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VOORWOORD

Beste lezers,

Met enige trots presenteren wij u het Sociaal Jaarverslag 2022 van de Vereniging van Huntington (VvH). Dit
jaarverslag biedt u een gedetailleerd overzicht van al onze inspanningen, successen en uitdagingen over het
afgelopen jaar in onze voortdurende strijd tegen de ziekte van Huntington. We informeren u uitgebreid over de
verschillende activiteiten die we hebben opgezet om de kwaliteit van leven van Huntingtonpatiénten te verbeteren.
We hebben ons gericht op het verstrekken van informatie en voorlichting aan patiénten, hun families, overige
betrokkenen en zorgverleners. Ook organiseerden we contactdagen en andere activiteiten die het onderlinge
contact bevorderen zoals wandelingen en online ‘jongerenmomenten’. Daarnaast was de Vereniging aanwezig bij
diverse Huntingtoncafé ‘s om de deelnemers te informeren over de Vereniging en haar meerwaarde. Tenslotte ging
de Vereniging nieuwe verplichtingen aan tot het financieren van toegepast en fundamenteel wetenschappelijk
onderzoek.

We spreken onze dank uit aan alle betrokkenen, families, vrijwilligers, donateurs, partners en (zorg)medewerkers
die een bijdrage hebben geleverd aan het werk van de Vereniging van Huntington in 2022. Uw toewijding en steun
hebben ons in staat gesteld om onze inspanningen voort te zetten en verder uit te breiden. Samen kunnen we een
verschil maken in het leven van degenen die getroffen zijn door de ziekte van Huntington. Laten we blijven streven
naar een wereld waarin deze genetische aandoening geen belemmering meer vormt voor kwaliteit van leven en
kansen van individuen en hun families.

Met warme groet,

Namens het Bestuur van de Vereniging van Huntington
Arie Zwanenburg, voorzitter
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1. BESTUURSZAKEN

1.1 Samenstelling bestuur 2022

In het verslagjaar was het bestuur als volgt samengesteld:
* De heer Arie Zwanenburg, voorzitter
* Mevrouw Gabriélle M. Donné-Op den Kelder, penningmeester
* De heer Rob Haselberg, portefeuille Onderzoek en Jongerenactiviteiten
* De heer Joop van der Lei, portefeuille (Keten-)zorg

1.2 ALV 2022

Bestuursmutaties

De ALV vond plaats op 25 juni 2022 in vergadercentrum ‘De Schakel’ te Nijkerk. Er waren dertig leden aanwezig.
Bestuurslid Joop van der Lei was afwezig in verband met ziekte. De voorzitter is bezorgd over het aantal
bestuursleden en overige vrijwilligers. Hijzelf is bezig met zijn laatste termijn als voorzitter. De functie van secretaris
is al jaren vacant. Bestuursleden voeren een groot deel van de benodigde werkzaamheden zelf uit. Overige
vrijwilligers zetten zich in vanuit verschillende commissies en er zijn een zevental Regiocontactpersonen. De
voorzitter zegt toe vaker aanwezig te zullen zijn bij HD-cafés en daar een oproep voor vrijwilligers te willen doen.

De aanwezige leden verklaren zich akkoord met de herbenoeming van Bestuursleden Gabriélle M. Donné-Op den
Kelder (penningmeester) en Joop van der Lei (portefeuille (Keten-)zorg).

Jaarverslag 2021

De voorzitter licht het Jaarverslag 2021 op enkele
punten toe waaronder het overlijden van Gerrit
Dommerholt, erelid en medeoprichter van de
Vereniging van Huntington. Ook noemt hij de
benoeming van voormalig hoofdredacteur Hans
Gommans tot erelid van de Vereniging en het
opstarten van een zorgtraject voor kinderen die
opgroeien in een Huntingtongezin. Ook zijn de
landelijk contactdagen na de coronapandemie
weer opgestart en is er sprake van uitbreiding en
vernieuwing van brochures in onze webwinkel.
Bestuurslid Rob Haselberg organiseerde een viertal
succesvolle online bijeenkomsten voor jongeren
en Ineke Rohaan, voorzitter van de Commissie
Communicatie & Voorlichting, verzorgde een vijftal
klinische lessen. De Huntington Stimulation Grant 2021 werd uitgereikt aan dr. Eleni Mina voor het inzetten van
artificial intelligence om de ziekteprogressie van de ziekte van Huntington beter in kaart te brengen.

Financién 2021

De ALV wordt vervolgd met een weergave van de financiéle situatie over boekjaar 2021. De Begroting 2022 wordt
goedgekeurd; de hoogte van de contributie over 2023 blijft onveranderd.
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Benoeming erelid

De ALV wordt afgesloten met de benoeming van prof.
dr. Raymund Roos tot erelid van de Vereniging; alle
aanwezige leden gaan hiermee akkoord. Hij werd
benoemd tot erelid vanwege zijn enorme verdiensten
en betrokkenheid bij allen die geconfronteerd
worden met de ziekte van Huntington. Prof. dr. Roos
is een gedreven en bevlogen wetenschapper en een
autoriteit op het betreffende terrein, zowel nationaal
als internationaal; van zijn patiénten krijgt hij op de
Nederlandse zorgkaart hoge scores voor behandeling,
informatie en het vermogen tot luisteren. In verband
met zijn afwezigheid werd besloten om de officiéle
benoeming tot een later moment uit te stellen.

Prof.dr. Raymund Roos, erelid Vereniging van Huntington

Presentatie Ladies’ Circle Nederland

Aansluitend op de ALV gaf mevrouw (Hilde) Brouwer
een toelichting op Ladies’ Circle Nederland. Deze
internationale serviceclub heeft ruim 12.500 leden,
waarvan ongeveer 1.000 in Nederland, verdeeld

over 80 afdelingen (‘Circles’) in elf regio’s. Ladies’ ACTIE
Circle Nederland richt zich de komende twee jaar Ladies’ Circle
op fondsenwerving ten behoeve van de ziekte van ‘Hart voor
Huntington (zie voor een verdere toelichting Huntington’
hoofdstuk 4.2).

1.3 Financién 2022

De financién over 2022 worden toegelicht in het
financiéle gedeelte van dit Jaarverslag 2022.

2. LEDENMIDDAG 2022

Aansluitend op de ALV van 25 juni 2022 werd de
jaarlijkse ledenmiddag gehouden. Het thema van deze
ledenmiddag was ‘Eenzaamheid’ De eerste spreker
nam de aanwezigen mee in de eenzaamheid die
ervaren wordt als jouw partner de eerste symptomen
van Huntington krijgt en deze de symptomen
langdurig totaal ontkent. En dat terwijl er voorheen
openhartig gesproken kon worden over het risico en
er gezamenlijk ingrijpende keuzes gemaakt waren.
Gelukkig kon er uiteindelijk weer goed contact
gemaakt worden en volgden er nog goede jaren,
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mét kwaliteit van leven. De tweede spreker, tevens zorgprofessional in een Huntingtonlocatie, vertelde over de
eenzaambheid die bij haar ontstaan was omdat zij open wilde zijn over de ziekte maar haar familie beslist niet. Uit
beide presentaties kwam naar voren hoe je elkaar kunt kwijtraken terwijl je elkaar juist zo graag tot steun wilt zijn.

Aansluitend op de presentaties was er de mogelijkheid om in groepjes na te praten over het thema en persoonlijke
ervaringen uit te wisselen. Het werd een waardevolle middag waarbij lotgenoten elkaar konden steunen met een
luisterend oor, herkenning en het geven van persoonlijke adviezen.

3. ZORGGERELATEERDE ZAKEN

In 2022 is de samenwerking tussen de Vereniging van Huntington (VvH) en het Huntington KennisNet Nederland
(het HKNN) hechter geworden. In het bestuur van de Vereniging is er een aandachtsgebied Ketenzorg dat in 2022
heeft geleid tot verbeterde resultaten ten behoeve van zorg en behandeling voor Huntingtonpatiénten.

Sinds 2008 weten we dat de zeldzaamheid en de complexiteit van de ziekte van Huntington ervoor zorgt dat er

een te grote variéteit is in kwaliteit van de geleverde zorg in Nederland. Ook zijn er veel witte vlekken op de kaart.
Dat zorgt ervoor dat de zorg voor mensen met deze complexe aandoening op die plekken niet goed geleverd kan
worden. Dus is het zaak om gezamenlijke expertise op te bouwen. Het bestuur van de Vereniging is vanaf 2021, in
samenwerking met het HKNN, betrokken bij deze gezamenlijke expertisedoelstelling. Binnen deze samenwerking is
er de ambitie om de kennis- en expertise-infrastructuur voor de doelgroep Huntington verder te versterken.

Aan de volgende zaken heeft het bestuur van de Vereniging een bijdrage geleverd:

3.1 Visitatie Huntingtoncentra

In 2022 is het proces van visitatie in gang gezet en hebben vanaf oktober 2022 visitaties binnen alle
Huntingtoncentra plaatsgevonden. Deze zijn allen succesvol verlopen: drie centra verkregen het predicaat DEC
(Doelgroep Expertisecentrum) en vier het predicaat REC (Regionaal Expertisecentrum). Zie voor meer informatie
Kontaktblad 1, 2023, pagina’s 34-36.

3.2 Financiering van de Zorg

Het bestuur van de VvH is vertegenwoordigd in een werkgroep Financién die zich in 2022 vooral heeft
beziggehouden met ontwikkelingen en lobby op het gebied van:

» DelInnovatieregeling voor de financiering van de poli-functie
In 2022 is deze innovatieregeling met een jaar verlengd. Echter, om structurele financiering mogelijk te maken
is er een nadere kostprijsanalyse gemaakt voor de poli-functie en is er een consensus-regeling opgesteld
met alle zorgpartijen die de poli-functie voor Huntingtonpatiénten aanbieden. Jaarlijks maken honderden
Huntingtonpatiénten gebruik van deze poli-functie. Zij komen één of twee keer per jaar op één van de
Huntington poli’s waar een multidisciplinair team de behandeling voor het komende half jaar bespreekt; dit
gebeurt in samenspraak met de patiént en de partner/familie die meekomt naar de poli. De uitvoering van
de multidisciplinaire zorg wordt verzorgd door de eerste lijn. Alle kosten, zo ook de eerstelijns behandeling,
worden gedekt uit bovengenoemde innovatieregeling. Het totale budget benodigd voor structurele
financiering wordt geschat op circa € 10 miljoen. Op aandringen van de Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) moet
deze financiering in 2024 eindelijk definitief vorm gaan krijgen.
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» De Beleidsregel Prestatiebeschrijving en tariefexpertise WLZ (Wet Langdurige Zorg)
In 2022 is er ten behoeve van het zorgzwaartepakket (ZZP) een begrotingsformat opgezet dat de juiste
zorgzwaarte moet aangeven voor Huntingtonpatiénten die in een regionaal expertisecentrum voor
Huntington worden opgenomen. Nu is het zo dat de indicatie ZZP-7 wordt afgegeven. Echter, gezien de zeer
complexe zorgvraag bij opname en toenemende zorgvraag tijdens het verblijf, is een hogere ZZP-indicatie
met bijbehorende vergoeding gerechtvaardigd. Doel is dat de prestatiebeschrijving met het bijbehorende
bekostigingstarief per 1 januari 2024 overeenkomstig de zorgvraag gefinancierd zal zijn.

4. OVERIGE BESTUURSZAKEN

4.1 Op bezoek bij Expertisecentrum Bewegingsstoornissen aan het UMCG in Groningen

Prof. dr. Marina de Koning-Tijssen toont enkele voorbeelden van
lichaamsbeweging tijdens de Patiéntendag op 14 mei 2022 aan
het UMCG.

Op 24 februari 2022 bezochten enkele Bestuurs- en
Redactieleden het Expertisecentrum Bewegingsstoornissen
aan het UMCG in Groningen. We spraken met neuroloog prof.
dr. Marina de Koning-Tijssen en klinisch geneticus dr. Corien
Verschuuren - Bemelmans. Prof. dr. Berry Kremer sloot later bij
het gesprek aan.

Jaarlijks zijn er patiéntendagen waar ook de ziekte van
Huntington aan bod komt.’s Ochtends is er een algemeen deel
en vertelt een patiént zijn of haar verhaal.’s Middags zijn er
aparte bijeenkomsten per aandoening en zijn er bijvoorbeeld
sessies over mogelijkheden en problemen rondom werk of
hobby. Vaak komen er zo'n tweehonderd mensen. Ook voor
leden van onze Vereniging zijn deze dagen, ondanks de vaak
grote afstand, interessant.

Op 14 mei 2022 bezocht onze redactie een informatieve en zeker ook actieve
patiéntendag (zie verslag Kontaktblad 2, 2022, pagina’s 23-24).

4.2 Ladies Circle Nederland

(Foto rechts) Presentatie ‘Hart voor Huntingtonton’ tijdens de ALV van Ladies’ Circle
Nederland op 28 mei 2022. De dames demonstreerden met het happen in een citroen
hoe ‘zuur’ het hebben van de ziekte van Huntington is.

Op 26 april 2022 maakte het Bestuur in Harderwijk kennis met Saskia Nissen en Hilde
Brouwer van Ladies’ Circle Nederland. Saskia was recent en onverwacht geconfronteerd
met de diagnose Huntington; haar vriendin Hilde had besloten om samen met

Ladies’ Circle Nederland het project ‘Hart voor Huntington’in het leven te roepen en
gedurende een periode van twee jaar geld in te zamelen voor onderzoek naar en
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zorg voor mensen met Huntington. Op 28 mei 2022 werd dit project tijdens de ALV van de Ladies aan al hun leden
voorgelegd en met algemene stemmen goedgekeurd. Met de slogan ‘Zuur hé' lanceerden zij hun actie.

Hilde Brouwer gaf aansluitend op onze eigen ALV van 25 juni 2022 een enthousiaste toelichting op het project

‘Hart voor Huntington' Het streefbedrag is vier ton en gaat deels naar het Campagne Team Huntington en deels
naar de Vereniging van Huntington. De Ladies hebben tot nu toe al meerdere acties georganiseerd en verkopen
toepasselijke producten via hun website www.zuurhe.nl. De uiteindelijke opbrengst blijft nog even geheim tot hun
ALV in mei 2024.

4.3 Hernieuwde kennismaking met het
Huntington Expertteam van SVRZ

Op 14 april 2022 hernieuwde het Bestuur haar
kennismaking met het Huntington Expertteam van
SVRZ, de Stichting voor Regionale Zorgverlening

in Zeeland. Het Bestuur maakte kennis met
beleidsmedewerker Flory Pentury en casemanager
Vivianne de Boe. De bijzondere doelgroep Huntington
is in 2017 opgezet door GZ-psycholoog Hermine

de Bonth. Zij was eerder werkzaam bij Archipel in
Eindhoven waar ze de Huntington polikliniek opzette
en uitbouwde. SVRZ biedt gespecialiseerde zorg bij
de ziekte van Huntington dichtbij huis. Het team biedt
ook ondersteuning aan naasten en mantelzorgers die
indirect te maken krijgen met de ziekte.

GZ-psycholoog Hermine de Bonth

SVRZ beschikt zelf niet over opnamefaciliteiten maar wel over Huntington poli’s die verspreid liggen over Zeeland.
Op de poli’s zijn 16 Huntingtoncliénten bekend; in geval dat opname nodig is, vindt dat meestal plaats bij MIJZO (de
Kloosterhoeve) in Raamsdonkveer.

Arie Zwanenburg gaf aan dat hij vanuit de Vereniging waarnemend regiocontactpersoon voor Zeeland wordt en
lichtte zijn toekomstige werkzaamheden toe. Met SVRZ werd afgesproken om wederzijds meer informatie uit te
wisselen en contact te blijven houden.

4.4, Bestuurlijk overleg met het Huntington

H un ti N g tg N KennisNet Nederland
Ke Nnn is N et Op 5 mei 2022 vond het eerste offici€le overleg plaats

tussen directeur Anne Braakman van het HKNN en

N ed er I an d Bestuursleden van de Vereniging van Huntington.
Na een eerste verkenning werd afgesproken om
het overleg om de zes weken te laten plaatsvinden.
Ook werd afgesproken om Anne Braakman bij het
Beleidsplan 2024-2028 te betrekken.
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4.5. Kennismaking met gulle sponsor

Een kennismaking op 17 juni 2022 tussen het Bestuur en een anonieme sponsor uit Groningen leverde duidelijke
afspraken op over de terreinen waarop de gulle gever wilde sponsoren en waarvoor ook geen reguliere
subsidiepotjes ter beschikking staan. De afspraak werd gemaakt dat de sponsor - na voorafgaande toestemming -
de beschikking zou krijgen over contactgegevens van casemanagers bij alle Huntingtoncentra; zo kon de sponsor
met hen in gesprek gaan over mogelijke giften aan individuele cliénten, gezinnen en in een enkel geval aan de
centra zelf. Deze gesprekken hebben inmiddels plaatsgevonden en hebben al tot meerdere giften geleid zoals een
Beleeftafel in Grou.

4.6. Bestuur luncht met ereleden

Op 18 november was het dan eindelijk zover. Het Bestuur

en onze ereleden hadden eindelijk een datum gevonden
waarop bijna iedereen aanwezig kon zijn. Een klein obstakel
moest uiteindelijk toch nog overwonnen worden omdat

bij het restaurant waar geluncht zou worden, de stroom

was uitgevallen. Zo belandde het gezelschap voor een heel
geanimeerde lunch in de ijssalon aan de overkant van het
pleintje. De aanwezige ereleden waren Raymund Roos, Dirk van
der Wedden, Max Klein en Hans Gommans.

4.7. Aanwezigheid Bestuur bij HD-Cafés

Bestuursleden zijn in 2022 bij meerdere HD-Cafés aanwezig

geweest. Aan de ene kant om meer bekendheid te geven aan

de Vereniging van Huntington en aan de andere kant om de presentaties bij te wonen en ze in brochurevorm,
in overleg met de sprekers, voor onze leden en andere geinteresseerden vast te leggen. Zo hebben al meerdere
brochures het licht gezien en zijn ze ook in onze webwinkel geplaatst.

Hieronder een voorbeeld van een uitnodiging voor een HD-Café. De uitnodigingen worden geplaatst op de agenda
van onze website (https://www.huntington.nl/agenda-lijst.html)

mijze

Donderdag 6 oktober 2022

20.00-22.00 uur (in w

b THE R

=1 Opgroeien in een
\ Huntingtongezin ’
7
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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.




5. VERENIGINGSACTIVITEITEN

5.1. Kaderdag actieve leden

Op zaterdag 9 juli vond de Kaderdag voor alle vrijwilligers plaats, deze keer in Lunteren. We waren te gast bij
hotel-restaurant ‘De Lunterse Boer’ waar, naast onderlinge ontmoeting en uitwisseling van ervaringen, ook een
presentatie werd gehouden over mogelijkheden om niet-gesubsidieerde hulpaanvragen van leden en niet-leden
te sponsoren (zie ook punt 4.5 van dit verslag). 's Middags werden de deelnemers ingewijd in het ‘vak van schapen
drijven’; een vrij hilarisch gebeuren waarbij het aankwam op tact richting de dieren en onderlinge samenwerking.
De dag werd afgesloten met een gezellige barbecue.

5.2, Contactdagen

De Commissie Contactdagen heeft in 2022 tweemaal
een succesvolle contactdag georganiseerd. De eerste
was op 14 mei in het Openluchtmuseum in Arnhem en
een tweede dag op 17 september bij Paardenmelkerij
‘De Edelweiss’in Etten-Leur.

Op beide dagen was er uitvoerig gelegenheid

voor de aanwezige leden om elkaar te ontmoeten
en ervaringen uit te wisselen, te genieten van

de uitstekende catering en om rond te kijken op

de locatie. Er kwamen vele enthousiaste reacties
binnen en tips voor een volgende contactdag. De
contactdagen voorzien duidelijk in een behoefte; de
aanwezigen stellen het contact met lotgenoten op
prijs en hebben tegelijkertijd een fijn dagje-uit.

[N Y. :
Bas en José Mulder in het Openluchtmuseum in Arnhem
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De Commissie Contactdagen moest helaas afscheid nemen van twee trouwe commissieleden, Ina van Keulen en
Janny Roskam. Inmiddels zijn beide vacatures weer ingevuld.

5.3 Vakantieweek 2022

r y Voor de 35 keer organiseerde onze Vereniging in

: : zorghotel lJsselvliedt in Wezep een vakantieweek
voor mensen met Huntington, vooral voor
jongvolwassenen. De week vond plaats in het mooie
najaarszonnetje, begin oktober. Vierentwintig gasten
beleefden samen met hun ‘eigen’ vrijwilliger een
geweldige week. De week startte dit jaar voor het
eerst met een klinische les voor de vrijwilligers. Jaco
Wessels en Ineke Rohaan vertelden over het omgaan
met Huntingtonpatiénten. Zo'n les is belangrijk;
verschillende vrijwilligers komen jaarlijks terug, maar er
zijn ook ieder jaar nieuwe vrijwilligers zonder ervaring
met Huntingtonpatiénten.

In de middag kwamen de gasten binnen en volgde
een lastige keuze uit de vele aangeboden uitstapjes.
Ook de avond-uurtjes waren goed gevuld. De week werd afgesloten met een feestelijk diner en een discoavond.
Diskjockey Martijn hoefde maar een paar plaatjes te draaien of de vloer stond vol met dansende en swingende
mensen.

6. ACTIVITEITEN GEFACILITEERD DOOR DE VERENIGING

6.1 Uitje verpleeghuis Bloemkamp in Bolsward

De Vereniging van Huntington maakte een uitje mogelijk
voor bewoners en begeleiders van afdeling Balsemien van
verpleeghuis Bloemkamp in Bolsward. In de ochtend van 12
mei 2022 konden de bewoners van Balsemien zich inschepen
op rondvaartboot de Marprinses.

Onder het genot van koffie en thee met gebak genoot
iedereen van een gezellig samenzijn en het varen door het
prachtige natuurgebied ‘De Alde Feanen’in Earnewald.

Zelfs de lunch was een bijzondere ervaring... het buffet kwam
onder muziek uit de bodem van het schip... Na de lunch

werd er gezongen en gedanst... de Polonaise was wel het
hoogtepunt van de dag en de voetjes gingen van de vloer...
Het was een geslaagde dag waarvan iedereen ontzettend
genoten heeft.
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7 VOORLICHTING

7.1 Kontaktblad en wetenschappelijk katern

De Vereniging van Huntington geeft driemaal per jaar het Kontaktblad KATE R N Onsezosslonmuen
(KB) uit. Het verenigingsblad houdt onze leden op de hoogte van von Hbeingtin
verenigingsactiviteiten en actuele ontwikkelingen op het gebied van

hulpmiddelen, zorg, therapieén en toegepast onderzoek. Ook vervult het
blad een belangrijke rol als het gaat om het delen van ervaringen. In het
Kontaktblad wordt ook aandacht besteed aan nieuw voorlichtingsmateriaal
in onze webwinkel en worden boekbesprekingen geplaatst gerelateerd aan
de ziekte van Huntington.

Jaurgang 3 ¥ nummar 3 - december 3033

Op verzoek van vele leden is in december 2021 een aanvang gemaakt T A i © patiéntendag ;.

uniGure
met de uitgave van een wetenschappelijk katern over klinische studies en A S e i

wetenschappelijk onderzoek op het terrein van zorg en ontwikkeling van
potentiéle medicijnen. De toename van het aantal pagina’s van het katern is
een weergave van de sterke toename in onderzoek op de vele terreinen van

de ziekte van Huntington.

Onderwerpen, die in de wetenschappelijke katernen aan de
orde kwamen, waren onder meer:
¢ Zaken rondom genetische oorzaak en DNA-onderzoek met betrekking tot de ziekte van Huntington.
* De kracht van muziektherapie bij mensen met de ziekte van Huntington.
* Onderzoek naar opgroeien in een Huntingtongezin, angst voor slikken en vallen.
* Projecten ondersteund door Ladies’ Circle Nederland: implementatie van het‘Huntington-Partner-in-Balans’
programma en de ‘Houd-me-Vast' training.
* Update klinische studies Roche (tominersen), Prilenia Therapeutics (pridopidine), update en patiéntendag
uniQure (AMT-130), gentherapie BrainVectis (BV-101).
Overheidssubsidie voor het Nederlandse consortium CureQ; strategieén om de ziekte van Huntington te
voorkomen, stoppen of remmen.
Onderzoeksverslagen zoals over de Huntington Stimulation Grant 2021.
Impressies van conferenties zoals de EHDN-conferentie in Bologna.
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7.2 Brochures

In 2022 gaf de Vereniging meerdere brochures uit die via haar webwinkel gedownload of besteld kunnen worden:

Psychosociale problematiek

@E Vereniging uan Huntington @% Vereniging uan Huntington @@ Vereniging uan Huntington

e van Huntington

Patiénten
clusief jeugdvorm
Vervoort & . van zuuren

Ziekte van Huntington Ziekte van Huntingto

Vereniging uan Huntington

Ziekte van Huntington
Niet-gendragers

door E.L. Vervoort &FJ. van Zuuren

Vijf aparte brochures over de psychosociale problematiek bij de ziekte van Huntington gebaseerd op het boek
‘De ziekte van Huntington en verwante erfelijke neuropsychiatrische aandoeningen’in 2009 uitgebracht door
psychologen E.L. Vervoort en F.J. van Zuuren. De schrijvers richten zich op vijf verschillende doelgroepen: (1)
Partners en mantelzorgers, (2) Risicodragers, (3) Gendragers en de grijze uitslag, (4) Niet-gendragers, en (5)
Patiénten (de volwassen en juveniele vorm).

Brochures met gevarieerde onderwerpen

@E Vereniging uan Huntington E Vereniging van Huntington a@ Vereniging van Huntington

De ziekte van Huntington: genetische
oorzaak en DNA-onderzoek
Spreker dr.EX. Bilsma, klinische geneticus LUMC,
Leiden

Brochure voor Huntingto:

Jaargang 1 # numi

Geert, van een gezonde man
naar een man met een ongeneeslijke
hersenaandoening

Oktober 2022

Brochure voor Huntingtongezinnen

Deze brochure is een weergave van het aangrijpende verhaal van Annette, 46 jaar, getrouwd met Bob. Samen
hebben zij twee kinderen, Mariélle van 19 en Marcel van 16 jaar. Twaalf jaar geleden kreeg Bob de diagnose ziekte
van Huntington. Alhoewel de uitslag geen verrassing was voor Annette, was het voor Bob een grote schok. Annette
neemt de lezer mee in dit turbulente verhaal dat ondanks de toenemende symptomen van de ziekte van Bob ook

vele mooie momenten kent.
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Geert, van een gezonde man naar een man met een ongeneeslijke hersenaandoening

Het aangrijpende verhaal van Clara Tuinstra over het leven met Geert, de liefde van haar leven, die uiteindelijk de
strijd tegen de ziekte van Huntington verliest. Clara heeft evenals Geert al heel lang gemerkt dat er met hem iets
aan de hand is. Maar wat, dat bleef wel 15 jaar onduidelijk. De ziekte komt verder niet in zijn familie voor, althans
niets in zijn stamboom wijst daarop...

Psychiater Erik van Duijn over ‘Psychische gezondheid en de ziekte van Huntington’

Deze brochure bestaat uit twee delen: Deel I: Presentatie psychiater Erik van Duijn op 5 oktober 2022 bij Huntington
Expertisecentrum Topaz Overduin, Katwijk aan Zee, Deel II: Adviezen van verschillende hulpverleners, waaronder
Erik van Duijn, die eerder zijn opgenomen in het Kontaktblad van de Vereniging van Huntington. Deze adviezen
hebben hun waarde in algemeen opzicht zeker behouden.

Kwaliteit van zorg (CARE) en onderzoek naar genezing (CURE)

In 2022 waren zowel prof. dr. Raymund Roos, inmiddels met emeritaat, en dr. Susanne de Bot, zijn opvolgster als
neuroloog bij het LUMC, als spreker te gast bij Topaz Overduin. Dr. De Bot richt zich in haar presentatie vooral op
de laatste ontwikkelingen in wetenschappelijk onderzoek; prof. dr. Roos richt zich ook op behoud van Kwaliteit van
Leven.

De ziekte van Huntington - Genetische oorzaak en DNA-onderzoek

Deze brochure kwam uit in 2022 en is een weergave van een presentatie op 13 oktober 2021 van klinisch geneticus
dr. E. K. Bijlsma werkzaam aan het LUMC. Ook deze presentatie vond plaats bij Topaz Overduin. Dr. Bijlsma gaat in op
vele onderwerpen waaronder de kans op overerving, redenen om je wel of niet te laten testen, hoe gaat het testen
in zijn werk, wat zegt de uitslag van het DNA-onderzoek over de voorspelbaarheid van de beginleeftijd van de
ziekte, en welke mogelijkheden zijn er om de erfelijke aanleg niet door te geven aan je kinderen?

=F Webwinkel

De webwinkel is te vinden op de website van de Vereniging onder:
www.huntington.nl/webwinkel/

M q . 7.3 Enquéte
Op 6 september 2022 kregen abonnees op de

-
nieuwsbrief van de Vereniging van Huntington een
l uitnodiging om deel te nemen aan een enquéte
waarvan het bestaansrecht van de VvH het onderwerp

was. De VvH deed een dringend beroep op de leden of
betrokkenen bij de VvH om aan te geven wat zij voor
de Vereniging zouden willen en kunnen betekenen. De
enquéte werd ook verspreid via e-mail, Facebook en
Twitter. De enquéte sloot op 7 oktober 2022.
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In totaal vulden 303 leden en betrokkenen de vragenlijst in waarvan 61% vrouw en 39% man. Bijna 25% van onze
leden vulde de enquéte in, wat hoog is voor een online vragenlijst. Een analyse van deze enquéte is inmiddels
verschenen in het Kontaktblad van april 2023 en zal mede richting geven aan ons Beleidsplan 2024-2028 dat
gepresenteerd wordt tijdens de ALV op 24 juni 2023.

7.4 Beurzen
Na de afronding van de coronamaatregelen kon de @E Ve
Vereniging met haar informatiestand weer aanwezig

zijn op diverse beurzen en congresdagen binnen de

gezondheidszorg. Er is inmiddels veel fraai en nieuw
informatiemateriaal ontwikkeld. De staande banners en
tafelbanners trekken goed de aandacht van bezoekers.
Ook de gadgets van de Vereniging zoals de badges ‘lk
ben niet dronken; ik heb Huntington’en de ballpoints
met het Verenigingslogo zijn in trek.

De Vereniging was aanwezig op de volgende beurzen
en congresdagen:
* 1 juni, Dag van de Eerstelijn, Egmond
* 30 juni & 1 juli: Nursing Experience, De Reehorst, Ede

* 27 september, NAH-beurs (Niet-Aangeboren Leden van het Beursteam Ineke Rohaan en Lenie van Ginneken
Hersenletsel), De Reehorst, Ede.

Aan de jaarlijkse congresdag van het NHG (Nederlandse Huisartsen Genootschap) heeft de Vereniging niet
deelgenomen vanwege de daar nog gehandhaafde coronabeperkingen.

Er is een start gemaakt met het opstellen van een Draaiboek Beurzen waarin zowel de doelstelling van de
Vereniging ten aanzien van het beursteam als de praktische invulling van deelname aan beurzen, wordt vastgelegd.

7.5 Team docenten en gastlessen

De Vereniging heeft een eigen docententeam. Dit team, bestaande uit drie
ervaringsdeskundigen en één professional, verzorgde in het verslagjaar vijf klinische lessen.
Twee basislessen vonden plaats bij woonzorgcentra met ieder één Huntingtoncliént; een
derde gastles, een hele scholingsdag, werd gegeven aan professionals in niet-aangeboren
hersenletsel (PNAH); dit betrof ambulante gezinsbegeleiders. Een vierde les over voeding,
communicatie en gedragsproblematiek werd gegeven aan Rode Kruisvrijwilligers van de

Huntington vakantieweek. Een vijfde, zeer bijzondere gastles, werd eind 2022 gegeven aan
een veertigtal specialisten waaronder klinisch genetici, cardiologen en neurologen van

het Klinisch Genetisch Centrum (KGC) aan het UMC in Utrecht; het thema was‘Impact en
psychosociale problematiek bij de ziekte van Huntington’ Hier kwamen ook enkele ervaringsverhalen aan de orde.
Deze les resulteerde in interviews voor het landelijk artsenvakblad ‘Medisch Contact’ en een aanbod om bij het KGC
Utrecht jaarlijks een scholingsdag te verzorgen voor basisartsen-in-opleiding tot specialist.

In het verslagjaar is een vrijwilliger, tevens ervaringsdeskundige, toegetreden tot het team van docenten en zijn er
contacten gelegd met één van de Topcare huizen om tot uitbreiding van het team te komen.
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8 REGIOCONTACTPERSONEN

Onze regiocontactpersonen, afgekort RC’s, zijn vrijwilligers die als ervaringsdeskundigen leden ondersteunen door

het bieden van een luisterend oor en, indien nodig, doorverwijzing naar professionele hulpverleners. De contacten
met leden gaan telefonisch of via een huisbezoek. Het initiatief tot contact komt altijd van de leden zelf.

8.1 Over de RC’s is ten aanzien van het verslagjaar 2022 het volgende te melden:

Het bestuur heeft een Handleiding Regiocontactpersonen geschreven waarin de taken en
verantwoordelijkheden van de RC’s zijn vastgelegd; ook is er een nieuwe regio-indeling bekendgemaakt. Deze
Handleiding is door alle RC’s voor akkoord getekend.

Er zijn in 2022 twee RC-werkbijeenkomsten geweest waarin de RC’s hun vragen en wensen konden bespreken
met bestuursleden en de Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C). Ook werden nieuwe brochures
uitgereikt en een vernieuwd overzicht hiervan. De activiteitenagenda 2022 werd besproken en de basis gelegd
voor een nieuwe lotgenoten-activiteit: wandelingen voor leden, beginnend met koffie en thee en na afloop
desgewenst een lunch.

Er werden in 2022 twee wandelingen georganiseerd. Eén werd er geannuleerd door te weinig aanmeldingen.
De andere wandeling werd door de deelnemers als zeer prettig en zinvol ervaren. De wandelingen worden in
2023 voortgezet.

In diverse regio’s werden huiskamerbijeenkomsten gehouden. Tijdens deze bijeenkomsten is lotgenotencontact
mogelijk in een kleine kring, een ongedwongen sfeer en zonder vast thema.

Informatie over de RC’s staat achterin ieder Kontaktblad vermeld.

9 JONGERENMOMENTEN

In 2021 is de Vereniging begonnen met digitale
jongerenmomenten, het opzetten van een
bijbehorende mailinglijst en een WhatsApp groep voor
lotgenoten. Deze activiteiten zijn in 2022 doorgezet.
Met de mailinglijst worden in 2022 zo’'n 140 personen
bereikt. Dit zijn voornamelijk gendragers onder de

35 jaar of ouders die informatie zoeken voor hun
kinderen (al dan niet getest). In de WhatsApp groep
wordt door een 30-tal jongeren lief en leed gedeeld.
Het kan gaan om een simpele zorgvraag, maar ook
om hele ingrijpende zaken zoals euthanasie in de
familie. De deelnemers vinden veel steun bij elkaar
en spreken elkaar hierdoor ook 1-op-1. De digitale
jongerenmomenten vormen een laagdrempelige

manier om met elkaar in gesprek te gaan over Huntington. De meeste deelnemers zijn van het eerste uur
waardoor er een fijne en gemoedelijk sfeer hangt. De opkomst is tussen de 5 en 15 deelnemers. Het enige dat

niet gerealiseerd is, is een bijeenkomt op locatie. Op het moment bestaat de jongerencommissie uit slechts twee
personen - extra hulp is zeer welkom.
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10 WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK

10.1 Zorgtraject kinderen

In het kader van hetZorgtraject kinderen’sloot de Vereniging in 2022 een overeenkomst met de Universiteit
Maastricht die betrekking heeft op onderzoek naar de ervaringen en behoeften van kinderen die opgroeien

in een Huntingtongezin. Het onderzoek wordt uitgevoerd door promovendus Maed Daemen onder supervisie

van neuroloog Mayke Oosterloo, MUMC+. Bij dit onderzoek zijn verder betrokken: klinisch neuropsycholoog
Annelien Duits, afdeling Psychiatrie en Psychologie, MUMC+, GZ-psycholoog Lucienne van der Meer, afdeling
Klinische Genetica aan het LUMC, specialist Ouderengeneeskunde Ruth Veenhuizen, Atlant/Amsterdam UMC en
gezondheidszorgpsycholoog Renske Wassenberg, Kinderen en Jeugd, afdeling Psychiatrie en Psychologie, MUMC+.

Het onderzoek

Door cognitieve en psychiatrische symptomen bij personen met de ziekte van
Huntington kan de dynamiek binnen het gezin veranderen. Opgroeien in een
gezin met een chronisch zieke ouder kan verstrekkende gevolgen hebben voor
het welzijn en de ontwikkeling van een kind. Er kunnen op sociaal, emotioneel
en lichamelijk vlak problemen ontstaan. Kinderen die worden opgevoed door
een ouder met de ziekte van Huntington hebben een verhoogd risico op
negatieve jeugdervaringen en een onveilige hechtingsstijl. Zij worden soms
geconfronteerd met agressie, depressie en een verminderd inlevingsvermogen
van de aangedane ouder. Hierdoor bestaat bij deze kinderen een verhoogd
risico op psychopathologie. Op volwassen leeftijd is de kans op het ontwikkelen
van een onveilige hechtingsstijl en psychologische problemen verhoogd.

Voor kinderen van ouders met een psychiatrische aandoening (zogeheten
KOPP-kinderen) kan tijdige en passende zorg essentieel zijn. Er is weinig bekend
over ervaringen van kinderen die opgroeien bij een ouder met de ziekte van

Huntington en over hun emotionele, relationele en sociale behoeften. In het

voorgestelde onderzoek willen we nagaan hoe jongvolwassenen hun kindertijd en jeugd met een ouder met
Huntington hebben ervaren en wat zij (retrospectief) in die tijd nodig gehad zouden hebben voor een gezonde
ontwikkeling en optimaal welzijn. De resultaten van dit onderzoek kunnen bijdragen aan psychologische en
maatschappelijke zorg die is afgestemd op de behoeften van kinderen in gezinnen met Huntington. Met tijdige en
passende zorg kan de kans op een gezonde ontwikkeling worden vergroot en kunnen problemen op latere leeftijd
mogelijk voorkomen worden.

Voor de uitvoering van dit project verleende de Vereniging een subsidie van € 25.000.

10.2 Consortium CureQ gehonoreerd: 4,7 miljoen voor innovatief onderzoek van
Nederlandse bodem

Op 18 maart 2022 maakte NWO bekend dat zij via het programma van de Nationale Wetenschapsagenda (NWA)
een bedrag van 4,7 miljoen beschikbaar stelt voor innovatief onderzoek naar de Ziekte van Huntington en twee
vormen van Spinocerebellaire ataxie (SCA1 en SCA3). Dit onderzoek is gebundeld in een consortium, genaamd
CureQ, waarbinnen diverse organisaties hun krachten bundelen. De Vereniging van Huntington is een van de
consortiumleden en draagt in de periode 2023-2026 jaarlijks een bedrag van € 25.000 bij. Bestuurslid Rob Haselberg
was als een van de mede-aanvragers nauw betrokken bij het hele proces.
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NWO is de Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijx Onderzoek die toponderzoekers financiert en sturing
geeft via programma’s zoals het NWA. Dit programma richt zich uitsluitend op uitdagende en richtinggevende
vraagstukken die aansluiten op de kracht van de Nederlandse wetenschap en op de grote maatschappelijke
uitdagingen van deze tijd. De toegekende financiering geeft aan de ene kant dus aan hoe hoog het niveau van de
betrokken onderzoekers is, maar aan de andere kant ook de maatschappelijke urgentie van de probleemstelling.

Het onderzoek

Er zijn ruim tien erfelijke hersenziektes die alle veroorzaakt worden door eenzelfde type DNA-fout, waaronder de
ziekte van Huntington en enkele erfelijke vormen van cerebellaire ataxie zoals SCA1 en SCA3. Dit zijn de zogeheten
polyQ ziektes. Tot op heden zijn er geen behandelingen die deze ziektes kunnen stoppen of de achteruitgang
kunnen remmen. Recent zijn de eerste hoopgevende onderzoeken gestart om de aanmaak van de ziekte-
veroorzakende eiwitten te remmen.

Maar deze behandelingen hebben ook geleid tot een aantal belangrijke

?7 7 nieuwe vragen en uitdagingen. Bijvoorbeeld: Kunnen we beter voorspellen
7” 7’? 77 wanneer de ziekte zich voor het eerst openbaart? Hiermee kan patiénten
o °* ®~2 ®- .) meer zekerheid geboden worden over wanneer zij ziek zullen worden,
‘o hetgeen hen kan helpen bij het maken van keuzes met betrekking tot
? ’7 invulling van hun werk, leven en kinderwens. Ook zal dit helpen met het
Ve beter plannen van het starten van een behandeling en het inschatten van
)7 welke patiénten het meest van de therapie zouden kunnen profiteren. En
'; . * wat is eigenlijk het beste moment om met therapie te starten? Tenslotte is
Yof_ 7 een belangrijke vraag of er ook andere behandelopties mogelijk zijn die de
a® 7 * ziektes zouden kunnen vertragen zoals door het innemen van medicatie.
? L J
® ? ? Om alle vragen in één samenhangende studie (met de naam CureQ)
te kunnen onderzoeken, besloten diverse organisaties de krachten te
bundelen. Onderzoekers en artsen van diverse Nederlandse universiteiten,
,7 verschillende HBO-opleidingen, ethici, biotechnologie bedrijven,
¥ P 7 patiéntenverenigingen en stichting Proefdiervrij gaan in deze studie
b4 7 ’.? samenwerken met als doel een persoonsgerichte aanpak en behandeling
- ] van de ziekte van Huntington en enkele SCA’s mogelijk te maken.
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Op maandag 3 oktober 2022 werd de kick-off van het CureQ consortium gehouden. De officiéle start is januari 2023.
Volg het project op CureQ.nl!

10.3 Huntington Stimulation Grant

De Vereniging stelt sinds 2013 jaarlijks een subsidie ter beschikking voor een veelbelovende pilotstudie met

een innovatief karakter. Deze studie kan liggen op het terrein van fundamenteel of toegepast onderzoek of op

de ontwikkeling van innovatieve therapieén. In 2022 is de HSG niet uitgereikt omdat we het CureQ programma
financieel gaan ondersteunen. Eind 2022 is besloten om voor 2023 opnieuw een HSG subsidie beschikbaar te stellen
en een oproep voor aanvragen te versturen.

11 GEDENKWAARDIGE GEBEURTENISSEN

11.1. Afscheid Gerrit Dommerholt

Op 6 januari 2022 werd onder grote belangstelling afscheid genomen van ons erelid Gerrit Dommerholt tijdens een
plechtigheid in de Aula van Gorssel. Hij overleed op Oudejaarsavond 2021 op 86-jarige leeftijd. In het aprilnummer
van ons Kontaktblad (KB1-2022 pagina’s 5-8) besteedden wij uitgebreid aandacht aan deze unieke persoonlijkheid.
Ook het EHDN News besteedde in juli 2022 aandacht aan het overlijden van deze Nederlandse beroepsmilitair, die
waarschijnlijk het meest bekend staat om zijn leidende rol in de oprichting van de Nederlandse, de Europese en
Internationale Huntington Vereniging, de IHA.

Gerrit Dommerholt in gesprek met conferentiegenoten

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2022



11.2. Benoeming prof. dr. Willeke M.C. van Roon-Mom tot hoogleraar
in de humane genetica aan de Universiteit Leiden

Op 28 maart 2022 benoemde het College van Bestuur van de Universiteit van
Leiden dr. Willeke M.C. van Roon-Mom (rechts) tot hoogleraar met als opdracht:

Humane Genetica, in het bijzonder translationele studies van
neurodegeneratieve aandoeningen.

Translationeel onderzoek is onderzoek dat de schakel vormt tussen fundamenteel
onderzoek en een toepassing in de kliniek. Hoe werken de verschillende
processen om een cel goed te laten functioneren, wat gaat er mis met die
processen bij een ziekte en hoe kunnen we daarop ingrijpen? Willeke is vanuit
haar laboratoriumonderzoek al een aantal jaren betrokken bij het zoeken naar
een behandeling of genezing van de ziekte van Huntington en erfelijke vormen
van spinocerebellaire ataxie. Met deze benoeming zal prof. dr. Willeke van
Roon-Mom een belangrijke bijdrage kunnen blijven leveren op het gebied van
neurodegeneratieve ziekten.

11.3 Overhandiging Kennisagenda tijdens derde landelijke HKNN Netwerkdag

Op 25 november 2022 vond de derde Landelijke Netwerkdag van het HKNN
Kennisagenda plaats in het zorgcentrum Hieronymus bij Land van Horne in Weert. Een
bijzondere dag omdat het de eerste fysieke landelijke netwerkbijeenkomst na
corona was. De dag stond in het teken van morele vraagstukken rondom de
ziekte van Huntington. Dit zorgde voor mooie gesprekken en extra verbinding.
Na de aftrap van de dag reikte Mireille de Wee, voorzitter a.i. van het HKNN en
bestuurder van Mijzo, de eerste exemplaren van de kennisagenda uit aan Thea
Leeuwangh (VWS), Arie Zwanenburg (Vereniging van Huntington) en Mayke
Oosterloo (Dutch Huntington'’s Disease Research Network).

Deze Kennisagenda is te downloaden via
https://www.hknn.nl/onderzoek/kennisagenda

Huntingtin

L¥ B ennisiet
Nederland
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12 SAMENWERKINGSVERBANDEN

De Vereniging werkt samen met:

* Huntington KennisNet Nederland (HKNN)

* Regionale en Doelgroep Expertisecentra Huntington
* Academische instellingen

 Zusterorganisaties, nationaal en internationaal

* Campagne Team Huntington (CTH)

13 COMMISSIES EN TEAMS

De activiteiten van de Vereniging worden georganiseerd vanuit
verschillende commissies en teams. Hieronder vindt u de namen
van hun leden:

13.1 Redactiecommissie

* Gabriélle M. Donné-Op den Kelder, hoofdredacteur
* Noortje Krikhaar, eindredacteur (vanaf eind 2022)

* Hans Gommans

* Wim den Uijl

* Tess van Dijk

13.2 Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C)

* Ineke Rohaan, commissievoorzitter, tevens docent en codrdinator gastlessen en lid
beursteam

* Lenie van Ginneken, coordinator contactdagen en beursteam

* Wim den Uijl, externe contacten (onder andere WMO en KGC's), lid beursteam,
redactielid

° Martje Verwijs, vanaf eind 2022, externe contacten (0.a. WMO en HKNN), lid
beursteam

De Cie V&C organiseert verder de jaarlijkse ledenmiddag aansluitend op de ALV en de
Kaderdagen voor de vrijwilligers. In het verslagjaar 2022 heeft de Cie. V&C vijfmaal een
dagdeel vergaderd. Bij deze vergaderingen is structureel een delegatie van het bestuur
aanwezig om communicatielijnen kort te houden en informatie uit te wisselen.

13.3 Beursteam

* Lenie van Ginneken (codérdinator)
* Ineke Rohaan

* Wim den Uijl

° Martje Verwijs

* Henk van der Werf

* Arie Zwanenburg
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13.4 Commissie Contactdagen
* Lenie van Ginneken (coérdinator)
* Gabriélle M. Donné-Op den Kelder
* Arie Zwanenburg
* |Ina van Keulen (tot medio 2022)
* Janny Roskam (tot medio2022)

13.5 Docenten klinische lessen

* Ineke Rohaan, docent en codrdinator gastlessen

* Yvette Visser, werkzaam als verpleegkundige/EVV-er bij Atlant op één van de Huntingtonafdelingen
* Gerda de Coster, lid Raad van Bestuur en Regionaal Contactpersoon Belgische Huntington Liga

* Aspirant-docent Jaco Wessels, tevens Regiocontactpersoon

13.7 Jongerencommissie

* Rob Haselberg (codrdinator)
* José Mulder-Offeringa

13.6 Regiocontactpersonen

Het regionaal werkgebied van de Regiocontactpersonen was eind 2022 als volgt verdeeld:

* Provincies Groningen, Friesland en Drenthe:
Jelleke Dokter en Janny Roskam
Provincies Overijssel, Gelderland en Flevoland

Ina van Keulen en Jaco Wessels
Provincies Noord-Holland en Utrecht
Henk van der Werf

Provincies Noord-Brabant en Limburg
Martje Verwijs

Provincies Zuid-Holland, Zeeland

Arie Zwanenburg (waarnemend)

14 WETENSCHAPPELIJKE ADVIESRAAD (WAR)

De Vereniging heeft een Wetenschappelijke Adviesraad (WAR),

die het bestuur kan adviseren over talrijke wetenschappelijke
ontwikkelingen rondom de ziekte van Huntington. Ook is de

WAR van belang voor het stimuleren van wetenschappelijk
onderzoek met bijoehorende financiering. De WAR is samengesteld
uit wetenschappers, specialisten en andere deskundigen die
betrokken zijn bij de ziekte van Huntington. Het bestuur van de
Vereniging benoemt de leden van de WAR en is met een bestuurslid
vertegenwoordigd in de WAR.
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14.1 Samenstelling WAR

Prof. dr. H.PH. Kremer (voorzitter), neuroloog, UMCG

Dr. E.K. Bijlsma, klinisch geneticus, LUMC

Prof. dr. M.C. Cornel, hoogleraar Community Genetics, Amsterdam UMC

Dr. S.T. de Bot, neuroloog, LUMC

Dr. R.B. Veenhuizen, specialist Ouderengeneeskunde, Atlant, Amsterdam UMC en voorzitter commissie SWO
(Stimulering Wetenschappelijk Onderzoek) VvH

Prof. dr. W.P. Achterberg, specialist Ouderengeneeskunde Topaz en hoogleraar Institutionele Zorg en
Ouderengeneeskunde LUMC

Dr. E. van Duijn, psychiater, Topaz en LUMC

Prof. dr. E. Reits, hoogleraar Medische Biologie UvA-AMC, bestuurslid CTH en voorzitter DHDRN

Dr. R. Haselberg, patiéntvertegenwoordiger, bestuurslid Vereniging van Huntington

15 ERELEDEN

De heer L.N. Went

Mevrouw Y. van der Doelen

De heer C.A. Varkevisser

Mevrouw S.G.G.M. van de Kerkhof-Uijen
De heer M. Klein

De heer D. van der Wedde

De heer. JH.M. Gommans

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2022






Financieel Jaarverslag 2022

1 ALGEMEEN

1.1 Aanbieding Jaarrekening

De Vereniging van Huntington biedt het bestuur en haar leden hierbij de jaarrekening 2022 aan.

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2022 en een rekening van baten en lasten over de
periode 1 januari 2022 tot en met 31 december 2022, welke beide zijn voorzien van de nodige specificaties en
toelichtingen.

De getallen zijn uitgedrukt en afgerond 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 en hun partners,
familieleden en overige betrokkenen.

De vereniging telde per 31 december 2022 1.076 leden waarvan 20 de contributie niet hebben
voldaan. Per 31 december 2022 zijn er 25 donateurs. 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
ontwikkelingen en trends en ideeén van de vereniging rondom ziekte en mogelijk het stoppen of vertragen van
de ziekte van Huntington. Kwaliteit van zorg en onderzoek, onafhankelijkheid, belangenbehartiging, zelfregie,
emancipatie en het accepteren van diversiteit en gelijkheidsbeginsel 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 en is
feitelijk gevestigd op Grote Ronduit 31, 4005 EH Tiel.

1.4 Vergelijkende cijfers

In de Jaarrekening 2022 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2021 en de balanscijfers per
31 december 2021 opgenomen.

De Begroting 2022 is opgenomen in de Jaarrekening 2021 en goedgekeurd en vastgesteld tijdens de ALV

van 25 juni 2022.
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1.5 Plaatsgevonden controles

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

1.6 Samenstelling van het Bestuur per 31.12.2022

Bestuur

Dhr. A. Zwanenburg Voorzitter

Mw. G.M. Donné-Op den Kelder  Penningmeester

Dhr. R. Haselberg Portefeuille Onderzoek
Dhr. J. van der Lei Portefeuille (keten)zorg

1.7 Vaststelling jaarrekening

Het bestuur keurde de jaarrekening goed in haar bestuursvergadering van 23 februari 2023. Tijdens de Algemene
Ledenvergadering op 24 juni 2023 ligt de onderhavige concept jaarrekening ter vaststelling voor aan de leden van
de Vereniging van Huntington.

1.8 Samenstellingsverklaring

Opdracht

De jaarrekening is samengesteld door APN Backoffice B.V. op basis van door de Vereniging van Huntington
verstrekte gegevens. Deze jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2022 en de staat van baten en

lasten over 2022 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 Hesselink
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2 Financiéle positie

Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2022 en per 31 december 2021:

31-12-2022 31-12-2021
€ €
ACTIVA

Materiéle vaste activa 0 498
Vorderingen en overlopende activa 0 750
Liquide middelen 828.405 809.060
828.405 810.308

PASSIVA
Continuiteitsreserve 150.000 150.000
Bestemmingsfondsen 605.773 542.525
Kortlopende schulden + overlopende passiva 72.632 117.783
828.405 810.308

WERKKAPITAAL

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

31-12-2022 31-12-2021
€ €

VLOTTENDE ACTIVA
Liquide middelen 828.405 809.060
Vorderingen en overlopende activa 0 750
828.405 809.810
Af: Kortlopende schulden en overlopende passiva -72.632 -117.783
Werkkapitaal 755.773 692.027

De positieve mutatie in het werkkapitaal van 2022 ten opzichte van 2021 met een bedrag van € 63.746 kan
toegeschreven worden aan:

Mutatie bestemmingsfonds Research 63.248
Afschrijving materiéle vaste activa 498
63.746
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Er is een start gemaakt met het
opstellen van een Draaiboek
Beurzen waarin zowel de
doelstelling van de Vereniging ten
aanzien van het beursteam als de
praktische invulling van deelname
aan beurzen, wordt vastgelegd.

d

Vereniging uan Huntington

Patlintenvereniging Ziekte van Huntingte

Een erfelike on nevrclogiiche hersentickta




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 aanschaf-
fingswaarde, 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.
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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 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 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 2022

ACTIVA

Materiéle vaste activa

Inventaris

Vorderingen en overlopende activa
Overige vorderingen

Liquide middelen
Rekening courant bank en spaarrekeningen

Totaal Activa

PASSIVA

Vermogen
Continuiteitsreserve

Bestemmingsreserves
Vakantieweek
Ketenzorg

Research

Zorgtraject kinderen

Kortlopende schulden en overlopende passiva

Vooruit ontvangen bedragen
Overige schulden

Totaal Passiva

31-12-2022
€

150.000

0

0
505.773
100.000
605.773
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31-12-2021
€

498

750

150.000

0
0
442.525
100.000
542.525

188
117.595
117.783

810.308



5 Bijlage A: Toelichting op de balans

per 31 december 2022

ACTIVA

MATERIELE VASTE ACTIVA

Een overzicht van de materiéle vaste activa
van de vereniging:

Inventaris

Aanschaf 1¢ Avantage computer 2019
Aanschaf 2¢ Avantage computer 2019
Cumulatieve afschrijving

Boekwaarde 31 december 2021
Afschrijvingen over 2022
Boekwaarde 31 december 2022

VORDERINGEN EN OVERLOPENDE ACTIVA

Overige vorderingen
Nog te ontvangen contributiegelden*

*20 leden hebben de contributiebijdrage a € 37,50 per lid ondanks meerdere aanmaningen niet voldaan en

zijn afgeboekt als oninbaar.

LIQUIDE MIDDELEN

ABN AMRO bestuurdersrekening

ABN AMRO vermogens spaarrekening
ING rekeningcourant

ING zakelijke spaarrekening

ING vermogensspaarrekening

Totaal Activa

31-12-2022
€

1.202
799
-1.503
498
-498

31-12-2022
€

(=]

239.760
245.067
38.863
1.993
302.722
828.405

828.405
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31-12-2021

31-12-2021

€

750

241.682
245.016
26.800
1.998
293.564
809.060

810.308



5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

PASSIVA 31-12-2022

€
VERMOGEN

Continuiteitsreserve

Saldo 01-01 150.000
Af: Reservering pensioenpremie Aegon 0
Af: Overboeking Cont.Reserve t.g.v. Zorgtraject kinderen 0
Resultaat boekjaar nd bestemming 0
Saldo 31-12 150.000

Bestemmingsfonds Vakantieweek

Saldo 01-01 0
Bij: Bijdrage deelnemers Vakantieweek 8.460
Bij: Subsidie Sponsor 20.670
Af: Kosten Vakantieweek -29.819
Af: Overboeking t.g.v. Zorgtraject kinderen 0
Resultaat Boekjaar nd bestemming 689
Saldo 31-12 0

31-12-2021
€

250.000
-22.919
-78.928
1.847
150.000

1.863
8.280
23.558
-29.578
-4.123

Dit fonds is in 1996 ontstaan vanuit een bestemmingsgift. Jaarlijks worden de ontvangen bijdragen met betrekking

tot de vakantieweek (subsidie en eigen bijdragen deelnemers) gedoteerd en de gedane uitgaven hierop in mindering

gebracht.

Bestemmingsfonds Ketenzorg

Saldo 01-01 0
Af: Kosten Fonds Ketenzorg 0
Saldo 31-12 0

2.099
-2.099

Door realisatie van het projectplan ‘Ketenzorg in Nederland voor mensen met de ziekte van Huntington’

is dit fonds overbodig geworden.

Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen*

Saldo 01-01 100.000
Bij: Saldo Vakantieweek t.g.v. Zorgtraject kinderen 0
Bij: Aanvullen saldo uit Continuiteitsreserve 0
Bij: Opbrengst donaties Why Donate / Geef.nl 3.427
Bij: Opbrengst afscheid Burgemeester Jan Lonink 0
Af: Overboeking MUMC+ t.g.v. Zorgtraject kinderen -25.000
Bij: Resultaat Boekjaar nd bestemming 21.573
Saldo 31-12 100.000
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5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

* Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen

Dit fonds is opgericht in 2020 voornamelijk vanuit de Continuiteitsreserve. Dit fonds richt zich voornamelijk op zorg en
steun van kinderen uit Huntingtongezinnen waar onder andere sprake kan zijn van onveilige hechting. Vanuit dit fonds
worden onder andere onderzoeksprojecten op onderhavig terrein gefinancierd, opleiding voor kindercoaches en uitjes
voor kinderen.

31-12-2022 31-12-2021
€ €
Bestemmingsfonds research
Saldo 01-01 442.525 429.306
Bij: Opbrengst Bestemmingsfonds Research 10.018 6.907
Af: Contract HSG 2021 0 -50.000
Af: Kosten Research -3.687 -3.706
Bij: Resultaat Boekjaar na bestemming 56.917 60.018
Saldo 31-12 505.773 442,525
TOEDELING RESULTAAT BOEKJAAR
Het Resultaat Boekjaar van € 63.248 is als volgt toegedeeld:
Dotatie Bestemmingsfonds Vakantieweek -689
Dotatie Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen -21.573
Dotatie Bestemmingsfonds Research 6.331
Resultaat Boekjaar nd bestemming aan Vakantieweek 689
Resultaat Boekjaar nd bestemming aan Zorgtraject kinderen 21.573
Resultaat Boekjaar na bestemming aan Research: 56.917
63.248

KORTLOPENDE SCHULDEN EN OVERLOPENDE PASSIVA

31-12-2022 31-12-2021
€ €
Vooruit ontvangen bedragen
Vooruit ontvangen contributies/giften 100 188
100 188
Overige schulden
Contract VvH-CTH (dr. W. Vonk) 62.500 62.500
Contract HSG2021 0 50.000
Administratiekosten APN 8.513 1.331
Crediteuren en declaraties 3.764
Kans-HR Beleidsplan 1.452
ISO Groep (website & internet) 67 1.519
72.532 117.595
Totaal Passiva 828.405 810.308
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In 2021 is de Vereniging begonnen
met digitale jongerenmomenten,

het opzetten van een bijbehorende
mailinglijst en een WhatsApp groep
voor lotgenoten. Deze activiteiten
zijn in 2022 doorgezet. Met de
mailinglijst worden in 2022 zo'n 140
personen bereikt. Dit zijn voornamelijk
gendragers onder de 35 jaar of ouders
die informatie zoeken voor hun
kinderen (al dan niet getest). In de
WhatsApp groep wordt door een 30-
tal jongeren lief en leed gedeeld.




6 Staat van baten en lasten

31-12-2022
€
BATEN UIT EIGEN FONDSENWERVING
Giften/donaties/legaten 57.219
Contributies 38.700
Opbrengst verkoop brochures 3.630
Opbrengst Klinische lessen 325
Bijdrage deelnemers Vakantieweek 8.460
Sponsoring Vakantieweek 20.670
Opbrengst Bestemmingsfonds Research 10.018
139.022
SUBSIDIEBATEN
PBF Aandeel Loterij Opbrengst 57.547
DUS-I fonds PGO (VWS) 55.000
112.547
Interest 50
Totaal Baten 251.619
LASTEN
Kerntaken
Lotgenotencontact 13.954
Voorlichting 44.627
Belangenbehartiging incl. lidmaatschappen 9.444
Subtotaal 68.025
Kosten Bestemmingsfonds Vakantieweek 29.819
Kosten Bestemmingsfonds Ketenzorg 0
Kosten Bestemmingsfonds Research 3.687
Kosten Bestemmingsfonds Zorgtraject
Zorgtraject kinderen 25.000
Subtotaal 58.506
Totale kosten kerntaken* 126.531

Begr. 2022
€

45.000
38.000
2.000

0
85.000

37.000
55.000
92.000

177.000

11.000
29.200

4.800
45.000

45.000
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31-12-2021
€

51.325
39.325
2.743
325
8.280
23.558
2.060
130.616

37473
55.000
92.473
16
223.105

13.172
29.407
7.599
50.178

31.838
2.099
53.706

0

87.643

137.821



Instandhoudingskosten
Bestuurskosten
Bureaukosten
Personele en secretariéle kosten**
Uitbesteding Backoffice***
Overige administratiekosten
Afschrijving technische apparatuur
Nagekomen baten/lasten
Totaal instandhoudingskosten

Totaal lasten

Resultaat Boekjaar

*VWS subsidieert maximaal € 45.000 voor kerntaken
** Hierin is een gift voor personele kosten verwerkt van € 6.000.

31-12-2022
€

8.468
516
20.526
25.591
6.049
498
192
61.840

188.371

+63.248

***/WS subsidieert maximaal € 10.000 voor uitbesteding Backoffice taken.

Begr. 2022
€

2.500
5.000
40.000
17.000
6.000
500

71.000

116.000

+61.000
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31-12-2021
€

1.954
5318
27.468
16.203
4.905
501
866
57.215

195.036

+28.069



7 Bijlage B: Toelichting op de staat
van baten en lasten

2022 Begr. 2022 2021
€ € €
LASTEN
LOTGENOTENCONTACT
Landelijke contactdagen
Contactdagen 3.698 4.000 3.209
Groepsgewijs Lotgenotencontact 4.882 3.000 3.030
Ledendag met ALV 2.901 2.000 4.335
Kaderdag/vrijwilligersdag 2473 1.400 2.598
Jongerendagen 0 600 0
Totaal Lotgenotencontact 13.954 11.000 13.172

Toelichting

In 2022 werden twee Contactdagen voor onze leden georganiseerd, één in het Openluchtmuseum in Arnhem en de
ander bij Paardenmelkerij De Edelweiss in Etten-Leur. Onder Groepsgewijs Lotgenotencontact droeg de vereniging

bij aan uitjes bij zorginstellingen en aan een Kerstviering. De informele dag voor vrijwilligers vond dit jaar plaats in het
oosten van ons land bij de Lunterse Boer.
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de
staat van baten en lasten

2022 Begr. 2022 2021
€ € €
VOORLICHTING
Verenigingsblad
Totale kosten Kontaktblad 27.525 16.600 15.907
Website
Restyling en onderhoud website 2.698 3.000 5.083
Informatievoorziening
Brochures/folders* 12.455 6.000 7.979
Kosten Regiowerk
Deskundigheidsbevordering Kadertraining 1.614 2.000 0
Deskundigheidsbevordering Docenten/Klinische lessen 335 1.600 438
Totaal voorlichting 44.627 29.200 29.407

* Hierop is in mindering gebracht de sponsoring door de Hersenstichting met een bedrag van € 5.000 en een donatie van een
van onze leden met een bedrag van € 2.500.

Toelichting Verenigingsblad

In 2022 zijn drie Kontaktbladen en drie wetenschappelijke katernen uitgegeven in een oplage van 972; de
huisartsenbrochure is opnieuw gedrukt in een oplage van 2.200. De druk-, verzend- en handlingkosten bedroegen
gemiddeld 2.3 k€ per uitgave. De kosten voor beeldmateriaal en opmaak van de uitgaven bedroegen gemiddeld
1.2 k€ per blad. De kosten per uitgave bedragen dus gemiddeld 3.5 k€. Overige uitgaven gingen naar reis- en
vergaderkosten van de redactiecommissie, kosten sollicitatieprocedure eindredacteur, kopieer- en frankeerkosten
van APN Backoffice B.V., en naar kosten voor een tweetal externe redacteuren.

Toelichting Informatievoorziening

Ook in 2022 werd veel informatiemateriaal herzien of bijgedrukt. Ook werd nieuw materiaal ontwikkeld zoals vijf
brochures voor verschillende doelgroepen, een brochure voor Huntingtongezinnen, over psychiatrische problematiek,
klinische genetica, over onderzoek en zorg en ervaringsverhalen. Verschillende posters werden ontwikkeld en gedrukt;
het boekje Dappere Breanne werd in het Duits vertaald en andere boekjes bijbesteld.
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de
staat van baten en lasten

2022 Begr. 2022 2021
€ € €
BELANGENBEHARTIGING
Lidmaatschappen
EHA en Belgische Liga 73
VSOP 269 537
leder(in) 192 192
461 800 802
Overige belangenbehartiging
Beurzen en PR 7.924 4.000 317
Overige Belangenbehartiging 1.059 6.480
8.983 4.800 6.797
Totaal Belangenbehartiging 9.444 4,800 7.599

Toelichting

De vereniging nam in 2022 deel aan een drietal beurzen en schafte beurs- en promotiemateriaal aan. Onder deze
post is ook de bijdrage van Bestuurslid Rob Haselberg aan het boek HD Heroes opgenomen (€ 2.259). Onder ‘Overig
Belangenbehartiging’ ondersteunde de vereniging een activiteit bij Topaz Overduin.
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de
staat van baten en lasten

2022 Begr. 2022 2021
€ € €
INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten*
Totale algemene bestuurskosten 8.468 2.500 1.954
Bureaukosten**
Huur kantoor 0 2.833
Porto/verzendkosten 0 1.108
Telefoon/internetkosten 186 192
Kantoorbenodigdheden en drukwerk 330 1.173
Overige bureaukosten 0 5.000 12
Totale bureaukosten 516 7.500 5.318
Personele en secretariéle kosten
Ondersteuning Landelijk Bureau 18.450 24.285
Ontvangen ziekengeld -143 -577
Ziekengeldverzekering 419 1.960
Overige personeelskosten 1.800 1.800
Totale personele en secretariéle kosten 20.526 40.000 27.468
Uitbesteding Backoffice *** 25.591 17.000 16.203
Overige administratiekosten
Accountantskosten 2.602 2.500 2.402
Salarisadministratie 0 300 393
Werkzaamheden externe adviseurs 0 1.000 0
Bankkosten 3.447 2.200 2.110
Totale overige administratiekosten 6.049 6.000 4,905
Afschrijving technische apparatuur 498 500 501
Nagekomen baten/lasten en afrondingsverschillen 192 866
Totale instandhoudingskosten 61.840 71.000 57.215
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de
staat van baten en lasten

*Onder Bestuurskosten zijn ook kosten meegenomen voor het uitzetten en analyseren enquéte (€ 3.267) en voorbereiding
nieuw Beleidsplan (€ 1.452).

**Bestuursleden maken voor hun werkzaamheden voor de vereniging gebruik van hun eigen apparatuur. Daaraan
verbonden kosten worden gedeclareerd onder Bureaukosten. De vereniging beschikt over een eigen mobiele telefoon.

**¥ In het 3¢ kwartaal van 2022 is de externe ondersteuning van de vereniging overgedragen aan APN Backoffice B.V.

Zoals eerder aangegeven in Jaarrekening 2021 stabiliseren de Instandhoudingskosten rondom een bedrag van
60-65 k€.

2022 Begr. 2022 2021
€ € €

Overige lasten bestemmingsfondsen
Vakantieweek 29.819 31.838
Ketenzorg 0 2.099
Research 3.687 53.706
Zorgtraject kinderen 25.000 0
Totaal overige lasten 58.506 87.643

Toelichting uitgaven Research

Deze kosten zijn uitgegeven aan prijzen voor abstracts en het drukken van een brochure van prof. dr. R.A.C. Roos
en dr. S.T. de Bot: 'De ziekte van Huntington: het belang van care en cure. Ontwikkelingen in behandeling en
onderzoek
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8 Begroting 2023*

Exclusief inkomsten en uitgaven van Bestemmingsfondsen

BATEN UIT EIGEN LASTEN
ACTIVITEITEN LOTGENOTENCONTACT
Contributies 38.000 Landelijke Contactdag 4.000
Giften/donaties/legaten etc. 45.000 Groepsgewijs Lotgenotencontact 2.000
Verkoop brochures 2.000 Ledendag en ALV 2.500
Informele dag actieve vrijwilligers 1.700
BATEN UIT SUBSIDIES Jongerendagen 1.700
Subsidie VWS 55.000 11.900
PBF Aandeel Loterij 2023 37.000
VOORLICHTING
Totaal baten 177.000 Verenigingsblad en Nieuwsbrief 16.200
Website & Social Media 2.500
Brochures etc. 6.000
Deskundigheidsbevordering
Regionale Contactpersonen 2.000
Klinische lessen en deskundig-
heidsbevordering docenten 1.600
28.300
BELANGENBEHARTIGING
Abonnementen 800
PR activiteiten (Beurzen etc.) 4.000
4.800
45.000
INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten 3.000
Bureaukosten 1.000
Personele en secretariéle kosten** 40.000
Accountant 2.500
Financiéle en secretariéle
ondersteuning Backoffice APN*¥* 25.000
Bankkosten 3.500
Externe adviseurs 1.000
76.000
RESULTAAT: +56.000 TOTAAL LASTEN: 121.000

*De begroting 2023 is goedgekeurd tijdens de ALV van 25 juni 2022.

**Nog onbekend hoe de precieze verdeling van personele en secretariéle kosten over deze beide posten zal zijn.
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9 Een bedankje aan al onze leden
en donateurs!

Medio 2022 konden we de coronapandemie grotendeels achter ons laten. Optimisme uitte zich in een lichte
toename van giften aan onze vereniging. Ruim € 53.000 kwam binnen aan (niet-geoormerkte) giften en donaties.
Vele leden vulden hun contributiebedrag aan met een donatie, sommige donateurs gaven de voorkeur aan een
maandelijkse donatie, anderen gaven eenmalig of periodiek een bijdrage aan de vereniging. Wij zijn iedereen
ontzettend dankbaar en alle bedragen komen natuurlijk ten gunste van de door de gever aangegeven bestemming.

We bedanken al onze leden waarvan velen de vereniging al jarenlang ondersteunen. Alleen dankzij jullie kunnen wij
onze activiteiten op het terrein van zorg en onderzoek blijven uitvoeren.
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