) John Zwetsloot, Roderick van der Rest, 
Gerard Kulker, Arjan Wezel, Marlies Bergmans en Ruud Hoevenagel
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1.1 Samenstelling bestuur per 31-12-2022
•	Dhr. Gerard Kulker, voorzitter
•	Dhr. John Zwetsloot, penningmeester
•	Dhr. Roderick van der Rest, secretaris en ervaringsdeskundige
•	Mw. Marlies Bergmans, algemeen bestuurslid en ervaringsdeskundige
•	Dhr. Arjan Wezel, algemeen bestuurslid en ervaringsdeskundige
•	Dhr. Ruud Hoevenagel, algemeen bestuurslid en ervaringsdeskundige

1.2 Organisatieontwikkeling

1.2.1 Bestuursniveau
Hoewel het bestuur ruim voldoende bezet is, zijn er toch enkele zaken, die onze 
aandacht verdienen.
In de Algemene Ledenvergadering van 28 mei 2022 kwam de verhouding in het 
bestuur tussen bestuursleden die wel of geen ataxie hebben aan de orde. Er werd 
toen aangegeven dat het belangrijk is om die verhouding wat meer in evenwicht te 
brengen om daarmee de continuïteit van de vereniging te kunnen waarborgen. Met 
name werden hierbij de functies van vicevoorzitter en secretaris genoemd.
De leden werd hierom gevraagd in hun netwerk op zoek te gaan naar mogelijke 
kandidaten, terwijl het bestuur hierover in gesprek zou gaan met PGOsupport.
Eind 2022 heeft dit helaas nog niet geleid tot het voorstellen van kandidaat-
bestuursleden. Om die reden zullen de acties in 2023 worden voortgezet.

1.2.2 Belangenbehartiging
Belangenbehartiging is een van de kerntaken van een patiëntenvereniging. Als 
speerpunt hebben wij in 2022 gekozen voor het stimuleren van multidisciplinaire 
teams bij de behandeling van ataxie. Om dit te bevorderen is onder andere gekozen 
voor nascholing in ataxie voor de paramedische beroepen.
Onder 5.1 Kwaliteit van leven en behandeling bij ataxie staat meer informatie over dit 
onderwerp.

1.2.3 Doelgroepgericht werken
Het afgelopen jaar was er meer aandacht voor doelgroepgericht werken. Met name 
de activiteiten voor jongeren onder leiding van Marlies Bergmans namen verder toe. 
Aan de gebruikelijke twee jaarlijkse fysieke ontmoetingen zijn online bijeenkomsten 
toegevoegd, die een toenemend aantal deelnemers mocht verwelkomen. Daarnaast 
is er een poging gedaan om jongeren te laten deelnemen aan de lotgenotenvakantie. 
Een goede vorm hiervoor vraagt onze verdere aandacht.
Het lijkt erop dat in 2023 de jongeren een eigen weekend gaan organiseren.
Doordat een aantal leden te oud zijn geworden voor deelname aan de jongerengroep, 
is de wens ontstaan om een groepsactiviteit te organiseren voor volwassenen in de 
leeftijd van 36 tot 50 jaar. We zijn op zoek naar leden in die leeftijd, die ons hierin 
willen helpen die activiteit vorm en inhoud te geven.

1. Bestuur
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2.1 Leden en donateurs
•	Op 1 januari 2022 telt de vereniging 514 leden en 79 donateurs.
•	Op 31 december 2022 zijn er 555 leden en 77 donateurs.
•	Het aantal aangesloten artsen is 28 en 16 organisaties. 
•	Het totale aantal leden is in 2022 dus met 41 gestegen en het aantal donateurs 

is met 2 afgenomen. 
•	22 leden en 10 donateurs hebben hun lidmaatschap in 2022 opgezegd, waarvan 

als reden werd opgegeven: 
Overlijden					     : 8
Verhuisd, geen nieuw adres		  : 2 
Vereniging draagt niets bij			   : 1 
Financiën					     : 4
Lid wordt donateur				    : 2
Eenmalig donateur				    : 7 
Onbekend					     : 6

•	Er hebben zich in 2022 63 leden en 8 donateurs aangemeld.

Wij zijn blij dat wij als een van de weinige patiëntenverenigingen erin slagen 
om het ledental te laten toenemen. Voor een deel zal dit te maken hebben met 
de naamsverandering. Maar het beleid en de activiteiten van de vereniging zijn 
daarnaast kennelijk zodanig, dat mensen met diverse vormen van ataxie zich meer 
en meer in de vereniging thuis gaan voelen. Een compliment voor de inzet van al 
onze vrijwilligers, zonder wie we hierin niet zouden slagen.

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 patiëntenzorgstandaard wordt aan leden nog steeds gratis beschikbaar gesteld.

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

2. Leden
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2.3 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.

2.4 Comité van aanbeveling
•	Dhr. Herman Finkers, cabaretier en zanger uit Twente
•	Dhr. dr. Ko Colijn, voorheen Instituut Clingendael
•	Dhr. dr. Barry Cremers, hoofd afdeling neurologie UMCG
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3.1 Lotgenotencontact als bron
In de natuur vormt elke bron het startpunt van 
allerlei vormen van nieuw leven. Op de foto 
hiernaast, een oase in Zuid-Amerika is goed 
te zien hoe dat eruitziet.
De Ataxie Vereniging wil de bron of oase 
zijn voor leven met ataxie. Het onderling 
lotgenotencontact functioneert hierbij 
als bron van waaruit de vereniging vorm 
en inhoud wordt gegeven. Als oase voor 
onderlinge herkenning en erkenning, het 
uitwisselen van ervaringen, het stimuleren 
van nieuwe activiteiten en vaardigheden. 
Tegelijk is zij het vertrekpunt om inhoud te 
geven aan de belangenbehartiging. Als geheel 
draagt het totaal bij aan de kwaliteit van leven 
voor mensen met ataxie.

3.2 Activiteiten 2022
Geloof het of niet maar 2022 was, sinds corona kwam, het eerste jaar waarin alle 
Ataxie activiteiten ongehinderd konden doorgaan.
De vertrouwde activiteiten vormen een constante factor binnen de vereniging.
Daarnaast heeft het bestuur ervoor gekozen om jaarlijks enkele nieuwe activiteiten 
te organiseren. Deze vernieuwing biedt ons kansen om andere kanten van ataxie te 
belichten.
Zo werden in 2022 aandacht besteed aan nieuwe thema’s. Zoals het cognitief 
functioneren bij ataxie, een dag voor paramedici en volwaardig leven. 
Op het laatste thema kwam vanuit een paar leden wat kritiek. Zij hadden liever 
meer aandacht gezien aan het thema ‘volwaardig leven’. Mogelijk een goed thema 
voor 2023?
Als Ataxie vereniging bieden wij met onze activiteiten lotgenoten de gelegenheid 
zich met elkaar te verbinden en krijgen wij feedback, die ons verder helpt op onze 
weg als belangenbehartiger.

Een greep uit een aantal activiteiten:

Naasten dag
Mantelzorg is een belangrijke factor in het leven met ataxie. Om die reden 
organiseert de vereniging jaarlijks een naastendag. Naasten kunnen zo hun 
ervaringen delen en van elkaar leren hoe om te gaan met hindernissen die zij als 
mantelzorg tegenkomen. Daarnaast is er aandacht voor ontspanning, zoals dit jaar 
met boerengolf.

3. Impact en bereik
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Nieuw dit jaar was dat er naast partners of ouders 
voor het eerst een paar volwassen kinderen van 
een ouder met ataxie deelnamen.

Op deze naasten dag was psycholoog en 
neurowetenschapper Noëlle Kamminga 
uitgenodigd om de deelnemers 
kennis te laten maken met het thema 
zelfmanagement. Met haar thema bood 
Noëlle de deelnemers handvatten, die hen in 
staat stelden de psychische en psychosociale 
gevolgen als mantelzorg beter te kunnen 
managen. Hierdoor wordt het mogelijk de 
kwaliteit van leven positief te beïnvloeden. 
Met een focus op: mogelijkheden in plaats van 
beperkingen, op acceptatie en op het bevorderen 
van de autonomie en zelfredzaamheid.

Regiodag-oost
Deze 10e editie vond voor het eerst niet plaats in CRH Waanders te Staphorst, maar 
in de Nieuwe Buitensociëteit te Zwolle. Er waren 2 spreeksters uitgenodigd. 
Dr. Prof. Willeke van Roon van het LUMC gaf een update van de ontwikkelingen 
bij onderzoeken met betrekking tot ADCA/Ataxie. Klarinda van Spijkeren, 
fysiotherapeute bij ‘fysio Ter Harmsel’ in Staphorst heeft al vele jaren ervaring met 
de behandeling van mensen met ADCA/Ataxie. Dit was ook haar onderwerp voor 
deze voordracht, met een speciale focus op hydrotherapie. Voor beide spreeksters 
waren er vragen. Dikwijls van persoonlijke aard. De opkomst bleef wat achter ten 
opzichte van voorgaande edities. Waarschijnlijk in verband met de naweeën van de 
corona maatregelen.

Bijeenkomst regio Noord
Het programma bestond uit 2 sprekers: Ilse Willemse over de Spax-app. Neuroloog 
dr. Jeroen de Vries gaf een uiteenzetting over medicijnontwikkeling. De plaats van 
de bijeenkomst was Westerbork in het hart van Drenthe. Samen met onze voorzitter 
hebben Leo Schot en een aantal vrijwilligers bijgedragen aan een geslaagde 
bijeenkomst. Het was een leerzame en prettige dag met discussie en de nodige 
gezelligheid.

Andere gebruikelijke activiteiten:
•	Ouders en kinderen dag
•	Familiedag
•	Regiodagen West en Zuid
•	Lotgenotenvakantie
•	Diverse activiteiten voor jongeren van 16 t/m 35 jaar
•	Vrijwilligers dag
•	Wandelen
•	Op de koffie bij...

 
8
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4.1 Voorlichting

4.1.1 De website (www.ataxie.nl):
Onze website, die enkele jaren geleden een forse opfrisbeurt heeft gehad, zit 
boordevol informatie over ADCA/SCA, ataxie en aanverwanten aandoeningen. De 
pagina’s ervaringsverhalen, veel gestelde vragen en praktische tips worden veel 
bezocht. Nieuws, actualiteiten en de evenementen agenda worden voortdurend 
ververst. In 2022 werd de website bezocht door mensen uit diverse landen in 
Europa waaronder de ons omliggende landen maar ook vanuit China en USA. 
Hieronder enkele gegevens van de website vanaf 01-02-2022.

Informatie over de bezoekers van de website:

•		Het hoge aantal bezoekers nadat de Ataxie Krant is uitgekomen valt op.
•	In leeftijd zijn de bezoekers:

Ruim 20% van de bezoekers is ouder dan 65 jaar.
Iets minder dan 20% is tussen de 55 en 64 jaar.
33% is tussen de 35 en 54 jaar.
26% van de bezoekers zijn jongeren tussen de 18 en 34 jaar.

•	Per dag zijn er gemiddeld 35 mensen die onze website bezoeken.
325 bezoekers bezoeken de website 7 keer per jaar.
691 bezoekers zijn 14 keer per jaar actief op onze website.
2448 bezoekers zijn 28 keer per jaar actief.

4.1.2 Sociale media
Facebook (https://www.facebook.com/ataxie) en
Instagram (https://www.instagram.com/ataxievereniging/):

Facebook heeft 874 volgers waarvan 
Mannen 24.30%
Vrouwen 75.70%
Op Instagram hebben we 126 volgers.

Het bereik van de verschillende Facebook berichten varieert van 140 t/m meer dan 
1.600. Dit aantal is uiteraard afhankelijk van de populariteit van het onderwerp van 
het bericht. Met als toppers de berichtgeving over de familiedag en de oproep voor 
de Nijmeegse vierdaagse.

4. Public RelationsPR
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Top 5 bereik van facebook posts in 2022

Twitter, LinkedIn en Instagram zijn ook sociale media waar de vereniging 
actief is.

LinkedIn
https://www.linkedin.com/company/ataxie-vereniging-nederland/ 
heeft 63 volgers. Veel professionals in de gezondheidszorg en patiënten-
verenigingensector volgen ons op LinkedIn. Onze posts blijven meestal beperkt 
tot de wat meer offi  ciële berichten, met een beperkt aantal reacties. 

Twitter sinds 2014
https://twitter.com/ataxienl heeft 389 volgers. In principe worden alle nieuws 
berichten en evenementen die op de website komen ook gedeeld op ons twitter 
account.

4.1.3 Staphorster rapport 2022
Lotgenotentelefoon
Het hele jaar door is de lotgenoten telefoon bereikbaar. Gemiddeld zijn er 2 á 
3 telefoontjes per week. De onderwerpen variëren van het verzoek om folders/
brochures toe te zenden of voor aanmelden voor regiodagen etc. 
Veel gesprekken zijn er met mensen die net hun diagnose hebben gehoord. Ze 
ontdekken de website en bellen de lotgenotentelefoon. Sommige gesprekken 
zijn een informatie-uitwisseling over ataxie. Maar het komt veel voor dat onze 
vrijwilligers een half uur aan de lijn praten met mensen, die hun hart uitstorten, 
hun onzekerheden delen etc. Bij een gemist telefoontje wordt er altijd teruggebeld.

4.1.4 info@ataxie.nl
Een van onze leden stelde aan dit emailadres de volgende vraag, waarmee 
die precies de spijker op zijn kop sloeg: Wat kan de vereniging voor mij 
betekenen? Als we de vragen van het afgelopen jaar bezien is dat heel wat.

10
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Zo kwamen er diverse vragen binnen over ataxie:
•	Hoe kan ik te weten komen of ik ataxie heb?
•	Vragen over verschillende vormen van ataxie zoals: 

Mogelijkheid gentherapie bij SCA3; verloop van SCA6; is de behandeling 
vestibulaire revalidatie geschikt voor ataxie; wat betekent drager zijn; welke 
andere vormen van een hersenaandoening hangen samen met ataxie?

Voor veel van deze vragen kunnen we advies inwinnen bij de leden van de Medische 
Advies Raad.

Op het gebied van onderzoek kwamen vragen binnen over:
•	Veiligheid bij deelname aan onderzoek in het buitenland.
•	Pauzestand bij Unicure bij het onderzoek SCA3 in Amerika.
•	Onderzoek naar oogdruppels in verband met mogelijke invloed op ataxie.
•	Veiligheid Corona vaccinatie en mogelijke bijwerkingen bij ataxie.

Maar ook waren er 2 studenten van HAVO5 en HBO SJD, die een werkstuk over 
ataxie gingen maken in het kader van hun studie.

Is er in de buurt bij mij een goede fysiotherapeut, ergotherapeut of logopedist 
met ervaring over ataxie? Deze vraag komt regelmatig terug, terwijl hiervoor de 
paramedische zorgkaart ook regelmatig wordt bezocht.

Daarnaast willen leden graag hun ervaringen over ataxie met anderen delen.  
We hebben hierbij kunnen bemiddelen bij onderling contact tussen:

•	Jongeren
•	SPG7
•	Ouders met een kind dat ataxie heeft
•	ILOCA
•	Deelname emailcirkel
•	Deelname praatgroep
•	Episodische ataxie

Maar ook de 24-uurszorg weet de vereniging te vinden met vragen over:
•	Zorgstandaard en huisartsenbrochure.
•	Info over SCA3 in verband met opname in een verpleeghuis.
•	Plaatsing van een vluchteling uit Oekraïne met SCA3.

Natuurlijk waren er ook de gebruikelijke vragen over de vereniging.

Tot slot wil ik jullie een slogan niet onthouden van een lid dat zijn spraakprobleem 
en een verkeerde inschatting van zijn omgeving als volgt verwoord:

Dat ik langzaam spreek, wil niet zeggen dat ik langzaam denk.

11
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4.1.5 Ondersteuning

Leden commissie:	Jet Bergmans (werk en UWV), Leo Schot (WMO) en Gerard Kulker.

Verslag van het WMO jaar 2022
Dit jaar waren er weinig vragen omtrent de WMO.
Een verzoek voor ondersteuning bij een aanvraag voor een nieuwe douche voor in 
de toekomst, is lastig te adviseren. Een gemeente kijkt vooral naar het hier en nu. 
Dus: welke aanpassing zijn er nu nodig in of aan het huis. 
Ook was er een vraag voor een transportfiets om de kinderen naar school te kunnen 
brengen. Onze WMO-deskundige moet dan wel eerst meer over het gezin weten 
om een goed advies te kunnen geven, dat bij het gezin past en naar de gemeente 
haalbaar is. 

Werk en WAO
Ik ben Jet Bergmans en al geruime tijd ondersteun ik de groep ondersteuning@
ataxie.nl bij vragen over ziek melden, ziek zijn, arbeidsongeschikt worden.
Via dit e-mal adres komen vragen hierover binnen.

Een vraag die over mijn specialiteit gaat, beantwoord ik. Eigenlijk vraag 
ik meteen om zijn/haar telefoonnummer. De zaken die besproken moeten 
worden, vind ik namelijk lastig af te doen per e-mail. Ik weet onvoldoende 
waar de vrager staat in zijn ziekteproces of ziekmelding aan de werkgever. Een 
zelfstandige kan natuurlijk ook kontakt opnemen. Het is dan wel fijn als er een 
arbeidsongeschiktheidsverzekering afgesloten is.

Mijn vertrekpunt is:
Waar gaat de vraag over? Hoe staat de werkgever erin? Meewerkend of afwijzend? 
Welke andere punten kunnen ter sprake komen.

Over het algemeen kan ik iedereen goed antwoord geven. 
Tot nu toe heb ik 2 personen gehad die ik niet alleen verder kon helpen. 
De eerste was iemand met een tijdelijk contract, die de wacht eigenlijk al was 
aangezegd. Die heb ik kunnen helpen met behulp van een vriendin, die daar de 
ins- en outs in wist. De tweede was een samenloop van omstandigheden bij een 
werkgever, die handig misbruik wilde maken van zijn zieke ataxie-medewerker 
tijdens een reorganisatie. Daar was al een advocaat bij ingeschakeld, die het 
tegengestelde meldde van wat ik dacht. Mijn vriendin bevestigde mijn gedachtegang. 
De afloop is mij niet meer gemeld. Ik hoop echter van harte dat dit goed gekomen 
is. Helaas is deze vriendin niet langer beschikbaar, omdat zij zelf ernstig ziek is 
geworden.

Wat is het geval bij ziekmelding of mogelijk arbeidsongeschiktheid? 

In het algemeen worden zieke ataxie medewerkers binnen 2 jaar geheel 
arbeidsongeschikt verklaard, nadat zij het ziekteproces zijn ingegaan. Zij komen dan 

12
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terecht in de IVA (Inkomensvoorziening Volledig Arbeidsongeschikten). 
Maar... een ataxie patiënt is nooit blij dat er ingeleverd moet worden. Vaak gaat 
daar het gesprek over. Hoeveel uur per dag zal ik nog willen werken, verdeeld over 
hoeveel dagen. En hoe zit het dan met het weekend, waar ik ook al zo moe ben en 
nergens meer aan toe kom. 

Ik probeer hen dan een spiegel voor te houden, waarin zij zelf kunnen kijken 
wat misschien verstandiger is. Het traject ingaan? Of voor jezelf en je gezin 
kiezen? Misschien weer eens tijd hebben voor andere, leuke dingen. De mogelijk 
aankomende vrije tijd met vrijwilligerswerk te gaan invullen. Of andere bezigheden 
die je echt leuk vindt? En ja, er komt natuurlijk een keuring. Ga samen met iemand 
naar die keuring. ID-papieren meenemen, allebei. Doe de dag voor de keuring leuke 
dingen, je bent dan op de keuring ook moe, zoals je op je werk ook steeds 
zo moe was. Vaak gaat het ook om de manier hoe een persoon benaderd wordt.
Mijn inspiratiebron bij dit alles:

Marlies#dochter#28#365dagensuccesvol#watkanikwel#Roxy#gunthaarzushaar-
succes#regeltzoveelmogelijkzelf#driewieler#geniet#NLkampioendressuurgehan-
dicaptensport2022#cupido

4.1.6 Lezing
Leo Schot heeft een lezing gegeven aan het Noorderpoort college te Winschoten. 
Deze lezing ging over Ataxie en over de thuissituatie. Die thuissituatie was extra 
belangrijk, omdat het een klas verzorgende in opleiding was. Als laatste werd een 
korte film over Ataxie getoond.

4.1.7 Beurzen
In 2022 hebben wij besloten vooral op 1e lijnbeurzen te staan, omdat onze leden 
vooral met verzorgende beroepen in de 1e lijn van doen hebben. Het is belangrijk 
dat vooral zorgmedewerkers enig idee krijgen over ataxie.
Alle beursmedewerkers hebben via PGOsupport een training gevolgd over onze 
presentatie op de beurs. Tevens zijn er 3 koffertjes met materiaal gevuld wat nodig 
is op de beurzen. Totaal hebben wij op 3 beurzen gestaan. 

Dit zijn geweest: 
•	De dag van 1e lijnbeurs, die eerder was uitgesteld vanwege corona.
•	De nursingexperience beurs in de Reehorst te Eden.
•	De nursingexperience beurs in het 1931 Congrescentrum in den Bosch. 

Tijdens deze dagen zijn we erin geslaagd met beursbezoekers in gesprek te gaan 
en hun interesse te wekken voor ataxie. Hiernaast hebben we hen voorzien van het 
nodige informatiemateriaal.

13
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Vanwege een wisseling in ons vrijwilligersbestand zijn we op zoek naar een paar 
nieuwe beursvrijwilligers.

4.2 Publicaties

4.2.1 Ataxie Krant
De Ataxie Krant is in 2022 4 keer verschenen, zoals bij ons gebruikelijk is.
Het aanbod aan kopij blijft goed, zodat de krant elke keer goed gevuld blijft 
met allerlei informatieve artikelen. Daarnaast is er een agenda waarin de 
verenigingsactiviteiten worden aangekondigd. Later wordt hierover in de krant 
verslag gedaan.
Op 31 december 2022 bestaat de redactie uit: Tineke Dijkstra, Hetty Gruppen, 
Mieke Hoedervangers, Hans Konijn, Ikor Rozemeijer, Ika Timmer, Marjanne Visscher, 
Jolien Visser, Evelien Vlaar en Anita Zuidema. 

4.2.2 De Ataxie nieuwsbrief
Over 2022 waren er gemiddeld 760 mensen, die zich hebben ingeschreven om 
de nieuwsbrief per mail te ontvangen. Ongeveer 180 personen ontvangen de 
nieuwsbrief per post. Er werden in 2022 totaal 4 nieuwsbrieven uitgebracht. Deze 
nieuwsbrieven werden tegelijkertijd gedeeld op onze sociale media (Facebook, 
Instagram, Twitter en LinkedIn)

4.2.3 Brochures
Op de website zijn een aantal brochures beschikbaar, die informatie geven over 
Ataxie. Daarnaast beschikt de vereniging over een zorgstandaard voor ADCA en de 
huisartsenbrochure. Voor leden worden beide uitgaven gratis beschikbaar gesteld op 
onze bijeenkomsten.
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De kracht van de Ataxie Vereniging Nederland ligt 
op het gebied van het lotgenotencontact. Niet 
verwonderlijk, waar we een patiëntenvereniging 
zijn voor een zeldzame ziekte. We hebben 
dus een sterk lotgenotencontact nodig om 
onszelf aan elkaar te kunnen spiegelen en 
met andere lotgenoten onze ervaringen te 
kunnen delen.

Tegelijk zijn wij ons ervan bewust dat 
lotgenotencontact ook een schat aan 
informatie te bieden heeft, die gebruikt kan 
worden om een goede belangenbehartiging 
te kunnen uitbouwen. Dit is een van de 
redenen dat we als bestuur regelmatig 
deelnemen aan de keur aan activiteiten, die de 
vereniging biedt. Tegelijk een goede gelegenheid 
om enerzijds als bestuur laagdrempelig bereikbaar en 
zichtbaar te zijn voor onze leden. Anderzijds een 
goed moment om mee te leven en te weten wat er onder onze leden leeft.

5.1. Kwaliteit van leven en behandeling bij ataxie
Vanuit onze bestuurlijke betrokkenheid is het idee gegroeid ons in te zetten voor de 
kwaliteit van leven en behandeling voor mensen met ataxie.
Het organiseren van een dag voor paramedici om hen meer bekend te maken met 
ataxie en de mogelijkheden van behandeling, was hiervoor een prima gelegenheid.
In samenwerking met het Erasmus UMC en het Radboud UMC zijn we erin 
geslaagd een interessante ataxie dag te organiseren, waaraan 26 fysio-, ergo-en 
oefentherapeuten deelnamen. Deze dag heeft de paramedische zorgkaart op onze 
website aangevuld tot 60 deskundige paramedici.

Daarnaast is een samenwerking ontstaan met het ParkinsonNet, die mede garant 
moet gaan staan voor de bijscholing van paramedici over ataxie. Uiteindelijk moet 
die samenwerking leiden tot een ruimer aanbod aan paramedici met ervaring op het 
gebied van ataxie.

De kennismaking van de deelnemers met 3 mensen met ataxie had veel impact. De 
bewustwording, hoe belangrijk de multidisciplinaire aanpak bij ataxie is, werd een 
breed gedeeld aandachtspunt.

5. Belangenbehartiging
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Spraak is belangrijk bij sociale contacten. Om die reden heeft de vereniging in 
samenwerking met de Hersenstichting en het Radboud UMC onderzoek gedaan naar 
de voicetrainer. In dit onderzoek was de vraag in hoeverre de app, die ontwikkeld 
is voor mensen met Parkinson, ook toepasbaar is voor mensen met ataxie. Hierin 
kwam naar voren, dat de spraakstoornis bij ataxie niet geheel gelijk is aan die bij 
Parkinson. De app verdient daarom in het toepassen een nadere uitwerking voor de 
logopedisten. Om die reden zijn we voornemens samen met het Radboud UMC in 
2023 een training voor logopedisten te organiseren.

5.2 Maatschappelijke bekendheid van ataxie
Om mensen in de samenleving beter bekend te maken over hoe om te gaan 
met een spraakstoornis, is in samenwerking met het Radboud UMC, Friedreich 
Ataxie Nederland en de Spierstichting Nederland in 2022 een film gemaakt over 
spraakproblemen bij Ataxie. De film staat bij de deelnemende organisaties op de 
website, maar is ook breed gedeeld met mensen met ataxie.

Tijdens de dag voor ouders en kinderen met ataxie, werd door de ouders geopperd 
dat er meer bekendheid nodig is over kinderen met ataxie. Een aantal ouders heeft 
zich beschikbaar gesteld om deel te nemen aan een film hierover. We verwachten 
dat de film in 2023 in samenwerking tussen het Radboud UMC en onze vereniging 
beschikbaar komt.
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Wetenschapscommissie
De Wetenschapscommissie (WO cie) is in 2022 niet bijeengekomen. 
De reden hiervoor was: 
1.	 Dat de WO cie. door achtereenvolgend vertrek van een aantal leden in 2022 

bestond uit slechts 1 persoon;
2.	 Dat er in 2022 relatief weinig nieuwe onderzoeksactiviteiten waren. CureQ werd 

in 2022 goedgekeurd en is inmiddels van start gegaan. De voicetrainer, die voor 
de ziekte van Parkinson is ontwikkeld, bleek niet een op een ook te gebruiken 
voor ataxie. Wel is die met een kleine aanpassing en training van logopedisten 
wel goed te gebruiken. 

In 2022 is er wel een enquête gehouden onder fysiotherapeuten. Het rapport 
hierover is te vinden op de website van de Ataxie Vereniging Nederland (https://
ataxie.nl/ samenvatting-van-de-resultaten-van-een-enquete-onder-
fysiotherapeuten/). 

In 2022 zijn aan het Radboud UMC twee nieuwe onderzoeken opgestart: een voor 
SCA7 en een onder ataxie patiënten. 

Voor geïnteresseerden in onderzoek is het raadzaam de onderzoekpagina van de 
Ataxie Vereniging Nederland regelmatig te raadplegen. 
Een gratis lidmaatschap van de NAF (National Ataxie Foundation van Noord-
Amerika) is hiernaast ook handig. Deze vereniging heeft in 2023 bijv. $ 850.000 te 
besteden aan onderzoek! Per jaar wordt aangegeven welke onderzoeken van de NAF 
een Grant krijgen (https://www.ataxia.org/2022-naf-funded-research/). Ben 
je geïnteresseerd naar het stadium waarin de verschillende te onderzoeken 
van geneesmiddelen verkeerd? Kijk dan op de website van de NAF: 
https://www.ataxia.org/pipeline/. Daar blijkt dat Biohaven een potentieel 
geneesmiddel genaamd ‘Troriluzole’ 
heeft ingediend bij de FDA in Amerika.

Ruud Hoevenagel

6. Wetenschappelijk onderzoek
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Voor een patiëntenvereniging die zich inzet voor een zeldzame ziekte, is het 
stimuleren van onderzoek niet altijd even eenvoudig. Dit komt vooral omdat voor 
een gedegen onderzoek een bepaalde omvang moet worden gehaald.
Dat kan gerealiseerd worden door samen te werken met soortgelijke vormen van 
een hersenaandoening, zoals bij Cure Q gebeurt met de ziekte van Huntington. Om 
die reden is het voor ons belangrijk meer zicht te krijgen op mogelijke verbindingen 
tussen ataxie en andere aanverwante hersenaandoeningen. 
Daarnaast kan ook samenwerking worden gezocht op Europees of wereldniveau om 
een voldoende omvang bij onderzoek te halen.
Het is onze wens om vanuit de wetenschapscommissie in samenwerking met de 
expertisecentra voor bewegingsstoornissen hieraan meer inhoud te geven.

Als het om de kwaliteit van leven gaat, zijn er nog andere verbindingen mogelijk. 
Om die reden is het bestuur eind 2022 een actie begonnen om zicht te krijgen 
op de behoeften van mensen met ataxie. De leden van de klankbordgroep is 
gevraagd een TOP 5 aan behoeften op te stellen. Dezelfde vraag is gesteld aan de 
ervaringsdeskundigen in het bestuur. En ook in de nieuwsbrief en Ataxie Krant is 
deze behoeftepeiling gedeeld en om reacties gevraagd.
Het ligt in de bedoeling van het bestuur om op basis van die Behoeften 
Top 5 samenwerking te gaan zoeken met andere patiëntenverenigingen en 
belangenbehartigers in het veld.

Het uitbreiden van ons netwerk is dus in 2022 in gang gezet en een basis gegeven 
van waaruit we een en ander verder kunnen ontwikkelen. Dus: wordt vervolgd.

6. Netwerken



Jaarrekening 2022
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Aan het dagelijks bestuur van:
Ataxie Vereniging Nederland Postbus 91
4000 AB  TIEL

Samenstellingsverklaring
Opdracht
Ingevolge uw opdracht hebben wij de in dit rapport opgenomen jaarrekening 2022 
van Ataxie Vereniging Nederland te TIEL samengesteld op basis van de door u 
verstrekte gegevens. De verantwoordelijkheid voor de juistheid en de volledigheid 
van die gegevens en voor de daarop gebaseerde jaarrekening berust bij de leiding 
van de organisatie.

Werkzaamheden
Onze werkzaamheden bestonden, overeenkomstig in Nederland algemeen aan-
vaarde richtlijnen met betrekking tot samenstellingsopdrachten, in hoofdzaak uit 
het verzamelen, het verwerken, het rubriceren en het samenvatten van fi nanciële 
gegevens. De aard en de omvang van deze werkzaamheden hebben tot gevolg 
dat deze niet kunnen resulteren in die zekerheid omtrent de getrouwheid van de 
jaarrekening welke aan een accountantsverklaring of aan een beoordelingsverklaring 
kan worden ontleend.

APN Backoffi  ce B.V.
Karin Hesselink

8. Samenstellingsverklaring

APN Backoffi  ce B.V.
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Aanbieden Jaarrekening
Ataxie Vereniging Nederland biedt u hierbij de Jaarrekening 2022 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2021 en de rekening van 
baten en lasten over de periode 1 januari 2022 tot en met 31 december 2022, welke 
beide zijn voorzien van de nodige specificaties en toelichtingen.
De getallen zijn uitgedrukt in euro’s, tenzij anders vermeld.

Doelstelling
De Vereniging stelt zich het volgende tot doel:

•	Naamsbekendheid, informatieverstrekking, lotgenotencontact en 
wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van patiënten die lijden aan              
een vorm van cerebellaire ataxie.

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:
•	Het verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de Ataxie Krant, 

brochures, de nieuwsbrief, filmmateriaal, website en social media. 
•	Het ontwikkelen en updaten van onder meer de Huisartsenbrochure en 

Zorgstandaard.
•	Uitwisseling van persoonlijke ervaringen door middel van contact- en 

lotgenotendagen 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.

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

Verzekeringen
De vereniging heeft de navolgende verzekeringen:

•	Bestuurders aansprakelijkheidsverzekering

Samenstelling en bezoldiging van het bestuur per 31 december 2022
Dhr. G.A.L. Kulker 	 Voorzitter
Dhr. L.J.W. Zwetsloot 	 Penningmeester
Dhr. R.E. van der Rest	 Secretaris/Algemeen bestuurslid/Ervaringsdeskundige
Mw. M.N. Bergmans	 Algemeen bestuurslid/Ervaringsdeskundige
Dhr. A.S. Wezel		  Algemeen bestuurslid/Ervaringsdeskundige
Dhr. R. Hoevenagel	 Algemeen bestuurslid/Ervaringsdeskundige

Het bestuur is onbezoldigd.
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Vergelijkende cijfers
In de Jaarrekening 2022 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2021 en 
de balanscijfers per 31 december 2021 opgenomen. De door het Ministerie van VWS 
gesubsidieerde posten zijn in de begroting vermeld.
De begroting 2022 is opgenomen in de Jaarrekening 2021 en goedgekeurd en 
vastgesteld tijden de ALV van 26 juni 2021.

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

Plaatsgevonden controles e.d.
Gedurende het boekjaar hebben er geen controles van de belastingdienst, Ministerie 
van VWS e.d. plaatsgevonden.
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Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2022 en per 
31 december 2021:
		

	

Werkkapitaal		
Op basis van de bovenstaande balans kan informatie worden gegeven over het 
werkkapitaal van de vereniging. Onder werkkapitaal wordt verstaan het geheel van 
vlottende activa verminderd met de kortlopende schulden en overlopende passiva. 
De omvang van het werkkapitaal geeft informatie over de liquiditeitspositie van de 
organisatie:				                      
								                                      

Vlottende activa
Vorderingen en overlopende activa
Liquide middelen							             	                       

Kortlopende schulden
Af: Kortlopende schulden en 
overlopende passiva

Netto werkkapitaal

10. Financiële positie

Activa
Vorderingen en overlopende activa
Liquide middelen

Passiva
Kapitaal en reserves	
Bestemmingsreserves
Kortlopende schulden en 
overlopende passiva	   

31-12-2022

31-12-2022

31-12-2021

31-12-2021 verschil

389
151.688

152.077

42.040
104.056

5.981
152.077

389
151.688

152.077

-5.981

146.096

2.911
129.397

132.308

-3.109

129.199

-2.522
22.291

19.769

-2.872

16.897

0,3%
99,7%
100%

27,6%
68,4%
3,9%
100%

2.911
129.397

132.308

42.040
87.159
3.109

132.308

2,2%
97,8%
100%

31,8%
65,9%
2,3%
100%
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De positieve mutatie in het netto werkkapitaal van 2022 t.o.v. 2021 
met een bedrag van € 16.897 kan toegeschreven worden aan:

Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve WO 
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Wandelfonds 
Dotatie t.l.v. bestemmingsreserve Vakantieweken 
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 Vakantieweken 
Resultaat boekjaar ná bestemming deels naar reserve 
Specifieke Activiteiten

4.480
-1.680
-9.438

-167
12.417
1.680
9.438

167

16.897
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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.

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. Overigens wordt 
voldaan aan de voorwaarden voor het opnemen van voorzieningen.

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

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

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

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

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

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

Vorderingen en overlopende 
activa
Overige vorderingen

Liquide middelen
Triodos bank

PASSIVA

Kapitaal en reserves
Eigen vermogen
Algemene reserve

Bestemmingsreserves
Bestemmingsreserve 
Wetenschappelijk Onderzoek (WO) 
Bestemmingsreserve Vakantieweken 
Bestemmingsreserve Wandelfonds 
Bestemmingsreserve Spec. 
Activiteiten			      
				          		   

Schulden op korte termijn en 
overlopende passiva
Overige schulden en overlopende 
passiva		
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12. Balans per 31 december 2022

31-12-2022 31-12-2021

389

151.688

17.040
25.000

75.401

21.655
2.000
5.000

5.981

389

151.688
152.077
======

42.040

104.056

5.981
152.077
======

17.040
25.000

58.504

21.655
2.000
5.000

3.109

2.911

129.397

2.911

129.397
132.308
======

42.040

87.159

3.109
132.308
======
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Activa 

Vorderingen en 
overlopende activa

Vooruitbetaalde kosten				  
Waarborgsom PostNL				  
	     						    
	     
Liquide middelen
Triodos r/c 0198 3888 45			 
Triodos vkw	0390 9877 51			 
Triodos spaar 2205 2452 52		
	
						    
						    
Totaal Activa		
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13. Bijlage A: Toelichting op de balans
	 per 31 december 2022

31-12-2022 31-12-2021

389
0

389

4.318
2.414

144.956
151.688

152.077
======

2.791
120

2.911

7.519
898

120.980
129.397

132.308
======
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Passiva

Kapitaal en reserves
Eigen vermogen
Algemene Reserve	
	        

Bestemmingsreserve Weten-
schappelijk Onderzoek (WO)
Boekwaarde 01-01	
Bij: Ontvangsten t.b.v. WO
Bij: Resultaat boekjaar ná 
bestemming	

Boekwaarde 31-12

Bestemmingsreserve 
Vakantieweken
Boekwaarde 01-01 
Bij: Ontvangsten ten behoeve 
van Vakantieweken 
Af: Gemaakte kosten Vakantie-
weken 
Bij: Resultaat boekjaar ná 
bestemming 

Boekwaarde 31-12

De reserve voor Wetenschappelijk Onderzoek bedroeg per 1 januari 2022 € 58.504. 
Door giften en een positief resultaat in 2022 is deze reserve inmiddels gestegen 
tot € 75.401. De vereniging heeft zich de komende 5 jaren vastgelegd voor 
een jaarlijkse bijdrage aan het Consortium project CureQ, het onderzoek geleid 
door Prof. Dr. Eric Reits naar het voorspellen, vertragen en genezen van door 
polyglutamine (Q) veroorzaakte neurodegeneratie.

31

13. Bijlage A: Toelichting op de balans
	 per 31 december 2022

31-12-2022 31-12-2021

17.040
25.000

42.040

58.504
4.480

12.417

75.401
=====

21.655
12.895

-22.333

9.438

21.655

17.040
25.000

42.040

58.504
=====

21.655

Een beroep op diverse fondsen ter financiële ondersteuning van de 
vakantieweek heeft in 2022 helaas niet tot het gewenste resultaat geleid.
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Bestemmingsreserve Wandelfonds
Boekwaarde 01-01 
Bij: Ontvangsten t.b.v. Wandelfonds 
Af: Gemaakte kosten Wandelfonds 
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming 

Boekwaarde 31-12

Bestemmingsreserve Specifieke 
Activiteiten 
Boekwaarde 01-01 
Af: Gemaakte kosten ten behoeve van 
Specifieke Activiteiten 
Bij: Resultaat boekjaar ná bestemming

Boekwaarde 31-12

Kortlopende schulden en overlopende 
passiva 

Overlopende passiva: 
Vooruit ontvangen ten behoeve van 
Vakantieweek 
Nog te betalen kosten bank 

Crediteuren: 
Centraal Beheer (bestuurdersaan-
sprakelijkheidsverzekering) 
APN Backoffice 
Bergse Bossen 
Duocore 
Alles Lach

Totaal Passiva
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13. Bijlage A: Toelichting op de balans
	 per 31 december 2022

31-12-2022 31-12-2021

2.000
500

-2.180
1.680

2.000

5.000
-167
167

5.000

25

401

389

1.341
3.292

212
321

5.981

152.077
======

2.000

5.000

100

3.009

3.109

132.308
======

De bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote activiteiten 
zoals het maken van promotiemateriaal waaronder filmpjes, boekjes/brochures.
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BATEN
Contributie 
Ontvangen giften en legaten 
Subsidie Fonds PGO 
Vriendenloterij 
Verkoop brochures/kleding 
Ontvangen van leden t.g.v. WO
Ontvangen van leden t.g.v. Wandelfonds 
Ontvangen 4 Daagse t.b.v. Specifieke 
Activiteiten 
Ontvangen van leden t.g.v. Vakantie-
weken 
Ontvangen giften/sponsorgelden 
Vakantieweken

Totaal baten

 

LASTEN
Door VWS aangewezen kernactiviteiten
Lotgenotencontact (excl. wandelen)
Wandelen, 'Op de koffie' t.l.v. Wandelfonds
Voorlichting
Belangenbehartiging
Totaal (waarvan € 45.000 subsidiabel)

Overige kosten
Kosten Vakantieweek 2021
Instandhoudingskosten
Specifieke Activiteiten

Totaal (waarvan € 10.000 subsidiabel)

	
Totaal lasten

Resultaat vóór bestemming
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14. Staat van baten en lasten over 2022

31-12-2022
Begroting 

2022 31-12-2021

19.495
12.061
55.000
2.360

14
4.480

500
856

7.920

4.975

107.661
======

18.609
2.180

23.041
6.258

50.088

22.333
18.176

167
40.676

90.764

16.897
=====

16.500
1.500

55.000
1.000

74.000
=====

16.900

22.000
6.100

45.000

17.500

17.500

62.500

11.500
=====

16.705
17.369
55.000
1.911

130
4.290

242
0

0

0

95.647
=====

17.810
521

24.411
2.484

45.226

0
19.118
3.983

23.101

68.327

27.320
=====

In 2022 zijn de giften ruim € 10.000 hoger dan begroot. Dit is vooral toe te schrijven 
aan extra donaties en legaten. Ook zijn de inkomsten van de Vriendenloterij dit jaar 
meegevallen.
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Resultaat vóór bestemming
Ontvangen ten gunste van Bestemmings-
reserve WO 
Ontvangen ten gunste van Bestemmings-
reserve Wandelfonds 
Ontvangen ten gunste van Bestemmings-
reserve Vakantieweken 
Kosten ten laste van Bestemmingsreserve 
Wandelfonds 
Kosten ten laste van Bestemmingsreserve 
Vakantieweken 
Kosten ten laste van Bestemmingsreserve 
Specifieke Activiteiten 
Dotatie nagekomen Baten en Lasten

Resultaat ná bestemming
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14. Staat van baten en lasten over 2022

16.897 
-4.480

-500

-12.895

2.180

22.333

167

0

23.702
======

27.320
-4.290

-242

521

0

3.983

-1

27.291
=====

2022
Begroting 

2022 2021
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Lotgenotencontact

Landelijke Contactdagen 
Totale kosten Landelijke Contactdagen

Groepsgewijs lotgenotencontact 
Totale kosten Regio Noord 
Totale kosten Regio West 
Totale kosten Regio Zuid 
Totale kosten Regio Oost 
Totale kosten Jongerendag 
Totale kosten Informeel lotgenotencontact 
Totale kosten Wandelen en 'Op de koffie' 
Totale kosten Naastendag

Totaal lotgenotencontact
					   

15. Bijlage B: Toelichting op de Staat van 
	 baten en lasten over 2022

2022
Begroting 

2022 2021

5.062

2.259
1.884

185
1.584

865
5.407
2.180
1.363

15.727

20.789
======

8.000

1.075
1.075
1.075
1.075

800
3.000

800
8.900

16.900
=====

11.110

684
0

1.522
59

525
2.746

521
1.164
7.221

18.331
=====
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Voorlichting

Ataxie Krant en Nieuwsbrief
Totale kosten Ataxie Krant en Nieuwsbrief

Website
Totale kosten Website

Overige informatievoorziening
Brochures/folders

Beurzen en PR
Beurzen

Totaal voorlichting
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15. Bijlage B: Toelichting op de Staat van 
	 baten en lasten over 2022

2022
Begroting 

2022 2021

13.827

1.449

3.164

4.601

23.041
======

13.500

2.000

2.500

4.000

22.000
=====

13.868

2.681

6.148

1.714

24.411
=====
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Belangenbehartiging

Lidmaatschappen 
Contributie VSOP 
Contributie Ieder(in) 
Contributie Eurordis 
Contributie NACGG

Medische Advies Raad (MAR) 
en WO-cie 
Totale kosten MAR en WO-cie

Overige Belangenbehartiging 
Relatieontwikkeling Expertise Centra 
Opzetten team WMO 
Bijwonen congressen/symposia

Totaal belangenbehartiging
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15. Bijlage B: Toelichting op de Staat van 
	 baten en lasten over 2022

2022
Begroting 

2022 2021

280
192
100
30

602

108

5.299
66

183

6.258
====

600

276
192
100
60

628

1.411

429
16
0

2.484
====
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Instandhoudingskosten

Bestuurskosten 
Totale algemene bestuurskosten

Algemene bureaukosten 
Totale algemene bureaukosten

Algemene Ledenvergadering 
Diverse kosten Algemene Leden-
vergadering

Uitbesteding Backoffice 
Uitbesteding Backoffice (financiële, leden- 
en secretariële werkzaamheden)

Nagekomen baten/lasten en 
afrondingsverschillen

Totaal instandhoudingskosten

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

Specifieke Activiteiten

15. Bijlage B: Toelichting op de Staat van 
	 baten en lasten over 2022

2022
Begroting 

2022 2021

4.450

574

0

13.152

0

18.176
=====

167

5.922

192

230

12.773

1

19.118
=====

3.983
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16. Begroting 2023
Baten
Subsidie 
Interest 
Contributie 
Vriendenloterij 
Donateurs/begunstigers

Totaal baten

55.000
0

19.000
1.000
1.500

76.500
=====

Lasten
LOTGENOTENCONTACT 
Landelijke Contactdag 
Groepsgewijs Lotgenoten-
contact 
Jongerencontact 
Naastendag 
Informeel lotgenotencontact

VOORLICHTING
ADCA/Ataxie Krant 
Website 
Brochures/folders 
Beurzen en PR

BELANGENBEHARTIGING 
Lidmaatschap koepels, plat-
forms e.a. 
(Inter)nationale contacten,       
MAR en WO-cie 
Beurs voor hulpmiddelen en 
bijeenkomsten kwaliteit van 
leven

INSTANDHOUDINGSKOSTEN 
Bestuurskosten 
Algemene bureaukosten 
Algemene ledenvergadering 
Uitbesteding Backoffice

WETENSCHAPPELIJK 
ONDERZOEK 
Jaarlijkse bijdrage 
Consortium

Totaal lasten

Resultaat

8.000
4.500

800
800

3.000
17.100

13.500
1.500
2.800
4.000

21.800

600

1.500

4.000

6.100

3.000
500

1.000
13.000

17.500

6.250

6.250

68.750

7.750
=====
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