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% Woord vooraf

De titel van het jaarverslag over 2023 is gelijk aan
die van het werkplan voor 2023. Op het gebied

van de patiéntenvereniging vinden namelijk de
komende tijd een aantal veranderingen plaats, die
aan PGOsupport! het statement ontlokte: Durven los-
laten van het oude is nodig om de toekomst in te kunnen
kijken!”

Nu zullen zij niet direct geinspireerd zijn door de komende veranderingen bij onze
vereniging. Wel ontlokte dit statement bij ons als bestuur de titel voor het werkplan
en jaarverslag over 2023: ‘Uit de comfortzone’ als reactie.

Het statement van PGOsupport komt voort uit de per januari 2024 veranderende
subsidieregel. De subsidiegever, VWS verwacht van patiéntenverenigingen dat zij
zich met hun activiteiten meer richten op hun impact en bereik. Niet alleen voor
hun leden en mensen met Ataxie, maar ook voor het maatschappelijk gebeuren.
Wij zullen ons daarom de komende jaren meer gaan richten op de impact, die
onze activiteiten hebben. Hoe dragen die bij aan het welbevinden van onze leden
en mensen met Ataxie? Welke veranderingen brengen zij teweeg in de maatschap-
pelijke positie van mensen met Ataxie?

In het werkplan over 2024 hebben wij als bestuur ingespeeld op deze zaken. Dit
werkplan heeft als titel gekregen: ‘Met het oog op onze toekomst'.

)

1pGOsupport is een organisatie, die patiéntenverenigingen desgevraagd
adviseert en trainingen aanbied voor hun vrijwilligers.
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Daarnaast zijn er een aantal veranderingen op komst vanwege een vertrekkende
voorzitter in juni 2024 en het invullen van een aantal vacante bestuurlijke functies.
Het bestuur is erin geslaagd om in 2023 een nieuw bestuurslid te werven en is daar-
naast momenteel met 2 mogelijke kandidaten in gesprek.

Wordt dus vervolgd.

Namens het bestuur,
Gerard Kulker
Voorzitter

Het Bestuur: (van links naar rechts) Gerard Kulker, Ruud Hoevenagel,
John Zwetsloot en Roderick van der Rest.
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1. Bestuur

1.1 Samenstelling bestuur per 31-12-2023
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e Dhr. Gerard Kulker, voorzitter

e Dhr. John Zwetsloot, penningmeester

* Dhr. Roderick van der Rest, secretaris en ervaringsdeskundige
e Dhr. Arjan Wezel, algemeen bestuurslid en ervaringsdeskundige

Ruud Hoevenagel is in november 2023 tijdelijk uit het bestuur gestapt om vanuit het
Leids Onderzoekskollektief een achterbanraadpleging te kunnen doen en daarmee

belangenverstrengeling te voorkomen. Het komend jaar zal hij weer tot het bestuur
toetreden.

1.2 Organisatieontwikkeling

o

N

~
BESTUURSSAMENSTELLING SAMENWERKING STRATEGIE
Vertegenwoordiging van Meer samenwerking Meer doelgroep en
vrouwen én mannen in het zoeken met andere leeftijdsgericht werken.
bestuur. Invullen bestaande patiéntenverenigingen.
vacatures.
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@ 7. Leden

Opgezegd in 2023

® 29 leden
Per 31 december 2023 e 21 donateurs?
Aantal leden: 587 Meest genoemde reden:
Aantal donateurs: 56 * Overlijden
Toename aantal leden in 2023: 32 e Onbekend
Afname aantal donateurs in 2023: 21 e o Einancien

¢ Niet mobiel genoeg

Ereleden
e Mevr. Helen Rikken
e Dhr. Ewout Brunt

Comité van aanbeveling
e Dhr. Herman Finkers
e Dhr. Ko Colijn
e Dhr. Barry Cremers

2.1 Ledenadministratie

In de ledenadministratie worden alleen gegevens opgenomen, die nodig zijn

voor de interne communicatie met de leden en donateurs. Dit zijn generieke
persoonsgegevens zoals: naam, adres, woonplaats, telefoonnummer, e-mailadres,
geslacht en betaalrekening.

2Fr hebben 7 donateurs in 2023 opgezegd. Omdat 18 donateurs al een aantal
jaren lang niet reageren of doneren zijn zij uit het bestand verwijderd.
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3. Impact en bereik

Aan het lotgenotencontact nemen standaard een aantal bestuursleden deel.
Hierdoor is het bestuur voldoende op de hoogte van de ervaringen en het wel en
wee van de deelnemers. Deze input wordt verzameld en vertaald naar het beleid
van de vereniging.

3.1 Activiteiten 2023

Regio bijeenkomsten

West : Breinfittness Noélle Kamminga
Oost : Fysiotherapie

Zuid : Omgaan met stress -
Vermoeidheidsmanagement

Noord : CureQ onderzoek - Ademhaling

Jongeren
e Kookworkshop Grieks
e Jongerenweekend

Ouders en kinderen dag
e Land van Jan Klaassen
¢ Film: Kinderen met Ataxie

Naastendag
e Ondersteuning mantelzorg
e Thema’s: omgaan met stress

6
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Lotgenotenvakantie
* Uitwisseling ervaringsdeskundigheid
e Partner ontlasten

e Zorg en maatjes voor deelnemers met Ataxie

e Ontspanning

Familiedag

* Thema: Contextuele therapie (omgaan

met ziekte in de familie)
e Dag in het spoorwegmuseum

Vrijwilligersdag
» Uitwisselen ervaring en beleid
vereniging
e Ontspanning: verf smijten

Wandelen en op de koffie bij

Elke 2¢ zaterdag van de maand vinden
deze activiteiten plaats.

In de maanden november t/m maart:
Op de koffie bij.... Vanaf april t/m
oktober wandelen.

Jaarverslag 2023 - Ataxie Vereniging Nederland
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Gemiddeld namen er 30 tot 70 mensen deel aan de verschillende activiteiten.
Met uitzondering van de bovengenoemde activiteit. Hierbij spelen weer en

jaargetijde een rol.
3.2 Impact Vereniging

3.2.1 Behoefte Top 5
In 2023 hebben we door middel van een korte vragenlijst onder onze leden

een behoefte top 5 opgesteld, die het vertrekpunt vormt voor ons beleid en
doelstellingen in 2023 en 2024.

BEHOEFTE ToOPp 5

1. Onderzoek om -
— genezin i
mogelijk te maken, L

2. Ervaringsdesku i i
J ndigheid
Plaats die het verd?ent. il

3. Ledenonderst i
_ €uning, di
i aansluit bij de diagl?asele
. Multidisciplinaire deli
bij Atae behandelmg
5. Toegang tot hulpmiddelen.

Het is niet verwonderlijk dat onderzoek als meeste genoemde behoefte naar voren
is gekomen. Tegelijk is het niet eenvoudig om bij onderzoek voor een zeldzame

aandoening voldoende omvang te krijgen voor een dergelijk onderzoek.
Om die reden is de behoefte aan onderzoek uitgewerkt naar 3 subdoelen:

e Opstellen van een lijst met lopend en gewenst onderzoek.
 Samenwerking zoeken op Europees en wereld niveau. Ook met mogelijke

aanverwante aandoeningen.

Jaarverslag 2023 - Ataxie Vereniging Nederland
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e Ruimte voor ‘Out of the box denken’. Ideeén opdoen of zicht krijgen vanuit
moderne wetenschappelijke ontwikkelingen, die ons mogelijk verder kunnen
brengen zoals de epigenetica of orthomoleculaire therapie.

De wetenschapscommissie, die in 2023 is veranderd qua samenstelling, heeft hierbij
een belangrijke rol.

Voor patiéntenverenigingen is er nog een wereld
te winnen op de gebieden waar gebruik wordt
gemaakt van de inzet van ervaringsdeskundigen.
Zoals:

U
efena Wrr“u']'p; .

e Eerdere betrokkenheid bij onderzoek.

* Als vereniging onze ervaringsdeskundigheid
duidelijker zichtbaar en beschikbaar maken.

e Maar ook het bevorderen van de eigen regie
van mensen met Ataxie bij hun behandeling.

Ondersteuning, die aansluit bij de diagnose
Ataxie, geeft antwoord op de kernvraag: Wat

betekent leven met Ataxie voor mij?

Mensen met Ataxie hebben

vanuit hun symptomen en

andere ziekten veelal te maken
r., met verschillende disciplines

I

in de gezondheidszorg. Zoals
de paramedici in de eerste lijn,
maar ook de longarts en andere
specialisme. Om die reden is
J/k het belangrijk zorg te verlenen
vanuit een multidisciplinair
\ team. Helaas is dit nog geen

automatisme voor mensen met
Ataxie.

A/

Bij de huidige technologische ontwikkelingen is het belangrijk dat mensen met
Ataxie kunnen beschikken over voor hen passende hulpmiddelen.

3.2.2 Film: kinderen met Ataxie

In samenwerking met het Radboud UMC is met medewerking van enkele ouders en
kinderen een film gemaakt, die een indruk geeft van wat het betekent om een kind
te hebben met Ataxie.

De film is onder andere te zien op onze website.
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3.2.3 Aansluiten op de levensfase van mensen met Ataxie

Sinds de naamsverandering is het voor de Vereniging duidelijk geworden dat er
andere thema’s een rol zijn gaan spelen onder de leden, dan de vertrouwde ADCA/
SCA onderwerpen.

Dit heeft ons er bewust van gemaakt, dat het nodig is ons meer te richten op de
levens- en ontwikkelingsfases van mensen met Ataxie.

Om die reden is er meer aandacht gekomen voor thema’s die te maken hebben met:

e Jongeren met Ataxie.

* Midlife en Ataxie.

* Leeftijdsgebonden thema’s.
e Maatschappelijke thema'’s.
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4. Kwaliteit van leven

De tijd is rijp om serieus werk
te maken van leefstijl als
onderdeel van behandeling.
De patiénten zijn er klaar
voor en willen aan de slag
met leefstijl als onderdeel
voor een gezond leven.

De patiénten Federatie

-

over hun leefstijl en hun verwachtingen hiervan ten aanzien van hun
gezondheid. (Voor het verslag van deze enquéte zie: Verslag-ataxie-
en-leefstijl. pdf)

Als centrale vraag komt hierin naar voren of de respondenten ervaren
dat hun gevolgde leefstijl het verloop van hun Ataxie in positieve zin
beinvloedt. Met andere woorden, wordt die hierdoor vertraagd?
Daarnaast wordt hierbij opgemerkt dat het antwoord op die vraag vooral van
de ervaringsdeskundigen zal moeten komen, omdat er op dat gebied nauwelijks
wetenschappelijk onderzoek wordt gerealiseerd.

Totaal hebben 294 leden deelgenomen.

De meeste response werd gegeven op vragen over fysio- (59%) en ergotherapie
(63%) en logopedie (55%).

In de conclusies van de enquéte komt het volgende naar voren:

48 % van de ondervraagden vindt dat het beloop van hun Ataxie wordt vertraagd
door de fysiotherapie. 31% geeft op dat het waarschijnlijk wel helpt. 21% verwacht
hiervan geen effect.

1
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Bij logopedie zijn de verwachting: 41% dat het beloop van Ataxie wordt vertraagd.
28% waarschijnlijk wel. 31% geen effect.

Ten aanzien van de adviezen van de ergotherapeut geeft 24% aan dat dit effect
heeft. 27%, waarschijnlijk wel. 49% geen effect.

De resultaten ten aanzien van een gevolgd dieet liggen hoger, maar hierbij moet
wel worden opgemerkt, dat het aantal deelnemers dat dit deel heeft ingevuld veel
lager ligt dan bij de paramedici. Daarbij mag worden aangenomen dat de innerlijke
motivatie voor deelname hier hoger zal zijn.

69% van de deelnemers vindt dat een dieet invioed heeft op het vertragen van hun
Ataxie.

55% geeft aan dat zij hiervoor bepaalde kruiden gebruiken, die hen helpen.

Op grond van deze enquéte zijn voor komend jaar de volgende acties in gang gezet:

e In samenwerking met ParkinsonNet wordt door middel van scholing de kwaliteit
van de behandeling door paramedici voor Ataxie-patiénten verhoogd.

e Als vereniging gaan wij onderzoek stimuleren om meer duidelijkheid te krijgen
over het effect van fysiotherapie bij Ataxie.
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Jaarrekening 2023



0. Samenstellingsverklaring

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 2023
van Ataxie Vereniging Nederland te TIEL samengesteld op basis van de door u ver-
strekte 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 financiéle gege-
vens. 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 Backoffice B.V.
Karin de Gier
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6. Algemeen

Aanbieden Jaarrekening
Ataxie Vereniging Nederland biedt U hierbij de jaarrekening 2023 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2023 en een rekening van
baten en lasten over de periode 1 januari 2023 tot en met 31 december 2023, 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 wetenschap-
pelijk onderzoek ten behoeve van patiénten die lijden aan een erfelijke vorm
van cerebellaire Ataxie.

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:
* het verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de Ataxie Krant,
nieuwsbrief, website en social media;
e uitwisseling van persoonlijke ervaringen door middel van contactdagen;
e het stimuleren van, en medewerking verlenen aan wetenschappelijk onderzoek.

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:

e Bestuurders aansprakelijkheidsverzekering

Samenstelling en bezoldiging van het bestuur per 31 december 2023

Voorzitter Dhr. G.A.L. Kulker
Penningmeester Dhr. L.J.W. Zwetsloot
Secretaris Dhr. R.E. van der Rest

Algemeen bestuurslid  Dhr. A.S. Wezel

Vergelijkende cijfers

In de jaarrekening zijn ter vergelijking de cijfers van de rekening 31 december 2022
en de balanscijfers per 31 december 2022 opgenomen. De begroting is door het
dagelijks bestuur opgesteld.
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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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/. Financiele positie

Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2023 en per

31 december 2022:

31-12-2023

Activa
Vorderingen en overlopende activa 2.097 0,8%
Liquide middelen 274.593 99,2%

276.690 100%
Passiva
Kapitaal en reserves 42.040 15,2%
Bestemmingsreserves 233.471 84,4%
Kortlopende schulden en overlopende 1.179 0,4%
passiva 276.690 100%

Werkkapitaal

31-12-2022
389 0,3%
151.688 99,7%
152.077 100%
42.040 27,6%
104.056 68,4%
5.981 3,9%
152.077 100%

Op basis van de voorgaande balans kan een opstelling worden opgegeven van het
werkkapitaal. Onder werkkapitaal wordt verstaan het geheel van vlottende activa
verminderd met de kortlopende schulden. De omvang van het werkkapitaal geeft
informatie over de liquiditeitspositie van de onderneming.

31-12-2023
Viottende activa
Vorderingen en overlopende activa 2.097
Liquide middelen 274.593
276.690

Kortlopende schulden
Af: Kortlopende schulden en -1.179
overlopende passiva

Netto werkkapitaal
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31-12-2022 verschil
389 1.708
151.688 122.905
152.077 124.613
-5.981 4.802
146.096 129.415



8. Grondslagen voor de financiele
verslaggeving

Algemeen
De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde grond-
slagen 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.

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 waarderings-
grondslagen.

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 grond-
slagen 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. Voorwaar-
delijke 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 boek-
winsten niet in mindering zijn gebracht op vervangende investeringen.

18
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Grondslagen voor de waardering van activa en passiva

Materiéle vaste activa

De materiéle 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 reéle waarde en
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. 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 midde-
len 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 transactie-
kosten is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde.

gl
@ekA
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9. Balans per 31 december 2023

ACTIVA 31-12-2023 31-12-2022

Vorderingen en overlopende

activa
Overige vorderingen 2.097 389
2.097 389
Liquide middelen
Triodos bank 274.593 151.688
274.593 151.688
276.690 152.077
PASSIVA
Kapitaal en reserves
Eigen vermogen 17.040 17.040
Algemene reserve 25.000 25.000
42.040 42.040
Bestemmingsreserves
Bestemmingsreserve Wetenschap- 204.816 75.401
pelijk Onderzoek (WO)
Bestemmingsreserve Vakantieweken 21.655 21.655
Bestemmingsreserve Wandelfonds 2.000 2.000
Bestemmingsreserve Spec. Activi- 5.000 5.000
teiten
233.471 104.056
Schulden op korte termijn en
overlopende passiva
Overige schulden en overlopende 1.179
passiva 5.981
1.179 5.981
276.690 152.077
21
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10. Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2023

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

Jaarverslag 2023 - Ataxie Vereniging Nederland

31-12-2023

4.788
1.835
267.970
274.593

276.690
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31-12-2022

389
0
389

4.318
2.414
144.956
151.688

152.077



10. Bijlage A: Toelichting op de balans

per 31 december 2023

31-12-2023
Passiva
Kapitaal en reserves
Eigen vermogen 17.040
Algemene Reserve 25.000

42.040
Bestemmingsreserve Weten-
schappelijk Onderzoek (WO)
Boekwaarde 01-01 75.401
Bij: Ontvangsten t.b.v. WO 9.776
Bij: Resultaat boekjaar na 119.639
bestemming
Boekwaarde 31-12 204.816
Bestemmingsreserve
Vakantieweken
Boekwaarde 01-01 21.655
Bij: Ontvangsten ten behoeve 23.877
van Vakantieweken
Af: Gemaakte kosten Vakantie- -27.614
weken
Bij: Resultaat boekjaar na 3.737
bestemming
Boekwaarde 31-12 21.655
Bestemmingsreserve
Wandelfonds
Boekwaarde 01-01 2.000
Bij: Ontvangsten ten behoeve van 373
Wandelfonds
Af: Gemaakte kosten Wandelfonds -1.164
Bij: Resultaat boekjaar na 791
bestemming
Boekwaarde 31-12 2.000
23
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31-12-2022

17.040
25.000
42.040

21.655
12.895

-22.333

2.000
500

-2.180
1.680



10. Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2023

31-12-2023 31-12-2022

Bestemmingsreserve Specifieke
Activiteiten
Boekwaarde 01-01 5.000 5.000
Af: Gemaakte kosten ten behoeve van -9.977 -167
Specifieke Activiteiten
Bij: Resultaat boekjaar nd bestemming 9.977 167
Boekwaarde 31-12

5.000 5.000

De bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote activiteiten
zoals het maken van promotiemateriaal waaronder filmpjes, boekjes/brochures.

Kortlopende schulden en overlopende
passiva

Overlopende passiva:

Vooruit ontvangen contributiebijdrage 35 0
Vooruit ontvangen t.b.v. Vakantieweek 0 25
Nog te betalen kosten bank 89 401
Crediteuren:
APN Backoffice 898 5.555
NACGG - 2022-2023 30
PostNL - enquete 127

1.179 5.981
Totaal Passiva 276.690 152.077
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11. Staat van baten en lasten over 2023

Begroting
31-12-2023 2023 31-12-2022
BATEN
Contributie 20.170 19.000 19.495
Ontvangen giften en legaten 129.494 1.500 12.061
Subsidie Fonds PGO 55.000 55.000 55.000
Vriendenloterij 1.945 1.000 2.360
Verkoop brochures/kleding 30 14
Ontvangen van leden t.g.v. WO 9.776 4.480
Ontvangen van leden t.g.v. Wandelfonds 373 500
Ontvangen 4 Daagse t.b.v. Specifieke 0 856
Activiteiten
Ontvangen van leden t.g.v. Vakantie- 11.030 7.920
weken
Ontvangen giften/sponsorgelden 12.847 4.975
Vakantieweken
Interest 2.112 0
Totaal baten 242.777 76.500 107.661
LASTEN
Door VWS aangewezen kernactiviteiten
Lotgenotencontact (exclusief wandelen) 22.996 17.100 18.609
Wandelen, 'Op de koffie' t.l.v. Wandelfonds 1.164 2.180
Voorlichting 24.993 21.800 23.041
Belangenbehartiging 6.519 6.100 6.258
Totaal (waarvan € 45.000 subsidiabel) 55.672 45.000 50.088
Overige kosten
Kosten Vakantieweek 2023 27.614 22.333
Instandhoudingskosten 20.099 17.500 18.176
Specifieke Activiteiten 9.977 6.250 167
Totaal (waarvan € 10.000 subsidiabel) 57.690 23.750 40.676
Totaal lasten 113.362 68.750 90.764
Resultaat voor bestemming 129.415 7.750 16.897
25
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11. Staat van baten en lasten over 2023

Resultaat voor bestemming
Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve WO

Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve Vakantieweken

Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve Wandelfonds

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Vakantieweken

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Wandelfonds

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Spec. Activiteiten

Resultaat boekjaar na bestemming aan
WO

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Vakantieweken

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Wandelfonds

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Spec. Activiteiten

Resultaat na bestemming

26

2023

129.415

-9.776

-23.877

-373

27.614

1.164

9.977

-119.639

-3.737

-791

Begroting
2023
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2022

16.897

-4.480

-12.895

-500

22.333

2.180

167

-12.417

-9.438

-1.680



12. Bijlage B: Toelichting op de Staat van

baten en lasten over 2023

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

+
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2023

9.307

Begroting

2023

8.000

1.125
1.125
1.125
1.125

800
3.000

2022

5.062



12. Bijlage B: Toelichting op de Staat van
baten en lasten over 2023

Begroting

2023 2023 2022
Voorlichting
Ataxie Krant en Nieuwsbrief
Totale kosten Ataxie Krant en Nieuwsbrief 13.848 13.500 13.827
Website
Totale kosten Website 2.829 1.500 1.449
Overige informatievoorziening
Brochures/folders 4.045 2.800 3.164
Beurzen en PR
Beurzen 4.271 4.000 4.601
Totaal voorlichting 24.993 21.800 23.041

28

Jaarverslag 2023 - Ataxie Vereniging Nederland



12. Bijlage B: Toelichting op de Staat van
baten en lasten over 2023

Begroting
2023 2023 2022

Belangenbehartiging
Lidmaatschappen
Contributie VSOP 276 280
Contributie Ieder(in) 192 192
Contributie Eurordis 100 100
Contributie NACGG 30 30

598 600 602
Medische Advies Raad (MAR)
en WO-cie
Totale kosten MAR en WO-cie 793 1.500 108
Overige Belangenbehartiging
Relatieontwikkeling Expertise Centra 4.293 4.000 5.299
Bijwonen congressen/symposia 682 183
Opzetten team WMO 153 66

Totaal belangenbehartiging 6.519 6.100

Il o
14)]
0
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12. Bijlage B: Toelichting op de Staat van

baten en lasten over 2023

Instandhoudingskosten

Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten

Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten

Algemene Ledenvergadering

Diverse kosten Algemene Leden-
vergadering

Uitbesteding Backoffice

Uitbesteding Backoffice (financiéle, leden-
en secretariéle werkzaamheden)

Nagekomen baten/lasten en
afrondingsverschillen

Totaal instandhoudingskosten
Specifieke Activiteiten
Bijdrage Wetenschappelijk Onderzoek

Overige doelen

Totaal Specifieke Activiteiten

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

30

2023

3.604

1.120

1.320

14.054

=

Begroting
2023

3.000

500

1.000

13.000

o
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2022

4.450

574

13.152

o



13. Begroting 2024

Baten

Subsidie

Interest

Contributie
Vriendenloterij
Donateurs/begunstigers

Totaal baten

Lasten
LOTGENOTENCONTACT
Landelijke Contactdag
Groepsgewijs Lotgenoten-
contact

Jongerencontact
Naastendag

Informeel lotgenotencontact

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

BELANGENBEHARTIGING
Lidmaatschap koepels,
platforms e.a.
(Inter)nationale contacten,
MAR en WO-cie
Samenwerking met Parkin-
sonNet

Maatjesproject

Opstellen kwaliteitsdocument
in samenwerking met VSOP

INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten

Algemene bureaukosten
Algemene ledenvergadering
Uitbesteding Backoffice

CureQ onderzoek
Onvoorziene uitgaven
Totaal lasten

Resultaat
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8.500
8.000

1.550
1.200
2.250
21.500

14.000
2.000
5.500
5.000

26.500

2.500

2.000

4.500

1.000
4.500

14.500

3.600
1.100
1.300
12.500
18.500

6.250
1.500






D : Lotgenotentelefoon:

C ' 06 17 87 04 48
ATAXIE iedere werkdag van

10:00 tot 18:00 uur
BESTUUR EN INFORMATIE

Ataxie Vereniging Nederland

Verenigingsregister: KvK 40482798

Bestuur: Triodosbank NL30 TRIO 0198 3888 45
Voorzitter: Dhr. Gerard Kulker t.n.v. Ataxie Vereniging Nederland te
Penningmeester: John Zwetsloot ‘s-Hertogenbosch

Algemeen lid/secretaris: Dhr. Roderick van der Rest

Algemeen lid: Dhr. Arjan Wezel Ontwerp & opmaak: LMcc, Leusden

Drukwerk: Duocore, Katwijk aan Zee
ADCA/Ataxie Vereniging Nederland
Postbus 91, 4000 AB TIEL info@ataxie.nl
Facebook: https://www.facebook.com/ataxie www.ataxie.nl
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