A
o{
C
ATAXIE

Meerjarenbeleidsplan Ataxie
Vereniging Nederland

2021, =202%




Inhoud

Voorwoord

De basis waarop we voortbouwen

Zorgvisie

Hoofdthema: bevorderen van de kwaliteit van leven
Doelgroepgericht werken

Impact en bereik

Belangenbehartiging

Ataxie als zeldzame ziekte

Voorlichting

Stimuleren wetenschappelijk onderzoek

10

12

14

16

17



Voorwoord

Het meerjarenbeleidsplan dat voor je ligt, ziet er anders uit dan je van ons gewend
bent. Minder tekst en vooral highlights.

Datzelfde gaat op voor de komende werkplannen van onze vereniging in de jaren
2021 tot en met 2026. Voor meer tekst word je verwezen naar bestaande notities
die de afgelopen jaren zijn gemaakt of nog zullen worden gemaakt. We vertrouwen
erop ons beleid hiermee zo overzichtelijk en inzichtelijk mogelijk te houden

In ons voorliggende meerjarenbeleidsplan hebben we gebruik gemaakt van:

v' Meerjarenbeleidsplan 2016 tot 2020 (ADCA/Ataxie Vereniging Nederland?)

v' Ledenraadpleging juni 2017 (AVN)

v Het effect van levensstijlfactoren op de kwaliteit van leven bij ataxie
patiénten (AVN)

v' Doelgroepgericht werken (AVN)

v Naar een nieuw beleidskader voor de subsidiéring van patiénten en
gehandicaptenorganisaties (Ministerie van VWS)

v' Hoofdzaken (Hersenstichting Nederland)

v" Het business Model Canvas inclusief Empathy map (Kamer voor Koophandel
en Jong & je wil wat))

Nu de naam van de Vereniging in 2021 is veranderd in ‘Ataxie Vereniging
Nederland’ zal binnen de vereniging meer aandacht moeten zijn voor de
verschillende vormen van Ataxie, die onder de vereniging vallen.

Dat geldt zowel voor de taak van de voorlichting en brochures, maar ook voor de
themabijeenkomsten en activiteiten. Waar nu bij het doelgroepgericht werken is
gekozen voor een onderscheid naar levensfases, moet er ook ruimte komen voor
een onderscheid naar vormen van ataxie.

Met de tekst van de NAF als uitgangspunt hebben we een eigen tekst vastgesteld,
die onze doelgroep beschrijft. Die tekst luist als volgt:

De Ataxie Vereniging Nederland is er voor mensen met een Ataxie, als zeldzame
neurologische aandoening, die wordt veroorzaakt door een ziekte van het
cerebellum (de kleine hersenen). Het is een progressieve ziekte die klachten geeft
in de codrdinatie van de bewegingen zoals bij het lopen, het spreken en de fijne
motoriek. Daarmee valt zij onder de categorie: bewegingsstoornissen.

Wat is ataxie?

Ataxie is een degeneratieve ziekte van het centraal zenuwstelsel. Dit betekent dat
de ziekte gepaard gaat met een geleidelijk minder worden van een of meer
lichaamsfuncties. Bepaalde symptomen van Ataxie worden verward met
dronkenschap vanwege een zichtbaar onzeker bewegingspatroon, zoals een
onzekere gang bij het lopen met als gevolg struikelen, vallen en al dan niet met
een onduidelijke spraak. Deze symptomen worden veroorzaakt door een
verstoorde codrdinatie van de bewegingen en de balans, die voortkomt uit een
aandoening van de kleine hersenen. Het cerebellum is verantwoordelijk voor de
codrdinatie van al onze bewegingen.

1 Kortweg zal vanaf hier steeds de verwijzing AVN worden opgenomen.)
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Mensen die lijden aan ataxie kunnen moeite hebben om hun handen, armen en
benen te gebruiken, problemen hebben bij het lopen, praten of van de bewegingen
van hun ogen, en moeite hebben met slikken. Ataxie kan mensen van alle
leeftijden treffen. De gevolgen van de ziekte kunnen ernstig zijn. Sommige vormen
van ataxie kunnen leiden tot een vroege dood.

De behandeling van Ataxie is erop gericht de symptomen te verminderen,
bijvoorbeeld met fysiotherapie, om de kwaliteit van leven te verbeteren.

Diagnose

Ataxie wordt door een (kinder)neuroloog vastgesteld op basis van de klachten,
familiegeschiedenis, en een compleet neurologisch lichamelijk onderzoek. Om
andere aandoeningen uit te sluiten is vaak een scan van de hersenen of
bloedonderzoek nodig. DNA-onderzoek is beschikbaar voor diverse vormen van
erfelijke ataxie.

Een grote groep mensen wordt op volwassen leeftijd geconfronteerd met
symptomen van ataxie die vanuit het niets lijken te ontstaan en die, ook na
uitvoerig onderzoek, geen duidelijke verklaring hebben.

Ataxie als symptoom van andere aandoeningen

Soms is ataxie een symptoom van een bepaalde hersenaandoening die ook de
kleine hersenen treft, zoals bij multipele sclerose of een doorgemaakte beroerte.
Deze mensen adviseren wij als Ataxie Vereniging om contact op te nemen met de
organisatie voor de betreffende aandoening voor actuele en de juiste informatie.



De basis waarop we voortbouwen

Ataxie Vereniging Nederland

Impact en bereik
Wat is onze impact op de leden en/of
mensen met een ataxie.

Bevorderen van de kwaliteit
van leven

Doelgroepgericht werken

Samenwerking andere
Opbouw in levensfasen patiéntenverenigingen
Verschillende vormen van Ataxie

Van missie en visie
naar
zorgvisie

Voor de continuiteit van de Vereniging is een goede basis nodig.

Die basis wordt in ons geval in de eerste plaats gevormd door de leden. Mensen
met een ataxie voor wie de Vereniging zich wil inzetten om hun belangen te
behartigen. Zij vormen de wortels van de Vereniging die als het ware voeding
geven aan allerlei activiteiten en diensten die de bloei van de vereniging bepalen.

De eerste twee lagen vormen hier de ruggengraat van de organisatie die de interne
gang van zaken ondersteunt en mogelijk maakt.

De derde en vierde laag vormen de kern van de dienstverlening aan mensen met
een ataxie en hun naasten.

De vijfde laag zijn de voorwaarden om de kwaliteit binnen de vereniging te
waarborgen.



Zorgvisie

Van rpissie en visie naar zorgvisie

\

Onze leden bijstaan in de
Om als mens in onze dynamische kunst het eigen leven vorm
veranderende samenleving te te geven op een manier die
kunnen functioneren, is een vorm bij hen als persoon past en
van zelfontwikkeling nodig, rekening houdt met hun
waarmee de mens zich bekwaamt in omstandigheden.
de zogenoemde ‘levenskunst?’, /

Stimuleren van deelname
aan logopedie, therapie, Voldoende
training en oefeningen, die beschikbare
erop gericht zijn de therapievormen
motorische en cognitieve om mobiel te
vaardigheden op peil te kunnen blijven
houden

Stimuleren en

volgen van
Voldoende en verschillende ontwikkelingen
hulpmiddelen op maat, van op ataxie
passend bij de behoefte van gerichte

de persoon hulpmiddelen

Een ataxie is een progressieve ziekte, die ervoor zorgdraagt dat je het je niet kunt
veroorloven om stil te zitten of staan. Zolang er nog geen remedie is die dit proces
kan stoppen of genezen, staat de kwaliteit van leven centraal in de behandeling.
Dit betekent dat het voortdurend trainen van je bewegingsapparaat ervoor zorgt
dat ‘gebaande wegen in de hersenen’ worden gestimuleerd om intact te blijven. Of
daar waar ze zijn weggevallen nieuwe wegen te kunnen creéren. Dit in de
wetenschap dat op enig moment jij als ataxie patiént niet ontkomt aan het gebruik
van hulpmiddelen en de ontwikkeling hiervan.

Dit proces vormt het uitgangspunt in de missie en visie van de Vereniging.



Hoofdthema
Bevorderen van de kwaliteit van leven

Behoud van
motorische
vaardigheden,
tegengaan van
slikproblemen

Bevorderen
levenskunst onder
leden

Uitwisselen

ervaringsdeskun-
digheid

Cognitief

Levenskunst? is het leren omgaan met jezelf en de wereld, waarbij je je een

persoonlijke levenshouding eigen maakt en nadenkt over waar je staat, en je

wensen en mogelijkheden daarop afstemt. Vervolgens is het vooral een kwestie
van oefenen.

Voor mensen met een ataxie spelen twee processen een rol:

o Het ziekteproces en daarmee samenhangend het leren omgaan met het verlies
van vaardigheden.

o Het vormgeven en omgaan met levenstaken als opgroeien en ontwikkelen van
sociale vaardigheden; school; werk; relatie en seksualiteit; kinderen en
zingeving aan je leven.

De ervaren kwaliteit van leven hangt samen met het verloop van bovengenoemde

processen. Zij vormen tevens de basis voor het doelgroepgericht werken dat de

Vereniging voorstaat.

Vraag is in hoeverre de psychische gesteldheid een rol speelt in het ataxie proces
van degeneratie? Van stressfactoren mag gezegd worden dat dit sowieso een rol
speelt. Mogelijk kan nader onderzoek hier een rol spelen en meer aandacht geven
aan vormen van mindfulness, yoga, meditatie en dergelijke.

2 Joep Dohmen ‘Levenskunst als tegenbeweging.
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Doelgroepgericht werken

Pediatrische vorm van ataxie < 16 jaar

Jongeren met een ataxie (16 tot 25 jaar)

Tips en tricks
vanuit de
kindergenees-
kunde

Ondersteuning
ouders

Jongvolwassenen met een ataxie (25 jaar tot 35 jaar)

Wonen, werken, Volwassenen met een ataxie
vaste relatie, (35 tot 60 jaar)

kinderen?,
testen op ataxie,
psycho.
begeleiding

Gelijkwaardigheid,
voortschrijdende
ataxie,

Seksualiteit, wonen en
werk,
De balans opmaken



Ouderen met een ataxie (60 jaar en ouder)

Ouders en kinderen met ataxie
jonger dan 16 jaar

Levensvragen over:
volwaardig leven,
kwaliteit van leven,
leven met een partner
met ataxie,
seksualiteit,
euthanasie

Leven en
opvoeden van een
kind met een
chronische ziekte.
Hoe vertel ik het
mijn kind(eren)?
Rol pediatrie?

Partners en naasten

Gelijkwaardigheid in de
relatie
Omgaan en leven met
een zieke partner,
Hoe houd ik ruimte
voor mezelf?
Omgaan met grenzen
De rol van kinderen
Erfelijke belasting

Nog nader moet er worden uitgewerkt:

o informatie over het zijn van risicodrager; gendrager pré- en symptomatisch

o Meer aandacht voor de verschillende vormen van ataxie als doelgroep; kennis
bij vrijwilligers en voor de beursvrijwilligers.

o Aandacht voor het thema euthanasie



Impact en bereik

Het ber
verenigi

§ van de
in beeld

Impact
lotgenotencontacte

Specifieke activiteiten
op het gebied van:
Spraak
Mobiliteit
Kwaliteit van leven

Voorlichting
awareness Ataxie

Stimuleren wetenschappelijk
onderzoek bijv:
» 2-jaarlijks symposium
» 2 jaarlijks stimulation grant




Om de impact en het bereik van de Vereniging in beeld te brengen zijn de volgende
zaken van belang:

O

(0]

Het aantal mensen met een ataxie en hun naasten, die door de vereniging
worden bereikt. Niet alleen de leden, maar ook de niet leden.

Welke vruchten hebben het onderlinge lotgenotencontact opgeleverd?

Wat hebben leden en naasten gehad aan de themabijeenkomsten?

Hoe staat het met de bekendheid van de Vereniging? Welke informatie wordt
gevraagd en hoe voldoet die?

Welk onderzoek is vanuit de Vereniging gestimuleerd en waar is samenwerking
gezocht met andere patiéntenverenigingen of expertisecentra?

De verschillende genoemde onderwerpen zijn op de wieken van de molen
geplaatst, omdat het geheel een dynamisch gebeuren is. Zowel qua aandacht als
qua thema’s. Het is dus zaak een en ander actueel en up to date te houden.
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Belangenbehartiging

Expertise-
centra:
Samenwerking Werken met
UMC's en multi
farmacie rond disciplinaire

N
onderzoek _ teams p; 4

<ad ‘ "‘
-

Y

Samenwerking
andere hersen-
gerelateerde

lotgenoten- v patiéntenvereni-
contact gingen

Behoefte leden
o ‘ ‘ en hun
levensfase als

‘51 o uitgangspunt
1

D‘}A

Contacten Samenwerking

gemeenten revalidatie
inzake WMO ¢ centra rond
ter ' \ . gebruik en

ondersteunin ontwikkeling
leden ; hulpmiddelen

Vertaling
naar .
koepelorgani- Ly Contacten
saties / zorgverzeke-
raar




De onderwerpen voor onze belangenbehartiging hangen als rijpe appeltjes aan de
bomen. We hoeven ze eigenlijk alleen maar te plukken, zo lijkt het. Maar wat ons
betreft is dat niet geheel de weg, die wij willen bewandelen. Daarom is het appeltje
‘bron lotgenotencontact’ rood gekleurd als centrum van waaruit de vorm en inhoud
van onze belangenbehartiging wordt georganiseerd. Doel is daarmee de
belangenbehartiging aan te laten sluiten op de behoeften die onder de leden leven.

De inspiratie dag, die we als bestuur in juli 2021 hebben gehouden, heeft de

volgende ingrediénten opgeleverd:

Doel: Bevorderen van de kwaliteit van leven met daaraan gekoppeld

mogelijk vertragen en stoppen van het proces van de Ataxie.

D.m.v. een enquéte® een bewegingsonderzoek doen onder de leden naar:

o Verschillende vormen/therapieén voor revalidatie en het gebruik van
hulpmiddelen

o Behoud van goede spraak d.m.v. logopedie en voicetrainer

o Gebruik van medicatie

Op basis van dit onderzoek zal een bijeenkomst worden georganiseerd voor

fysiotherapeuten en revalidatieartsen. Degene die bij onze vereniging bekend zijn

en op de website staan zullen worden uitgenodigd, maar ook anderen en

opleidingen zijn welkom.

Doel bijeenkomst:

o Onderling contact bevorderen en verspreiden van kennis over Ataxie

o Meer bekendheid over ataxie onder de beroepsgroepen revalidatie,
fysiotherapeuten en logopedisten

o Welke therapieén zijn ‘goed genoeg’? Basis persoonlijke bevindingen of
therapievorm?

o Ontwikkelen van richtlijnen!?

Mogelijkheid:
Voorbeeld oefeningen voor fysiotherapie voor ataxie op de website of een Webinar
houden?

3 In enquéte: ervaringen met vormen fysiotherapie en logopedie; met welk resultaat
(nog therapie of gestopt); is jouw therapeut ervaren met ataxie en beveel je die aan
anderen aan; te weinig ervaring om er iets over te zeggen
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Ataxie als zeldzame ziekte

Ataxie van Friedreich

Vereniging van
Huntington

Spierziekten

Bewegingsstoornissen

Neurologie Parkinson

ATAXIE

Ataxie is een zeldzame ziekte. Als kleine patiéntenorganisatie is het daarom
belangrijk samenwerking te zoeken met anderen. In het veld van onderzoek
en belangenbehartiging kan omvang een belangrijk thema zijn.

Voor samenwerking is het daarnaast belangrijk dat te zoeken bij mogelijke
aanverwante aandoeningen of gelijke doelen.

Ataxie kent een zekere verwantschap met andere vormen van erfelijke
hersenaandoeningen. Dit betreft de groep neurodegeneratieve ziektes met
een bewegingsstoornissen als symptoom. Deze groep deelt hun relatie met
de expertisecentra die op dit gebied deskundig zijn. Het Radboud UMC en
het UMC Groningen. Daarnaast zijn ook andere Universitair Medische Centra
actief met onderzoek op dit gebied zoals het LUMC en het Erasmus UMC.
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Een andere te leggen relatie voor ons als patiéntenvereniging zijn de
revalidatiecentra en andere verenigingen die hiervan gebruik maken.

Bij samenwerking is het belangrijk je bewust te zijn van de onderlinge
afhankelijkheid, terwijl het tegelijkertijd noodzakelijk is om de eigen stem
hierin een plaats te geven. In dit spanningsveld is er tot op heden vooral
samenwerking gegroeid met andere, kleine patiéntenverenigingen zoals
ziekte van Huntington en Ataxie van Friedreich.

Toch zijn ook grotere patiéntenverenigingen in dit opzicht belangrijk, waar
wij dankbaar gebruik hebben gemaakt van ontwikkelingen van bepaalde
hulpmiddelen zoals de voicetrainer voor mensen met Parkinson.

In algemene zin kan gesteld worden dat in het kader van onderzoek en
ontwikkelingen op het gebied van hulpmiddelen het belangrijk is de
ontwikkelingen en bewegingen in het veld van zowel de neurologie en
revalidatie goed te volgen en waar mogelijk samenwerking te zoeken.

Onze uitgangspunten voor samenwerking

Voor ons is een pragmatische insteek belangrijk, zoals

o Wat kunnen wij van elkaar leren?

o Wat kunnen we voor elkaar betekenen?

o Waar vind je gehoor?

o Wie liggen elkaar?

o Wat zijn de mogelijke gezamenlijke belangen en doelen?
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Voorlichting

Brochures

o Folder ADCA/Ataxie Vereniging Nederland
o Huisartsen brochure

o Folder over ataxie

Website

Voldoende informatie over:

o De vereniging,

o Agenda vereniging en activiteiten
o Voorlichtingsmateriaal over ataxie

Awareness Day
o Jaarlijkse familiedag voor mensen met een ataxie
o Met hieraan gekoppeld aandacht vragen voor ataxie in de verschillende media

Sociale media

o Aanwezigheid van de Vereniging op sociale media

o Uitzetten van verschillende acties en activiteiten in de sociale media
o Aantal volgers verhogen voor de vereniging.

Films
o Leven met ADCA
o Jongeren met een ataxie

Boekjes

‘Mijn papa heeft ataxie, krijg ik het later ook?

Het effect van leefstijlfactoren op de Kwaliteit van leven.

Weinig risico COVID-19-vaccinatie

Informatiepunt Wajong

Zorgstandaard ADCA

Symptomen en klinische zorg bij cerebellaire ataxie

Hoe kan u als patiént het goedkeuren van medicijnen beinvloeden?
Tips om mentale vermoeidheid tegen te gaan

Bepaling ernst slikproblemen

Hoe voel ik me en wat kan ik doen?

Invloed van marihuana op ataxie

Hoe om te gaan met spraak-slik-en-cognitie problemen in de thuissituatie
Ataxie, Kwaliteit van leven en Palliatieve (niet-terminale) zorg

De verschillende fases in klinische studies

Klinische studies naar bewegingsstoornissen

Kinderwens bij erfelijke cerebellaire ataxie

Update: Verzekeringen en erfelijke ziektes

Orgaandonatie na euthanasie

Informatie per SCA type
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Stimuleren wetenschappelijk onderzoek
Call To Actior

\

Ataxie van Friedreich e i ziekte van
. % Huntington

Spierziekten
~
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ATAXIE

-/
y Plant-based recipes

for conscious living

FARMACGCY
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L coOoOKBOOK

CAMILLA FAYED
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Het belang van wetenschappelijk onderzoek naar zeldzame ziekten, zoals een
ataxie er een van is, staat onomstotelijk vast. Maar als patiéntenvereniging is het
lastiger om hierin de rol te spelen, die ertoe doet en genezing in zicht brengt.

Om die reden hebben we als eerste de voorwaarden ontwikkeld, die nodig zijn om

onze rol bij deelname aan onderzoek optimaal op ons te kunnen nemen.

1. Een meer proactieve inzet t.a.v. gewenst onderzoek.

Dit vraagt van ons dat we niet direct meegaan met de prioriteiten van wat
andere spelers in het onderzoeksveld voor ogen staat, maar dat we gefocust
zijn op onze eigen wetenschapsagenda en die centraal stellen.

2. Zelf zullen we als Vereniging ook meer financiéle middelen tot onze beschikking
moeten hebben om van daaruit gewenst onderzoek zelf te kunnen stimuleren,
ondersteunen en deels bekostigen. Het belang van crowdfunding staat hierbij
centraal en zal nader worden uitgewerkt.
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Als patiéntenvereniging is het ons bekend dat onderzoek gebaat is bij de meer
progressieve vormen van ataxie, een zeker draagvlak aan patiénten en
maatschappelijke impact. We zullen deze zaken beter moeten gebruiken om
kracht te zetten bij door ons gewenst onderzoek. Tegelijk zullen we als
vereniging voor meerdere vormen van ataxie moeten zoeken naar wat deze
vormen bindt om zo draagvlak en impact te kunnen vergroten.

Het is belangrijk bij dit alles onze ervaring te gebruiken die we kunnen opdoen
bij de twee onderzoeken die momenteel plaatsvinden voor SCA1 en SCA7.
Samenwerking met andere aanverwante hersenaandoeningen zijn belangrijk
om het draagvlak te vergroten en tegelijk ervaringen van anderen bij
onderzoek te kunnen gebruiken.
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