
Geacht lid van de Vereniging van Huntington,

Het Bestuur en de Commissie Voorlichting en 
Communicatie nodigen u van harte uit tot het 
bijwonen van de ALV en Ledenmiddag van de 
Vereniging.

Agenda Algemene Ledenvergadering 
10.30 - 12.30 uur 

1.	 Opening, vaststellen agenda en mededelingen 
Bestuur  

2.	 Goedkeuring notulen ALV d.d. 2 oktober 2021
3.	 Herbenoeming Bestuursleden
4.	 Toelichting Sociaal Jaarverslag 2021
5.	 Financiën

a. Toelichting Jaarrekening 2021, bevindingen 
    accountant
b. Verklaring Kascommissie 2021
c. Goedkeuring Jaarrekening 2021, décharge 
    Bestuur 2021
d. Goedkeuring begroting 2022
e. Benoeming Kascommissie over 2022
f. Vaststelling contributie 2023

6.	 Benoeming erelid Vereniging van Huntington
7.	 Presentatie Ladies’ Circle over het project ‘Hart 

voor Huntington’
8.	 Rondvraag en sluiting

Lunchpauze 12.30 - 13.30 uur 
Geef bij aanmelding duidelijk uw eventuele 
dieetwensen door.

ALV

Uitnodiging ALV en Ledenmiddag
Zaterdag 25 juni 2022

Datum: Zaterdag 25 juni 2022

Programma: 
10.00 - 10.30 uur Inloop voor koffie/thee
10.30 - 12.30 uur Algemene Leden-
vergadering
12.30 - 13.30 uur Lunch
13.30 - 16.00 uur Ledenmiddag
Afsluitend hapje en een drankje 

Locatie: 
Vergader- en congrescentrum De Schakel
Oranjelaan 10, 3862 CX Nijkerk
Voor een routebeschrijving zie: 
www.deschakelnijkerk.nl/contact/ 

Er zijn momenteel geen RIVM-richtlijnen 
van toepassing voor ‘De Schakel’ i.v.m. 
corona. Mocht dit wijzigen, dan wordt u 
uiteraard geïnformeerd. 
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Ledenmiddag met thema 
‘Eenzaamheid bij de ziekte van Huntington’ 
13.30 - 16.00 uur



Het thema wordt vormgegeven door 
middel van twee inleidingen, gevolgd 
door groepsgesprekken.
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Inleiding Ineke Rohaan 13.30 - 14.00 uur

Ineke Rohaan is ervaringsdeskundige en al vele jaren actief als vrijwilliger in de Vereniging, eerst 
als bestuurslid, later als docent klinische lessen. Zij is voorzitter van de Commissie Voorlichting 
en Communicatie en regelt samen met de commissieleden en het Bestuur de invulling van de 
ledenmiddagen. Zij leidt het thema ‘Eenzaamheid bij Huntington’ bij u in aan de hand van enkele van 
haar ervaringen als partner van een Huntingtonpatiënt. Ook geeft zij een korte toelichting op de rest 
van de ledenmiddag.

Inleiding Joyce Heffels 14.00 - 14.30 uur

Joyce Heffels is als projectleider Huntington werkzaam bij Stichting Land van Horne in Weert, waar 
ze verantwoordelijk is voor de ontwikkeling van het Huntingtoncentrum. Dit centrum bestaat uit een 
polikliniek, dagbehandeling en woongroepen specifiek voor de doelgroep. Daarnaast is Joyce bezig 
met een promotieonderzoek naar het meten van de kwaliteit van zorg bij mensen met de ziekte van 
Huntington die in een gespecialiseerd verpleeghuis wonen. Joyce is opgegroeid in een gezin met de 
ziekte van Huntington en zal vertellen over haar eigen ervaringen. 

Ervaringen delen tijdens groepsgesprekken 14.30 - 15.30 uur

Er zijn drie groepen:
• Groep 1: Patiënten
• Groep 2: Partners en mantelzorgers
• Groep 3: Gendragers en risicodragers

Wij hebben voor deze indeling gekozen omdat iedere betrokkene bij Huntington op een andere en 
op een eigen manier eenzaamheid ervaart of heeft ervaren. Hoe kun je daarmee omgaan? Met wie 
kun je daarover spreken? Hoe kan de zwaarte hiervan wat verlicht worden? Dit is het doel van deze 
middag: van elkaar leren en elkaar ondersteunen. Er wordt gesproken aan de hand van een aantal 
vragen en stellingen met uiteraard veel ruimte voor uw eigen inbreng. De groepjes worden geleid 
door Joyce Heffels, Ineke Rohaan en Martje Verwijs. Martje was tot haar pensionering werkzaam als 
maatschappelijk werker bij De Kloosterhoeve in Raamsdonksveer. Nu is zij actief als regiocontact-
persoon voor de regio’s Brabant en Limburg. >>

Ledenmiddag met thema 
‘Eenzaamheid bij de ziekte van 
Huntington’ 13.30 - 16.00 uur
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Aanmelden
Graag uiterlijk 15 juni aanmelden via:
huntington@adminapn.nl of telefonisch bij ons 
Backoffice via 0344-849221. De bijlagen voor de 
ALV krijgt u na aanmelding via e-mail of via de 
post toegestuurd.

Bij aanmelding graag aangeven:
•	Aan welke groepsgesprek u wilt deelnemen:        

1, 2 of 3?
	– Groep 1: Patiënten
	– Groep 2: Partners en mantelzorgers
	– Groep 3: Gendragers en risicodragers

•	Uw eventuele dieetwensen.

Tot ziens op zaterdag 25 juni in Nijkerk! 

Namens het Bestuur en de Commissie Voorlichting 
en Communicatie van de Vereniging van 
Huntington: 

Arie Zwanenburg
Voorzitter Vereniging van Huntington			 
Ineke Rohaan
Voorzitter Commissie Voorlichting & Communicatie

Inventarisatie en evaluatie 15.30 - 16.00 uur

Wat vond u van deze middag? Wilt u een vervolg of een nadere uitwerking van dit thema?  Wat 
kunnen het Bestuur en de Commissie Voorlichting en Communicatie leren van uw ervaringen? Op 
welke manieren kan de Vereniging u als lid, nog beter ondersteunen met bepaalde vormen van 
lotgenotencontact, met activiteiten van uw voorkeur, met specifieke informatie etc.? Wij hebben 
hiervoor een aantal vragen opgesteld die we samen met u willen bespreken. De uitkomsten worden 
- uiteraard anoniem -  gebruikt voor het verder verbeteren van de kerntaken van onze Vereniging nl. 
lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging.

Eenzaamheid: Hoe kun 
je daarmee omgaan? 
Met wie kun je daarover 
spreken? Hoe kan de 
zwaarte hiervan wat 
verlicht worden? 


