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Sociaal Jaarverslag 2025

VOORWOORD

Geachte leden, vrienden en belanghebbenden,

Voor u ligt het Sociaal Jaarverslag 2025 van de Vereniging van Huntington. Namens het bestuur kijken wij terug op
een jaar waarin we, samen met het Landelijk Bureau, vrijwilligers en partners, met veel inzet hebben gewerkt aan
wat voor onze achterban telt: ontmoeting, informatie en belangenbehartiging. Organisatorisch zijn stappen gezet
in versterking en professionalisering, terwijl we inhoudelijk een breed en zichtbaar aanbod bleven bieden. Door

het hele jaar heen werd opnieuw duidelijk hoe belangrijk het is dat mensen elkaar kunnen vinden in een sfeer van
begrip en herkenning tijdens verschillende contactmomenten. Wat ons vooral is bijgebleven, is de grote inzet van
vrijwilligers, regiocontactpersonen en professionals. Die betrokkenheid zorgt voor een veilige sfeer, met ruimte voor
vragen, zorgen en steun.

In dit verslag blikken we terug op 2025 en laten we zien welke keuzes zijn gemaakt. Maar minstens zo belangrijk
is dat we onze waardering willen uitspreken voor iedereen die hieraan heeft bijgedragen. Dank aan alle leden,
donateurs, vrijwilligers, sprekers, professionals en relaties voor jullie tijd, vertrouwen en energie. Samen maken we
het verschil en bouwen we verder aan een vereniging waarin mensen zich gezien en gesteund voelen.

Met warme groet,
Bestuur van de Vereniging van Huntington
Rob, Andries, Hans en Erik

@% Vereniging van Huntington

ging Ziekte van
Een erfelijke on neurclaglsche hersonsy

Van links naar rechts: Hans Polder, Andries de Vries, Rob Haselberg en Erik van Rossum.
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2. ORGANISATIE

In 2025 werd de Vereniging van Huntington bestuurd door een vrijwilligersbestuur,
ondersteund door het Landelijk Bureau (LB) en een brede vrijwilligersstructuur met
commissies en teams.

Bestuur

In 2025 is het bestuur van de vereniging versterkt en gestabiliseerd. Tijdens de in-
gelaste Algemene Ledenvergadering (ALV) in februari is Andries de Vries benoemd
als penningmeester en Erik van Rossum als algemeen bestuurslid. Dit zorgde voor
meer continuiteit en een betere taakverdeling. Rob Haselberg trad sinds eind 2024
op als interim-voorzitter en is tijdens de ALV in juni formeel benoemd tot voorzitter.
Eind 2025 is het bestuur verder versterkt door de terugkeer van Joop van der Lei als
aspirant-bestuurslid. Hij is in de bestuursvergadering van december verwelkomd; Nieuw Hoofd Landelijk
de formele benoeming is geagendeerd voor de ALV in juni 2026. In totaal vonden in 2025 elf Bureau Cindy Kruijthof
bestuursvergaderingen plaats, bestaande uit een combinatie van online vergaderingen en

enkele langere (hei)sessies op locatie voor verdieping van strategische dossiers.

Het Landelijk Bureau

De dagelijkse ondersteuning en uitvoering van de verenigingsactiviteiten verliepen via het Landelijk Bureau (LB).
In 2025 vond een belangrijke wisseling plaats: per 1 mei startte Cindy Kruijthof als Hoofd Landelijk Bureau (HLB),
als opvolger van Gabriélle Donné-Op den Kelder, die per 21 juli 2025 stopte. Het bestuur heeft in deze periode
expliciet aandacht besteed aan een zorgvuldige overdracht en aan de verdere verduidelijking van rollen en
verantwoordelijkheden tussen bestuur en HLB.

Nieuwe bestuursleden: Erik van Rossum (links) en Andries de Vries (rechts).
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Commissies en teams

De vereniging werkt met een brede vrijwilligersstructuur die is georganiseerd in commissies en teams (zie ook
sectie 8). Een centrale rol daarin heeft de Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C). Onder de Cie V&C
vallen onder meer het beursteam, de Commissie Contactdagen, het team Regiocontactpersonen (RC’s), het team
docenten klinische lessen en de Jongvolwassenencommissie. De commissie codrdineert een groot deel van het
activiteitenaanbod en het lotgenotencontact. De Cie V&C kwam in 2025 regelmatig bijeen. Bij deze vergaderingen
waren standaard een bestuurslid (Hans Polder) en het HLB (Cindy Kruijthof) aanwezig, zodat beleid, besluitvorming
en uitvoering goed op elkaar aansloten. In de loop van het jaar vonden enkele wijzigingen plaats binnen de
commissie. Mattie van Schilt trad toe als commissielid en werd na een aspirantenperiode op 20 november

2025 benoemd. Ineke Rohaan beéindigde eind 2025 haar voorzitterschap; het interim-voorzitterschap werd
overgenomen door Cindy Kruijthof.

Interne kaders

In 2025 zijn interne afspraken en werkwijzen verder uitgewerkt en aangescherpt. Zo zijn een gedragscode en
bijbehorende vrijwilligersdocumenten, waaronder de geheimhoudings-verklaring, inhoudelijk uitgewerkt en

beter op elkaar afgestemd en is een nieuw handboek vrijwilliger in voorbereiding. Ook zijn stappen gezet in het
formaliseren van procuratie- en mandaatafspraken en in het stroomlijnen van vergader- en documentatieprocessen.
Vaststelling en verdere implementatie van deze kaders vinden begin 2026 plaats. In de ALV van 15 juni 2025 is ook
aandacht besteed aan het verbeteren van het proces rond het delen, corrigeren en vaststellen van notulen, zodat
leden tijdiger inzicht krijgen en correcties efficiénter kunnen worden verwerkt.

Betaalde ondersteuning
Ter ondersteuning van bestuur en vrijwilligers is in 2025 gebruikgemaakt van enkele betaalde
ondersteuningsfuncties:

* Verslaglegging4You (Birgit Smit) verzorgde de verslaglegging van vergaderingen en bewaakte
procesafspraken rond notulen en actielijsten.

* Dete Communicatie (Johan van Leipsig) heeft de rol als eindredacteur van het Kontaktblad en voor
social-media op zich genomen na het vertrek van Gabriélle. In 2025 zijn afspraken gemaakt
over werkwijze, inzet en afstemming.

* De backoffice-, leden- en financiéle administratie werd uitgevoerd door APN Backoffice
(Karin de Gier), inclusief kwartaaloverzichten, voorbereiding van jaarstukken en ondersteuning
van het kascontroleproces.

* De vormgeving van communicatiemiddelen werd verzorgd door LMcc (Lucienne Meijer), ter
borging van een consistente visuele uitstraling.
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3. LOTGENOTENCONTACT

Lotgenotencontact blijft de hoeksteen van de Vereniging van Huntington. Het aanbod in 2025 bestond uit
landelijke en regionale contactdagen en bijeenkomsten voor jongvolwassenen.

Landelijke contactdagen

De landelijke contactdagen vormen een vaste pijler binnen het lotgenotencontact. Het doel van deze contactdagen
is informele ontmoeting van leden/lotgenoten en ervaringen uitwisselen op een aansprekende locatie in het land.
In 2025 organiseerden we twee landelijke contactdagen.

Op 7 juni bezochten we de Botanische Tuinen van de Universiteit Utrecht. De sfeer was open en vertrouwd, met
naast bekende gezichten ook nieuwe leden. Er was ruimschoots gelegenheid om met elkaar in gesprek te gaan. Na
de gezamenlijke lunch volgde een rondleiding in twee groepen, waarbij een gids toelichting gaf op de achtergrond
en ontwikkeling van planten door de eeuwen heen. Dankzij het goed weer kon ook buiten in de tuinen volop
worden rondgekeken en bijgepraat.

S

Op zaterdag 7 juni verzamelden zich 29 leden van de Vereniging van Huntington voor een bijzondere lotgenotendag op een al even
bijzondere locatie: de Botanische Tuinen van de Universiteit Utrecht.

Op 20 september bezochten we museum De Proefkolonie in Frederiksoord (Drenthe), onderdeel van de Kolonién
van Weldadigheid. Deze contactdag kende een grote opkomst (bijna 40 leden). Het programma combineerde
ontmoeting met inhoudelijke verdieping: na de koffie was er een presentatie over het ontstaan van de Kolonién
van Weldadigheid, gevolgd door een gezamenlijk museumbezoek. De opzet bood veel ruimte voor onderlinge
uitwisseling, terwijl de locatie en het gezamenlijke programma zorgden voor een gedeelde ervaring die het contact
versterkte.

Regionale contactdagen

Naast de landelijke dagen zijn er in 2025 diverse regionale contactdagen georganiseerd. Deze regionale
ontmoetingen kunnen variéren van een informele koffiebijeenkomst of wandeling tot een andere laagdrempelige
activiteit, waarbij ruimte is voor ontmoeting van‘oude bekenden’ en kennismaking met nieuwe gezichten.
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Zo vond op in maart een contactdag plaats in Kinderdijk (Zuid-Holland), met bezoek aan de molens en een
rondvaart. In april organiseerde de regio Brabant een bijeenkomst in de Biesbosch, met lunch en een boottocht
door het gebied. In juni volgde een contactdag in het Waddencenter op de Afsluitdijk, georganiseerd door de regio
Groningen/Friesland, met aandacht voor de geschiedenis en het landschap van de dijk.

Naast deze momenten waren er in 2025 op verschillende plekken regelmatige regionale ontmoetingsmomenten
in de vorm van Huntington Cafés of vergelijkbare bijeenkomsten, vaak georganiseerd met of bij partners van de
expertisecentra. In de meeste gevallen was daar iemand namens de vereniging aanwezig.

Ledenmiddag

Ook de ledenmiddag in samenhang met de ALV van 14 juni droeg bij aan ontmoeting en uitwisseling. De
inhoudelijke onderdelen waren bewust verdeeld over de dag en afgewisseld met de formele onderdelen van de
ALV, wat zorgde voor een prettige balans tussen besluitvorming en ontmoeting.

Een belangrijk onderdeel vormden de thematafels, die
zowel 's ochtends als 's middags werden georganiseerd.
De thema’s sloten nauw aan bij het dagelijks leven met
Huntington, waaronder kinderen in Huntingtongezinnen,
mantelzorg en partnerrol (ook rond opname) en het
vergroten van begrip en zichtbaarheid van Huntington.
De gesprekken boden ruimte voor het delen van
ervaringen en praktische inzichten, en maakten duidelijk
hoe groot de behoefte aan herkenning en onderlinge
steun is.

Naast de thematafels waren er inhoudelijke bijdragen
van externe sprekers. Kasper van der Zwaan (Leiden
UMC, LUMC) gaf een overzicht van lopend Huntingtononderzoek in
Nederland en Anne Braakman, directeur van Huntington KennisNet
Nederland, ging in op ontwikkelingen in de Huntingtonzorg en de
samenwerking binnen het veld, met aandacht voor de rol van de
Vereniging van Huntington.

Y WH £
WhatsApp
groep

Jongvolwassenen

Voor jongvolwassenen is in 2025 het aanbod voortgezet met online
en fysieke bijeenkomsten, gericht op ontmoeting, herkenning en
het bespreekbaar maken van thema’s die juist in deze levensfase
spelen. De commissie organiseerde drie online bijeenkomsten, die
bedoeld zijn als laagdrempelige instap: eenvoudig aan te sluiten,
ook voor wie weinig contacten heeft in de community of voor wie
reizen een drempel vormt. De opkomst wisselde per bijeenkomst,
maar de online vorm bleef waardevol als toegankelijk kanaal om
elkaar te vinden en in contact te blijven. De WhatsAppgroep voor
jongvolwassenen is in dit jaar omgezet naar een echte WhatsApp
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Community. Hierin vinden de jongvolwassenen kanalen over verschillende onderwerpen waar vrijelijk vragen
worden gesteld en beantwoord. Het aantal leden in deze groep blijft dan ook gestaag groeien.

Daarnaast was er een fysieke bijeenkomst in bibliotheek Cultura in Ede, met een grote opkomst (25 aanwezigen). De
dag begon met ontmoeting, een voorstelronde en ruimte om bij te praten. Juist die informele start bleek belangrijk
om een veilige en vertrouwde sfeer te creéren waarin jongvolwassenen ervaringen konden delen zonder veel uitleg
nodig te hebben. Na de lunch was er een inhoudelijk programma met een gastspreker vanuit het Maastricht UMC
(MUMC) over het PGT-traject (pre-implantatie genetische test) en het krijgen van kinderen in een Huntingtongezin.
Dit onderwerp sluit sterk aan bij vragen die bij deze doelgroep leven rond erfelijkheid, kinderwens en toekomst-
keuzes. Naast medische en praktische toelichting was er ook ruimte voor deelnemers om eigen ervaringen te delen;
het uitwisselen van persoonlijke verhalen maakte het thema concreet en herkenbaar.

De opkomst was mooi! Tijdens de jongvolwassenendagen wordt over
allerlei onderwerpen informatie aangeboden.

Huntingtondag
Op 24 mei 2025 vond in hotel Papendal (Arnhem) de eerste landelijke Huntingtondag

[
plaats georganiseerd in samenwerking met HKNN, CampagneTeam Huntington en ® ®
het onderzoeksnetwerk CureQ. Met ruim 240 aanwezigen bood de Huntingtondag ®
een laagdrempelig en veilig kader voor ontmoeting, herkenning en uitwisseling.

Het lotgenotencontact was een expliciet doel en kwam terug in verschillende

lotgenotengroepen, onder meer voor risicodragers, mutatiedragers, mantelzorgers Hunti ng tondag
en mensen met ziekteverschijnselen. Deze groepen werden goed bezocht en waren 2025

van grote betekenis: deelnemers deelden ervaringen, zorgen en praktische tips.

Naast ontmoeting bood de dag ook informatie en verdieping. In de ochtend was er een talkshow waarin
medische experts, zorgverleners en ervaringsdeskundigen onder leiding van Jan-Willem Roodbeen in gesprek
gingen over de zorg rond Huntington en de impact op het dagelijks leven. In de middag volgden bijdragen over
onderzoek, waaronder deelname aan Enroll-HD en klinische studies, met aandacht voor tijdslijnen en realistische
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verwachtingen. Verder konden deelnemers kiezen uit workshops met praktische handvatten over thema’s die dicht
bij het dagelijks leven liggen, zoals kinderwens/PGT, fitheid, communiceren over de ziekte en jongvolwassenen die
opgroeien met Huntington.

Parallel aan het hoofdprogramma was er een kinder- en tienerdag voor kinderen en tieners uit Huntingtongezinnen,
met creatieve en speelse activiteiten (onder andere fotografie, graffiti, jongleren en muziek). Dit onderdeel werd
door ouders als zeer waardevol ervaren, omdat het kinderen een veilige plek bood en ouders ruimte gaf om zelf aan
het programma deel te nemen.

Deelnemer Huntingtondag over Deelnemer Huntingtondag over
onderzoek connectie
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4.VOORLICHTING

In 2025 lag de focus op het geven van toegankelijk en betrouwbaar informatie over de ziekte van Huntington, het
leven ermee en het beschikbare zorg en ondersteuningsaanbod. De vereniging deed dit via een combinatie van
persoonlijke voorlichting (gastlessen en informatiestands), schriftelijke middelen (brochures en het Kontaktblad)
en online/digitale communicatie.

Klinische lessen

Een vaste en zichtbare vorm van voorlichting zijn de klinische
lessen (gastlessen). In 2025 waren er vijf aanvragen voor gast-
lessen; drie lessen zijn uitgevoerd en twee (in december) zijn
doorgeschoven naar januari 2026. De uitgevoerde lessen vonden
plaats bij een thuiszorgorganisatie in Amsterdam (online, juni), Deelnemer klinische les
een dagbestedingscentrum in Enschede waar twee juveniele
Huntingtonpatiénten (broer en zus) in zorg zijn (september)

en de jaarlijkse scholingsdag over Huntington in Maarn voor
professionals in niet aangeboren hersenletsel. De lessen

waren informatief en leidden ook tot concrete ondersteuning

in de praktijk. Zo is na de gastles in Enschede korte tijd later
muziektherapie voor deze twee jongeren ingezet.

Beurzen

Daarnaast was de vereniging in 2025 structureel aanwezig op beurzen en congressen met een informatiestand.
Deze aanwezigheid is gericht op het vergroten van kennis over Huntington bij zorgprofessionals, het verspreiden
van betrouwbaar en actueel voorlichtingsmateriaal en het bespreekbaar maken van vragen en herkenbare situaties
uit de dagelijkse zorgpraktijk. In 2025 betrof het acht beurzen en congressen, verspreid over het jaar:

* 22 januari - Niet-Aangeboren Hersenletsel congres, Ede

* 5maart - Omgaan met complex gedrag in de ouderenzorg, Ede Vo

* 4 april - Nederlandse Huisartsen Genootschap congres, Den Bosch “'Illmblulﬁh'ﬁs

* 24 september - Niet-Aangeboren Hersenletsel congres, Ede Obie

¢ 2 oktober - Congres Zorgprofessionals van de toekomst, Ede

¢ 7 oktober - Brein College, Ede

* 11 oktober - Informatiemarkt Wonen, Zorg en Welzijn Seniorenplatform
Altena, Almkerk

¢ 2-3 december - Nursing Experience Winter editie, Ede

De aanwezigheid op deze bijeenkomsten wordt gedragen door het
beursteam, bestaande uit zowel vaste als nieuwe vrijwilligers. Zij bemensen
de informatiestand, gaan actief het gesprek aan met bezoekers en delen
informatie over de ziekte van Huntington, het leven met de ziekte en de

rol van de Vereniging van Huntington. De persoonlijke benadering en de
combinatie van ervaringskennis en inhoudelijke informatie worden daarbij

als waardevol ervaren.
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De deelname wordt structureel geévalueerd. Na elk beursbezoek
wordt een evaluatieformulier ingevuld; op basis daarvan beslist
de beurscoordinator of een beurs voldoende rendement heeft
opgeleverd om het jaar erna opnieuw deel te nemen. Opvallend
was dat steeds meer zorgprofessionals al bekend lijken te zijn
met de ziekte van Huntington. Een belangrijk neveneffect van
deze beursdeelnames is dat er regelmatig nieuwe contacten
ontstaan met zorgprofessionals en organisaties. Deze contacten
leiden niet zelden tot vervolgvragen, samenwerkingsverzoeken
of aanvragen voor klinische lessen, waarmee de impact van de
beursdeelname doorwerkt in andere vormen van voorlichting
en deskundigheidsbevordering.

Ervaring van het beursteam

Voorlichtingsmaterialen

De vereniging gebruikte diverse brochures en folders, die breed worden ingezet bij voorlichtingsactiviteiten en als
ondersteuning van gesprekken. Ervaringen uit de praktijk laten zien dat deze materialen bij dergelijke momenten
goed worden afgenomen. Zorgprofessionals nemen brochures en folders mee om binnen hun organisatie te delen
of als naslag bij vragen uit de praktijk. Ook families en naasten pakken materialen mee tijdens bijeenkomsten

en evenementen, als houvast om informatie later terug te lezen of met de omgeving te bespreken. Daarnaast
functioneren de materialen als ondersteuning van het gesprek: ze helpen om Huntington beter uit te leggen,
misverstanden te voorkomen en te verwijzen naar betrouwbare informatie. De combinatie van informatie-
materiaal en persoonlijk contact blijkt daarbij waardevol.

Kontaktblad

Het Kontaktblad vormde ook in 2025 een belangrijk en herkenbaar fundament onder de pijler communicatie en
voorlichting van de Vereniging van Huntington. Het blad verscheen drie keer en werd verspreid onder de leden,
met daarnaast de mogelijkheid om (digitale of gedrukte) exemplaren los te raadplegen. De inhoud bestond uit
een combinatie van ervaringsverhalen, interviews, achtergrondartikelen en verenigingsnieuws. Als bijlage bij

het Kontaktblad verscheen het Wetenschappelijk Katern, waarin ontwikkelingen in het Huntington-onderzoek
toegankelijk werden beschreven voor een breder publiek. De artikelen boden context bij lopend en afgerond
onderzoek en hielpen leden om wetenschappelijke ontwikkelingen te plaatsen ten opzichte van hun eigen situatie
en verwachtingen.

Social media

Naast het Kontaktblad is in 2025 gericht gewerkt aan de versterking van digitale communicatie via sociale media,
met name Facebook, Instagram en LinkedIn. In overleg met de eindredacteur is gekozen voor een samenhangende
aanpak in toon, frequentie en inhoud. Via deze kanalen worden activiteiten, evenementen en nieuwsberichten
gedeeld en wordt verwezen naar verdiepende informatie op de website of in het Kontaktblad. In 2025 is bovendien
geéxperimenteerd met het delen van korte impressies van bijeenkomsten en activiteiten, om ook mensen die

niet aanwezig konden zijn laagdrempelig mee te nemen in wat de vereniging doet. Deze totale aanpak heeft
bijgedragen aan meer zichtbaarheid en betrokkenheid en geleid tot een stabiele groei van het aantal volgers

en de interactie op de sociale-mediakanalen.
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Regiocontactpersonen zijn onmisbaar. Onderling
contact ook. De historische Broekerveiling te Broek
op Langedijk was het decor voor een vergadering van
de regiocontactpersonen (RC) van de Vereniging van
Huntington. Deze bijzondere locatie bood niet alleen
een inspirerende omgeving, maar zorgde ook voor een
prettige sfeer waarin openheid en onderling contact
centraal stonden.




5. BELANGENBEHARTIGING

In 2025 zette de vereniging zich in voor goede en toegankelijke Huntingtonzorg, met aandacht voor het
perspectief van patiénten en naasten. Een belangrijk aandachtspunt in 2025 was de financiering en borging
van gespecialiseerde Huntingtonzorg, in het bijzonder de extramurale zorg via de Huntington polikliniek voor
thuiswonende patiénten. De ontwikkeling van integrale financiering van gespecialiseerde zorg kwam in 2025
onder druk te staan. Dit leidde tot onzekerheid over de continuiteit van deze manier van zorgverlening.

Samen met HKNN (vanaf november Huntington Nederland) is ingezet op een
tijdelijke oplossing om continuiteit van zorg te waarborgen, rust te creéren en

aanvullende gegevens te verzamelen ter onderbouwing van een structurele . ‘ ;_{""‘1' ne ""_n gl\alh?:ﬁ
oplossing. De vereniging heeft dit dossier in 2025 actief gevolgd en benut n Negmf ed
eaerian

om het belang van gespecialiseerde, samenhangende zorg vanuit patiént- en
naastenperspectief te benadrukken. Continuiteit van gespecialiseerde zorg is
essentieel voor mensen met Huntington en hun gezinnen; versnippering heeft
directe gevolgen voor kwaliteit van leven en ondersteuning.

De vereniging werkte nauw samen met HKNN en was vertegenwoordigd in het bestuur via Joop van der Lei en
andere overlegstructuren via Rob Haselberg en Cindy Kruijthof. Deze posities maakten het mogelijk om signalen

uit de achterban inhoudelijk en strategisch in te brengen en ontwikkelingen in zorg en beleid nauwgezet te

volgen. Hierbij werd in 2025 ook gewerkt aan verdere afstemming over rollen, doelen en samenwerking, met
behoud van de eigen positie van de vereniging. Daarbij stond steeds centraal dat samenwerking kan bijdragen aan
versterking van de Huntingtonzorg, mits de eigen identiteit van de Vereniging van Huntington en het patiénten- en
naastenperspectief duidelijk en zichtbaar blijven. Deze gesprekken verliepen constructief en legden een belangrijke
basis voor verdere samenwerking in de komende jaren.

Daarnaast richtte de belangenbehartiging zich in 2025 ook op concrete signalen uit de praktijk. Een voorbeeld is
de aandacht voor de voorgenomen sluiting of afbouw van een Huntingtonafdeling bij Noorderbrug/’s Heerenloo
(Groningen). In dit dossier heeft de vereniging het belang van zorgvuldige besluitvorming, transparantie en
betrokkenheid van cliénten en families benadrukt. Dergelijke situaties laten zien dat belangenbehartiging zich niet
alleen richt op landelijke zaken, maar ook op de menselijke impact van veranderingen in regionale voorzieningen.

Naast deze inhoudelijke inzet is de vereniging ook actief binnen nationale en internationale koepels en netwerken.
Op nationaal niveau is de Vereniging van Huntington aangesloten bij de VSOP, de Patiéntenfederatie Nederland

en leder(in). Via deze organisaties worden signalen uit de Huntington-achterban ingebracht in bredere discussies
over beleid, wet- en regelgeving en de positie van patiéntenorganisaties. Internationaal onderhoudt de vereniging
verbinding met de European Huntington Association (EHA) en de International Huntington Association (IHA), wat
bijdraagt aan kennisdeling en gezamenlijke signalering van ontwikkelingen die ook voor Nederlandse patiénten en
families relevant zijn.
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Erik van Rossum (links voor) en Cindy Kruijthof (rechts voor) tijdens een diner met andere Nederlandse deelnemers
van het EHA congres in Boekarest.

Deelname aan congressen en internationale bijeenkomsten droeg ook bij aan zichtbaarheid. Zo was de vereniging
vertegenwoordigd bij het European Huntington Association congres in Boekarest (Roemeni€) en het World Orphan
Drug Congress in Amsterdam. Door aanwezigheid op dit soort bijeenkomsten wordt het Huntingtonperspectief
onder de aandacht gebracht bij onderzoekers, beleidsmakers en andere stakeholders en wordt bijgedragen aan
kennisdeling en netwerkvorming.

Bestuurslid Hans Polder vertegenwoordigde Nederland tijdens de New
Year's Eve Worldwide Wish to Cure Huntington’s Disease, een jaarlijkse
online bijeenkomst georganiseerd door Jimmy Pollard. Samen met zo'n
90 deelnemers uit meer dan dertig landen werd wereldwijd stilgestaan
bij de gezamenlijke wens om de ziekte van Huntington te genezen.
Met vertaalondersteuning vanuit Spanje en Portugal groeide het uit tot
een hartverwarmend, zeven uur durend evenement, live te volgen via
Facebook.
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6. WETENSCHAP

De Vereniging van Huntington ondersteunt en stimuleert wetenschappelijk onderzoek in de breedste zin: van
fundamenteel en klinisch onderzoek tot studies die zich richten op zorg, ondersteuning en het dagelijks leven
van gezinnen.

Projecten

In 2025 is het onderzoek ‘Goed samenleven met Huntington’ (Ben Sajet Centrum) gehonoreerd, gericht op gezins-
gerichte ondersteuning, uitgevoerd door Femmianne Bredewold. Het project is in 2025 bestuurlijk besproken en
positief beoordeeld en zal in 2026 starten. De Vereniging van Huntington doneerde ook aan het ‘Huntington Tranen’
onderzoek van het Maastricht UMC+. Hierin wordt gekeken naar een innovatieve, patiéntvriendelijke methode om
de ziekte van Huntington op te sporen en te volgen.

Ook de ondersteuning van naasten en mantelzorgers kreeg in 2025 nadrukkelijk aandacht. De vereniging onder-
steunde het traject rond Huntington Partner in Balans, gekoppeld aan het onderzoek en de ontwikkeling door
Maud Daemen (Maastricht UMC+/Maastricht University). Dit programma bouwt voort op een wetenschappelijk
bewezen interventie (Partner in Balans) en is specifiek aangepast aan de behoeften van naasten van mensen met
Huntington, met modules over onder meer acceptatie, communicatie, erfelijkheid en het combineren van werk en
zorg.

Naast deze grotere onderzoekslijnen was de vereniging in 2025 ook betrokken bij een aantal andere trajecten.

Een voorbeeld is het onderzoek “Thuisbegeleiding bij de ziekte van Parkinson en Huntington” dat door Mijzo
wordt uitgevoerd. Daarnaast leverde de vereniging in 2025 een financiéle bijdrage aan het onderzoek “Huntington
en ik: Wie ben ik?” van Ruth Veenhuizen (Atlant), waarin de ervaring van identiteit centraal staat bij mensen met
Huntington die in een verpleeghuis wonen. Hierbinnen past ook FiFaDem (Financial Advice for Familial Dementia),
een initiatief van het Alzheimer Centrum Amsterdam (Jetske van der Schaar) dat zich richt op financiéle (on)
zekerheid en advisering rond verzekeringen voor families met erfelijke aandoeningen.

CureQ

Binnen CureQ vervulde de vereniging een brugfunctie tussen onderzoek en de V4 A\
achterban, door mee te denken over prioriteiten en hierover te communiceren C u re Q
richting leden. Naast deze inhoudelijke rol was de vereniging in 2025 ook :
bestuurlijk betrokken bij CureQ, onder meer via deelname aan overleg- en

adviesstructuren. Daarbij is meegedacht over onderzoeksprioriteiten, maar ook

over randvoorwaarden voor continuiteit, waaronder financiéle ontwikkelingen binnen het consortium.

Deze betrokkenheid benadrukt de rol van de vereniging als kritische en constructieve gesprekspartner namens
patiénten en families. CureQ werd daarnaast actief meegenomen in de outreach richting de Huntington-

gemeenschap, onder andere via het Kontaktblad en tijdens de Huntingtondag, zodat leden beter inzicht kregen
in de opzet, voortgang en betekenis van dit grootschalige onderzoeksprogramma.

Klinische studies

Het klinisch onderzoek naar Huntington kent vele verschillende benaderingen, van ziektevertraging tot
symptoombehandeling. Tegelijk is de lat voor bewijsvoering hoger komen te liggen: kleine, vroege studies
kunnen hoopvolle signalen geven, maar robuuste resultaten en overtuigende eindpunten blijven noodzakelijk
voor verdere ontwikkeling en toepassing. Voor de vereniging staat centraal wat voor patiénten en gezinnen
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daadwerkelijk betekenisvol is, zoals kwaliteit van leven en haalbaarheid van deelname. In 2025 bracht de Vereniging
van Huntington dit patiénten en naastenperspectief actief richting industri€le ontwikkelprogramma’s in. Op
persoonlijke titel werd door Rob Haselberg deelgenomen aan gesprekken met partijen die klinische studies
uitvoeren, zoals Roche en Prilenia. Daarnaast was de vereniging betrokken bij de HD Community Advisory Board
(HD CAB), een internationaal initiatief waarin patiénten en familieperspectieven structureel worden ingebracht bij
klinische studie opzet en toekomstige toegang tot behandelingen. In 2025 betekende dit deelname aan advisory
boards en voorbereidende sessies, met focus op relevante uitkomstmaten, inclusie, belasting en begrijpelijke

communicatie.

Resultaten van AMT-130

De resultaten van de klinische studie met gentherapie AMT-130 van
uniQure kregen in 2025 veel aandacht, zowel binnen als buiten de
Huntingtongemeenschap. Deze riepen zowel hoop als vragen op bij
patiénten en families. De Vereniging van Huntington heeft in deze
context bewust haar rol als duider en betrouwbare informatiebron
opgepakt. Samen met LUMC en MUMC organiseerde de vereniging
een webinar met meer dan 300 deelnemers, waarin resultaten en
onzekerheden zijn toegelicht. Met meer dan 300 deelnemers uit
Nederland en Vlaanderen bleek de behoefte aan onafhankelijke,
heldere duiding groot. Families gaven aan het te waarderen dat de
vereniging niet alleen informatie doorgeeft, maar ook helpt deze

te plaatsen binnen het bredere onderzoekslandschap en hun eigen
situatie.

Deelnemer AMT-130 webinar
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7. OVERIG

Deze sectie beschrijft ondersteunende activiteiten die bijdragen aan kwaliteit, zichtbaarheid en ontwikkeling van de
vereniging.

Kwaliteitsbevordering

In 2025 is ingezet op verdere kwaliteitsverbetering van activiteiten en samenwerking binnen de vereniging. Een
belangrijk instrument hiervoor waren de kaderdagen voor vrijwilligers (15 maart en 8 november). Tijdens twee
kaderdagen voor vrijwilligers stonden deskundigheidsbevordering en onderlinge uitwisseling centraal. In maart
stond “Samen sterk / weerbaarheid vergroten” centraal, met externe inbreng over het omgaan met (onbegrepen)
gedrag. In november werden nieuwe potentiéle vrijwilligers geintroduceerd. Zij konden aansluiten bij thematafels
om kennis te maken met de verschillende activiteiten van de vereniging. Opvolging door het HLB leidde vervolgens
tot nieuwe aanwas voor zowel structurele taken als eenmalige inzet. Een inhoudelijke lezing (onder andere

door Eric Reits) droeg bij aan deskundigheidsbevordering en gezamenlijke duiding van ontwikkelingen rondom
wetenschappelijk onderzoek.

Ook is in 2025 geinvesteerd in professionaliteit rondom de inzet van vrijwilligers. Zo werkt het beursteam met een
vaste werkwijze waarbij nieuwe teamleden de eerste keer “boventallig” meelopen en waar mogelijk scholing volgen
via INVOLV.

Binnen het netwerk van regiocontactpersonen (RC'’s) is eveneens gewerkt aan kwaliteitsversterking. Er was een
jaarlijkse RC-ontmoetingsdag met vergadering om actief te werken aan verdere onderlinge afstemming. Daarnaast
is gestart met kennismakingsgesprekken met Klinisch Genetische Centra en expertisecentra, samen met het HLB
en de betrokken RC, om sneller te kunnen schakelen bij vragen en doorverwijzing en om de doelstellingen en

materialen van de vereniging beter onder de aandacht te brengen. Ook konden nieuwe RC-vrijwilligers worden
verwelkomd, die in de loop van het jaar zijn ingewerkt.

In de bossen bij Nunspeet vond op 9 november een Kaderdag plaats voor actieve vrijwilligers om het over... vrijwilligers

te hebben!
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ZonMw subsidie en samenwerking rond mantelzorg

In 2025 is een ZonMw subsidie toegekend voor samenwerking tussen pati€ntenverenigingen en mantelzorg-
organisaties. Binnen dit traject is ingezet op het versterken van het mantelzorgperspectief, het delen van ervaringen
en het verbeteren van afstemming tussen betrokken partijen. De uitvoering van het project is in oktober 2025
gestart en loopt door in 2026. Hiermee wordt verder gebouwd aan duurzame ondersteuning van naasten en
mantelzorgers, die binnen Huntingtongezinnen een centrale rol vervullen.

Huntington in de media

In 2025 was de ziekte van Huntington op meerdere momenten zichtbaar in de media en het publieke domein.
Rond de Huntingtondag verscheen aandacht in regionale en (online) lokale media, waaronder nieuwswebsites
en dagbladen. Deze publicaties combineerden aandacht voor wetenschappelijke vooruitgang met persoonlijke
verhalen.

Daarnaast kwam Huntington in landelijke nieuwsmedia aan bod in de context van wetenschappelijke en klinische
ontwikkelingen, onder meer naar aanleiding van berichtgeving over AMT-130 en lopende klinische studies. De
Vereniging leverde hierbij waar passend context en duiding vanuit het patiénten- en naastenperspectief.

Naast geschreven media was er aandacht via audio- en online kanalen. In 2025 verschenen meerdere afleveringen
van de podcast Leven met Huntington, waarin patiénten, naasten, zorgprofessionals en ervaringsdeskundigen
openhartig spraken over het leven met de ziekte. Ook via sociale media (Facebook, Instagram en LinkedIn) werd
structureel aandacht besteed aan Huntington, met name rondom wetenschappelijk nieuws en activiteiten van de
Vereniging.

Vooruitblik: voorbereiding nieuwe initiatieven

In 2025 is daarnaast gewerkt aan de voorbereiding van verschillende initiatieven die in 2026 worden gelanceerd.
Zo is inhoudelijk en organisatorisch gebouwd aan het Steunpunt Huntington, met als doel kennis en ondersteuning
laagdrempelig en goed vindbaar te maken voor mensen met Huntington, diens naasten en professionals.

Met de komst van het Steunpunt worden alle activiteiten die de Vereniging van Huntington al deed op dit vlak,
geformaliseerd. Dankzij een gift kan ook professionele ondersteuning, via Jacqueline Grootscholten vanuit

JGS coaching, worden ingezet. Daarnaast is, in samenwerking met het MUMC, gestart met de ontwikkeling

van een aparte kinderwebsite voor kinderen en jongeren onder de 18 jaar uit Huntingtongezinnen, gericht op
leeftijdsgerichte informatie, herkenning en ondersteuning. Tot slot is in 2025 het concept en de inhoud voorbereid
voor het boek Gezichten van Huntington, waarin persoonlijke verhalen en portretten worden samengebracht om de
impact en diversiteit van Huntington zichtbaar te maken.

www.huntington.nl/steunpunt \/

STEUNPUNT
HUNTINGTON
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Samen sta je sterker. Dat weten het Campagneteam
Huntington en de Vereniging van Huntington ook.
Ze trekken steeds vaker samen op, zo ook op de
Vierdaagse. Deelnemer Wout Loeffen kwam zo bij

allebei de partijen terecht.




8. DE MENSEN ACHTER DE VERENIGING VAN HUNTINGTON

De Vereniging van Huntington is een vrijwilligersorganisatie, gedragen door commissies, teams en het Landelijk
Bureau. Daarnaast adviseert de Wetenschappelijke Adviesraad het bestuur over zorg en onderzoek. Ereleden
worden benoemd als erkenning voor bijzondere en langdurige inzet voor de Huntingtongemeenschap.

Commisies en teams

Hoofd Landelijk Bureau

Cindy Kruijthof

Bestuur

Dhr. R. Haselberg Voorzitter / waarnemend secretaris
Dhr. A.A. de Vries Penningmeester

Dhr. H. Polder Algemeen bestuurslid

Dhr. E.L.F.J. van Rossum Algemeen bestuurslid

Redactiecommissie
Johan van Leipsig (eindredacteur) en Ineke Rohaan (corrector)

Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C)
Ineke Rohaan (voorzitter, docent), Lenie van Ginneken (codrdinator beurzen en landelijke contactdagen),
Martje Verwijs (co6rdinator RC’s), Cindy Kruijthof (HLB) en Mattie van Schilt (RC Zeeland)

Commissie Landelijke Contactdagen
Lenie van Ginneken (codrdinator), Arie Zwanenburg en Henk van der Werf

Jongvolwassenencommissie
Jade Jansen (coodrdinator) en José Offringa

Beursteam
Lenie van Ginneken (codrdinator), Ineke Rohaan, Martje Verwijs, Henk van der Werf, Arie Zwanenburg,
Cor van Bommel en Martina Dijkstra

Docenten klinische lessen
Ineke Rohaan en Jaco Wessels

Vervolg >

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2025



Regiocontactpersonen

Groningen/Friesland/Drenthe: Jelleke Dokter, Janny Roskam
Overijssel/Gelderland/Flevoland:  Jaco Wessels

Noord-Holland: Hans Polder

Utrecht: Henk van der Werf

Zuid-Holland: Lynette van der Burg, Arie Zwanenburg

Zeeland: Arie Zwanenburg (waarnemend), Mattie van Schilt
Noord-Brabant/Limburg: Martje Verwijs

Wetenschappelijke Adviesraad

Prof. dr. H.PH. Kremer (voorzitter, UMCG), dr. E.K. Bijlsma (LUMC), prof. dr. M.C. Cornel (AUMC), dr. S.T. de Bot
(LUMC), dr. R.B. Veenhuizen (Atlant/AUMC), prof. dr. W.P. Achterberg (LUMC/Topaz), dr. E. van Duijn (Topaz/

LUMCQ), prof. dr. E. Reits (AUMC) en dr. R. Haselberg (VvH).

Ereleden

Y. van der Doelen, C.A. Varkevisser, S.G.G.M. van de Kerkhof-Uijen, M. Klein, D. van der Wedden,

R.A.C. Roos en I. Rohaan

9.TOT SLOT

2025 liet zien dat de Vereniging van Huntington een sterke en betrokken gemeen-
schap is. Voor ontmoeting en steun, maar ook voor verantwoordelijkheid, duiding
en samenwerking. Ook in een jaar met veranderingen bleven we ons inzetten voor
mensen geraakt door de ziekte van Huntington. De mensen van de vereniging
hebben hun stem laten doorklinken in zorg, onderzoek en beleid. Die kracht zit in
deze mensen; de vrijwilligers die blijven staan, de professionals die meedenken, de
families die hun verhalen delen. Hun betrokkenheid maakt de vereniging tot een
veilige plek waar ruimte is voor ontmoeting, herkenning en vooruitgang.

Met dat fundament kijken we vooruit naar 2026, het jaar waarin de vereniging
vijftig jaar bestaat. Het jubileum is geen eindpunt, maar een moment om terug te
kijken en vooruit te bouwen. Samen zetten we ons in voor nog meer begrip,
goede ondersteuning en toekomstperspectief voor iedereen die met de ziekte
van Huntington te maken krijgt.

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2025
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Waarschijnlijk ben je de naam
‘Huntington Café’ wel eens
ergens tegengekomen. In
2025 was HD Café al tien jaar
een succes. Tien jaar geleden
vond de eerste bijeenkomst
onder die noemer plaats,
maar inmiddels is het HD Café
bij veel instellingen verspreid
over het hele land niet meer
weg te denken. Jesseke de
Man stond aan de wieg van
wat nu het HD Café is.




Financieel Jaarverslag 2025

1 ALGEMEEN

1.1 Aanbieden Jaarrekening
Vereniging van Huntington biedt U hierbij de jaarrekening 2025 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 dec 2025 en een rekening van baten en lasten over de periode 1 januari
2025 tot en met 31 december 2025, welke beide zijn voorzien van de nodige specificaties en toelichtingen.
De getallen zijn uitgedrukt in euro’s, tenzij anders vermeld.

1.2 Doelstelling

De vereniging is op 12 juni 1976 opgericht met het doel de kennis over de ziekte van Huntington te vergroten, meer
begrip te kweken voor degenen die deze ziekte dragen en lotgenoten in contact met elkaar te brengen. Het is een
vereniging van patiénten met de ziekte van Huntington en van dragers van het risico op die ziekte, hun partners,
familieleden en overige betrokkenen.

De vereniging telde per 31 december 2025 1.065 leden en van de circa 1.700 patiénten
en 6.000 tot 9.000 risicodragers zijn velen, vaak in familiair verband, lid van de vereniging.

De statutaire doelstelling van de vereniging van Huntington luidt:
‘Het behartigen van zowel de individuele als de collectieve belangen van patiénten met de ziekte van Huntington,
partners en andere betrokkenen alsmede het bevorderen van hun sociaal-maatschappelijke activiteiten’

Richtinggevend voor het verenigingsbeleid zijn de huidige opvattingen en inzichten, de te verwachten ontwik-
kelingen en trends en ideeén van de vereniging rondom ziekte en mogelijke genezing van Huntington.
Kwaliteit van zorg en onderzoek, onafhankelijkheid, belangenbehartiging, zelfregie, emancipatie en het
accepteren van diversiteit en gelijkheids-beginsel vormen de basis voor het te voeren beleid.

De verenigingsactiviteiten richten zich zowel op het bevorderen en optimaliseren van kwaliteit van leven, de
zorg voor en behartigen van de belangen van patiénten en hun partners, als op het volgen en stimuleren van
wetenschappelijk onderzoek, zowel nationaal als internationaal.

1.3 Inschrijving Kamer van Koophandel

De Vereniging van Huntington staat ingeschreven bij de Kamer van Koophandel onder nummer 40530260.

1.4 Vergelijkende cijfers

In de Jaarrekening 2025 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2024 en de balanscijfers per
31 december 2024 opgenomen.
In de door VWS gesubsidieerde posten zijn ook de later bijgestelde begrotingscijfers vermeld.
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1.5 Plaatsgevonden controles e.d.

Gedurende het boekjaar hebben er geen controles van de belastingdienst, Ministerie van VWS e.d. plaatsgevonden.

1.6 Samenstelling bestuur per 31 december 2025

Dhr. R. Haselberg Voorzitter / waarnemend secretaris
Dhr. A.A. de Vries Penningmeester
Dhr. H. Polder Algemeen bestuurslid

Dhr. E.L.FJ.van Rossum  Algemeen bestuurslid

1.7 Vaststelling jaarrekening

Het bestuur van Vereniging van Huntington stelt de jaarrekening vast tijdens de Algemene Ledenvergadering.

1.8 Samenstellingsverklaring

Opdracht

De jaarrekening is samengesteld door APN Backoffice B.V. op basis van door de Vereniging van van Huntington
verstrekte gegevens. Deze jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2025 en de staat van baten en
lasten over 2025 met de daarbij behorende toelichting. In deze toelichting is onder andere een overzicht van de
gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving opgenomen. De verantwoordelijkheid voor de juistheid en
volledigheid van die gegevens en de daarop gebaseerde jaarrekening berust bij het bestuur van de Vereniging van
Huntington.

Werkzaamheden

Onze werkzaamheden bestonden, overeenkomstig in Nederland algemeen aanvaarde richtlijnen met betrekking
tot samenstellingsopdrachten, in hoofdzaak uit het verzamelen, verwerken, rubriceren en samenvatten van
financiéle gegevens. De aard en omvang van deze werkzaamheden brengen met zich mee dat zij niet kunnen
resulteren in die zekerheid omtrent de getrouwheid van de jaarrekening die aan een accountantsverklaring of aan
een beoordelingsverklaring kan worden ontleend.

APN Backoffice B.V.,,
Karin de Gier
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2 Financiéle positie

Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2025 en per 31 december 2024:

31-12-2025 31-12-2024
ACTIVA € €
Materiéle vaste activa 2.395 0,3% 0 0,0%
Vorderingen en overlopende activa 13.113 1,5% 7.282 0,8%
Liquide middelen 864.703 98.2% 947.772 99,2%
880.211 100,0% 955.054 100,0%
PASSIVA
Kapitaal 154.701 17,6% 209.500 21,9%
Bestemmingsfondsen 714.782 81,2% 736.304 77,1%
Kortlopende schulden 10.728 1,2% 9.250 1,0%
880.211 100,0% 955.054 100,0%

WERKKAPITAAL

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.

31-12-2025 31-12-2024 verschil
VLOTTENDE ACTIVA € € €
Vorderingen en overlopende activa 13.113 7.282 5.831
Liquide middelen 864.703 947.772 -83.069
877.816 955.054 -77.238
Af: Kortlopende schulden -10.728 -9.250 -1.478
Netto werkkapitaal 867.088 945,804 -78.716
De afname in het werkkapitaal van 2025 t.o.v. 2024 met
een bedrag van € 78.716 kan toegeschreven worden aan:
Aanschaf inventaris Hoofd Landelijk Bureau -2.395
Mutatie bestemmingsfonds Research -53.992
Mutatie bestemmingsproject Ladies Circle -85.540
Resultaat na bestemming t.g.v. Continuiteitsreserve -54.749
Resultaat na bestemming t.g.v. bestemmingsprojecten ZonMW 14.860
Resultaat na bestemming t.g.v. bestemmingsproject Steunpunt 100.000
Huntington
Resultaat na bestemming t.g.v. bestemmingsdoelen 3.100
78.716
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3 Grondslagen voor de
financiéle verslaggeving

3.1 Algemeen

De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde grondslagen voor financiéle
verslaglegging.

De jaarrekening is opgemaakt op basis van historische kostprijs. De waardering van activa en passiva geschiedt, voor
zover niet anders is vermeld, tegen nominale waarde.

Baten worden toegerekend aan de periode waarop ze betrekking hebben. Lasten worden verantwoord in het jaar
waarin ze voorzienbaar zijn.

3.2 Grondslagen voor de bepaling van het vermogen

Resultaatbepaling

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de op het verslagjaar betrekking hebbende baten en lasten met
inachtneming van de hiervoor vermelde waarderingsgrondslagen.

Baten zijn verantwoord in het jaar waarin de goederen zijn geleverd c.q. de diensten zijn verricht.

Lasten welke hun oorsprong vinden in het boekjaar zijn in aanmerking genomen zodra deze voorzienbaar zijn.

Lasten algemeen

De lasten worden bepaald met inachtneming van de hiervoor reeds vermelde grondslagen voor waardering en
toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking hebben. (Voorzienbare) verplichtingen en mogelijke verliezen,
die hun oorsprong vinden voor het einde van het boekjaar, worden in acht genomen, indien zij voor het opmaken
van de jaarrekening bekend zijn geworden. 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 materiéle vaste activa zijn berekend door middel van vaste percentages van de aanschaffings-
waarde, op basis van de verwachte economische levensduur. Boekwinsten en verliezen bij verkoop van materiéle vaste
activa zijn begrepen onder de afschrijvingen, boekwinsten echter alleen voor zover de boekwinsten niet in mindering
zijn gebracht op vervangende investeringen.

1
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3.3 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 reé€le waarde en de geamortiseerde kostprijs zijn gelijk aan de nominale waarde.
Noodzakelijk geachte voorzieningen voor het risico van oninbaarheid worden in mindering gebracht.

Deze voorzieningen worden bepaald op basis van individuele beoordeling van de vorderingen.

Liquide middelen

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

Kortlopende schulden

Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle waarde. Kortlopende schulden
worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen geamortiseerde kostprijs. Daar waar geen sprake is van (dis)agio en
transactiekosten is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde.
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4 Balans per 31 december 2025

ACTIVA

Materiéle vaste activa

Inventaris

Vorderingen en overlopende activa
Overige vorderingen

Liquide middelen
Liquide middelen

Totaal Activa

PASSIVA

Continuiteitsreserve

Bestemmingsfondsen
Bestemmingsfonds Research
Bestemming Zorgtraject Kinderen

Bestemmingsproject Huntington 50 jaar

Bestemmingsfonds Ladies’ Circle
Bestemmingsprojecten ZonMW

Bestemmingsproject Steunpunt Huntington

Reservering bestemmingsdoelen
Kortlopende schulden

Vooruitontvangen bedragen
Overige schulden

Totaal Passiva
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864.703

447.195
58.787
80.000
10.840
14.860

100.000

3.100

31-12-2025

€

864.703
880.221

154.701

714.782

31-12-2024
€
0
1]
7.282
7.282
947.772
947.772
955.054
209.500
501.137
118.787
20.000
96.380
0
0
736.304
0
9.250
9.250
955.054



5 Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2025

ACTIVA

MATERIELE VASTE ACTIVA

31-12-2025

€

Een overzicht van de materiele vaste activa is onderstaand opgenomen:

Inventaris
Aanschaf Laptop - Hoofd Landelijk Bureau
Aanschaf mobiel - Hoofd Landelijk Bureau

Afschrijvingen boekjaar
Boekwaarde 31 december 2025

VORDERINGEN EN OVERLOPENDE ACTIVA

Overige vorderingen

Vooruitbetaalde kosten
Internetdiensten Nederland

Te ontvangen bedragen
Dubbel betaald lidmaatschap VSOP
Te ontvangen rente

LIQUIDE MIDDELEN

ING Rekening-courant

ING ZKL Spaarrekening

ING Vermogen Spaarrekening

ABN Amro Rekening-courant

ABN Amro Vermogen Spaarrekening

Totaal Activa
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2.763
829
3.592
-1.197
2.395

3.509

2.000
7.604
13.113

53.966
2.038
431.114
126.531
251.054
864.703

880.221

31-12-2024

€

o © O o o

3.555

3.727

7.282

195.862
2.009
375.828
126.729
247.344
947.772

955.054



5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

31-12-2025
€

PASSIVA
VERMOGEN
Continuiteitsreserve
Saldo 01-01 209.500
Resultaat Boekjaar nd bestemming -54.799
Saldo 31-12 154.701
Bestemmingsfonds Vakantieweek
Bij: Bijdrage deelnemers/giften t.b.v. 9.000
vakantiedoeleinden
Bij: Giften Vakantiedoeleinden 20.000
Af: Kosten Vakantieweek -37.003
Resultaat Boekjaar nd bestemming 8.003
Saldo 31-12 0

31-12-2024
€

225.000
-15.500
209.500

8.640

20.000

-35.074
6.434

Dit fonds is in 1996 ontstaan als uitvloeisel van een bestemmingsgift. Jaarlijks worden de ontvangen bijdragen met
betrekking tot de vakantieweek (subsidies, giften en eigen bijdragen deelnemers) gedoteerd en de gedane uitgaven

hiervoor in mindering gebracht.

Bestemming Zorgtraject Kinderen

Saldo 01-01 118.787
Bij: Opbrengst donaties Why Donate / Geef.nl 0
Af: Organisatie contactdag Surf en Beach 0
Af: Overboeking t.g.v. Huntington 50 jaar -60.000
Saldo 31-12 58.787
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111.927
14.059
-7.199

0

118.787



5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

31-12-2025
€
PASSIVA
Bestemmingsfonds Research
Saldo 01-01 501.137
Af: Bijdrage CureQ Consortium -25.000
Af: Universiteit Maastricht -36.932
Af: Stichting HFL Jonge Brein -5.750
Af: Stichting Universiteitsfonds Limburg -5.000
Bij: Opbrengst Bestemmingsfonds Research 19.168
Af: Kosten Research -428
Bij: Resultaat Boekjaar na bestemming 0
Saldo 31-12 447.195

Bestemmingsproject Huntington 50 jaar
Saldo 01-01 20.000

Bij: Storting uit Continuiteitsreserve 0
Bij: Ontvangst Stichting Spaarbank Fonds Katwijk 0
Bij: Storting uit Bestemming Zorgtraject Kinderen 60.000
Saldo 31-12 80.000

Bestemmingsproject bijdrage cursus HKNN

Saldo 01-01 0
Af: NAGY Academy BV 0
Bij: Resultaat Boekjaar na bestemming 0
Saldo 31-12 0
Bestemmingsproject Ladies Circle

Saldo 01-01 96.380
Bij: Ontvangst Nationale Service Raad 0
Af: Reservering Project Van der Meer 0
AF: Universiteit Maastricht -85.540
Saldo 31-12 10.840
Bestemmingsprojecten ZonMW

Bij: Samenwerking en behoeftepeiling 14.860
Saldo 31-12 14.860
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31-12-2024
€

502.350
-25.000
0

-5.450

0

26.808
-1.681
4.110
501.137

15.500
4.500

20.000

-4.000
4.000

0
123.992
-27.612

0
96.380



5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

31-12-2025 31-12-2024
€ €
PASSIVA
Bestemmingsproject Steunpunt Huntington
Bij: Schenking 100.000
Saldo 31-12 100.000
Reservering bestemmingsdoelen
Bij: Donatie t.g.v. Jongvolwassenencommissie 1.500
Bij: Donatie t.g.v. Lotgenotencontact 1.600
Saldo 31-12 3.100

Het resultaat boekjaar van € 81.901 is als volgt toegedeeld:

Dotatie bestemmingsfonds Vakantieweek -8.003
Dotatie bestemmingsfonds Research 18.740
Resultaat Boekjaar nd bestemming aan Continuiteitsreserve -54.799
Resultaat Boekjaar na bestemming aan Vakantieweek 8.003
Resultaat Boekjaar nd bestemmingsprojecten ZonMW 14.860
Resultaat Boekjaar na bestemmingsproject Steunpunt Huntington 100.000
Resultaat Boekjaar nd bestemming aan bestemmingsdoeleinden 3.100
81.901
KORTLOPENDE SCHULDEN
31-12-2025 31-12-2024
€ €

Vooruitontvangen bedragen
Vooruit ontvangen contributie 2026 40 0

Overige schulden

Crediteuren en declaraties zijnde: 9.250
Declaraties vrijwilligers 617
L.M. Meijer Communicatie 192
Verslaglegging4You 466
Duocore 4.986

APN Backoffice 4.427 -

10.688 9.250

880.211 955.054
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6 Staat van baten en lasten

31-12-2025
€

BATEN UIT EIGEN FONDSENWERVING
Giften/donaties/legaten 136.630
Contributies 39.000
Opbrengst verkoop brochures 2311
Opbrengst Klinische lessen 300
Bijdrage deelnemers Vakantieweek 9.000
Opbrengst Bestemmingsfonds Research 19.168
Giften Vakantiedoeleinden 20.000
Opbrengst met bestemming 3.100
Donatie projecten 0
Donatie Steunpunt Huntington 100.000
Totaal opbrengsten 329.509

SUBSIDIEBATEN

PBF Aandeel Loterij Opbrengst 0
Zorg Onderzoek Nederland ZonMW* 14.860
DUS-I fonds PGO (VWS)* 80.984
95.844
Interest** 12919
Totaal Baten 438.272

Begroting
€

55.000
39.000
3.000

97.000

78.150

175.150

31-12-2024
€

95.639
40.460
3.148
575
8.640
26.808
20.000
0
100.880
0
296.150

10.000

N
o
—
(o4
o O

o]
2]
-
wn
o

4.161

388.461

* VWS subsidieert maximaal € 78.150 voor kernactiviteiten waarin een extra subsidie van € 2.834 is toegekend

ter compensatie van de stijgende kosten.
** € 5.315 van de geboekte interest in 2025 behoort toe aan boekjaar 2024.

OVERIGE BEDRIJFSKOSTEN

Lotgenotencontact 34.882
Voorlichting 86.162
Belangenbehartiging 17.312
Subtotaal 138.356
Kosten bestemmingsfonds Vakantieweek 37.003
Kosten bestemmingsfonds Huntington Nederland 502
Kosten bestemmingsfonds Research 428
Kosten bestemmingsfonds Zorgtraject Kinderen 3.539
Bijdrage cursus HKNN 0
Subtotaal 41.472

Totale kosten kerntaken* 179.828
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20.000
56.650
8.500
85.150

85.150

17.137
68.805
11.712
97.654

35.074
0

1.681
7.199
4.000
47.954
145.608



6 Staat van baten en lasten, vervolg

31-12-2025
€

Instandhoudingskosten
Bestuurskosten 9.190
Bureaukosten 2.853
Personele en secretariéle kosten 129.981
Uitbesteding Backoffice 32.195
Overige Administratiekosten 1.125
Afschrijving technische apparatuur 1.197
Nagekomen baten/lasten en afrondingsverschillen 2
Totaal instandhoudingskosten 176.543
Overige bedrijfskosten 356.371
Resultaat voor bestemming 81.901
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Begroting
€

10.000
1.000
72.500
30.000
3.000

116.500

201.650

31-12-2024
€

9.907
0
69.268
25.890
1.040
0

-227

105.878
251.486

136.975



7 Bijlage B: Toelichting op de staat

van baten en lasten

31-12-2025
€
LASTEN
Instandhoudingskosten
Landelijke Contactdagen 5.576
Groepsgewijs Lotgenotencontact 5.737
Ledendag plus ALV 7.744
Kaderdag/Vrijwilligersdag 6.899
Jongvolwassenendagen 1.488
Huntington Familiedag 7.438
34.882
Voorlichting
Kontaktblad en Nieuwsbrief 60.871
Website en Social Media 8.561
Brochures en folders 13.776
Deskundigheidsbev. Kadertraining 2.121
Deskundigheidsbev. Docent/Klinische les 833
Overige voorlichting 0
86.162
Belangenbehartiging
Lidmaatschappen
Contributie VSOP 2.000
Contributie leder(in) 192
Contributie Huntington Nederland 2.000
Contributie Huntington Liga 110
4.302
Beurzen en PR 11.990
Overige Belangenbehartiging 1.020
13.010
Totaal Belangenbehartiging 17.312

QO
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Begroting
€

5.000
5.000
5.000
2.500
2.500

20.000

40.000
3.000
10.000
2.000
1.650

56.650

2.500

6.000

8.500

31-12-2024
€

5.402
5.300
3.852
1.697

886

17.137

45.094
3.518
17.539
2.217
242
195
68.805

2.000
192
2.000
200
4.392



7 Bijlage B: vervolg toelichting op de

staat van baten en lasten

31-12-2025
€
INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Totale algemene bestuurskosten 9.190
Bureaukosten
Telefoon en Internetkosten 71
Kantoorbenodigdheden en drukwerk 1.277
Overige bureaukosten 1.505
Totale algemene bureaukosten 2.853
Personele en secretariéle kosten
Ondersteuning Landelijk Bureau 129.981
Ziekengeldverzekering 0
Overige personeelskosten 0
Totale personeelskosten 129.981
Uitbesteding Backoffice 32.195
Overige Administratiekosten
Werkzaamheden externe adviseurs 0
Bankkosten 1.125
Outsourcing werkzaamheden 1.125
Afschrijving technische apparatuur 1.197
Afschrijving technische apparatuur 1.197
Afrondingsverschillen
Niet ontvangen contributiebijdrage 2
Nagekomen baten/lasten en afrondingsverschillen 0
2
Totaal Instandhoudingskosten 176.543
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Begroting
€

10.000

1.000

72.500

30.000

2.000
1.000
3.000

116.500

31-12-2024
€

9.907

© © o©

o

68.912
242
114

69.268

25.890

1.040
1.040

(=)
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-228
-227

105.878



7 Bijlage B: vervolg toelichting op de

staat van baten en lasten

31-12-2025
€
INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Overige lasten bestemmingsfondsen
Kosten bestemmingsfonds Vakantieweek 37.003
Kosten bestemmingsfonds Huntington Nederland 502
Kosten bestemmingsfonds Research 428
Kosten bestemmingsfonds Zorgtraject Kinderen 3.539
Totaal overige lasten 41.472
Overige lasten
Bijdrage cursus HKNN 0
1]
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Begroting
€

31-12-2024
€

35.074

1.681
7.199
43.954






8 Begroting 2026*

Exclusief inkomsten en uitgaven van Bestemmingsfondsen

BATEN UIT EIGEN ACTIVITEITEN

LASTEN LOTGENOTENCONTACT*

Contributies 40.000 Landelijke Contactdag 8.000
Giften/donaties/legaten etc. 100.000 Groepsgewijs Lotgenotencontact of 5.500
Verkoop brochures 3.000 vrijwilligers
Ledendag en ALV 4.500
BATEN UIT SUBSIDIES Bindingsdag/Kaderdag 5.000
Subsidie VWS* 80.985 Jongvolwassenendagen 1.500
24.500
Totaal baten 223.985
======= VOORLICHTING*
Verenigingsblad en Nieuwsbrief 30.000
Website & Social Media 5.000
Brochures etc. 10.335
Deskundigheidsbevordering en
Regionale Contactpersonen 2.000
47.335
BELANGENBEHARTIGING*
Abonnementen 3.500
PR activiteiten (Beurzen etc.) 7.000
Klinische lessen en deskundig-
heidsbevordering docenten 1.650
12.150
Totaal kernactiviteiten 83.985
INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten 9.000
Bureau- en afschrijvingskosten 2.000
Ondersteuning Landelijk Bureau 100.000
Financiéle/secretariéle ondersteuning
Backoffice APN* 30.000
Bankkosten 1.000
Externe adviseurs 500
142.500
OVERIGE LASTEN
Bijdrage Huntington Nederland (HKNN)  2.000
BEGROTE RESULTAAT TOTAAL LASTEN: 228.485

BOEKJAAR**: -4.500
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Toelichting Begroting 2026

*

*%

Totale subsidie van VWS in het jaar 2026 voor de drie kerntaken (Lotgenotencontact, Voorlichting, en
Belangenbehartiging) en het Backoffice samen, is € 80.985. Kosten voor deze posten zijn op € 113.985
begroot.

Door het toegenomen eigen vermogen over de laatste jaren is gestuurd op een netto verlies. Onvoorziene
inkomsten resulteerden in de afgelopen jaren in een sterke verhoging van het begrote Resultaat Boekjaar.
Dit was gemiddeld € 109.000 per jaar over de jaren 2022-2025. De realistische verwachting is dus dat het
resultaat per saldo dicht bij 0 zal eindigen.

Miilllﬂ
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9 Een bedankje aan al onze leden
en donateurs!

We bedanken al onze leden en donateurs waarvan velen de vereniging al jarenlang trouw ondersteunen. Dankzij
uw betrokkenheid kunnen wij onze activiteiten op het gebied van zorg en onderzoek op hoog niveau blijven
voortzetten.

Net als in 2024 nam ook in 2025 zowel het aantal als de omvang van giften, donaties en legaten verder toe. Zo
ontving de vereniging onder meer een substantiéle donatie voor het Steunpunt Huntington. Daarnaast mochten
wij vele bijdragen ontvangen naar aanleiding van een overlijden, huwelijk, verjaardag of jubileum. Ook opbrengsten
uit statiegeldacties en collectes werden aan de vereniging geschonken. Veel leden verhoogden bovendien hun

contributie met een extra bijdrage en wij ontvingen diverse eenmalige en periodieke donaties.

In totaal ontvingen wij een niet geoormerkt bedrag van € 239.730, een stijging van € 43.211 ten opzichte van het
voorgaande jaar. Voor wetenschappelijk onderzoek werd daarnaast een totaalbedrag van € 19.168 ontvangen.

De vereniging is bijzonder dankbaar voor al deze bijdragen, groot én klein. Dankzij deze extra inkomsten kunnen
we nog meer betekenen voor iedereen die betrokken is bij de ziekte van Huntington.

Heel hartelijk dank voor uw steun!

a2l e

DANK!
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