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Sociaal Jaarverslag 2024

VOORWOORD

Geachte leden, vrienden en belanghebbenden,

Namens het bestuur van de Vereniging van Huntington, presenteren we met trots ons Jaarverslag 2024. Dit verslag 
biedt niet alleen een overzicht van de activiteiten van het afgelopen jaar, maar onderstreept vooral de veerkracht en 
inzet van iedereen die betrokken is bij onze missie.

Onze vier pijlers - belangenbehartiging, lotgenotencontact, voorlichting en wetenschap - blijven het fundament van 
ons werk. Dit jaar hebben we onze stem versterkt in de strijd voor betere zorg, hebben we diepgaande gesprekken 
gevoerd tijdens onze contacten met lotgenoten en hebben we waardevolle kennis gedeeld met onze leden. De 
wetenschap blijft een cruciale rol spelen, met de steun voor baanbrekend onderzoek dat de toekomst van Hunting-
tonpatiënten kan veranderen.

Het is met dankbaarheid dat we de inzet van onze vrijwilligers, leden, donoren en alle andere betrokkenen erken-
nen. Hun energie, tijd en passie maken het mogelijk om het leven van mensen met Huntington te verbeteren en 
vooruitgang te boeken in de zoektocht naar een behandeling en uiteindelijk een genezing.

We kijken met vertrouwen naar de toekomst, vastbesloten om samen met jullie een blijvende impact te maken.

Met warme groet,  
Bestuur van de Vereniging van Huntington

KATERN
Jaargang 4 # nummer 2 - september 2024

Onderzoeksbijlage van 
Kontaktblad over de ziekte 
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Mayke Oosterloo en 
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1. BESTUURSZAKEN

1.1 Samenstelling bestuur 2024
In het verslagjaar was het bestuur als volgt samengesteld:

•	 De heer Arie Zwanenburg 	 voorzitter en waarnemend penningmeester 	 1 januari - 14 juni
•	 De heer Joop van der Lei 	 algemeen bestuurslid 				    1 januari - 14 juni

				    voorzitter 					     15 juni - 31 oktober
•	 De heer Rob Haselberg	 algemeen bestuurslid 				    1 januari - 31 oktober

				    waarnemend voorzitter 				    1 november - 31 december
•	 De heer Hans Polder		  algemeen bestuurslid 				    15 juni - 31 december

1.2 ALV 2024
Op zaterdag 15 juni 2024 vond de Algemene Ledenvergadering van de Vereniging plaats in Congrescentrum De 
Schakel in Nijkerk. Traditioneel stonden zowel het Jaarverslag, de Jaarrekening als de Begroting op de agenda. Ook 
vond er een bestuurswissel plaats en nam Ineke Rohaan afscheid als voorzitter van de Commissie Voorlichting & 
Communicatie. Hieronder vindt u een overzicht van de hoogtepunten van deze vergadering.

1.2.1. Welkom door de voorzitter 
Aftredend voorzitter Arie Zwanenburg heet alle aanwezigen van harte welkom waaronder enkele ereleden en 
regiocontactpersonen (RC’s). 

De voorzitter beschrijft kort de twee jaar durende acties van serviceclub  Ladies’ Circle Nederland, die voor 
de Vereniging van Huntington ruim 120.000 euro ophaalden. De opbrengst gaat onder andere naar online 
ondersteuning van mantelzorgers, een project ontwikkeld aan het MUMC+.

1.2.2. Reacties op de notulen van de ALV d.d. 24 juni 2023  
De notulen worden goedgekeurd. Een enkele vraag richt zich op de 
ontwikkeling van een brochure voor Wmo-ambtenaren. De afwikkeling 
ligt nu bij Doelgroep Expertisecentrum Mijzo.

1.2.3. Toelichting Sociaal Jaarverslag 2023 
Aantredend voorzitter Joop van der Lei benoemt een aantal highlights 
van het afgelopen jaar. Een belangrijk aandachtspunt is ook dat er 
meer continuïteit nodig is binnen het Bestuur. Verder hebben de 
Regiocontactpersonen binnen de vereniging een belangrijke functie. 
Zij bieden een luisterend oor en kunnen ondersteuning bieden aan de 
leden in hun regio. Ook het belang van voorlichting aan zorgcentra via 
zogeheten klinisch lessen, is groot. Belangrijk is daarnaast om zichtbaar te 
zijn bij Huntingtoncafés georganiseerd door de Doelgroep en Regionale 
Huntington Expertisecentra, de DEC’s en REC’s. Tot de highlights behoren 
zeker ook de landelijke Contactdagen die de vereniging voor haar leden 
organiseert en het ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek. 

Voorzitter Arie Zwanenburg, initiatiefneemster 
Hilde Brouwer van Ladies’ Circle Nederland 
en Mayke Oosterloo, neuroloog aan het 
Maastrichtse MUMC+, poseren trots voor een 
fotomomentje met de ontvangen cheque.
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Aansluitend op deze algemene ledenvergadering wordt de film ‘Little Movement’ getoond, een film waaraan de 
vereniging financiële ondersteuning heeft verleend (zie bij Hfd. 1.2.8). 
Joop van der Lei spreekt tenslotte zijn waardering uit voor de vormgeving van het Jaarverslag 2023.

1.2.4. Financiële situatie 2023 
De ALV wordt vervolgd met een weergave van de financiële situatie over 
boekjaar 2023 door Hoofd Landelijk Bureau Gabriëlle M. Donné-Op den 
Kelder. De financiën van de vereniging zijn weer scherp onder de loep 
genomen door de kascommissie die dit jaar bestond uit Conny de Gier 
van Administratiekantoor De Gier en Rita Timmers-Rohaan, lid van onze 
vereniging en deskundig op onderhavig terrein. De kascommissie keurde 
de Jaarrekening 2023 goed en bevestigde in een officiële verklaring dat 
zij de exploitatie, de balans en staat van baten en lasten over het jaar 2023 
hebben gecontroleerd en in orde bevonden. 

Er is sprake van een zeer gezonde financiële situatie getuige het 
hoge bedrag aan liquide middelen en geringe (kortlopende) 
schulden. Het werkkapitaal van de vereniging is met circa 84 k€ toegenomen ten opzichte van 2022. Naast een 
continuïteitsreserve van 225 k€ voor mogelijk onverwachte uitgaven zijn er bestemmingsreserves gevormd voor 
onderzoek (502 k€) en projecten voor kinderen (112 k€). Jaarlijks zijn er uitgaven op deze bestemmingsreserves 
maar worden door giften (inclusief legaten) ook weer aangevuld.

Inkomsten en uitgaven
In 2023 zijn voor een bedrag van bijna 150 k€ niet-geoormerkte legaten/donaties binnengekomen. Wèl geoor-
merkte inkomsten waren onder andere bestemd voor onderzoek (bijna 65 k€, waarvan 50 k€ afkomstig uit een 
legaat) en voor het zogeheten ‘Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen’ dat zich richt op zorg en steun aan kinderen 
uit Huntingtongezinnen (ruim 10 k€). Daarnaast droeg het Prinses Beatrix Spierfonds (PBF) 20 k€ bij en VWS 55 k€. 

Op ontdekkingstocht 
in de Apenheul

13 mei 2023

Uitje voor kinderen Apenheul, Apeldoorn, 13 mei 2023 gefinancierd uit ‘Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen’. 
Maar liefst 29 kinderen en jongeren tussen de 7 en 22 jaar namen deel.
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Inkomsten uit het PBF worden in 2025 stopgezet; de subsidie van VWS neemt vanaf 2024 toe met 20 k€.
De inkomsten van de Vereniging worden voor een substantieel gedeelte uitgegeven aan drie kerntaken: 
lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging. Voor de drie kerntaken samen gaat het in 2023 om bijna 80 
k€; dit is 12 k€ meer dan in 2022 en 35 k€ hoger dan de VWS subsidie in 2023 voor de drie kerntaken samen. Vooral 
in de kosten voor voorlichting zit een stijgende lijn. Onze bladen kosten gemiddeld 3,5 k€ per uitgave en er zijn in de 
afgelopen jaren vele brochures met daaraan verbonden kosten ontwikkeld. Daarnaast is in 2023 het veelgevraagde 
boek ‘Hurry up and Wait’ in herdruk gegaan.

Naast ondersteuning van activiteiten binnen de drie kerntaken stimuleerde de Vereniging in 2023 ook weten-
schappelijk onderzoek (circa 75 k€), droeg bij aan de jaarlijkse Vakantieweek (circa 6 k€ na aftrek eigen bijdrage 
deelnemers en een subsidie van 20 k€ door Main Street Foundation), organiseerde uitstapjes voor kinderen (onder 
andere uitje Apenheul, circa 4 k€) en bekostigde uitgaven om de Vereniging in stand te houden (circa 85 k€ waarvan 
ongeveer de helft voor personele kosten).

1.2.5. Akkoord Jaarrekening 2023 en Begroting 2025
De aanwezige leden stemmen in met de Jaarrekening 2023 en Begroting 2025; het Bestuur wordt décharge 
verleend voor het gevoerde financiële beleid over 2023. Voor de kascommissie 2024 melden zich twee kandidaten 
aan. De contributie voor 2025 wordt gehandhaafd op €40.

1.2.6. Statutenwijziging Vereniging van Huntington
Voorzitter Arie Zwanenburg doorloopt de procedure voor wijziging van de statuten uit 1999 en geeft een toe-
lichting op de herziene statuten. Meer details over dit inhoudelijke punt zijn op te vragen bij het Landelijk Bureau 
van de Vereniging via lb@huntington.nl. De aanwezige leden gaan unaniem akkoord met de aanpassingen. De 
procedure voor wijziging  van de statuten zal door het Bestuur in gang gezet worden. 

1.2.7. Bestuurswijzigingen
De aanwezige leden gaan akkoord met een tweede verlenging van de bestuurstermijn van Rob Haselberg voor een 
periode van drie jaar. Hans Polder heeft ingestemd om toe te treden tot het Bestuur. Hij stelt zich kort voor en licht 
zijn achtergrond als journalist/(eind)redacteur bij een aantal grote dagbladen toe.

Afscheid en nieuw aantreden
De vergadering eindigt met het nemen van een feestelijk 
afscheid van Arie Zwanenburg als huidig voorzitter van 
de vereniging. Zijn laatste daad als voorzitter (in zijn eigen 
woorden) is de benoeming - namens de ALV - van Ineke Rohaan 
tot erelid van de vereniging, als dank voor haar decennialange 
en vele verdiensten. Zij treedt af  als voorzitter van de Commissie 
Voorlichting & Communicatie (Cie V&C) maar blijft voorlopig 
actief als docent klinische lessen, lid van de Cie V&C, en als lid 
van het beursteam. Arie volgt Ineke op als voorzitter van de Cie 
V&C. Joop van der Lei treedt in de voetsporen van Arie en zegt 

Voorzitter Arie Zwanenburg (links) en Ineke Rohaan (rechts).
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toe de vereniging (nog) steviger te willen neerzetten. 

1.2.8. De dansfilm Little Movement
Aansluitend op de ALV wordt de dansfilm Little Movement 
vertoond. Jaap Wagenaar, specialist ouderengeneeskunde bij 
Regionaal Expertisecentrum Amstelring, legde samen met danser 
en choreograaf Maaike van de Westeringh en filmmaker Sergio 
Gridelli de kracht vast van het opgaan in de muziek, in het hier 
en nu, in de vergankelijkheid. Een poëtische verbeelding van 
‘overlevingslust’. De boodschap van de dansers, allen cliënten van 
Amstelring, is om ondanks je ziekte positief te zijn: 

‘’Zoek dingen die je leuk vindt en doe daar moeite voor.’’

Wilt u de film zien of zelf op locatie vertonen? Neem dan contact op met specialist ouderengeneeskunde Jaap 
Wagenaar via jwagenaar@amstelring.nl of bel 06-30509098.

2. LEDENMIDDAG 2024

Op 15 juni werd aansluitend op de Algemene Ledenvergadering, de jaarlijkse ledenmiddag gehouden. Thema was: 
‘Wel of niet voorspellend testen: wil ik het wel weten?’ Een beladen onderwerp, maar daarom juist goed om met elkaar 
te bespreken. Na een inleiding met een weergave van ervaringen en beslissingen van jonge risicodragers en (niet-)
gendragers en een ontroerend ervaringsverhaal van een echtpaar, gingen de aanwezigen met elkaar in gesprek 
over het thema. In alle openheid en uiteraard met waarborgen van vertrouwelijkheid werden er ervaringen gedeeld 
en herkenning en ondersteuning gevonden als lotgenoten. Een pittige maar erg zinvolle middag! 

3. ZORGGERELATEERDE ZAKEN

Hieronder beschrijven we kort de belangrijkste onderwerpen die in 2024 in 
het kader van zorg voor Huntingtonpatiënten aan de orde kwamen.

3.1. Naar een rookvrije zorg
Noorderbreedte sluit zich net als vele andere zorgorganisaties in Nederland 
aan bij de intentieverklaring ‘Maak de zorg rookvrij’, die in 2020 ondertekend 
is door onder andere Actiz, de branchevereniging van circa 400 zorg-
organisaties. Noorderbreedte heeft hiervoor bewust gekozen, omdat roken 
slecht is voor de gezondheid, ook voor mensen die meeroken (Kontaktblad 
2024-1 pp. 37). 

3.2. Voortgezette kennismaking met neuroloog Jeroen van Vugt
In het Sociaal Jaarverslag van 2023 stelden wij neuroloog dr. Jeroen van Vugt, 
werkzaam aan Medisch Spectrum Twente, aan u voor. In een recent interview 
met de redactie lichtte Jeroen zijn werkzaamheden verder toe: ‘’Huntington Neuroloog dr. Jeroen van Vugt.
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vormt een belangrijke hoeksteen van mijn werkzaamheden. Vanuit de regio verwijzen neurologen naar mij door 
als ze iemand met Huntington tegenkomen. Er is een regionaal Huntington Netwerk Oost-Nederland waarin we 
casussen en bepaalde nieuwe ontwikkelingen binnen het vakgebied bespreken.” Jeroen zet zich graag in voor 
zijn patiënten: ‘’Het gaat niet alleen over motoriek maar ook over gedragsveranderingen en vele andere aspecten. 
Ook de jonge leeftijd waarop veel mensen al ziek worden, grijpt me aan. En als ik zie hoeveel complete families 
erdoor getroffen worden, dan is het al helemaal niet moeilijk meer om mezelf te motiveren om deze aandoening te 
bestrijden.” (Kontaktblad 2024-1 pp. 19-20).

3.3. De Huntington polikliniek
Elk Huntington Expertisecentrum heeft er één. Toch zijn de Huntington poli’s in ons land relatief onbekend. In 
het eerste Kontaktblad van 2024 lichten Jesseke de Man en Lia de Jager van Doelgroep Expertisecentrum Topaz 
Overduin in Katwijk de vele voordelen van een Huntington Polikliniek toe: “De poli’s zijn onderbelicht. En dat is 
jammer, want er zitten veel voordelen aan”, vindt Lia. “Door de verschillende zorgverleners op dezelfde dag te zien, 
worden problemen niet afzonderlijk behandeld maar in samenhang. Bovendien zijn de zorgverleners allemaal 
bekend met Huntington. Als je bij de huisarts of een ziekenhuis komt, wordt er vaak niet aan Huntington gedacht. 
Hier op de poli wordt de ziekte van Huntington als uitgangspunt genomen. Dat is fijn voor de patiënt, want die 
hoeft niets uit te leggen.’’ (Kontaktblad 2024-1 pp. 23-24).

3.4. Kinder- en jeugdcoach onmisbaar in een Huntingtongezin
Tijdens een bijeenkomst voor vrijwilligers van de Vereniging gaat kinder- en jeugdcoach 
Jacqueline Grootscholten-Sonneveld dieper in op haar achtergrond en ervaring als kinder- 
en jeugdcoach. Zij is opgeleid om mentale hulpvragen op te lossen èn te voorkomen zonder 
dat er direct over de probleeminhoud zelf gesproken hoeft te worden: ‘’Samen met de 
ouders en kinderen kunnen we openheid en eerlijkheid creëren en zorgen voor een basis 
waarop de kinderen kunnen vertrouwen.’’ (Kontaktblad 2024-1 pp. 25-27 en 2024-2 pp. 28-29).

Wanneer ook u interesse heeft in het ondersteunen van kinderen in Huntingtongezinnen, 
neem dan contact op met Jacqueline via 06 13 26 16 41 of info@jgscoaching.com.

3.5. Voeding & Huntington 
Regiocontactpersoon Lynette van der Burg komt graag bij Huntingtoncafés. In Kontaktblad 
2024-2 pp. 34-35 vat Lynette het veelbesproken onderwerp ‘Voeding & Huntington’ samen. 
Via een zogeheten pubquiz werden de aanwezigen meegenomen in wat we weten over 
goede voeding én wat goede voeding betekent voor iemand met de ziekte van Huntington. 
Ook komt aan de orde hoe ondervoeding kan worden herkend, welk broodbeleg de meeste 
calorieën bevat en waarin de goede en slechte vetten zitten. 

3.6. Gezondheidsadvies: Meer lichaamsbeweging, minder tv-kijken
Een goede lichamelijke gezondheid is belangrijk voor iedereen met de ziekte van 
Huntington. In Kontaktblad 2024-3 pp. 19-20 besteden we aandacht aan voldoende 
lichaamsbeweging om zo het optreden van de eerste Huntingtonsymptomen te kunnen 
vertragen. 
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3.7. Huntingtonpatiënten kunnen baat hebben bij craniosacrale therapie
Vanaf 2009 houdt fysiotherapeut Brigit Burer van Doelgroep Expertisecentrum Topaz Overduin zich bezig met 
craniosacrale therapie. Deze behandeling richt zich op terugkerende en niet-begrepen gezondheidsklachten. Burer: 
‘’Het hele proces van ziek zijn levert iedere dag weer stress op en kan zich uiten in toename van bewegingen. Cranio 
kan juist vanwege het accent op ontspanning, een positief effect hebben.” (Kontaktblad 2024-2 pp. 34-35).

3.8. Het leven van de bewoner draaglijker en leuker maken
Zorgmedewerker Marijn Junte van Doelgroep Expertisecentrum Atlant in Apeldoorn helpt bewoners bij het 
communiceren met familieleden. In zijn functie is Martijn verantwoordelijk voor de totale zorg van een cliënt en is 
steeds op zoek naar alternatieven en oplossingen die het leven draaglijker en leuker maken: ‘’Ook de hele kleine 
successen zijn belangrijk.’’ (Kontaktblad 2024-1 pp. 22).

3.9. Een persoonlijk verhaal
Het Kontaktblad van de vereniging bevat vele verhalen van mensen die persoonlijk diep door Huntington geraakt 
worden. Zorg voor hun dierbaren speelt een belangrijke rol in het leven van mantelzorgers. Kontaktblad 2024-2 
pp. 19-21 bevat bijvoorbeeld het aangrijpende relaas van Marian Vlieger die niet alleen haar moeder aan de ziekte 
verloor, maar ook haar zus en twee broers:

 ‘’Ik kan verbitterd raken, maar dat is niet waar ik voor kies.’’

3.10. Zorgprofessionals en (arts-)onderzoekers aan het woord
Een podium geven aan zorgprofessionals ligt ons na aan het hart, want het zijn de zorgprofessionals die u wellicht 
ontmoet tijdens een bezoek aan de poli in de Huntingtoncentra of in de thuissituatie. Ook besteden wij aandacht 
aan onderzoek in de zorg omdat dit onderzoek de basis kan vormen voor verbeteringen in de zorg. 

Wij gaven in 2024, in ons eerste wetenschappelijk katern (Katern 2024-1), het woord aan onderstaande 
onderzoekers en zorgprofessionals:

De inmiddels gepromoveerde onderzoeker Yil Severijns ontwikkelde een keuzehulp Erfelijkheid en 
Kinderwens die paren kan ondersteunen bij het nemen van een beslissing rondom hun kinderwens. 
Bij het nemen van deze beslissing kan de ernst van een aandoening en de hoogte van het risico op 
overerving een rol spelen (Katern 2024-1 pp. 6-8). Yil is momenteel werkzaam als universitair docent 
aan de Open Universiteit, Heerlen.

Els Beimers, psycholoog i.o. tot GZ-psycholoog bij Regionaal Expertisecentrum Noorderbreedte, 
belicht kwalitatief onderzoek naar interventies en ervaringen van professionele zorgverleners met 
inactiviteit bij de ziekte van Huntington. Deze studie laat zien dat inactiviteit bij Huntington vaak 
voorkomt en dat zorgverleners verschillende interventies toepassen. Meer onderzoek is nodig! 
(Katern 2024-1 pp. 13-14).

GZ-psycholoog en klinisch onderzoeker Lucienne van der Meer trainde acht zorgverleners in een 
programma voor stellen die te maken krijgen met de ziekte van Huntington. Mensen in deze 
situatie kunnen behoefte hebben aan psychologische hulp bij het omgaan met veranderingen 
in hun relatie, nu en in de toekomst. Het ‘Houvast bij Huntington’- programma leert stellen hoe ze 
elkaar zo goed mogelijk kunnen steunen (Katern 2024-1 pp. 15-16).
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De inmiddels gepromoveerde onderzoeker Maud Daemen richtte zich in haar onderzoek aan de 
Universiteit Maastricht op ondersteuning van naasten van mensen met de ziekte van Huntington. 
Het al bestaande online ondersteuningsprogramma ‘Partner in Balans’ werd dankzij subsidie van 
het EHDN (het European Huntington’s Disease Network) aangepast om te voorzien in de unieke 
uitdagingen waarmee naasten van mensen met de ziekte van Huntington te maken hebben. 
(Katern 2024-1 pp. 17-19).

Postdoctoraal onderzoeker Eleni Mina onderzocht aan het LUMC in Leiden of Artificial Intelligence 
de aanvang en de progressie van de ziekte van Huntington beter in kaart kan brengen. Voor 
dit onderzoek gebruikte zij de Enroll-HD databank die gegevens bevat van meer dan 26.000 
betrokkenen bij de ziekte van Huntington. Het onderzoek wordt nog voortgezet. (Katern 2024-1 
pp. 20-21).

Branda Kootstra, casemanager bij Regionaal Expertisecentrum Noorderbreedte, gaf al tijdens de 
Landelijke Netwerkdag van het HKNN op 9 juni 2023 aan wat er nodig is om zich te ontwikkelen tot 
een volwaardig Expertisecentrum. Zij verwoordde dit nogmaals in Katern 2024-1 pp. 31-32.

Twee zorgprofessionals van het Regionaal Expertisecentrum Amstelring, Marsha Welman-Noon 
(zorgcoördinator, links), en Nanette Steensel van der Aa (maatschappelijk werker, rechts) leggen 
uit hoe de theorie van de Driehoekskunde de samenwerking beschrijft tussen familie, cliënt en 
zorgprofessional (Katern 2024-1 pp. 33-34).

Ook in Katern 2024-1 (pp. 35-37) lichten P&O adviseur Roy Brouwer en logopedist 
Maaike Bosma, beiden werkzaam bij Doelgroep Expertisecentrum Atlant, het 
‘ontwikkelgesprek in teamverband’ toe. In deze gesprekken wordt gekeken naar 
kwaliteiten en verbeterpunten van zorgmedewerkers en behandelaren, uiterst 
belangrijk voor de cliënten van een zorginstelling.

In ons tweede wetenschappelijk katern (Katern 2024-2) startten we met de beschrijving van de verschillende 
fases waaruit klinische studies kunnen bestaan:

Vervolgens wordt ingegaan op lopende klinische studies bij respectivelijk Sage Therapeutics met het midel 
genaamd SURVEYOR, PTC Therapeutics (PTC-518), Wave Life Sciences (WVE-003), uniQure (AMT-130) en Skyhawk 
(SKY-0515). 



12

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2024

Daarnaast lieten we in Katern 2024-2 onderstaande onderzoekers aan het woord: 

Neuroloog Mayke Oosterloo en biochemicus Marlies de Gijs, beiden werkzaam 
aan het MUMC+ in Maastricht, beschrijven hun onderzoek naar  biomarkers 
voor de ziekte van Huntington in traanvocht. De biomarker, het gemuteerde 
huntingtine-eiwit, bleek in relatief grote hoeveelheden in traanvocht aanwezig 
te zijn. Dit kan een mogelijkheid bieden om het effect van potentiële medicijnen 
tegen de ziekte van Huntington in traanvocht te meten. Het gaat om een snelle, 
pijnloze en simpele detectiemethode (Katern 2024-2 pp. 25-27).

Neuropsycholoog Kasper van der Zwan, werkzaam aan het LUMC in Leiden, deed onderzoek 
naar de impact van de ziekte van Huntington op het vermogen om te werken. Van der Zwan 
concludeerde dat veranderingen in werk vaak kunnen worden gezien als de vroegste verandering 
die ruim vóór het fysiek manifesteren van de ziekte, plaatsvindt. In het ziekteproces beginnen 
fysieke beperkingen en achteruitgang van het denkvermogen een steeds belangrijkere rol te 
spelen (Katern 2024-2 pp. 27-30).

Casemanagers Jonieke Bredewold (links) en Cindy Kruijthof (rechts) van 
Doelgroep Expertise Centrum Atlant in Apeldoorn deden onderzoek naar 
casemanagement bij Huntingtonpatiënten. Conclusie: Casemanagers worden 
door cliënten als waardevol en steunend ervaren. Men heeft vertrouwen in 
de casemanager, vindt deze deskundig en goed bereikbaar. Het contact is  
laagdrempelig en er ontstaat een vertrouwensband (Katern 2024-2 pp. 31-32).

GZ-psycholoog Luce Rovers van Regionaal Expertisecentrum Amstelring in Amsterdam beschrijft 
hoe een echtpaar zich voorbereidt op een toekomst met de ziekte Huntington om zo grip 
te houden op hun leven:  ‘’Rust en voorspelbaarheid maken dat iemand het volhoudt; een 
Huntingtonpatiënt vindt het prettig om overzicht te houden.  Het is een continu laveren tussen 
iemands eigenwaarde intact laten en het voorkómen van conflicten versus het nemen van 
maatregelen om veiligheid en een goede sfeer te waarborgen.” (Katern 2024-2 pp. 33-35).



De eindstreep voor ‘Hart voor Huntington’ is gehaald. 
Met de citroen als logo bleken de mogelijkheden 
eindeloos, zowel als smaakmaker, maar ook als 
uitnodigend product waar mensen nieuwsgierig naar 
zijn en blij van worden. Er zijn veel mensen bereikt 
en veel enthousiaste vrouwen hebben zich ingezet 
voor dit goede doel. Lees verder voor de uiteindelijke 
opbrengst van deze hartverwarmende actie.
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4. OVERIGE BESTUURSZAKEN

4.1. Kees Varkevisser benoemd tot Ridder in de Orde van Oranje-Nassau
Op 2 februari 2024 ontving Kees Varkevisser deze onder-
scheiding als erkenning voor zijn bijdrage van ruim vijftig 
jaar aan de Nederlandse Vereniging van Huntington, de 
Huntington-gemeenschap, de Europese en Internationale 
Huntington Association, de IHA.

Kees hield zich binnen de vereniging niet alleen bezig 
met bestuurlijke taken, maar organiseerde ook jarenlang 
ledendagen, was betrokken bij het opzetten van het 
Kontaktblad en actief als redactielid. Daarnaast kon Kees 
ook gebeld worden voor medische vragen en was vraagbaak 
tijdens ‘huiskamerbijeenkomsten’ en in verpleeghuizen. 
Zijn inzichten en medische adviezen hebben Huntington-
patiënten en hun familieleden geholpen bij het omgaan 
met de grote impact van de ziekte op sociaal, psychologisch 
en maatschappelijk terrein. Mede dankzij Kees beschikt 
Nederland nu over hoog aangeschreven specialistische 
zorgcentra voor Huntingtonpatiënten (Kontaktblad 2024-1 
pp. 6-7).

4.2 Ladies’ Circle Nederland maakt opbrengst campagne bekend
Ladies’ Circle Nederland haalde in een periode van 2 jaar ruim 120.000 euro op voor twee projecten van de Vere-
niging van Huntington, het ene project voor online ondersteuning van mantelzorgers, het andere project voor de 
training van acht zorgverleners gericht op begeleiding van stellen die een toekomst met Huntington tegemoet 
gaan. Het Campagneteam Huntington ontving een vergelijkbaar bedrag voor fundamenteel wetenschappelijk 
onderzoek (Kontaktblad 2024-2 pp. 8-9). 

Kees luistert met zijn vrouw Marian naar de woorden van 
Liesbeth Spies, burgemeester van Alphen aan den Rijn.

Een cheque voor zowel de Vereniging van Huntington als voor het Campagneteam Huntington 
(28 mei 2024 in Leerhotel het Klooster, Amersfoort).
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4.3. De eerste keramische neusbekers bereiken de Huntington Expertisecentra
Om slikproblemen te voorkomen drinken veel mensen met de ziekte van Huntington uit plastic bekers met 
een neusuitsparing, een zogenaamde neusbeker. Keramist Tom van den Belt heeft designer Sander Lusker een 
neusbeker uit porselein laten ontwerpen. Er is ook een bijpassende beker voor de partner. Vanaf juli 2024 zijn 
de neusbekers beschikbaar en zijn ze geschikt voor de vaatwasmachine. Inmiddels zijn er al 100 neusbekers aan 
Huntington Expertisecentra overhandigd.

Wilt u ook weer genieten van uw kopje koffie 
of thee uit een moderne drinkbeker?

U kunt uw bestelling doorgeven via 
bestellen@tomsneusbekers.nl. 
Modellen: Classic (zonder oren), Sparkle (met 1 oor, 
naar keuze links of rechts, of met 2 oren). U wordt 
gevraagd minimaal twee bekers te bestellen à € 15 
per stuk en het leveringsadres door te geven. Na 
toezending via PostNL ontvangt u een betaalverzoek 
met desgevraagd een factuur (Kontaktblad 2024-3 
pp. 10). 

4.4. Aanwezigheid Bestuur bij Huntingtoncafé ’s
Bestuursleden, maar ook regiocontactpersonen, zijn in 2024 bij meerdere Huntingtoncafé ’s aanwezig geweest. 
Aan de ene kant om meer bekendheid te geven aan de Vereniging van Huntington en aan de andere kant om  
presentaties eventueel in brochurevorm uit te brengen. Zo hebben al meerdere brochures het licht gezien en zijn 
deze via onze webwinkel verkrijgbaar of kosteloos te downloaden.

Voorbeeld van een uitnodiging voor een 
Huntingtoncafé. De uitnodigingen worden 
geplaatst op de agenda van onze website 
(https://www.huntington.nl/agenda-lijst.html).
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5. VERENIGINGSACTIVITEITEN

5.1. Kaderdagen actieve leden  
Op 15 maart vond er in Nieuwegein een Kader-
dag plaats voor alle vrijwilligers, met als thema 
‘Ik zit met een ervaringsverhaal; wat nu?’ Eén van 
de medisch maatschappelijk werkenden van 
een KGC  (Klinisch Genetisch Centrum) waarmee 
sinds enkele klinische lessen een uitstekend 
contact is, leidde deze Kaderdag. Het belang 
van ervaringsverhalen, ‘Het menselijk kapitaal 
van de Vereniging van Huntington’, werd belicht 
en onderstreept. Behalve dat het jouzelf kan 
helpen om ervaringen te delen met lotgenoten, 
kun je deze ervaringen ook heel bewust inzetten 
om professionals kennis te laten nemen van de  impact en de psychosociale problematiek van de ziekte van 
Huntington. Dit kan van belang zijn bij procedures voor voorspellend testen en PGT (Preïmplantatie Genetische 
Test) en ook meer begrip opleveren voor bijvoorbeeld de problematiek van niet-gendragers en van kinderen 
in Huntingtongezinnen. De gespreksleider benadrukte ook het belang van het ondersteunen van elkaar bij het 
vertellen van ervaringsverhalen, vooraf en naderhand. Er was voldoende gelegenheid om actualiteiten vanuit de 
vereniging uit te wisselen, bij te praten en elkaar te ontmoeten. Een 
zinvolle dag (Kontaktblad 2024-2 pp. 11-12)!

Een tweede Kaderdag werd wegens bestuurlijke ontwikkelingen, verplaatst naar het voorjaar van 2025. 

5.2. Cursusdag actieve leden 
Een aantal van onze vrijwilligers woonde op zaterdag 
4 maart een cursusdag bij in Utrecht. Deze cursus 
werd georganiseerd door PGOsupport, een kennis- en 
adviesorganisatie die patiëntenverenigingen, zorgverleners, 
welzijnsorganisaties en gemeenten ondersteunt en 
adviseert. Tijdens deze dag, met als thema ‘Verdieping 
Groepsgewijs Lotgenotencontact’, kregen we, als 
deelnemers, handvatten aangereikt om goed te kunnen 
omgaan met lastige situaties in groepsbijeenkomsten, 
met stille en overduidelijk aanwezige deelnemers en met 
heftige emoties binnen een groep. Ook leerden we om 
onderwerpen als suïcide en euthanasie te bespreken en om 
binnen groepsgesprekken onze eigen grenzen te bewaken. 

Het is nuttig en inspirerend om op deze manier met elkaar 
als vrijwilligers aan de slag te gaan om nog beter toegerust 
onze taken te kunnen uitvoeren in het belang van onze 
leden. Het was een leerzame dag!
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5.3. Contactdagen 2024

5.3.1. ZooParc Overloon 25 mei 2024  
De Commissie Contactdagen, onder leiding van Lenie van Ginneken, organiseerde in 2024 tweemaal een 
succesvolle contactdag. De eerste dag vond plaats op 25 mei in het prachtige dierenrijk ZooParc Overloon, Brabant. 
Een regenachtige maar erg geslaagde dag voor ongeveer 30 leden. Er was voldoende tijd om met elkaar in gesprek 
te gaan, maar ook om in het dierenpark op zoek te gaan naar de bijzondere witte en Siberische tijger die door 
verschillende aanwezigen ook daadwerkelijk gespot werd, weliswaar op gepaste afstand…

Een fotocollage van de Contactdag in ZooParc Overloon is geplaatst in Kontaktblad 2024-2 pp. 25.

Landelijke Contactdag, Vereniging 
van Huntington, 25 mei 2024
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5.3.2. Maasvlakte Rotterdam 14 september 2024 
Voor een tweede contactdag nodigde de Vereniging haar leden uit voor een spectaculaire dag  op de Maasvlakte 
van Rotterdam. Allereerst maakten de leden vanuit een rondvaartboot kennis met de bedrijvigheid van de 
Rotterdamse haven en verkenden later op de dag de Maasvlakte vanuit een touringcar. Een heerlijk ontspannen en 
zonnige dag met goede gesprekken en versterking van lotgenotencontact (Kontaktblad 2024-3 pp.  23-25). 
 
De landelijke Contactdagen mogen zich in een toenemende belangstelling verheugen; het is zelfs zo dat sommige 
families het halve land doorreizen om andere families die men eerder sprak, opnieuw te ontmoeten. De doelstelling 
van deze landelijke dagen wordt zeker gehaald!  

5.4 Vakantieweek 2024 voor Huntingtonpatiënten
Opnieuw organiseerde onze vereniging in week 40 een vakantieweek voor mensen met de ziekte van Huntington 
in Hotel IJsselvliedt bij Wezep. Dit jaar maakte John Grutters, de enthousiaste en zeer capabele organisator van deze 
week, een tot de verbeelding sprekend vakantiedagboek. Prachtige foto’s vergezelden de begeleidende teksten. 
Van de eerste tot en met de laatste dag hebben de gasten onder begeleiding van deskundige vrijwilligers genoten! 
De week werd gevuld met verschillende uit-
stapjes waaruit de gasten hun keuze konden 
maken. Tijdens een bezoek aan een boerderij 
gaven boer en boerin uitleg over het houden 
van koeien en kalfjes; de gasten konden 
deelnemen aan een rondrit over de Veluwe, 
genieten van een huifkartocht met twee  
prachtige Friese paarden, deelnemen aan een 
workshop djembé, een boottocht over de IJssel, 
teveel om op te noemen. 

Nieuw dit jaar was een uitleg over de kleder-
dracht in Staphort waarna twee gasten om-
getoverd werden tot echte Staphorsters. 

Maasvlakte 
Rotterdam, de 

slimste en grootste 
haven van Europa

Bijzonder geslaagde 
Landelijke Contactdag 

Vereniging van 
Huntington,                           

14 september 2024. 

Maasvlakte 
Rotterdam, de 

slimste en grootste 
haven van Europa

Bijzonder geslaagde 
Landelijke Contactdag 

Vereniging van 
Huntington,                           

14 september 2024. 
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En natuurlijk werd de week afgesloten met een dansavond met muziek van ‘The Fellows’.

Vrijwilligers bedankt! 

We bedanken alle Rode Kruis vrijwilligers voor hun één-op-één zorg voor de vakantiegangers. Zonder hen is deze 
vakantieweek niet mogelijk! Ook zonder onze anonieme sponsor zouden velen deze onvergetelijke vakantie 
moeten missen! (Kontaktblad 2024-3 pp. 8-9).

5.5 Stichting Happy Holiday: een zorgeloze vakantie voor het hele gezin

John Grutters zet zich niet alleen in voor de jaarlijkse vakantieweek voor Huntingtonpatiënten, maar is ook al dertig 
jaar betrokken bij het organiseren van vakanties voor jonge gezinnen met schoolgaande kinderen waarvan één of 
meer gezinsleden langdurig of terminaal ziek zijn. Net als de vakantieweek voor Huntingtonpatiënten vindt ook 
deze vakantieweek plaats op IJsselvliedt. Ook Huntingtongezinnen zijn welkom!

Wilt u meer weten over stichting Happy Holiday of wilt u weten of uw gezin voor dit soort vakanties in aanmerking 
komt? Ga dan naar www.stichtinghappyholiday.nl en meld u aan voor een zorgeloze vakantieweek met uw gezin 
(Kontaktblad 2024-1 pp.  30-31).   

Happy Holiday ’Hoe ziek ook - toch samen op vakantie’.
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5.6 Wandelingen 
Nederland kent zoveel mooie plekken om te wandelen! En als je dat met mensen kunt doen die zich kunnen 
verplaatsen in jouw situatie, dan is dat natuurlijk helemaal een mooie ervaring; dan geniet je niet alleen van het 
wandelen maar je vindt er ook een luisterend oor. Hieronder enkele sprekende beelden van deze uitnodigende 
wandelingen.

Regiocontactpersoon Henk van der Werf organiseerde een tweede 
wandeling in Naarden Vesting (Kontaktblad 2024-3 pp. 17-18).

Bestuurslid en Regiocontactpersoon Hans Polder organiseerde 
op zaterdag 8 juni de zogeheten ‘Rare Straatnamenwandeling’ in 
Enkhuizen (Kontaktblad 2024-2 pp. 37-38).

José Offeringa en Janny Roskam organiseerden een gezellige ontmoetingsdag in Haren, Groningen 
(Kontaktblad 2-2024, pp. 19).
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5.7 Uitjes voor kinderen

5.7.1. Uitjes vanuit de zorgcentra
Huntingtonexpertisecentra organiseren steeds vaker activiteiten voor kinderen uit Huntingtongezinnen. Deze 
kinderen ontmoeten elkaar, doen leuke binnen- of buitenactiviteiten en komen zo vanzelf met elkaar in gesprek.  

Doelgroep Expertisecentrum Topaz Overduin organiseerde in 2024 meerdere activiteiten voor kinderen van 8 tot 
12 jaar. Kinderen konden in gesprek gaan over Huntington, maar dat hoefde niet. Ook Regionaal Expertisecentrum 
Land van Horne organiseerde meerdere kindermiddagen waaronder een middagje lasergamen en wandelen met 
ezeltjes. Regionaal Expertise centrum Noorderbreedte in Grou hield op 29 juni een eerste activiteit voor families 
met jonge kinderen bij AquaZoo Leeuwarden. Er was veel te ontdekken voor de kinderen. Het team had spelletjes 
meegenomen waardoor de kinderen elkaar beter leerden kennen. Ook de volwassenen konden het goed met elkaar 
vinden. Mantelzorgers, maar ook risicodragers en gendragers, vonden herkenning, een luisterend oor en begrip bij 
elkaar.
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5.7.2. Landelijk georganiseerde activiteiten voor kinderen
De Doelgroep en Regionale Expertisecentra organiseerden op 25 mei in 2024 gezamenlijk een dagje uit voor 
kinderen en jongeren tussen de 8 en 24 jaar. In het Kontaktblad van september (Kontaktblad 2024-2) verscheen op 
de middenpagina’s een spetterende fotocollage van de dag bij Strandpaviljoen Surf & Beach bij Katwijk aan zee.

Een uitnodiging waar veel kinderen en jongeren positief op reageerden.

Uitje voor kinderen en jongeren bij Strandpaviljoen Surf & Beach, Katwijk aan zee, 25 mei 2024, 
gefinancierd uit het ‘Bestemmingsfonds Kinderen’ van de Vereniging van Huntington. 



Op 25 mei 2024 vond het evenement HD Club Surf & Beach 
plaats in Katwijk. Een gezellige dag vol met activiteiten en 
spellen voor kinderen en jongeren op het strand. Er hadden 
zich veel kinderen aangemeld. Ze werden ontvangen met wat 
lekkers, konden deelnemen aan Expeditie Robinson, leren 
surfen en kregen een rondleiding op de reddingspost. Er werd 
afgesloten met patat en snacks.  
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5.8. Jongeren en jongvolwassenen

5.8.1. Artikelen in onze bladen
In 2024 verschenen in onze bladen meerdere artikelen gecentreerd rondom jongeren. In Kontaktblad 2024-3 (pp. 
21-22) delen jongeren hun ervaringen met de ziekte van Huntington: ondanks dat er sprake is van dezelfde ziekte, 
is er  ook sprake van grote verschillen in hoe de ziekte wordt ervaren en hoe jongeren ermee omgaan. Thema’s zijn 
overlevingsschuld, depressiviteit, gevoelens van onzekerheid, twijfel over je toekomst, eenzaamheid, omgaan met 
een ziek familielid, het opbouwen van een netwerk met lotgenoten. De belangrijkste adviezen die gedeeld worden 
zijn: 

‘’Bouw een netwerk op, wees open, praat over je gevoelens, maar geniet vooral ook van het leven!’’ 

In hetzelfde Kontaktblad (pp. 26-28) gaan jongeren in gesprek over dilemma’s rondom het wel of niet willen weten. 
Besluiten om je voorspellend te laten testen op de ziekte van Huntington is één van de belangrijkste beslissingen 
waarmee je te maken krijgt wanneer er sprake is van familieleden met de ziekte van Huntington. Het is belangrijk 
om je te realiseren dat de test ingrijpende emotionele en sociale gevolgen kan hebben. Ben je mentaal en 
emotioneel klaar voor de gevolgen van de testuitslag? In dit artikel  vertellen drie jonge mensen, Eric, Helen en 
Serena, over hun persoonlijke reis die leidde tot hun beslissing om zich vooralsnog níet te laten testen. Het gesprek 
vindt plaats onder begeleiding van een genetisch adviseur. 

Aansluitend op bovengenoemd artikel interviewt Laura van Horik de jonge gendrager Mandy. Tien jaar eerder 
dan verwacht, verschenen de eerste symptomen. Toch blijft Mandy positief. Haar glas is nooit half leeg. Ook 
haar advies is:

‘’Blijf genieten van alles wat het leven te bieden heeft, dat is het allerbelangrijkst.’’
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5.8.2. Jongerendag in Ede
Sinds augustus 2024 maakt de Jongerencommissie deel uit van 
de Commissie Voorlichting en Communicatie (Cie V&C). Waren het 
aanvankelijk digitale jongerenmomenten, in oktober 2024 is een fysieke 
jongerendag georganiseerd, in Ede. Ongeveer 20 jongvolwassenen 
wisselden in een ontspannen sfeer met elkaar van gedachten en konden 
hun ervaringen delen. Jade Jansen is de coördinator van deze commissie 
en wordt daarbij ondersteund door José Offeringa. Beiden zijn van plan 
om in 2025 opnieuw fysieke jongerendagen te organiseren, al dan niet 
met een thema/spreker en om gezellig iets actiefs te gaan ondernemen. 
Ontmoeting en het bespreken van voor jongeren belangrijke zaken (wel 
of niet voorspellend testen, omgaan met  zieke familieleden, euthanasie in 
de familie) is van belang, of dit nu via fysieke bijeenkomsten, online via een 
WhatsAppgroep of via andere socials gebeurt.

6. VOORLICHTING

6.1 Ons redactieteam
De samenstelling van het redactieteam van de Vereniging onderging in 2024, net als in 2023, 
meerdere veranderingen. In de loop van 2024 verlieten redacteuren Wim den Uijl en Tess van Dijk 
de redactie en trad Ineke Rohaan toe als vaste corrector: met een kritische blik corrigeert zij waar 
nodig de bladen van de vereniging. Het hoofdredacteurschap ging eind 2024 over van Gabrielle 
M. Donné-Op den Kelder naar Johan van Leipsig (zie foto links). Op het aantal bladen en artikelen 
hebben deze veranderingen nauwelijks invloed gehad. 

6.2 Onze columnisten 
Ook nam Ellen Damen, al vele jaren een van onze trouwste columnisten, in 2024 afscheid. 
Gedurende lange tijd vertrouwde zij onze lezers haar wel en wee toe; eerst als gendrager van de 
ziekte van Huntington en later als Huntingtonpatiënt met toenemende symptomen. Zij gaf een 
persoonlijk inkijkje in haar leven en was daardoor van groot belang voor onze geïnteresseerde 
lezers. Haar laatste column verscheen in het Kontaktblad van mei 2024 (pp. 32).

In  het eerste Kontaktblad van 2024 stelde Lynette van der Burg zich voor als nieuwe regiocontact-
persoon van regio Zuid-Holland. Ook was zij bereid om op regelmatige basis columns te schrijven 
voor ons Kontaktblad. Al snel verscheen haar eerst column: ‘Je kunt het niet alleen’. Hierin beschreef 
zij de zeer intensieve jaren waarin haar man steeds zieker werd, steeds meer verzorging nodig had 
en uiteindelijk onverwachts snel overleed.

Medeorganisator Jade Jansen
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6.3 Kontaktblad en wetenschappelijk Katern 
De Vereniging van Huntington geeft driemaal per jaar haar 
Kontaktblad uit. Dit verenigingsblad informeert leden onder 
meer over verenigingsactiviteiten, nieuwtjes & weetjes, 
sponsorwervingsacties en nieuw voorlichtingsmateriaal; ook 
is er veel ruimte voor het delen van ervaringsverhalen en laten 
we columnisten aan het woord. 

Het wetenschappelijke Katern, dat eind 2021 voor het eerst 
verscheen, richt zich op actuele ontwikkelingen op het gebied 
van hulpmiddelen, zorg, therapieën, fundamenteel en toegepast 
onderzoek. Het Katern biedt zeker ook ruimte voor klinische 
studies gericht op de ontwikkeling van mogelijke geneesmiddelen op het terrein van zorg en genezing 
(cure & care).

6.4 Brochures & Gedichtenbundel
In 2024 ontwikkelde de vereniging onderstaande uitgaven in de vorm van 
brochures en folders.

6.4.1. Brochure: Ergotherapie bij de ziekte van Huntington
Ergotherapeut Karin van Beijnen, werkzaam bij Doelgroep Expertisecentrum Huntington 
in Raamsdonkveer (onderdeel van Mijzo), ziet cliënten met de ziekte van Huntington. 
Deze cliënten wonen meestal nog thuis en komen op de dagbehandeling. Zij beschrijft in 
deze brochure hoe zij als ergotherapeut het mogelijk maakt dat cliënten met Huntington 
(opnieuw) dagelijkse activiteiten uitvoeren of (blijven) deelnemen aan activiteiten in hun 
eigen omgeving.
Het gaat in de praktijk om het blijven deelnemen aan de maatschappij en het vergroten en 
behouden van zelfstandigheid en zelfredzaamheid. Dat kan voor iedereen anders zijn. 

6.4.2. Brochure: Neuropsychiatrische symptomen bij de ziekte van Huntington     
Deze brochure is gebaseerd op een presentatie van psychiater Myra Bovens tijdens een 
Huntingtoncafé op 20 februari 2024 bij Regionaal Expertisecentrum Archipel in Eindhoven. 
Myra Bovens is als psychiater verbonden aan de GGz in Eindhoven (GGzE) en is actief bij 
het ambulante team neuropsychiatrie. Ook is zij werkzaam als consultant bij Archipel in 
Eindhoven. 

Myra Bovens neemt de lezer mee vanuit haar vak als psychiater en geeft weer welke 
symptomen voorkomen bij de ziekte van Huntington, hoe vaak ze voorkomen en of er 
eventueel een behandeling voor is. 

6.4.3. Brochure Rouw & Verlies bij de ziekte van Huntington
Deze titel benadrukt het voortdurende proces van leven met verlies binnen de context van 
de ziekte van Huntington. Verlies en rouw zijn complexe en diepe emoties die veel mensen 
doormaken bij ernstige chronische ziektes zoals de ziekte van Huntington. Deze ziekte 
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Ergotherapie bij de ziekte van Huntington

Ergotherapeut Karin van Beijnen met cliënt

2024

Neuropsychiatrische symptomen 
bij de ziekte van Huntington

Psychiater Myra Bovens

2024
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veroorzaakt niet alleen lichamelijke en cognitieve achteruitgang, maar raakt ook de kern van 
iemands persoonlijkheid en vermogen om zelfstandig te kunnen functioneren. Voor zowel 
de patiënten als hun naasten betekent dit een langdurig proces van afscheid nemen van het 
leven zoals ze dat kennen. 

Deze brochure biedt inzicht in de unieke uitdagingen die Huntington met zich meebrengt, 
en biedt handvatten voor zowel patiënten als hun naasten om met dit zware emotionele 
proces om te gaan.

6.4.4. Gedichtenbundel voor alle betrokkenen bij de ziekte van Huntington
Gendragers, niet-gendragers, risicodragers, patiënten, mantelzorgers, partners en zorg-
verleners, iedere betrokkene bij de ziekte van Huntington doorloopt een proces van 
diepe emoties en gevoelens. Deze gedichten geven hiervan een impressie die zo goed 
mogelijk bij deze gevoelens probeert aan te sluiten.   

U kunt alle brochures en de Gedichtenbundel gratis downloaden in de webwinkel van 
onze vereniging of in drukvorm bestellen. Ga daarvoor naar: https://ap.lc/tBOVF.

6.5 Brochures psychosociale problematiek
Ter herinnering, de Vereniging gaf in 2023 vijf bijzondere brochures uit over de psychosociale problematiek bij de 
ziekte van Huntington gebaseerd op het boek ‘De ziekte van Huntington en verwante erfelijke neuropsychiatrische 
aandoeningen’ uitgebracht in 2009 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) Patiënten (de volwassen en juveniele vorm).

December 2024

Rouw & Verlies bij de                     
ziekte van Huntington

Rouw en Verlies bij de 
ziekte van Huntington

GEDICHTENBUNDEL

Ziekte van Huntington

Partners en 
mantelzorgers
door E.L.Vervoort & F.J. van Zuuren

Deel 1

Ziekte van Huntington

Risicodragers
door E.L.Vervoort & F.J. van Zuuren

Deel 2

Ziekte van Huntington

Gendragers
door E.L.Vervoort & F.J. van Zuuren

Deel 3

Ziekte van Huntington

Niet-gendragers
door E.L. Vervoort & F.J. van Zuuren

Deel 4

Ziekte van Huntington

Patiënten 
inclusief jeugdvorm

door E.L.Vervoort & F.J. van Zuuren

Deel 5
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Daarnaast verschenen brochures met gevarieerde onderwerpen

 

Ook deze brochures vindt u terug in onze webwinkel.      
                                                               

6.6 Communicatiekaartjes voor mensen met de ziekte van Huntington
Omdat communicatie niet altijd meer even gemakkelijk gaat en er ook sprake kan zijn van moeite met lopen, 
ontwikkelde de Vereniging van Huntington speciale kaartjes om dit aan anderen kenbaar te maken. 

De kaartjes hebben een aparte voorkant en een daarvan losstaande achterkant. Op de voorkant staat een algemene 
tekst om anderen te informeren over uw gezondheid. Op de achterkant is ruimte voor uw eigen naam en het 
telefoonnummer van een naaste voor wanneer u hulp nodig heeft. Van de voorkant ontvangt u één exemplaar, 
van de achterkant ontvangt u drie exemplaren omdat deze gegevens nog weleens kunnen veranderen. De kaartjes 
worden geleverd met een daarbij behorend doorzichtig hoesje. 

Bent u geïnteresseerd, geef uw bestelling dan door aan de logopedist van uw Huntington Expertisecentrum of 
via info@huntington.nl, het kantoor van de Vereniging van Huntington. Er zijn voor u geen kosten verbonden 
aan deze communicatiekaartjes. U kunt er zelf desgewenst een keycord bij bestellen via bijvoorbeeld bol.com.

Brochure voor Huntingtongezinnen
Jaargang 1 # nummer 1- september 2022

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

hersenaandoening 
Oktober 2022

De ziekte van 
Huntington: 
het belang van Care en Cure. 
Ontwikkelingen in behandeling en onderzoek

Dr. S.T. de Bot, neuroloog aan het LUMC, Leiden

Prof. dr. R.A.C. Roos, emeritus hoogleraar Neurologie aan het LUMC, Leiden

September
2022

Psychische gezondheid en de 
ziekte van Huntington

Inclusief uitgebreid antwoord op 11 dringende vragen

Psychiater dr. Erik van Duijn 

De ziekte van Huntington: genetische 
oorzaak en DNA-onderzoek

Spreker dr. E.K. Bijlsma, klinische geneticus LUMC, 
Leiden 

Webwinkel

IK HEB DE ZIEKTE VAN 
HUNTINGTON

Wees alstublieft geduldig met mij
Soms heb ik moeite met lopen en 
praten. Ik ben niet dronken.

Ik doe er langer over om u te 
antwoorden. Geef mij alstublieft 
meer tijd. Ik begrijp u.

DW VvH bankpas formaat communicatie kaartjes APRIL24.indd   1DW VvH bankpas formaat communicatie kaartjes APRIL24.indd   1 3-4-2024   12:08:143-4-2024   12:08:14

Voorkant

Mijn naam is:

In een noodgeval of als ik hulp nodig heb
neem dan contact op met de volgende persoon:
Naam:
Telefoonnummer:
Mobiele nummer:

Voor meer informatie over de ziekte van 
Huntington: www.huntington.nl

DW VvH bankpas formaat communicatie kaartjes APRIL24.indd   2DW VvH bankpas formaat communicatie kaartjes APRIL24.indd   2 3-4-2024   12:08:143-4-2024   12:08:14

Achterkant
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6.7 Buttons
De vereniging heeft voor u een button ontwikkeld zodat u kunt 
aangeven wat uw omstandigheden zijn.

Het is een button waarmee u kunt aangegeven dat u niet dronken 
bent, maar de ziekte van Huntington heeft. De tekst is duidelijk 
leesbaar met contrasterende kleuren.

U kunt de speld op uw jasje of trui vastspelden. De diameter van 
de button is 5 centimeter, het gewicht is 10 gram. U kunt natuurlijk 
meerdere buttons tegelijk bestellen.
                
U kunt de buttons bestellen via de webwinkel van 
de vereniging voor € 2,50 per stuk. 

6.8 Beurzen
De Vereniging van Huntington is regelmatig aanwezig met een informatiestand op beurzen en congressen binnen 
de gezondheidszorg. Beursteamleden zijn Ineke Rohaan, Martje Verwijs, Jade Jansen, Lynette van der Burg, Claudia 
Cools, Cor van Bommel, Arie Zwanenburg, Henk van der Werf, en Lenie van Ginneken, beurscoördinator.

De Vereniging was aanwezig op de volgende beurzen en congresdagen: 
•	 17 januari 2024, Dag van de Eerstelijn, Egmond aan zee
•	 15 maart 2024, NHG-congres, Den Bosch
•	 19 juni 2024, Het Grote Zorg Festival, Deventer 
•	 15 oktober 2024, Nursing Brein College, Veenendaal
•	 8 november 2024, Het 21e Nursing Dementie Congres, Ede
•	 10 & 11 december 2024, Nursing  Experience, Den Bosch

De meeste beurzen worden jaarlijks bezocht. Aan het Grote Zorg 
Festival in Deventer werd voor de eerste keer deelgenomen met 
als verrassing dat het in de open lucht was; gelukkig was het prima 
weer.

Na elk beursbezoek wordt door de aanwezige beursteamleden een 
evaluatieformulier ingevuld. Op grond daarvan wordt bekeken 
welk rendement deze beurs heeft opgeleverd en of dit voldoende 
is om het volgende jaar daaraan weer deel te nemen. Wat opvalt 
is, dat steeds meer beursbezoekers in meer of mindere mate van 
Huntington gehoord hebben. En dat zorgpersoneel dat ooit een 
Huntingtonpatiënt in behandeling heeft gehad, ook al is dit lang 
geleden, dit nog steeds op het netvlies heeft staan vanwege de 
ernst van de aandoening. Verder is de belangstelling voor ons 
fraaie brochuremateriaal zeer groot en komen er af en toe klinische 
lessen voort uit beurscontacten.    

Buttonspeld

Leden van het Beursteam, Ineke Rohaan 
en Lenie van Ginneken.
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6.9 Team docenten en gastlessen 
De Vereniging heeft een eigen docententeam. Dit team bestaat uit drie ervarings-
deskundigen en één zorgprofessional en verzorgde in het verslagjaar zes klinische 
lessen van doorgaans twee uur. 

De lessen werden op aanvraag en op locatie gegeven:
•	 Eén les werd gegeven aan een ROC afdeling verzorging/verpleging. Met name de 

impact van de ziekte op partnerkeuze en kinderwens vond veel weerklank.
•	 Drie lessen aan het zorgpersoneel van woonzorgcentra waar enkele 

Huntingtonpatiënten zijn opgenomen. Dit waren vooral praktijkgerichte lessen met 
aandacht voor het omgaan met gedragsproblemen zoals ontremming, agressie en claimend gedrag.

•	 Eén les c.q. scholingsdag aan PNAH (Professionals in Niet-Aangeboren Hersenletsel); dit betrof twee dagdelen: 
een interactieve basisles gevolgd door intervisie en casusbespreking. Ook werd de film Little movement getoond 
en een ervaringsverhaal verteld; beide lesonderdelen maakten veel indruk.   

•	 Eén les als aanvulling op bestaande kennis bij een Expertisecentrum; hierbij ging het om adviezen met 
betrekking tot omgaan met naaste familie direct na een opname en in de eerste periode daarna. 

7. REGIOCONTACTPERSONEN

Onze regiocontactpersonen (verder RC’s te noemen) zijn een belangrijke, interne schakel tussen de vereniging en 
hun leden. Allen zijn vrijwilliger en ervaringsdeskundig. Zij zijn bereid om te luisteren, te adviseren en indien nodig 
door te verwijzen naar professionele hulpverleners, bijvoorbeeld binnen één van de Expertisecentra. De contacten 
kunnen telefonisch zijn of lopen via een huisbezoek. Belangrijk is dat het initiatief voor een contact altijd vanuit 
de leden zelf komt. Indien een nieuw lid van de vereniging zich aanmeldt, wordt via het aanmeldingsformulier 
gevraagd of men contact met de ‘eigen’ regiocontactpersoon op prijs stelt.    

7.1 Regiocontactpersonen 

7.1.1. Werkzaamheden RC’s
Regiocontactpersonen zijn aanwezig bij Huntingtoncafé ’s, Contactdagen, de 
ALV en de aansluitende Ledenmiddag. RC’s organiseren in hun eigen regio 
lotgenotenbijeenkomsten zoals wandelingen, boottochtjes en gezamenlijke lunches. 
De activiteiten in 2024 waren geanimeerd en succesvol (zie punt 5.6). Ook in 2025 
worden in het kader van lotgenotencontact vergelijkbare activiteiten aangeboden.

7.1.2. Onderlinge samenwerking en afstemming
Een goede afstemming en samenwerking tussen de RC’s is belangrijk. In 2024 vond voor 
het eerst een succesvol online afstemmingsoverleg plaats. Ook hebben de RC’s elkaar 
in november 2024 ontmoet voor een cultureel uitstapje in Utrecht. De RC’s worden 
ondersteund door een RC-coördinator. In 2024 was dit tot november Arie Zwanenburg; 
daarna is dit overgenomen door Martje Verwijs.
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Het streven is dat er binnen  alle provincies  een regiovertegenwoordiger actief is. Echter, Zeeland, Limburg en 
Drenthe  beschikken nog niet over een ‘eigen’ RC en worden ondersteund vanuit een nabijgelegen regio. In 2024 
ontstond er een vacature in de regio Overijssel, Gelderland en Flevoland.

7.1.3. Overleg RC’s met Bestuur/Landelijk Bureau/Expertisecentra
RC’s worden betrokken bij gesprekken tussen de Vereniging van Huntington (Bestuur/Hoofd Landelijk Bureau) en de 
diverse Expertisecentra over het vergroten van regionale samenwerking. Samenwerking wordt met name gezocht 
op het gebied van ondersteuning van hulpvragers c.q. leden van de Vereniging en het geven van voorlichting 
(beurzen, gastlessen, brochures). Deze contacten worden in 2025 verder uitgebreid.  

In 2024 zijn er twee RC-werkbijeenkomsten georganiseerd waarin de RC’s  hun vragen en wensen konden 
bespreken met bestuursleden en de Commissie Voorlichting & Communicatie. 

Contactgegevens van de RC’s vindt u achter in het Kontaktblad of via het Landelijk Bureau lb@huntington.nl.

8. WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK 

De Vereniging draagt wetenschappelijk onderzoek gericht op zowel zorg als genezing, een warm hart toe. Zoals in 
Hfd.4.2 al werd toegelicht, werd onderzoek naar mantelzorgondersteuning door het MUMC+ gefinancierd via een 
ruimhartige donatie van Ladies’ Circle Nederland. 

Daarnaast ondersteunen we het CureQ project (Voorspellen, vertragen en 
genezen van erfelijke hersenziektes; https://cureq.nl/) zowel financieel als 
inhoudelijk. We maken deel uit van het uitvoerend comité en zijn daardoor 
betrokken bij alle aspecten van dit grote project. 

De Vereniging van Huntington heeft tevens een zetel in de 
Kennisraad van het HKNN (Huntington KennisNet Nederland). De Vereniging heeft hierdoor een 
rol kunnen spelen in het ontwikkelen van de HKNN Kennisagenda. Het proces van totstandkoming 
van deze agenda is beschreven in een publicatie die in 2024 is ingediend bij een wetenschappelijk 
tijdschrift. Ook zijn door de Kennisraad een aantal producten ontwikkeld zoals een factsheet 
‘Ondersteuning voor naasten en kinderen’. 

Op nationaal niveau kijken we ook breder dan alleen 
Huntington. Zo zijn we onderdeel van het in 2024 gestarte 
project ‘FiFaDem’ dat zich richt op financieel advies bij erfelijke 
dementie en andere neurodegeneratieve aandoeningen. 

Daarnaast zijn we betrokken bij het project ‘Beter thuis, thuisbegeleiding voor 
mensen met de ziekte van Huntington of ziekte van Parkinson’.

Behalve bij nationaal onderzoek, is de Vereniging ook betrokken bij internationaal onderzoek. We hebben een plek 
in de HD-Community Advisory Board waar familieleden input geven over klinische studies aan de farmaceutische 
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industrie. Daarnaast heeft bestuurslid Rob Haselberg regelmatig contact met verschillende farmaceutische 
bedrijven en is hij lid van Roche’s steering committee (stuurgroep) die input geeft op de klinische studies met het 
onderzoeksmiddel tominersen. De Vereniging was ook persoonlijk aanwezig bij het EHDN congres in Straatsburg 
(12-14 september 2024). Hier werden resultaten van verschillende onderzoeken van de EHA (European Huntington 
Association) en HKNN op vijf posters getoond waaraan de Vereniging financieel dan wel inhoudelijk heeft 
bijgedragen.

8.1 Huntington Stimulation Grant
De Vereniging stelt sinds 2013 ook 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 therapieën. In 2024 reikte de Vereniging de Huntington Stimulation Grant echter 
niet uit.

8.2 Eindrapportage onderzoek Maud Daemen
In het kader van het ‘Zorgtraject kinderen’ sloot de Vereniging in 2022 een overeenkomst met de 
Universiteit Maastricht om onderzoek te doen naar 1. ervaringen en impact van het opgroeien met 
een ouder met Huntington, 2. ervaringen opgedaan met hulp en ondersteuning, en 3. behoeften 
aan ondersteuning. Het onderzoek is inmiddels afgerond door onderzoeker Maud Daemen 
onder supervisie van neuroloog Mayke Oosterloo, MUMC+. De resultaten worden gepubliceerd 

in een internationaal wetenschappelijk tijdschrift. Vervolgens worden aanbevelingen opgesteld gericht op 
kinderen in Huntingtongezinnen, familieleden, zorgverleners, betrokkenen binnen Huntington Expertisecentra, 
zorgorganisaties en ziekenhuizen. 

8.3 KNCV Van Marumpenning 2024 voor Eric Reits
Medisch bioloog Eric Reits aan het Amsterdam UMC ontving in 2024 de KNCV Van Marumpenning 
voor de manier waarop hij zijn wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van Huntington in 
een brede context plaatst. Ook maakt hij dit onderzoek toegankelijk voor een zeer divers publiek, 
variërend van patiënten en hun families tot zorgverleners, studenten en wetenschappers uit 
aanverwante vakgebieden. De KNCV Van Marumpenning is een erkenning voor personen die 

bijdragen aan het verhogen van de zichtbaarheid van (beoefenaars van) de chemie en life sciences (Kontaktblad 
2024-2 pp. 36). De Vereniging van Huntington was één van de partijen die zijn voordracht ondersteunden.

9. FONDSENWERVENDE ACTIES

9.1 Sint & Pieten  

Sint & Pieten uit Geldermalsen doneerden een prachtig bedrag 

van € 1.500 (Kontaktblad 2024-1 pp. 33) aan de Vereniging.
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9.2 De laatste keer Trappen tegen Huntington
Op zondag 23 juni hield Edwin Stolp (zie foto linksboven) met zijn Stichting Huntington Zaanstreek in Westzaan 
voor de derde en laatste keer het fiets-, hardloop- en wandelevenement Trappen tegen Huntington. Het werd in alle 
opzichten een prachtige dag; onder een stralende zon werd een geweldig bedrag ingezameld van € 31.158 voor 
Campagneteam Huntington (Kontaktblad 2024-3 pp. 37-40).

9.3 Hardenberg Run
De sponsorloop Hardenberg Run for Huntington heeft maar liefst € 14.092 euro opgeleverd (€ 2.000 kwam apart 
binnen)! Tijdens deze sponsorloop, die plaatsvond op 1 juni 2024, kon ieder zijn of haar eigen uitdaging aangaan 
binnen een tijdsbestek van twee uur. Het stond iedere deelnemer helemaal vrij om te rennen, hard te lopen, te 
wandelen of om die activiteiten te combineren. Voorzitter Joop van der Lei nam de geweldige cheque in ontvangst 
(Kontaktblad 2024-2 pp. 29) (zie foto rechtsboven).

10. SAMENWERKINGSVERBANDEN

De Vereniging werkt samen met:
•	 Huntington KennisNet Nederland (HKNN)
•	 Regionale en Doelgroep Expertisecentra Huntington
•	 Academische instellingen
•	 Zusterorganisaties, nationaal en internationaal
•	 Campagneteam Huntington (CTH)
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11. COMMISSIES, TEAMS, DOCENTEN EN REGIOCONTACTPERSONEN  

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

11.1 Redactiecommissie 
•	 Gabriëlle M. Donné-Op den Kelder, hoofdredacteur 
•	 Johan van Leipsig, redacteur, tevens communicatiemedewerker
•	 Wim den Uijl, redacteur (tot juli 2024)
•	 Ineke Rohaan, corrector

11.2 Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C)
De Commissie Voorlichting en Communicatie (Cie V&C) organiseert veel 
van de activiteiten voor leden en vrijwilligers. De Cie. V&C bestond in het 
verslagjaar uit:

•	 Ineke Rohaan, voorzitter Cie V&C, docent en coördinator klinische 
lessen, lid beursteam

•	 Lenie van Ginneken, coördinator Beurzen en Landelijke Contactdagen
•	 Martje Verwijs, lid beursteam en RC Brabant en Limburg
•	 Wim den Uijl (tot juli 2024), lid beursteam, redactielid, betrokken bij voorlichting WMO
•	 In het verslagjaar 2024 heeft de Cie V&C vijfmaal een dagdeel vergaderd. De voorzitter van de Vereniging 

alsmede het Hoofd Landelijk Bureau wonen deze vergaderingen standaard bij zodat de communicatielijnen 
met Bestuur en Landelijk Bureau kort blijven. 

De Cie V&C bestaat uit (vertegenwoordigers van) de volgende commissies en teams: 

•	 Beursteam
•	 Commissie contactdagen
•	 Jongerencommissie (vanaf augustus 2024). 
•	 Redactiecommissie (tot juli 2024)
•	 Team regiocontactpersonen (RC’s)
•	 Team docenten klinische lessen

De Cie V&C organiseert tweemaal per jaar een bijeenkomst voor de RC’s, tweemaal een Kaderdag voor alle vrij-
willigers met een thema en een spreker, een jaarlijkse scholingsdag over een gezamenlijk gekozen onderwerp, 
en de Ledenmiddag aansluitend op de ALV.
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11.3 Commissie Contactdagen

•	 Lenie van Ginneken, coördinator
•	 Arie Zwanenburg
•	 Gabriëlle M. Donné-Op den Kelder
•	 Henk van der Werf 

11.4 Jongerencommissie

•	 Jade Jansen, coördinator
•	 José Offeringa 

De jongerencommissie wordt ondersteund door het bestuur.

11.5 Beursteam

•	 Lenie van Ginneken, coördinator
•	 Ineke Rohaan
•	 Wim den Uijl (tot juli 2024)
•	 Martje Verwijs
•	 Henk van der Werf
•	 Arie Zwanenburg

11.6 Docenten klinische lessen 

•	 Ineke Rohaan, docent en coördinator gastlessen
•	 Jaco Wessels, regiocontactpersoon Overijssel, Gelderland en Flevoland 
•	 Yvette Visser, verpleegkundige/EVV-er bij Atlant op één van de Huntingtonafdelingen
•	 Gerda de Coster, lid Raad van Bestuur en Regionaal Contactpersoon Belgische 

Huntington Liga (overleden 9 februari 2025)

11.7 Regiocontactpersonen 

Het regionaal werkgebied van de Regiocontactpersonen was eind 2024 
als volgt verdeeld:

•	 Provincies Groningen, Friesland en Drenthe:
Jelleke Dokter en Janny Roskam

•	 Provincies Overijssel, Gelderland en Flevoland
Jaco Wessels

•	 Provincie Noord-Holland 
Hans Polder

•	 Provincie Utrecht
Henk van der Werf
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•	 Provincie Zuid-Holland
Lynette van der Burg en Arie Zwanenburg

•	 Provincie Zeeland
Arie Zwanenburg (waarnemend)

•	 Provincies Noord-Brabant en Limburg
Martje Verwijs

11.8. Landelijk Bureau Vereniging van Huntington

Hoofd Landelijk Bureau: Gabriëlle M. Donné-Op den Kelder, tevens hoofdredacteur en lid van meerdere commissies.

12. DE WETENSCHAPPELIJKE ADVIESRAAD

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 bijbehorende 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 (dr. R. Haselberg) vertegenwoordigd in 
de WAR. 

12.1 Samenstelling WAR

•	 Prof. dr. H.P.H. Kremer (voorzitter), emeritus hoogleraar neurologie 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, coördinator UNO-VUmc 
•	 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 UMC (AMC), bestuurslid CTH en voorzitter DHDRN
•	 Dr. R. Haselberg, bestuurslid Vereniging van Huntington, patiëntvertegenwoordiger

13. DE ERELEDEN

•	 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 Wedden
•	 De heer R.A.C. Roos
•	 Mevrouw I. Rohaan



De Commissie Contactdagen 
organiseerde in 2024 tweemaal 

een succesvolle contactdag. 
De contactdagen werden goed 

bezocht. Het samen delen 
en praten wordt erg op prijs 

gesteld. Vooral omdat het in zo’n 
ongedwongen sfeer plaatsvindt.



Vereniging van Huntington Jaarverslag 2024

38

Financieel Jaarverslag 2024

1 ALGEMEEN 

1.1 Aanbieding Jaarrekening
De Vereniging van Huntington biedt het bestuur en haar leden hierbij de jaarrekening 2024 aan. 

De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2024 en een rekening van baten en lasten over de periode 
1 januari 2024 tot en met 31 december 2024, 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 patiënten 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 2024 1.033 leden, 7 ereleden en 33 donateurs. Per 31-1-2024 
hebben per saldo 25 leden opgezegd zodat we per 1 januari 2025 starten met 1008 leden. 

Van de circa 1.700 patiënten 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 patiënten 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 in de ziekte van Huntington 
en de te verwachten ontwikkelingen en trends rondom het stoppen of vertragen van de ziekte. 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 patiënten 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 2024 zijn ter vergelijking de cijfers uit de Jaarrekening 2023 en de balanscijfers per 31 december 
2023 opgenomen. Begroting 2024 is opgenomen in Jaarrekening 2023 en is goedgekeurd en vastgesteld tijdens de 
ALV van 15 juni 2024.
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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 in 2024

Bestuurslid Van Tot

Dhr. Arie Zwanenburg,
voorzitter en waarnemend 
penningmeester

1 januari 14 juni

Dhr. Joop van der Lei
algemeen bestuurslid 
voorzitter

1 januari
15 juni

14 juni
31 oktober

Dhr. Rob Haselberg
algemeen bestuurslid 
waarnemend voorzitter 

1 januari
1 november

31 oktober
31 december

Dhr. Hans Polder
algemeen bestuurslid 15 juni 31 december

1.7 Vaststelling jaarrekening 2023

Het bestuur keurde de concept jaarrekening 2024 goed in haar vergadering van 26 februari 2025. Tijdens de 
Algemene Ledenvergadering op 14 juni 2025 ligt deze 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 2024 en de staat van baten en lasten 
over 2024 met de daarbij behorende toelichting. In deze toelichting is onder andere een overzicht opgenomen 
van de gehanteerde grondslagen voor financiële verslaggeving. 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
Deze werkzaamheden bestonden, overeenkomstig in Nederland algemeen aanvaarde richtlijnen met betrekking tot 
samenstellingsopdrachten, in hoofdzaak uit het verzamelen, verwerken, rubriceren en samenvatten van financiële 
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 Financiële positie

Onderstaand volgt een samenvatting van de balans per 31 december 2024 en per 31 december 2023:

								         31-12-2024		           31-12-2023
									              €		                                 €
ACTIVA
Vorderingen en overlopende activa				                  7.282	                                     31.484
Liquide middelen	                                                                                               947.772	                                   866.536
		                                                                                                                955.054	                                  898.020	            
PASSIVA
Continuïteitsreserve						               209.500		                   225.000
Bestemmingsfondsen						               736.304		                   614.277
Kortlopende schulden 						                    9.250			     58.743
								                955.054		                  898.020

WERKKAPITAAL		

Op basis van bovenstaande balans kan het werkkapitaal van de vereniging worden berekend. 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:
 
								         31-12-2024		           31-12-2023
									              €		                                 €
VLOTTENDE ACTIVA
Liquide middelen						               947.772			   866.536
Vorderingen en overlopende activa				                  7.282			     31.484 
								                955.054	                                  898.020	            

Af: Kortlopende schulden en overlopende passiva	  	              -9.250		                    -58.743
Werkkapitaal							               945.804	                                  839.277
	
De positieve mutatie in het werkkapitaal van 2024 t.o.v. 2023 met een bedrag van € 106.527 kan toegeschreven 
worden aan:  

Mutatie bestemmingsfonds Research                                      		               -5.323 
Mutatie bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen                     		                6.860
Mutatie bestemmingsproject Huntington boek                       		             20.000
Mutatie bestemmingsproject Cursus HKNN                           		              -4.000
Mutatie Continuïteitsreserve                                                 		            -15.500 
Resultaat ná bestemming t.g.v. Cursus HKNN                         		                4.000 
Resultaat ná bestemming t.g.v. Research                                 		                4.110
Resultaat ná bestemming t.g.v. Ladies’ Circle                         		             96.380                
                                                                                               			           106.527	                       



Edwin en Anita hebben een stichting, Huntington 
Zaanstreek, die verschillende activiteiten 
organiseert. Op 23 juni 2024 is de derde editie 
van ‘Trappen tegen Huntington’, waarbij fietsers 
geld inzamelen voor onderzoek naar de ziekte 
en er aandacht wordt gevraagd om de taboes 
rondom Huntington te doorbreken.
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3 Grondslagen voor de 
    financiële verslaggeving

3.1 Algemeen

De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde grondslagen voor financiële 
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 materiële 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 materiële 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

Materiële vaste activa
De materiële 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 werkelijke kostprijs.  
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 verwerking gewaardeerd tegen werkelijke kostprijs.
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4 Balans per 31 december 2024

ACTIVA							        31-12-2024		           31-12-2023

									              €		                                 €
Vorderingen en overlopende activa
Overige vorderingen						                    7.282	                                     31.484

Liquide middelen
Rekening courant bank en spaarrekeningen			            947.772			   866.536

Totaal Activa							               955.054	                                   898.020
								                ======		               =======

PASSIVA
Vermogen
Continuïteitsreserve						               209.500			   225.000

Bestemmingsfondsen
Research							                 501.137			   502.350
Zorgtraject kinderen						                118.787			   111.927
Huntington boek							                  20.000			                0
Ladies’ Circle Nederland						                  96.380			                0
								                736.304		                  614.277

Kortlopende schulden en overlopende passiva
Vooruit ontvangen bedragen						           0			           158
Overige schulden						                    9.250			     58.585
								                     9.250		                     58.743

Totaal Passiva							               955.054		                  898.020
								                ======		                  ======
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5 Bijlage A: Toelichting op de balans 
    per 31 december 2024

ACTIVA							        						    
			        

VORDERINGEN EN OVERLOPENDE ACTIVA
														            
 			                             		   		  31-12-2024 		           31-12-2023
									              €                                                           €
Overige vorderingen
Vooruitbetaalde kosten						                    			                
	 Beurskosten DOKH en NHG Congres				         0			        1.497
	 Factuur Surf & Beach 						           0			           375
	 Contributie VSOP					                   2.000			       2.000
	 PRTD kadertraining (annulering 2 november 2024)		                1.555	
Nog te ontvangen posten*
	 Wetenschappelijk project Van der Meer				         0		                     27.612*
	 Dubbel betaalde declaratie					        17		                                0
	 Te ontvangen rente					                   3.710			                0
								                     7.282			    31.484	

*Dit betreft een voorfinanciering van een training door psychologiepraktijk Van der Meer. Medio 2024 heeft de 
vereniging een teruggave van deze kosten ontvangen uit de opbrengsten van acties van Ladies’ Circle Nederland 
over de jaren 2023/2024.
	
LIQUIDE MIDDELEN
ABN AMRO rekeningcourant					              126.729	                                   151.995
ABN AMRO vermogensspaarrekening			                             247.344	                                   247.344
ING rekeningcourant			                                                               195.862	                                     89.811
ING zakelijke spaarrekening			                                                   2.009	                                       2.007
ING vermogensspaarrekening			                                              375.828	                                  375.379
								                947.772	                                  866.536

Totaal Activa							               955.054		                  898.020
								                ======	                                   ======

Vervolg
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5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

PASSIVA							        31-12-2024		           31-12-2023

									              €		                                 €
VERMOGEN

Continuïteitsreserve
Saldo 01-01							                225.000			   150.000
Bij: Afrondingsverschil							            2			                0
Af: Reservering project Huntington uitgave				             -15.500			                0
Bij: Resultaat Boekjaar ná bestemming					         -2			     75.000
Saldo 31-12							               209.500		                  225.000

Bestemmingsfonds Vakantieweek*
Saldo 01-01							                             0			                0
Bij: Bijdrage deelnemers Vakantieweek				                  8.640	   		      9.000
Bij: Subsidie Sponsor						                  20.000		                     20.000
Af: Kosten Vakantieweek						                -35.074	  		   -34.978
Resultaat Boekjaar ná bestemming				                  6.434			       5.978
Saldo 31-12							                              0    		    	              0

* Dit fonds is in 1996 ontstaan vanuit een bestemmingsgift. Jaarlijks worden de ontvangen bijdragen met betrekking 
   tot de vakantieweek (bijdrage sponsor en eigen bijdragen deelnemers) gedoteerd en de gedane uitgaven hierop in 
   mindering gebracht.
	
Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen**
Saldo 01-01							                111.927			   100.000
Bij: Opbrengst donaties Why Donate / Geef.nl			              14.059			        5.641
Bij: Gift met vermelding Zorgtraject kinderen				         0			     10.307
Af: Organisatie Kickoff Zorgtraject Kinderen: uitje Apenheul			        0			      -4.021
Af: Uitje kinderen Surf & Beach, Katwijk aan zee			               -7.199			                0
Saldo 31-12							               118.787	                                   111.927

** Dit fonds is in 2020 opgericht en richt zich voornamelijk op zorg en steun aan kinderen uit Huntingtongezinnen. 
     Vanuit dit fonds worden bijvoorbeeld onderzoeksprojecten op onderhavig terrein gefinancierd, opleidingen voor 
     kindercoaches en uitjes of korte vakanties voor kinderen.

Vervolg
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5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

PASSIVA							        31-12-2024		           31-12-2023

									              €		                                 €
Bestemmingsfonds Research
Saldo 01-01							                 502.350			   505.773

Af: Bijdrage CureQ Consortium					                -25.000			    -25.000

Af: Huntington Stimulation Grant (HSG)*					           0			    -50.000

Af: Stichting HFL Jonge Brein					                   -5.450			                0

Bij: Opbrengst Bestemmingsfonds Research 				                26.808			      64.532

Af: Kosten Research						                    -1.681			          -796

Bij: Resultaat Boekjaar ná bestemming				                   4.110			        7.841

Saldo 31-12							                501.137		                   502.350

*Bestemd voor een door de vereniging uit te geven subsidie voor innovatief onderzoek meestal variërend van een bedrag 

tussen de 25 k€ en 50 k€. In 2024 is geen HSG uitgereikt door het niet voldoen aan de criteria voor honorering. 

Bestemmingsfonds/project Huntington uitgave (boek)**
Saldo 01-01								              0

Bij: Storting uit Continuïteitsreserve					                 15.500	

Bij: Ontvangst Stichting Spaarbank Fonds Katwijk 			                  4.500		

Saldo 31-12							                   20.000

** Een fonds voor een door de vereniging uit te geven of te subsidiëren boek.

			 

Bestemmingsfonds/project Bijdrage cursus zorgverleners 
van het HKNN aan NAGY Academy 

Saldo 01-01								              0

Bij: Bijdrage aan cursus NAGY Academy				                  -4.000		

Bij: Resultaat Boekjaar ná bestemming				                   4.000	

Saldo 31-12								              0

Bestemmingsfonds/project Ladies’ Circle Nederland***
Saldo 01-01								              0

Bij: Ontvangst Nationale Service Raad				              123.992

Af: reservering Project Van der Meer				               -27.612

Saldo 31-12							                  96.380

*** Dit fonds is in 2024 ontstaan vanuit een bestemmingsgift van Ladies’ Circle Nederland. Hieruit worden projecten 

      gefinancierd gericht op ondersteuning van mantelzorgers en stellen die te maken krijgen met de ziekte van 

      Huntington.

Vervolg
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5 Bijlage A: Vervolg toelichting op de balans

PASSIVA							        31-12-2024		        

									               €

Het Resultaat Boekjaar van € 136.975 is als volgt toegedeeld:

Dotatie Bestemmingsfonds Vakantieweek	  			                -6.434
Dotatie Bestemmingsfonds Zorgtraject kinderen			                 6.860
Dotatie Bestemmingsfonds Research				                25.127 
Dotatie Bestemmingsfonds/project Huntington boek		                4.500
Dotatie Bestemmingsfonds/project cursus HKNN			                -4.000 
Resultaat Boekjaar ná bestemming aan Continuïteitsreserve 			      -2
Resultaat Boekjaar ná bestemming aan Vakantieweek		                 6.434
Resultaat Boekjaar ná bestemming aan Research			                  4.110
Resultaat Boekjaar ná bestemming aan cursus HKNN 		                 4.000
Resultaat Boekjaar ná bestemming aan Project Ladies’ Circle	                              96.380
								                136.975  
 

KORTLOPENDE SCHULDEN EN OVERLOPENDE PASSIVA

								          31-12-2024		           31-12-2023

									               €		                                 €
Vooruit ontvangen bedragen
Vooruit ontvangen contributies/giften					          0			           158
									              0	   		          158
Overige schulden
Crediteuren en te betalen declaraties:				                				       58.585	
	 Restaurant De Markt (bijeenkomst vrijwilligers)			    195			                0
	 Lonen Landelijk Bureau					                    6.511			                0
	 APN Backoffice B.V.					                    2.544			                0	
	  							                     9.250			     58.585

Totaal Passiva							                955.054		                  898.020
								                 ======	                                   ======
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6 Staat van baten en lasten

						       	  31-12-2024	      Begr. 2024             31-12-2023

								             €	                           €	                              €
BATEN (uitgezonderd subsidies)
Giften/donaties/legaten*					                95.639	               50.000	                147.257
Contributies						                 40.460	               38.000	                  38.962
Opbrengst verkoop brochures				                  3.148	                 2.000		    2.996
Opbrengst Klinische lessen					     575				          450
Bijdrage deelnemers Vakantieweek		       	               8.640				      9.000
Sponsoring Vakantieweek			      		             20.000		                                    20.000
Opbrengst Bestemmingsfonds Research	                                              26.808		                                    64.532
Donaties Projecten**	                                                                              100.880	              ______	                        190
							               296.150	              90.000	               283.357

BATEN UIT SUBSIDIES
PBF (Prinses Beatrix Spierfonds)***				              10.000	               10.000	                  20.000
DUS-I fonds PGO (VWS)****                                                                            78.150	               75.000	                  55.000
	                                                                                                                 88.150	               85.000	                 75.000
Interest							                    4.161				     4.948
				                     Totaal Baten	         388.461	            175.000	               363.305
							               ======	            ======	               ======

*        Giften: In 2024 werd onder andere 14,1 k€ gedoneerd via Why Donate en Geef.nl. 
**      Donaties Projecten: Spaarbank Fonds Katwijk (4,5 k€) en Ladies’ Circle Nederland (96,38 k€; 
          dit bedrag is exclusief de voorfinanciering van het project van Van der Meer in 2023 (27,6 k€)). 
***    In 2024 subsidieert PBF de vereniging nog met 10 k€; daarna eindigt deze subsidie. 
**** Met ingang van 2024 steeg de subsidie van VWS van 55 k€ naar 78,15 k€  waaronder een 
         extra subsidie van 3,15 k€  ter compensatie van stijgende kosten. Het bedrag van 78,15 k€  
         was in 2024 vrij te verdelen over kerntaken en Backoffice.   

Vervolg



Vereniging van Huntington Jaarverslag 2024

50

LASTEN
							       31-12-2024	    Subs. 2024*             31-12-2023

								             €	                           €	                              €
Kerntaken
Lotgenotencontact					                17.137	               14.000	                  17.169
Voorlichting						                 68.805	               40.000		  55.176
Belangenbehartiging incl. lidmaatschappen		             11.712	                 6.000		    7.306
	                                                                          Subtotaal  	           97.654	               60.000	                 79.651

Kosten Bestemmingsfonds Vakantieweek			              35.074				    34.978
Kosten Bestemmingsfonds Research	              		                1.681				          796
Kosten Bestemmingsfonds Traject kinderen 		                7.199				       4.021
Bijdrage NAGY cursus HKNN				                  4.000				              0
					          Subtotaal                    47.954			                   39.795		
	         
Totale kosten kerntaken*	         		          	         145.608	               60.000                    119.446
							               ======	            ======	               ======
* Subsidie VWS (in totaal 60 k€ voor de  drie kerntaken).

Instandhoudingskosten
Bestuurskosten						                    9.907		  6.000		  10.544
Bureaukosten							            0		  1.000		        337
Personele kosten**					                69.268	               60.000		  40.901
Uitbesteding Backoffice					                25.890	               30.000		  29.779
Overige administratiekosten				                  1.040		  3.000		    3.792
Nagekomen baten/lasten					                    -227	            	         0	                            2
		               Totaal instandhoudingskosten	         105.878	            100.000	                 85.355

		                Totaal lasten			           251.486	            160.000	               204.801
							               ======	            ======	               ======

	                                Resultaat Boekjaar	                        +136.975	            +15.000	            +158.504

** Vanaf mei 2023 vindt aanstelling Hoofd Landelijk Bureau plaats.



51

Vereniging van Huntington Jaarverslag 2024

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

						       	  31-12-2024	    Subs. 2024*             31-12-2023

								             €	                           €	                              €

LASTEN

LOTGENOTENCONTACT

Landelijke contactdagen
Contactdagen						                    5.402		  4.000		    5.734
Groepsgewijs Lotgenotencontact				                  5.300		  2.000		    4.232
Ledendag met ALV					                   3.852		  4.000		    4.807
Kaderdag / vrijwilligersdag				                  1.697		  2.000		    2.396
Jongerendagen							       886		  2.000		            0

			         Totaal Lotgenotencontact	            17.137	               14.000	                 17.169		
				                 			              =====	               =====	                 =====
* Subsidie VWS. 

Toelichting
In 2024 werden twee Contactdagen voor onze leden georganiseerd, één bij ZooParc, Overloon, en een tweede 
op de Maasvlakte, Port of Rotterdam. Onder Groepsgewijs Lotgenotencontact werden meerdere wandelingen en 
rondleidingen gefinancierd (bijvoorbeeld in en om Enkhuizen, Naarden en Haren); ook lotgenotenbijeenkomsten en 
huisbezoeken aan Huntingtongezinnen werden financieel ondersteund. 

De ALV en Ledendag vonden plaats bij de Schakel in Nijkerk. Naast reguliere kosten voor zaalhuur, catering en het 
vormgeven en drukken van het Jaarverslag werden nieuwe en vertrekkende bestuurs- en commissieleden verrast met 
een presentje.

Voor onze vrijwilligers werd een ontmoetingsdag in Utrecht georganiseerd en ontvingen alle vrijwilligers een 
presentje. De Jongerencommissie organiseerde een goedbezochte bijeenkomst bij Cultura in Ede. Uitgaven gingen 
ook naar reis- en vergaderkosten van onze vrijwilligers.

Vervolg
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de 
    staat van baten en lasten

						       	  31-12-2024	    Subs. 2024*             31-12-2023

								             €	                           €	                              €
VOORLICHTING

Verenigingsblad
Kontaktblad, Katern en Nieuwsbrief			               45.094	               29.000		  31.601

Informatievoorziening
Brochures/folders					                 17.539	                 5.000		  15.250

Website
Restyling en onderhoud website			                                  3.518	                  3.500		    6.209

Regiowerk
Deskundigheidsbevordering: 
Kadertraining vrijwilligers					                  2.217		  1.000		    1.839
Docenten klinische lessen   					     437		  1.500		       277
                                                                           
				        Totaal voorlichting	            68.805                        40.000	                  55.176
	                                                                                                                       =====                        =====	                  =====
* Subsidie VWS.

Toelichting Verenigingsblad en Informatievoorziening
In 2024 zijn drie Kontaktbladen en twee wetenschappelijke katernen uitgegeven in een oplage van rond de 940. 
De drukkosten en verzending bedroegen per blad gemiddeld 3,5 k€. Voor de vormgeving betaalde de vereniging 
circa 1,3 k€ per uitgave. Daarnaast ontvingen alle leden de door de redactie ontwikkelde Brochure Rouw & Verlies 
en een daaraan gerelateerde Gedichtenbundel. De kosten voor een externe communicatiemedewerker bedroegen 
3,3 k€ per trimester voor van te voren duidelijk omschreven werkzaamheden. Extra werkzaamheden werden in 2024 
gefactureerd voor een bedrag van rond de 8 k€.

Overige uitgaven gingen naar kopieer- en frankeerkosten van APN Backoffice B.V., kosten voor externe redacteuren, 
reis- en vergaderkosten van de Commissie Voorlichting & Communicatie (Cie V&C) en vergoeding notulist.

Toelichting Website
Internet Diensten Nederland (IDN) ondersteunt de vereniging rondom beheer en restyling van de website. Daarnaast 
is de ISO Group bereikbaar voor online en offline ondersteuning bij ICT-gerelateerde vragen.

Regiowerk
De kadertraining van vrijwilligers vond plaats op 16 maart 2024 bij Hajé Nieuwegein B.V. rondom het thema Ervarings-
verhalen. Ten slotte zetten meerdere leden zich in voor het op professionele wijze geven van klinische lessen.

Vervolg
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de 
    staat van baten en lasten

						       	  31-12-2024	    Subs. 2024*             31-12-2023

								             €	                           €                                   €
BELANGENBEHARTIGING

Lidmaatschappen
IHA (International Huntington Association)				   200				         200
VSOP							                     2.000				         275
HKNN							                     2.000 				              0
Ieder(in)								       192				         192
							                    4.392	                  2.000		       667

Overige belangenbehartiging
Beurzen en PR						                    7.320	                  4.000	                    6.639
							                    7.320	                  		 	  6.639

			    Totaal Belangenbehartiging	            11.712	                  6.000		   7.306		
					                   		             =====	                  ====	                  =====

* Subsidie VWS.

Toelichting Beurzen
De vereniging nam in 2024 deel aan een zestal beurzen en schafte transportmateriaal aan. In de kosten zijn ook 
reiskosten van de standhouders opgenomen.

Vervolg
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de 
    staat van baten en lasten

						       	  31-12-2024	       Begr. 2024            31-12-2023		
						          		       €	                           €	                             €

INSTANDHOUDINGSKOSTEN

Bestuurskosten*
Totale algemene bestuurskosten			                9.907                           6.000	                 10.544

Bureaukosten
	 Telefoon/internetkosten	                                                                          0		                                           34
	 Kantoorbenodigdheden en drukwerk	                                        0		                                         303
Totale bureaukosten	                                                                    	                        0	                  1.000	                        337

Personele en secretariële kosten
	 Ondersteuning Landelijk Bureau			              68.912			                   35.039
	 Aansprakelijkheidsverzekering ASR	                                   242		                                         242
	 Overige personeelskosten	                                                    114		                                         636
	 Pensioenen	                                                                                           0		                                      4.983
Totale personele & secretariële kosten**		            	            69.268	               60.000	                 40.900

Uitbesteding Backoffice  	   			              25.890	               30.000	                 29.779

Overige administratiekosten
	 Accountantskosten				                          0	                  	                    2.795
	 Werkzaamheden externe adviseurs	                                        0	                  2.000	                            0
	 Bankkosten	                                                                                   1.040	                  1.000	                       997
Totale overige administratiekosten	                                                  1.040	                  3.000	                    3.792

Nagekomen baten/lasten en afrondingsverschillen	                -227		                                                1
	
Totale instandhoudingskosten				            105.878	            100.000	                 85.353
						                                ======                     ======                    ======

*     Onder Bestuurskosten zijn vooral reis-, notuleer- en vergaderkosten opgenomen.
**   De toename in Instandhoudingskosten van circa 20 k€ wordt met name veroorzaakt door  verhoogde uitgaven voor 
       ondersteuning door het Landelijk Bureau (circa + 34 k€ voor personele en secretariële kosten).

Vervolg
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7 Bijlage B: vervolg toelichting op de 
    staat van baten en lasten

							        31-12-2024	       Begr. 2024             31-12-2023		
							                              €	                           €	                              €

Overige lasten bestemmingsfondsen
Vakantieweek						                  35.074		       	                  34.978
Research       						                     1.681			                          796
Zorgtraject kinderen*                                                                                           7.199			                       4.021
Totaal overige lasten					                43.954			                    39.795		
					                		             =====			                 ======

Overige lasten
Bijdrage cursus HKNN 					                   4.000				               0
							                    4.000				               0
	

* Toelichting uitgaven Zorgtraject kinderen
Dit bedrag is voornamelijk besteed aan een uitje voor kinderen (Surf & Beach, Katwijk aan zee), aan het drukken van 
kinderboekjes ter verspreiding tijdens een landelijke HKNN-bijeenkomst, en aan een enquête onder jongeren.
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8 Begroting 2025* 
Exclusief inkomsten en uitgaven van Bestemmingsfondsen

BATEN UIT EIGEN 
ACTIVITEITEN	
Contributies			         39.000
Giften/donaties/legaten etc.	       55.000
Verkoop brochures		          3.000

BATEN UIT SUBSIDIES	
Subsidie VWS**			        78.150

Totaal baten		                     175.150
			                      ======

BEGROTE RESULTAAT
BOEKJAAR:  -26.500****

LASTEN***	
LOTGENOTENCONTACT	
Landelijke Contactdag		     	 5.000
Lotgenotencontact	    		  5.000
Ledendag en ALV		     	 5.000
Kaderdag vrijwilligers                   		  2.500
Jongeren- en kinderdagen	                  2.500
				                 20.000

VOORLICHTING	          
Verenigingsbladen en Nieuwsbrief	               40.000
Website & Social Media		                   3.000
Brochures etc.			                  10.000
Deskundigheidsbevordering en
Regionale Contactpersonen	                  2.000
Klinische lessen en deskundig-
heidsbevordering docenten 	                  1.650
				                 56.650

BELANGENBEHARTIGING	
Abonnementen			                    2.500
PR activiteiten (Beurzen etc.) 	                  6.000
				                    8.500   

			                                  83.650

INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten			                  10.000
Bureaukosten			                    1.000
Personele en secretariële kosten                    72.500
Financiële en secretariële 
ondersteuning Backoffice APN                        30.000
Bankkosten			                    1.000
Externe adviseurs		                   2.000
		                                	            116.500
TOTAAL LASTEN:                                201.650
				                ======

Vervolg

Deze begroting is vastgesteld door de Algemene Ledenvergadering d.d. 15 februari 2025.
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Toelichting Begroting 2025 
*        Expliciet dient vermeld te worden dat inkomsten en uitgaven voor Bestemmingsfondsen zoals de Vakantieweek, 
         Zorgtraject kinderen en Research, niet in deze Begroting zijn meegenomen. Idem dito (aflopende) PBF subsidie.  
**     De totale VWS subsidie in 2025 voor de drie kerntaken Lotgenotencontact, Voorlichting en Belangenbehartiging  
         en het Backoffice samen, is € 78.150. De daadwerkelijke kosten zijn begroot op € 113.650 (€ 83.650 voor de 
         kerntaken en  € 30.000 voor het Backoffice).
***   In tegenstelling tot eerdere jaren heeft het Bestuur ervoor gekozen de lasten niet te baseren op de VWS-   
         subsidieaanvraag, maar op daadwerkelijke kosten gerealiseerd over de laatste drie jaar (2022-2024). Hierin 
         zijn bovendien extra kosten meegenomen voor meer en/of duurdere activiteiten, een extra ALV, extra inhuur 
         hoofdredacteur en overlap tussen aanstelling voormalig en nieuw Hoofd Landelijk Bureau. 
**** In bovenstaande begroting zijn onvoorziene inkomsten uit giften/donaties en legaten zeer voorzichtig ingeschat 
         op 55 k€. Echter, over de jaren 2017-2024 bedroegen deze inkomsten gemiddeld 92 k€, dus 37 k€ hoger. Wanneer 
         dit bedrag in bovenstaande begroting voor 2025 wordt meegenomen, dan is het verwachte Resultaat Boekjaar 
         circa +10,5 k€ in plaats van -26,5 k€.
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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 ondersteunen. Alleen dankzij u 
kunnen wij onze activiteiten op het terrein van zorg en onderzoek op een hoog niveau blijven uitvoeren.  

Net als in 2023 nam ook in 2024 het aantal en de hoogte van giften, donaties en legaten toe. De vereniging ontving 
onder andere een substantiële donatie van Ladies’ Circle Nederland na het afronden van hun tweejarig initiatief ten 
gunste van onze vereniging. Daarnaast ontving de vereniging vele giften naar aanleiding van overlijden, huwelijk, 
een verjaardag of  een jubileum. Ook opbrengsten uit statiegeld of collectegelden werden naar de Vereniging over-
gemaakt. En ook dit jaar vulden vele leden hun contributiebedrag aan met een donatie en ontvingen we eenmalige 
of periodieke donaties. 

In totaal ging het om een (niet-geoormerkt) bedrag van € 196.519, een toename van € 40.072 ten opzichte van het 
voorafgaande jaar. Voor wetenschappelijk onderzoek ontvingen we een totaalbedrag van € 26.808. 

De vereniging is ontzettend blij met al deze giften, van klein tot groot! Door deze extra inkomsten kunnen we 
zoveel meer voor alle betrokkenen bij de ziekte van Huntington (blijven) doen! Heel hartelijk dank!

DANK!
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