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De ziekte van Huntington 

De ziekte van Huntington (ZvH) is een erfelijke ziekte die bepaalde delen van de hersenen aantast. De ziekte 
openbaart zich meestal tussen het 30e en het  50e levensjaar, maar kan zich ook eerder of later manifesteren. 
De ziekte wordt gekenmerkt door een combinatie van lichamelijke en psychische symptomen. De 
lichamelijke symptomen beperken zich bij aanvang tot bewegingsonrust in gezicht en ledematen. In een later 
stadium kunnen zich onwillekeurige grove, doelloze bewegingen van de ledematen, het hoofd en de romp 
voordoen. Spreken, kauwen en slikken leveren ernstige problemen op. Psychische symptomen beginnen vaak 
met een verandering in het gedrag en/of de persoonlijkheid van de patiënt. Dat kan variëren van afnemende 
zorg voor het uiterlijk, vermindering van het concentratievermogen en een beperkt ziekte-inzicht, tot 
vergeetachtigheid, prikkelbaarheid, onverschilligheid, somberheid, depressie, agressiviteit en soms 
gewelddadig gedrag. In een later stadium verergeren deze symptomen, kan er zich een vorm van dementie 
ontwikkelen of kunnen er zich psychoses voordoen. Al heel lang voordat bewegingssymptomen zichtbaar 
zijn, kan er sprake zijn van psychische klachten zoals prikkelbaarheid, depressie of een psychose.  

Naast de hierboven genoemde vorm van de ZvH komt ook de zogenaamde ‘Westphal variant’ voor, een 
jeugdvorm die zich doorgaans vóór het 20e levensjaar manifesteert. 

Er zijn medicijnen en therapieën beschikbaar die de symptomen kunnen verlichten, maar hoewel er 
momenteel veel onderzoek plaatsvindt, is er tot op heden geen therapie of medicatie beschikbaar die de 
ziekte kan bestrijden of het verloop vertragen. De gemiddelde levensduur na het verschijnen van de eerste 
lichamelijke symptomen ligt rond de 18 jaar. 

Historie De ziekte van Huntington is voor het eerst systematisch beschreven aan het eind van de 19e eeuw 
door de Amerikaanse arts George Huntington; naar hem is de ziekte dan ook vernoemd. Het duurde tot de 
60’er jaren van de vorige eeuw voordat onderzoek naar deze ziekte een flinke impuls kreeg. De  aanleiding 
daartoe was de oprichting van de ‘Research Group on Huntington’s Disease’ van de ‘World Federation of 
Neurology’ in 1967. In Nederland namen vanaf die tijd het Instituut voor Antropogenetica en de afdeling 
Neurologie van het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) een centrale positie in. In Leiden wordt het 
stamboomarchief van huntingtonfamilies bijgehouden. Aan het LUMC wordt sinds 1987 de voorspellende 
test met behulp van merkgenen uitgevoerd en sinds 1993 met het dan ontdekte huntington-gen. Inmiddels 
vindt de uitvoering en begeleiding rondom de voorspellende test ook aan andere Klinisch Genetische Centra 
in Nederland plaats. 
 
1. Inleiding 
 
Met dit document presenteert de Vereniging van Huntington (VvH) haar meerjarenbeleidsplan 2024-2028. 
Het doel is om de visie en missie vanuit een actuele situatie en wensen voor de toekomst te vertalen naar 
hoofddoelen en -activiteiten voor de komende vier tot vijf jaar. Het vormt de basis voor de verdere uitwerking 
van VvH-activiteiten en -organisatie. 
  
Richtinggevend zijn de wensen en behoeften van patiënten, partners/mantelzorgers, kinderen, overige 
familieleden en betrokkenen daarbij rekening houdend met de gegeven (on)mogelijkheden die het bestaan 
van een Vereniging, die bouwt op vrijwilligers, met zich meebrengt. 
Dit beleidsplan plan helpt om: 
 aansluiting te houden op het bestaansrecht van de VvH; beleid wordt uitgevoerd op basis van vier 

functiegerichte kernpunten (zie Hfd.3.2); 
 efficiënt mensen, middelen en kosten in te zetten; 
 kansen en risico’s tijdig te onderkennen en erop te anticiperen. 
 
2. Missie en Visie 
 
2.1. Missie 
De Vereniging streeft naar een samenleving waarin patiënten met de ziekte van Huntington, hun families en 
overige dierbaren een hoogwaardige kwaliteit van leven ervaren en de ziekte uiteindelijk geremd of zelfs 
gestopt kan worden. 
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2.2. Visie 
Met bovenstaande missie als uitgangspunt, draagt de Vereniging bij aan: 
 verbetering van de kwaliteit van leven van patiënten en familie door het blijven bevorderen van 

gespecialiseerde zorg, therapieën, medicatie, hulpmiddelen etc.; 
 het stoppen of remmen van de ziekte door stimulering en financiering van zowel fundamenteel als 

klinisch wetenschappelijk onderzoek; 
 ontwikkeling van informatiemateriaal over medisch wetenschappelijke ontwikkelingen en ontwikkeling 

van activiteiten met betrekking tot deze ziekte voor alle betrokkenen (incl. zorgprofessionals); 
 gelegenheid bieden aan patiënten, mantelzorgers en overige betrokkenen om ervaringen uit te wisselen 

via lotgenotenbijeenkomsten; 
 het behartigen van zowel de individuele als de collectieve belangen van patiënten met de ziekte van 

Huntington, partners en andere betrokkenen als ook het bevorderen van hun sociaal-maatschappelijke 
activiteiten. 

 
Voorgaande is steeds richtinggevend voor het vaststellen van beleid, doelstellingen en activiteiten. 
 
3. Strategie in de vorm van ‘Hoofdactiviteiten binnen het meerjarenbeleid’ 
 
3.1. Bron verantwoording 
Als input voor onderstaande uitwerking zijn onderstaande bronnen gebruikt: 
1. sterkte/zwakte analyse door de cie Voorlichting & Communicatie (cie V&C in de periode 2022/2023) 
2. ledenenquête, september 2022 (303 reacties) 
3. reactie Denktank van de Vereniging op enkele vragen uit de enquête 
4. reactie actieve leden op de enquête tijdens de Kaderdag op 14 januari 2023.   
 
3.2. Structuur en koersrichting 
De structuur van VvH is gebaseerd op vier functiegerichte kerntaken: 
A. lotgenotencontact 
B. voorlichting & Public Relations 
C. belangenbehartiging 
D. stimulering en financiering wetenschappelijk onderzoek 

 
Onderstaand is een uitwerking van het meerjarenbeleidsplan 2024-2028 op basis van bovenstaande vier 
kerntaken. 
 
A. Lotgenotencontact 

Actuele status 
Een greep uit de activiteiten: 
 diverse bijeenkomsten zoals familiecontactdagen, huiskamerbijeenkomsten, huisbezoeken, 

themasessies, Ledendag, (online) bijeenkomsten voor jongeren, wandelingen 
 activiteiten voor kinderen uit huntingtongezinnen 
 activiteiten voor cliënten uit huntingtonzorgcentra 
 jaarlijkse vakantieweek voor huntingtonpatiënten in Zorghotel IJsselvliedt. 
 
Wensen voor de toekomst 
 Verder uitbreiden lotgenotencontact. 
 Fysieke bijeenkomsten organiseren voor partners/mantelzorgers/verzorgers. 
 Online bijeenkomsten mogelijk maken. De ledenenquête gaf aan dat 43% van de ondervraagden 

contact en informatie delen met lotgenoten belangrijk vindt. De wens bestaat om de online 
mogelijkheden voor lotgenotencontact uit te breiden vanwege enerzijds de vaak grote afstand tot 
de ontmoetingsplek en anderzijds omdat veel mensen een baan hebben. De mogelijkheid om een 
afgeschermd platform in te richten is één van de genoemde opties. 
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Hoofdactiviteiten Lotgenotencontact 2024-2028 
Onderstaand de belangrijkste activiteiten, ter uitbreiding op de huidige: 
 Toegang voor lotgenoten verbeteren door: 

o organiseren van fysieke bijeenkomsten voor lotgenoten, verspreid over heel Nederland, en met 
name voor partners, mantelzorgers en verzorgers; 

o online toegang mogelijk maken voor alle fysieke bijeenkomsten (hybride bijeenkomsten). 
 

B. Voorlichting & PR 
Actuele status 
Een greep uit de activiteiten: 
 diverse VvH-uitgaves zoals Kontaktblad en wetenschappelijk katern; 
 uitbrengen van diverse brochures over verschillende onderwerpen;  
 uitgeven van boekjes voor kinderen in verschillende leeftijdscategorieën; 
 restyling en verdere ontwikkeling en bijhouden informatie op de website; 
 periodiek uitsturen van nieuwsbrieven en nieuwsflitsen met relevante informatie; 
 geven van klinische lessen; 
 deskundigheidsbevordering docenten klinische lessen en regiocontactpersonen. 
Deze activiteiten worden deels uitgevoerd vanuit de cie V&C. 
 
Wensen voor de toekomst 
 76% van de ondervraagden vindt informatie en kennis aanbieden aan diverse doelgroepen 

belangrijk. Mede daarop gebaseerd ontstaat de wens deze kerntaak de volle aandacht te blijven 
geven; huidige activiteiten handhaven en uitbreiden met b.v.: 
o het geven van praktische handvaten aan partners, familie en mantelzorgers; 
o het geven van voorlichting aan doelgroepen zoals zorgprofessionals (b.v. huisarts, thuiszorg), 

gemeenten (b.v. WMO-ambtenaren), UWV, beleidsmakers, politiek; 
o online informatie verstrekken via bijvoorbeeld YouTube filmpjes, webinars. 

 De taakbelasting van de cie V&C moet op een acceptabel niveau komen, hetzij door streng selecteren 
van de voornaamste activiteiten of door meerdere taken onder nieuwe vrijwilligers uit te zetten. Het 
(opnieuw) inrichten van een Landelijk Bureau (LB, zie Hfd. 4) kan bijdragen aan een positief effect op 
de taakbelasting van de cie V&C. 

 Kijkend naar de wensen van leden om praktische voorlichting uit te breiden (b.v. doorverwijzing), is 
het wenselijk om de samenwerking met het Huntington KennisNet Nederland (HKNN) verder door te 
zetten. Op meerdere vlakken is bij hen informatie voorhanden. 

 
Hoofdactiviteiten Voorlichting & PR 2024-2028 
Onderstaand de belangrijkste activiteiten, ter uitbreiding op de huidige: 
 Concretiseren en uitbreiden van de samenwerking met het HKNN; b.v. opzetten gezamenlijk kantoor 

(verhogen van bereikbaarheid  voor betrokkenen). 
 Toegang tot praktische informatie aan betrokkenen verhogen door: 

o nieuwe vormen van praktische informatie realiseren, waar mogelijk i.s.m. het HKNN; 
o voorlichting aan instanties (b.v. WMO-ambtenaren gemeentes) sterk verbeteren. 

 
C. Belangenbehartiging 

Actuele status 
Een greep uit de activiteiten: 
 deelname aan (inter)nationale bijeenkomsten om de stem van de Vereniging te  laten horen; 
 deelname aan besturen van belangenbehartigers in binnen- en buitenland zoals VSOP en EHA; 
 deelname aan beurzen vanuit de cie V&C om meer bekendheid aan de ZvH te geven; 
 uitzetten periodieke ledenpeilingen om behoeften en wensen van leden te inventariseren; 
 eerste stappen zijn gezet in samenwerking met het HKNN. 
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Wensen voor de toekomst 
 Ook met betrekking tot deze kerntaak is uitbreiding van samenwerking met HKNN belangrijk 

bijvoorbeeld om krachten te bundelen ter verbetering van zorgverlening aan patiënten. 
 
Hoofdactiviteiten Belangenbehartiging 2024-2028 
Onderstaand de belangrijkste activiteiten, ter uitbreiding op de huidige: 
 Zie onder punt B, Hoofdactiviteiten Voorlichting & PR ‘Samenwerking HKNN’. 
 

D. Wetenschappelijk onderzoek 
Actuele status 
Een greep uit de activiteiten: 
 financiering onderzoek in samenwerking met Campagne Team Huntington (CTH); 
 financiering onderzoek in het kader van het Zorgtraject kinderen (onderzoek MUMC+); 
 jaarlijkse toekenning Huntington Stimulation Grant (ook binnen Kennisagenda HKNN); 
 uitgave wetenschappelijk katern (VvH uitgave); 
 publiceren ontwikkelingen op wetenschappelijk terrein via website en social media. 
 
Wensen voor de toekomst 
Kijkend naar het bovenstaande is duidelijk dat het accent nu ligt op financiële bijdrages aan onderzoek 
en het informeren van onze leden over nieuwe ontwikkelingen. Dit stemt overeen met de uitslag van de 
enquête dat 66% van de ondervraagden een bijdrage van de VvH aan wetenschappelijk onderzoek en 
informatie daarover belangrijk vindt. 
 
Hoofdactiviteiten wetenschappelijk onderzoek 2024-2028 
Onderstaand één activiteit, ter uitbreiding op de huidige: 
 Intensiveren van informatie aan leden; b.v. informeren over deelname, voortgang en resultaten van 

klinische trials. 
 
4. Organisatiestructuur 
 
Aansluitend en uitvoering gevend aan bovenstaande hoofdactiviteiten in brede zin, heeft het bestuur 
onderstaande organisatiestructuur voor ogen.  
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Figuur 1. De blauwe kaders geven de aan de ALV 2023 te presenteren VvH structuur weer. Binnen het kader van het 
Landelijk Bureau staan twee medewerkers aangegeven. Bestuursleden kunnen deelnemen aan commissies, maar 
hebben bij voorkeur geen leidende rol. Groene kaders geven externe partijen weer waarmee de VvH een relatie heeft als 
opdrachtgever. De oranje kaders vormen het externe netwerk waarmee de Vereniging bestuurlijk overleg heeft. Paarse 
kaders geven koepel- en netwerkorganisaties weer waarin de VvH anno 2023 vertegenwoordigd is. Pijlen geven 
communicatielijnen weer en geen hiërarchische relaties. Bovenstaand schema geeft de feitelijke situatie weer en zal 
opnieuw besproken worden wanneer het aantal vrijwilligers verandert. 

  

4.1. Toelichting op de in te richten organisatiestructuur (Figuur 1) 
a. Algemene Ledenvergadering (ALV) 

De ALV, het hoogste orgaan van de Vereniging, bestaat uit alle leden van de Vereniging en wordt 
doorgaans ten minste één keer per jaar gehouden. De ALV heeft als taak om de leden te 
vertegenwoordigen en te zorgen dat de VvH regels en statuten opvolgt. Leden hebben tijdens de ALV de 
mogelijkheid om vragen te stellen en hun mening te geven over beslissingen die genomen worden. Zo 
kunnen alle leden invloed uitoefenen op het beleid en de koers van de Vereniging. De besluiten die 
tijdens de ALV worden genomen, zijn bindend voor alle leden van de Vereniging. 

 
b. Bestuur 

Het bestuur is verantwoordelijk voor het besturen van de Vereniging, stelt het beleid van de Vereniging 
vast, geeft richting aan de uitvoering van beleid en vertegenwoordigt de leden in de vier kerntaken van 
de Vereniging. Het bestuur bestaat uit ten minste drie en ten hoogste zeven natuurlijke personen, die uit 
hun midden een voorzitter, een secretaris en een penningmeester aanwijzen.  
 

c. Landelijk Bureau (LB) 
Het bestuur heeft besloten om – opnieuw - een Landelijk Bureau (LB) in te richten. Het Landelijk Bureau 
wordt bemand door een Hoofd Landelijk Bureau/Coördinator. Daarnaast is er een 
communicatiemedewerker werkzaam met een duidelijk omschreven takenpakket. In Hoofdstuk 5 
(financieel beleid) geeft het bestuur een korte, financiële verantwoording. 
 

Doelen van het LB zijn: 
1. Ondersteuning geven aan het bestuur, b.v. bij het verder uitwerken van het meerjarenbeleid, 

aansturing geven aan de uitvoering van jaarplannen. 
2. Commissies, teams en eventuele werkgroepen ondersteunen bij de uitvoering van hun taken, 

bijvoorbeeld de cie V&C bij de uitvoering van communicatieactiviteiten. 
 

Bovenstaande doelen zijn richtinggevend voor de taken die de medewerkers op zich nemen. Voor beide 
functies is een functieprofiel opgesteld waarin kaders, verantwoordelijkheden, bevoegdheden en 
competenties zijn vastgelegd. 
 

d. Commissies, teams en regiocontactpersonen 
       Binnen de Vereniging actief: 

 redactiecommissie 
 cie Voorlichting en Communicatie 
 cie Contactdagen 
 beurzenteam 
 docententeam 
 cie Jongeren 
 cie Stimulering Wetenschappelijk Onderzoek  
 regiocontactpersonen (RC’s) 

 
Wens 
De organisatiestructuur afhankelijk stellen van het aantal vrijwilligers. De structuur wordt opnieuw bekeken 
bij een significante  af-/toename van het aantal vrijwilligers. Veranderingen worden vastgelegd in de 
hierboven genoemde jaarplannen. 
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Werkwijze 
Iedere commissie/team/regiocontactpersoon werkt vanuit een gedelegeerde verantwoordelijkheid vanuit 
het bestuur. Naast de uitvoering van toegewezen, terugkerende activiteiten doen zij voorstellen aan het 
bestuur over het uitzetten van nieuwe activiteiten binnen de (beleids)kaders. Als uitgangspunt geldt dat in 
iedere commissie/team een bestuurslid of het hoofd LB zitting neemt. Mocht dat niet haalbaar zijn, dan wijst 
de commissie een lid van de betreffende commissie aan die periodiek contact heeft met het hoofd LB. Alle 
werkzaamheden van bestuur, commissies, teams en regiocontactpersonen worden uitgevoerd door 
vrijwilligers. 

 
Additioneel op bovenstaande heeft de Vereniging van Huntington een Wetenschappelijke Advies Raad (WAR) 
met deskundigen van diverse disciplines die het bestuur adviseert en informeert over wetenschappelijke 
ontwikkelingen rondom de ZvH. Verder is de WAR van belang als adviesorgaan voor het stimuleren van 
wetenschappelijk onderzoek en de bijbehorende financiering. 

 
Tot slot heeft de VvH een ombudsman die vanuit een onafhankelijke positie kan bemiddelen bij geschillen. 

 
4.2 Onze vrijwilligers 
De Vereniging is een vrijwilligersorganisatie en wil dat ook zo blijven. Onze vrijwilligers (actieve leden) zijn 
zonder uitzondering sterk gemotiveerd, betrokken en verrichten zonder arbeidscontract, salaris of 
honorarium, werkzaamheden ter ondersteuning van de doelstellingen en activiteiten van de Vereniging van 
Huntington; zij vormen het kapitaal van de Vereniging. Inzet en deskundigheid van de vrijwilligers vraagt om 
duidelijkheid over wat de Vereniging van de vrijwilliger vraagt en wat zij de vrijwilliger te bieden heeft. Voor 
de regiocontactpersonen is daartoe de ‘Handleiding Regionaal Contactpersoon’ ontwikkeld. 

 
Een grote zorg voor het bestuur vormt de beschikbaarheid van actieve vrijwilligers. Eén van de uitdagingen 
is om jongere vrijwilligers te bereiken, te behouden en bij voorkeur ook een actieve rol binnen de VvH te 
laten spelen. Een uitbreiding van de samenwerking met het HKNN kan mogelijk een positief effect hebben 
op dit onderwerp.  
Verder is het, met het oog op de continuïteit van de Vereniging, van belang om: 
 vrijwilligers goed te begeleiden; 
 concrete acties te ondernemen om op een zo kort mogelijke termijn nieuwe vrijwilligers aan te trekken.  

 
Het bestuur zal in de periode 2024-2028 actief met voorgaande aan de slag gaan daarbij ondersteund door 
het hoofd LB. 

 
5. Financieel beleid 

 
In de kern is de inrichting van de Vereniging zodanig dat de wensen en behoeften van de leden optimaal 
worden behartigd binnen de financiële draagkracht en beschikbare middelen van de Vereniging. Hierbij 
speelt met name de beschikbare menskracht op vrijwillige basis een belangrijke rol. De financiële situatie van 
de Vereniging is de laatste jaren sterk verbeterd. Zowel accountant AT&C als de kascommissie bevestigen dit. 
Ook de prognose voor de komende jaren is gunstig. Deze prognose strekt zich uit over meerdere jaren en is 
(deels) gebaseerd op de herziene subsidievoorwaarden van VWS over de periode 2024-2028 en op de 
substantiële reserves van de VvH.  

 
5.1  Jaarlijkse inkomsten en uitgaven 
De inkomsten van de VvH, waaronder subsidies en contributie inkomsten, stabiliseren al vele jaren op een 
bijna voorzienbaar bedrag van rond de 180 k€. Dit is ruim voldoende om alle voorzienbare kosten voor 
kerntaken en instandhoudingskosten (zie hieronder) te kunnen financieren en tegelijkertijd een ruim positief 
resultaat van ongeveer 60 k€ te realiseren. Overige, onvoorziene kosten worden gedekt uit 
Bestemmingsreserves of bij uitzondering uit de aanwezige continuiteitsreserve. 
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5.2  Kostendekking kerntaken 
Onder de voorzienbare kosten van de Vereniging vallen o.a. de uitgaven binnen de drie kerntaken 
lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging. Deze kosten worden voornamelijk gedekt vanuit 
een jaarlijkse VWS-subsidie ter hoogte van 45 k€. Kosten voor de vierde kerntaak, wetenschappelijk 
onderzoek, worden gefinancierd vanuit een bestemmingsreserve waar eind 2022 nog een bedrag van ca.  
505 k€ gereserveerd stond. Daarnaast is er een bestemmingsreserve voor uitgaven binnen het Zorgtraject 
Kinderen met een gereserveerd bedrag eind 2022 van 100 k€. Uit deze reserve worden uitgaven bekostigd 
voor uitjes voor kinderen uit  huntingtongezinnen en onderzoeksprojecten die ten goede komen aan deze 
doelgroep. Uitgaven voor de jaarlijkse vakantieweek worden al jarenlang vergoed door een anonieme 
sponsor onder de toezegging dat deze sponsoring gecontinueerd blijft. 

 
5.3. Kostendekking instandhoudingskosten 
Ook de zogeheten instandhoudingskosten vallen onder de voorzienbare kosten. Deze kosten zijn nodig om 
de organisatie optimaal te laten functioneren. Hieronder vallen onder andere bestuurs- en bureaukosten, 
personele uitgaven, uitbesteding van werkzaamheden aan het Backoffice in Tiel (financiële en 
ledenadministratie, secretariële werkzaamheden), accountant en kosten voor externe adviseurs. Al vele 
jaren draagt VWS 10 k€ bij aan de kosten voor het Backoffice (circa 50% van de uitgaven). De overige 
instandhoudingskosten worden gedekt uit de jaarlijkse inkomsten.  
 
De inrichting van het Landelijk Bureau zal in 2023 nauwelijks effect hebben op het financiële resultaat van 
2023. De reden hiervoor is dat het bureau pas later in 2023 ingericht is en geen ander personeel voor de 
Vereniging werkzaam was. Naar verwachting zal in 2024 de inrichting van het LB leiden tot een jaarlijkse 
toename in personele kosten van ongeveer 10 k€. Echter, door de recente toezegging van VWS dat in de 
periode 2024-2028 onze jaarlijkse subsidie met 20 k€ toeneemt, kunnen we deze toename van personele 
kosten dragen. In het onwaarschijnlijke scenario dat VWS zijn subsidie over vier jaar toch weer verlaagt, dan 
kan de VvH dit opvangen vanuit haar substantiële reserves. 

 
5.4 Conclusie  
Gebaseerd op bovenstaande overwegingen is het besluit van het bestuur om opnieuw een Landelijk Bureau 
in te richten naar haar idee verantwoord. Dit leidt ertoe dat: 

 
1. de kans op het realiseren van de hoofdactiviteiten, naast de huidige taken, significant hoger wordt; 
2. zichtbaarheid van de Vereniging op alle vlakken wordt vergroot; 
3. een positief effect op de vier kerntaken evident is. 
 
Als conclusie mag gesteld worden dat er met de prognose van zowel de inkomsten als de uitgaven van de 
Vereniging voor de komende jaren nog altijd sprake zal zijn van een financieel gezonde Vereniging. 

 
6. Evaluatie 
Toepassen en werken aan de uitvoering van dit plan strekt zich uit over meerdere jaren. Het bestuur 
actualiseert periodiek (b.v. op basis van een ledenpeiling) waar nodig de wensen, en/of bijsturing van 
hoofdactiviteiten. De uitkomst van deze evaluatie wordt aan de ALV voorgelegd. 

 
7. Tot slot    
Dit meerjarenbeleidsplan moet gezien worden als een basisdocument. Verdere uitwerking van de 
hoofdactiviteiten (Hfd. 3) wordt binnen de mogelijke draagkracht (van vrijwilligers) opgepakt, onder 
coördinatie van het Hoofd LB. Deze houdt, binnen de door het bestuur gegeven kaders, tegelijkertijd ook 
controle op correcte en verantwoorde uitvoering van het beleid op hoofdlijnen.  
Hiermee zijn we ervan overtuigd dat de Vereniging, binnen haar mogelijkheden, van toegevoegde waarde is 
voor patiënten met ZvH en al haar betrokkenen. 

 


