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1. INLEIDING 

Voor u ligt het werkplan 2025-2026 van de Ataxie Vereniging Nederland. Het bestuur heeft 

dit werkplan 2025-2026 opgesteld op basis van het Meerjarenbeleidsplan 2021-2026 van de 

vereniging. Meerjaren beleidsplan 2021-2026. 

Ook het onderzoek onder de leden dat in 2023 heeft plaatsgevonden is input voor dit 

werkplan. Zie hiervoor ook ledenraadpleging-2023 

 

Beleidsplan is nog steeds leidend 

De visie en missie zoals verwoord in het beleidsplan 2021-2026 zijn nog steeds leidend 

voor het bestuur. Ook bouwen we voort op het werkplan 2024. Een heleboel activiteiten die 

we nu al doen worden zeer gewaardeerd door de leden. Dit blijkt uit het leden onderzoek 

dat in 2023 heeft plaatsgevonden. Deze activiteiten blijven we ook doen. We hebben ook 

teruggekeken naar wat goed ging en beter kan. En onze sterkten en zwakten hebben we in 

beeld gebracht. 

 

Werkplan is voor 2025 en 2026 

Het bestuur heeft een aantal keer overlegd om dit plan tot stand te brengen. Dit plan geeft 

inzicht aan de leden en belangstellenden wat we de komende twee jaar willen doen, 

wanneer we dat gaan doen en wie. Hoeveel dat gaat kosten is in de begroting te vinden. 

https://ataxie.nl/wp-content/uploads/2025/02/Ataxie-Vereniging-Nederland-Meerjarenbeleidsplan-2021-2026.pdf
https://ataxie.nl/ledenraadpleging-2023/
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De vereniging staat er goed voor 

Hieronder hebben we de sterke en zwakke punten en de kansen en bedreigingen 

benoemd. 

 

 

Accenten leggen 

Op basis van deze analyse zetten we voor 2025-2026, naast dat we verder bouwen aan de 

basis die er al ligt, de accenten op:  

✓ Betere en meer informatie over wetenschappelijk onderzoek,  

✓ Wetenschappelijk onderzoek verder stimuleren door middel van een 

stimuleringsbijdrage. 

✓ Onderzoeken digitalisering van de bijeenkomsten 

✓ Bereiden we een nieuw beleidsplan 2027-2033 voor de vereniging voor. 

 

Wat u kunt vinden in de volgende hoofdstukken 

In het volgende hoofdstuk 2 gaan we in op de bouwstenen van onze vereniging die de 

basis vormen waarop wij voortbouwen. 

In hoofdstuk 3 geven we een overzicht van de activiteiten, die we gaan oppakken in 2025-

2026 en welke groepen dat doen binnen onze vereniging. 

Hoofdstuk 4 bespreekt onze belangrijkste samenwerkingspartners de Vereniging 

Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP) en ParkinsonNet. Ook vindt u in 

dit hoofdstuk een overzicht van de vrijwilligers die samenwerken in de verschillende 

groepen binnen de vereniging. 

En in hoofdstuk 5 treft u tot slot een oproep van het bestuur om vooral te reageren op dit 

werkplan. 

STERKE PUNTEN 

• Veel activiteiten. 
• Veel vrijwilligers. 
• Landelijke dekking. 
• Open sfeer. 
• Goede 

samenwerking met 
andere partijen. 

• Financieel gezond. 
• Voorzien in 

informatie voor de 
leden. 

• Laagdrempelige 
organisatie. 
 

 

ZWAKKE PUNTEN 

• Minder invloed door 
kleine doelgroep/ 
vereniging 

• Afhankelijk van 
vrijwilligers. 

• Kleine vereniging 
met veel 
verschillende 
soorten ataxie. 

 

KANSEN 

• In staat zijn om bij 
te dragen aan 
wetenschappelijk 
onderzoek. 

• Meer bekendheid. 
• Digitaal betrokken. 
 

BEDREIGINGEN 

• Afhankelijk van 
subsidie. 

• Vergrijzing van de 
vereniging: 64% is 
60 jaar en ouder. 
 

Ataxie Vereniging
Nederland
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2. DE BASIS WAAROP WE VOORTBOUWEN 

Binnen onze vereniging hebben we een aantal bouwstenen, die onze basis vormen en 

waarop wij onze activiteiten vormgeven: 

1. Bevorderen van de kwaliteit van leven   

Het is een uitdaging om te leren omgaan met veranderingen bij 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. (beleidsplan 2021-2026) 

2. Doelgroepgericht werken       

Opbouw in levensfasen: kinderen, 16-25 jaar, 25-35 jaar, 35-60 jaar, 60 jaar en ouder, 

ouders met kinderen met ataxie. 

Verschillende vormen van Ataxie 

3. Impact en bereik         

Wat is de impact van de Vereniging op de leden en/of mensen met een ataxie? 

4. Belangenbehartiging bij andere partijen waar we mee samenwerken.  

Hoe zorgen we ervoor dat de belangen van de Vereniging ook meegenomen worden door 

andere partijen?      

5. Ataxie als zeldzame ziekte  

Ataxie is een zeldzame ziekte. Als kleine patiëntenorganisatie is het daarom belangrijk 

samenwerking te zoeken met anderen.     

6. Voorlichting van leden, naasten, medici en andere belangstellenden over Ataxie. 

We proberen zoveel mogelijk kennis te delen met elkaar. 

  

7. Stimuleren wetenschappelijk onderzoek  

Via wetenschappelijk onderzoek komt er mogelijk meer informatie beschikbaar om de 

Ataxie te remmen en/of te stoppen.  

 

8. Deskundigheidsbevordering vrijwilligers 

Om een goed functionerende Vereniging te kunnen blijven, ondersteunen we de 

vrijwilligers. 

9. Backoffice  

De ingehuurde backoffice helpt ons in continuïteit en professionaliteit. 
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3.  DE ACTIVITEITEN VOOR 2025-2026 

 

1. Inspiratie voor bevorderen van de kwaliteit van leven 

wat wanneer wie 

Organiseren van de regiobijeenkomsten 1x per jaar per regio, 

4 in totaal 

Werkgroepen 

regiobijeenkomsten 

Organiseren van de lotgenoten vakantie 

volwassenen 

1x per jaar Werkgroep 

lotgenotenvakantie 

Organiseren jongerenvakantie 1x per jaar Jongerencommissie 

Organiseren ontmoetingen in de regio maandelijks Werkgroep op de 

koffie en wandelen 

met… 

Ervaringsverhalen delen via Ataxiekrant 4x per jaar Redactie Ataxiekrant 

Nieuwsbrief 4x per jaar Redactie 

Nieuwsbrief 

   

2. Doelgroepgericht werken 

wat wanneer wie 

Organiseren van jongeren vakantie 2025, 2026 Jongerencommissie 

Organiseren van jongeren (online) 

bijeenkomsten 

2025, 2026 Jongerencommissie 

Organiseren dag ouders met kinderen met 

ataxie 

2025, 2026 Werkgroep Ouders 

met kinderen met 

ataxie, Jolanda 

Schievink 

Onderzoeken of de huidige doelgroep 

indeling nog past en of er nog een extra 

doelgroep moet komen 

2025 bestuur 

Familiedag 2025, 2026 Werkgroep 

familiedag  

Naastendag 2025, 2026 Werkgroep 

Naastendag 
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4. Belangenbehartiging bij andere partijen,  

5. Ataxie als zeldzame ziekte 

wat wanneer wie 

Deelnemen aan VSOP, Patiëntenkoepel 

voor zeldzame en genetische 

aandoeningen 

2025, 2026 Bestuur en adviseur 

beleid 

Deelnemen aan ParkinsonNet 2025, 2026 Adviseur 

Lid NAF (National Ataxie Foundation) 

USA 

2025, 2026 wetenschapscommissie 

Onderzoeken mogelijke verdere 

samenwerking met Huntingtonvereniging 

2025, 2026 bestuur 

 

  

3. Impact en bereik op de leden 

wat wanneer wie 

Enquête mantelzorg onder leden en hun 

mantelzorgers 

2025 onderzoekswerkgroep 

Onderzoek hoe digitaal bereikbaar maken 

van de regiobijeenkomsten en de ALV 

voor de leden   

2025 Werkgroep digitaal 

Leden informeren waar het bestuur mee 

bezig is 

2025, 2026 bestuur 

Werven van nieuwe leden 2025, 2026 bestuur 

Nieuw beleidsplan 2027-2033 2025-2026 Bestuur 

Uitvraag leden wie vrijwilligerswerk wil 

doen en opvolging van de aanmeldingen 

2025 Bestuur 



 

 7 

 

 

6. Voorlichting van leden, naasten, medici en andere belangstellenden over Ataxie. 

wat wanneer wie 

Ataxiekrant: uitgebreide informatie en 

ervaringsverhalen van leden 

4x per jaar Redactie Ataxiekrant 

Nieuwsbrief: korte berichten over 

ontwikkelingen binnen AVN 

4x per jaar Redactie Nieuwsbrief 

Zorgkaart op de website 2025 webredactie 

Lotgenotentelefoon 2025, 2026 Werkgroep lotgenoten 

telefoon 

Beurzen voor medici en eerstelijns 

verpleegkundigen 

4x per jaar Werkgroep beurzen 

Update huisartsenbrochure en 

kwaliteitsdocument 

2025 Via VSOP 

Uitwisselen laatste stand van zaken 

onderzoek naar verbetering 

levenskwaliteit ataxie en remmen en 

stoppen ataxie 

2x per jaar Medische adviesraad 

Training voor fysio- en ergotherapeuten 

en logopedisten over Ataxie via 

ParkinsonNet 

2025 Wetenschapscommissie 

en adviseur beleid 

Actief publiciteit zoeken over ataxie 2025 bestuur 

Informatie via website en sociaal media 2025,2026 webredactie 

Onder de aandacht blijven houden van 

bewezen hulpmiddelen. 

2025,2026 webredactie en redactie 

nieuwsbrief en redactie 

ataxiekrant 

 

7. Stimuleren wetenschappelijk onderzoek 

wat wanneer wie 

Overzicht welke medische trajecten 

nationaal en internationaal lopen om 

Ataxie te remmen of te stoppen  

2025 Mar en 

Wetenschapscommissie 
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Onderzoeken of de vereniging 

wetenschappelijk onderzoek kan 

versnellen door fondsen te zoeken 

2026 Mar en 

Wetenschapscommissie 

 

 

8. Deskundigheidsbevordering vrijwilligers 

wat wanneer wie 

vrijwilligersdag 1x per jaar bestuur 

Training voor vrijwilligers via INVOLV o.a. 

voor beurzen 

2020, 2026 bestuur 

 

 

9. Backoffice en vereniging 

wat wanneer wie 

Ledenadministratie 2025, 2026 Karin de Gier - APN 

Backoffice in Tiel 

Eerste lijn vraagbaak leden 2025, 2026 Karin de Gier: - APN 

Backoffice in Tiel 

Bijhouden financiën vereniging 2025, 2026 Karin de Gier – APN 

Backoffice in Tiel 

Evaluatie ondersteunende diensten van de 

vereniging 

2026 bestuur 

Bestuursvergaderingen en Algemene 

Ledenvergadering 

2025, 2026 bestuur 
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4.  WE WERKEN SAMEN 

Relevante partners 

De Ataxie Vereniging Nederland is met ca. 670 leden een kleine vereniging. Daarom 

werken we samen met relevante partners. Dit zijn vooralsnog de Vereniging 

Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP) en Parkinsonnet. 

De VSOP heeft als doel de kwaliteit van leven te bevorderen van patiënten met zeldzame 

en/of genetische aandoeningen, hun naasten, familie en nakomelingen.  

We willen dit doel bereiken door: 

• de gezamenlijke belangen te behartigen van de aangesloten organisaties, hun 

achterban en van iedereen die de gevolgen ondervindt van zeldzame en/of genetische 

aandoeningen; 

• het ondersteunen van de aangesloten organisaties in hun belangenbehartiging en 

samenwerking; 

• het patiëntenperspectief in te brengen in onderzoek, zorg en beleid; 

• het bevorderen van, en bijdragen aan: 

• preventie, op basis van vroegsignalering, screening en tijdige diagnostiek; 

• wetenschappelijk onderzoek en therapieontwikkeling; 

• effectievere behandelmethodes en/of genezing; 

• de kwaliteit van zorg, door middel van het concentreren en delen van expertise; 

• maatschappelijke bewustwording; 

• in het bijzonder aandacht te besteden aan genetische en ethische implicaties; 

• samen te werken met relevante (inter)nationale partijen; 

 

 

Over ParkinsonNet 

De beste kwaliteit van leven en de best mogelijke zorg voor iedereen die leeft met de ziekte 

van Parkinson of een parkinsonisme. Dat is wat ons drijft. 

  

https://vsop.nl/
https://www.parkinsonnet.nl/over-pn/


 

 10 

De vereniging kan alleen goed functioneren met de vrijwilligers. Daarom is hieronder 

opgenomen welke werkgroepen en commissies actief zijn. 
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5. TOT SLOT 

Als u na het lezen van dit werkplan nog aanvullingen of goede suggesties heeft, of u heeft 

zin om bij te dragen, dan kunt u ons altijd mailen: bestuur@ataxie.nl 

 

• Gerard Ros, voorzitter 

• John Zwetsloot, penningmeester 

• Sabrina Velseboer, vice voorzitter 

• Ruud Hoevenagel, algemeen lid 

• Hanna Idema, algemeen lid 

• Bernadette Zandkuijl, secretaris 

• Gerard Kulker, adviseur beleid 

• Johan van Eldik, adviseur jeugd 

• José Kools, adviseur 

 

 

11 april 2025 

mailto:bestuur@ataxie.nl

