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% Woord vooraf

De titel van het jaarverslag over 2024 is gelijk aan die van het werkplan voor 2024.
Op het gebied van de patiéntenvereniging vinden namelijk de komende tijd een aantal
veranderingen plaats, die aan PGOsupport, inmiddels Involv! het statement ontlokte:
"Durven loslaten van het oude is nodig om de toekomst in te kunnen kijken!"

Het statement van Involv komt voort uit de per januari 2024 veranderende subsidie-
regel. De subsidiegever, het ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport, ver-
wacht van patiéntenverenigingen dat zij zich met hun activiteiten meer richten op hun
impact en bereik. Niet alleen voor hun leden en mensen met Ataxie, maar ook voor
het maatschappelijk gebeuren.

Wij zullen ons daarom de komende jaren meer gaan richten op de impact, die onze
activiteiten hebben. Hoe dragen die bij aan het welbevinden van onze leden en
mensen met Ataxie? Welke veranderingen brengen zij teweeg in de maatschappelijke
positie van mensen met Ataxie?

In het werkplan over 2024 hebben wij als bestuur ingespeeld op deze zaken.
Dit werkplan heeft als titel gekregen: '‘Met het oog op onze toekomst’.
Daarnaast hebben er een aantal veranderingen plaatsgevonden vanwege de
vertrekkende voorzitter Gerard Kulker, de secretaris Roderick van der Rest, en
algemeen bestuurslid Arjan Wezel in juni 2024.

Afscheid van Gerard Kulker.

1Involv is een organisatie, die patiéntenverenigingen desgevraagd
adviseert en trainingen aanbiedt voor hun vrijwilligers.
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Het bestuur is erin geslaagd om in 2024 een aantal nieuwe bestuursleden te
werven en ook een aantal adviseurs. En ook de Ataxie Krant heeft een nieuwe
hoofdredacteur Berend Nalis. Kortom met het oog op de toekomst...

Namens het bestuur,

Gerard Ros en Sabrina Velseboer
Voorzitter en vice-voorzitter

Gerard Ros, Voorzitter Sabrina Velseboer, Vice-voorzitter
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1. Bestuur

1. Bestuur

Afscheid van Gerard Kulker als voorzitter tijdens de Algemene Ledenvergadering in
juni. Hij werd ook meteen benoemd tot erelid van de Ataxie Vereniging Nederland.

)rkonde

Op 1 juni 2024 is
GERARD KULKER

VANWEGE ZIJN UITZONDERLIJKE EN
JARENLANGE VERDIENSTEN

voor de
Ataxie Vereniging Nederland

door de Algemene Ledenvergadering
(ALV)
benoemd tot

ERELID

Namens het Bestuur

U
Betrokken en vmkmoh»ﬁg% www.ataxie.nl

De oorkonde die Gerard ontving als erelid.

1.1 Samenstelling bestuur per 31-12-2024

e Gerard Ros, voorzitter

e Sabrina Velseboer, vice-voorzitter/voorlopig secretaris
¢ John Zwetsloot, penningmeester

e Ruud Hoevenagel, algemeen lid

Kandidaat leden:
Coordinator activiteiten: Hanna Idema

Adviseurs:

Lid Jeugdzaken: Johan van Eldik
Beleid en advies: Gerard Kulker
Notulen en beleidstukken: José Kools
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1.2. Organisatie ontwikkeling

Ny

S
BESTUURSSAMENSTELLING SAMENWERKING STRATEGIE
Vertegenwoordiging van Meer samenwerking Meer doelgroep en
vrouwen én mannen in het zoeken met andere leeftijdsgericht werken.
bestuur. Invullen bestaande patiéntenverenigingen.
vacatures.

N

!

ig{
N

N

‘| i Lt

i -

| &
E‘;i =

-_'.l

4

Jaarverslag 2024 - Ataxie Vereniging Nederland



@ 7. Leden

Per 31 december 2024
Aantal leden: 607

Aantal donateurs: 56 Opgezegd in 2024
Toename aantal leden in 2024: 20 e 26 leden
Afname aantal donateurs in 2024: 21 e 7 donateurs

Ereleden
e Mevr. Helen Rikken
e Dhr. Ewout Brunt
e Dhr. Gerard Kulker

Comité van aanbeveling
e Dhr. Herman Finkers
e Dhr. Ko Colijn
e Dhr. Barry Cremers

2.1 Nieuwe leden

Het ledental van onze patiéntenvereniging is toegenomen. Voor een deel zal dit te
maken hebben met de naamsverandering. Maar het beleid en de activiteiten van de
vereniging zijn daarnaast kennelijk zodanig dat mensen met diverse vormen van
Ataxie zich meer en meer in de vereniging thuis gaan voelen. Een compliment voor
de inzet van al onze vrijwilligers, zonder wie we hierin niet zouden slagen.
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Na inschrijving ontvangen nieuwe leden een welkomstpakket, dat bestaat

uit: de folder van de vereniging, de laatst uitgekomen Ataxie Krant en de
huisartsenbrochure.

De bijgestelde zorgstandaard is via de website beschikbaar.

De patiéntenzorgstandaard wordt aan leden nog steeds gratis beschikbaar gesteld.

2.2 Ledenadministratie

In de ledenadministratie worden alleen gegevens opgenomen, die nodig zijn

voor de interne communicatie met de leden en donateurs. Dit zijn generieke
persoonsgegevens zoals: naam, adres, woonplaats, telefoonnummer, e-mailadres,
geslacht en betaalrekening.
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3. Impact en bereik

We proberen de leden zo goed mogelijk te ondersteunen.
Hierbij kan onder andere gedacht worden aan:

e het gebruik door leden van het zorgplan en huisartsenbrochure als input bij
behandeling door paramedici, thuiszorg en huisarts.

* het houden van een naastendag.

e de samenwerking met ParkinsonNet om meer deskundige paramedici te krijgen
voor mensen met Ataxie.

e de wandelactiviteiten om elkaar te stimuleren bij het gebruik van hulpmiddelen
en bijhouden nieuwe ontwikkelingen op dat gebied.

Aan de activiteiten nemen in principe een aantal bestuursleden deel. Hierdoor is
het bestuur voldoende op de hoogte van de ervaringen en het wel en wee van
de deelnemers. Deze input wordt verzameld en vertaald naar het beleid van de
vereniging.

3.1 Activiteiten 2024

Op de koffie en wandelen met... - _ \‘,\ .

e 13 januari: Op de koffie bij... Louis en Henny in e

S
A )
7 v

Hoogwoud
e 10 februari: Op de koffie bij... met Fred in Almelo l”//
e 9 maart: Op de koffie bij... met Gerard in Assen
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13 april: Wandelen met Fred bij Kasteel Cannenburch in Vaassen
11 mei: Wandelen met Els in Nootdorp

8 juni: Wandelen met Gerard in Appelscha

13 juli: Wandelen met Els in Oisterwijk

10 augustus: Wandelen met Fred in Lelystad

14 september: Wandelen met Gerard in Spier

Regiodagen

e West, 23 maart 2024, De Eendenkooi in Zoeterwoude-Rijndijk. Presentatie over
het door middel van biomarkers in kaart brengen van het beloop van SCA1 door
arts-onderzoeker Teije van Prooije, gevolgd door discussies over fysiotherapie en
logopedie bij Ataxie.

e Qost, 6 april 2024, Rouveen, Presentaties door Stacha Reumers over
onderzoeksresultaten en door Mirjam van Dalfsen, ergotherapeut.

e Zuid, 7 september 2024, Brasserie Lodge Visdonk, Roosendaal. Jetty van
Meeteren, revalidatiearts van Rijndam/Erasmus MC komt uitleg geven over het
nut van actief blijven en wat dit voor personen met Ataxie betekent. Leven met
verminderde gezondheid gespreksleider Ella Witzier.

e Noord, 9 november 2024, De Voorhof Kerkelijk Centrum, Westerbork 'Op zoek
naar een diagnose' door mevrouw Sterre van der Veen, neuroloog UMCG, gevolgd
door een vragenuur.

Jongerendag
e Walibi Holland, 20 april 2024,
Jongeren tussen de 16 en 35 jaar.

Ouders en Kinderen met Ataxie
e 11 mei 2024, Duinrell, Wassenaar,
Jaarlijkse dag voor kinderen
met Ataxie en hun ouders,
georganiseerd in samenwerking
met Radboud UMC, UMC Groningen
en het Amalia Kinderziekenhuis.

Ataxie Naastendag
e 25 mei 2024, Ondersteuning
voor mantelzorgers en naasten,
met presentaties en workshops,
waaronder een workshop
karikatuur tekenen.
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Algemene Ledenvergadering (ALV) en Landelijke contact dag
* 1 juni 2024, Jaarlijkse vergadering met bespreking van het jaarverslag en andere
verenigingszaken. Gerard Kulker gaf zijn visie op: leefstijl en Ataxie en ging
hierover met de aanwezigen in gesprek. De middag werd afgesloten met dans.
Dido Mirck van Danspark nam ons mee in muziek, verbeelding en dans.

Lotgenotenvakantie
e 22 juni tot en met 28 juni 2024. Een vakantie voor lotgenoten om ervaringen te

delen en samen activiteiten te in de Strandhoeve te Baarlo (Overijssel).

Jongeren vakantieweek
e 12 tot 16 augustus. Een vakantie voor jongeren om met lotgenoten ervaringen te

delen en samen activiteiten te ondernemen in Erve Paske in Lievelde.

Ataxie Familiedag
e 28 september 2024, Een dag voor families om samen te komen en deel te hemen

aan diverse activiteiten in Paleis 't Loo Apeldoorn.

Vrijwilligersdag
e 23 november 2024, Deze dag wordt jaarlijks georganiseerd als dank voor
de inzet van alle vrijwilligers in het afgelopen jaar. Voor het uitwisselen van
wetenswaardigheden, het leren kennen van collega-vrijwilligers en het delen
van ervaringen en s middags een leuke pub quiz. Deze dag vond plaats in Kaap

Doorn te Doorn.
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3.2 Impact Vereniging

Ledenraadpleging
In 2023 hebben we een ledenraadpleging gehouden. Het hele verslag is te lezen via

deze link: https://ap.Ilc/CqHKg of scan de QR-code hieronder.

Hieronder volgen de high lights:
» Totaal hebben 229 leden/donateurs aan de raadpleging deelgenomen.

e Het ledenbestand van de respondenten ziet er als volgt uit: ouder dan 60: 64%;
tussen 59 en 41: 31% en jonger dan 40: 5%, maar ook qua vormen van Ataxie.
Vijf jaar geleden had 8% een andere diagnhose dan ADCA. Nu is dat 17%.

* De samenwerking met ParkinsonNet wordt door 43% van de respondenten
belangrijk genoemd zodat er een goed netwerk kan worden gevormd met
paramedici die verstand hebben van Ataxie. Tegelijk vindt 60% van de
respondenten het belangrijk dat de vereniging over een eigen netwerk beschikt
zoals op onze zorgkaart.

¢ 82% van de respondenten geeft aan dat de Vereniging voldoet aan hun
verwachtingen. De rapportcijfers zijn dan ook mooi te noemen.

RAPPORTCIJ FERS

Belangenbehartiging 7,3

Organiseren lotgenotencontact' 7,7
- 4

Stimuleren/p P

V00rlichtin; 7?'7‘05tl9en onderzoek 7,5
Ataxie krant 7.7

Nieuwsbrief 7,5

Website 7,8
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Als verbeterpunten worden genoemd:

Betere en meer informatie over onderzoek.

Meer praktische handvatten voor betrokkenen bij Ataxie.

Samenwerking met ParkinsonNet om te zorgen voor scholing van paramedici.
Onderzoek stimuleren door middel van een eigen stimulation grant.
Symposia organiseren voor zorgprofessionals.

Onderzoek

Het is niet verwonderlijk dat onderzoek als verbeterpunt naar voren is gekomen.
Tegelijk is het niet eenvoudig om bij onderzoek voor een zeldzame aandoening als
Ataxie voldoende omvang te krijgen voor een dergelijk onderzoek.

. .4\V'\

Om die reden is de behoefte aan onderzoek uitgewerkt naar 3 subdoelen:

1. Opstellen van een lijst met lopend en gewenst onderzoek.

2. Samenwerking zoeken op Europees en wereld niveau. Ook met mogelijke
aanverwante aandoeningen.

3. Ruimte voor Out of the box denken. Ideeén opdoen of zicht krijgen vanuit
moderne wetenschappelijke ontwikkelingen, die ons mogelijk verder kunnen
brengen.

De wetenschapscommissie heeft hierbij een belangrijke rol. Er is een notitie
in het bestuur opgemaakt over de rol van deze commissie en is er een nieuwe
samenstelling van leden gekomen.

1
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Voor patiéntenverenigingen is er nog een wereld te winnen op de gebieden waar
gebruik wordt gemaakt van de inzet van ervaringsdeskundigen. Zoals:

* Eerdere betrokkenheid bij onderzoek.

* Als vereniging onze ervaringsdeskundigheid duidelijker zichtbaar en
beschikbaar maken. In het bestuur is er een notitie geweest over wat
er onder ervaringsdeskundigheid wordt verstaan. Ook is er een lijst met
ervaringsdeskundigen die beschikbaar zijn voor onderzoek.

e Maar ook het bevorderen van de eigen regie van mensen met Ataxie
bij hun behandeling.

Samenwerking en stimuleren
Als vereniging willen wij de samenwerking met relevante partijen aangaan en
onderzoek verder stimuleren.

e In samenwerking met ParkinsonNet wordt door middel van
scholing de kwaliteit van de behandeling door paramedici
voor Ataxie patiénten verhoogd.

e Als vereniging zijn wij met het Radboud UMC afdeling
bewegingsstoornissen in gesprek voor onderzoek
naar het effect van fysiotherapie bij Ataxie.

e Deelname aan onderzoek Cure Q dat erop is gericht
het vertragen, dan wel stopzetten of genezen van
SCA1, SCA3 en de ziekte van Huntington. Naast het
in beeld brengen van het ziekte beloop en biomarkers
voor het onderzoek, vindt een klinische trial plaats
met een bepaalde stof, die bij dierproeven succesvol is
geweest.

e Deelnemen aan het onderzoek met de voicetrainer (IMPRESS).

* Bijdragen aan Onderzoek naar preventieve en persoonsgerichte werkbegeleiding
bij neurologische bewegingsstoornissen (EQUAL onderzoek).

Praktische handvatten

Mensen met Ataxie hebben vanuit hun symptomen en andere ziekten veelal te
maken met verschillende disciplines in de gezondheidszorg. Zoals de paramedici
in de eerste lijn, maar ook de longarts en andere specialisme. Om die reden is het
belangrijk zorg te verlenen vanuit een multidisciplinair team.

Bij de huidige technologische ontwikkelingen is het belangrijk dat mensen met
Ataxie kunnen beschikken over voor hen passende hulpmiddelen.
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Leefstijl en Ataxie

In 2023 hebben wij onder de leden en donateurs De tijd is rijp om SErCUSHEETE

te maken van leefstijl als

ook een enquéte gehouden onderdeel van behandeling.

s ; De patiénten zijn er klaar
over hun IeAefstul en A_tame. Voor het versle]g van voor en willen aanide iy
deze enquéte (PDF) zie: https://rb.gy/cjlu83 met leefstijl als onderdeel
of scan de QR—Code. voor een gezond leven.

De patiénten Federatie

-

Als centrale vraag komt hierin naar voren of de respondenten ervaren dat hun
gevolgde leefstijl het verloop van hun Ataxie in positieve zin beinvloedt?

Daarnaast wordt hierbij opgemerkt dat het antwoord op die vraag vooral van onze
leden als ervaringsdeskundigen zal moeten komen, omdat er op dat gebied nauwelijks
wetenschappelijk onderzoek wordt gerealiseerd.

In totaal hebben 294 leden aan de enquéte deelgenomen. De meeste respons
werd gegeven op vragen over het gebruik van een fysiotherapeut (59%), een
ergotherapeut (63%) en een logopedist (55%).

In de conclusies van de enquéte komt het volgende naar voren:

* 48% van de ondervraagden (die gebruik maakten van een fysiotherapeut) vindt
dat het beloop van hun Ataxie wordt vertraagd door de fysiotherapie. 31% geeft
op dat het waarschijnlijk wel helpt. 21% verwacht hiervan geen effect.

* Bij logopedie zijn de verwachtingen: 41% dat het beloop van Ataxie wordt
vertraagd. 28% geeft op dat het waarschijnlijk wel helpt en 31% geeft aan dat
het geen effect heeft.

e Ten aanzien van de adviezen van de ergotherapeut geeft 24% aan dat dit effect
heeft. 27% geeft aan dat het waarschijnlijk wel helpt en 49% geeft aan dat het
geen effect heeft.

De resultaten ten aanzien van een gevolgd dieet liggen hoger, maar hierbij moet wel
worden opgemerkt, dat het aantal respondenten dat dit deel heeft ingevuld veel lager
ligt dan bij de paramedici (fysio, ergo en logo). Daarbij mag worden aangenomen dat
de innerlijke motivatie voor deelname hier hoger zal zijn. 69% van de respondenten
die een dieet volgt, vindt dat dat dieet invloed heeft op het vertragen van hun Ataxie.
55% van de respondenten die bepaalde kruiden gebruiken, geeft aan deze kruiden
hen helpen.

Naar aanleiding van deze enquéte onderzoeken we de mogelijke impact van
fysiotherapie op de Ataxie.
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2024

Jaarrekening



4. Samenstellingsverklaring

Aan het dagelijks bestuur van:

Ataxie Vereniging Nederland
Postbus 91
4000 AB TIEL

Samenstellingsverklaring

Opdracht

Ingevolge uw opdracht hebben wij de in dit rapport opgenomen jaarrekening 2024
van Ataxie Vereniging Nederland te Tiel samengesteld op basis van de door u ver-

strekte gegevens. De verantwoordelijkheid voor de juistheid en de volledigheid van
die gegevens en voor de daarop gebaseerde jaarrekening berust bij de leiding van

de organisatie.

Werkzaamheden

Onze werkzaamheden bestonden, overeenkomstig in Nederland algemeen aan-
vaarde richtlijnen met betrekking tot samenstellingsopdrachten, in hoofdzaak uit
het verzamelen, het verwerken, het rubriceren en het samenvatten van financiéle
gegevens. De aard en de omvang van deze werkzaamheden hebben tot gevolg

dat deze niet kunnen resulteren in die zekerheid omtrent de getrouwheid van de
jaarrekening welke aan een accountantsverklaring of aan een beoordelingsverklaring
kan worden ontleend.

APN Backoffice B.V.
Karin de Gier
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0. Algemeen

Aanbieden Jaarrekening
Ataxie Vereniging Nederland biedt U 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 in euro’s, tenzij anders vermeld.

Doelstelling

De Vereniging stelt zich het volgende tot doel:
* Naamsbekendheid, informatieverstrekking, lotgenotencontact en wetenschap-
pelijk onderzoek ten behoeve van patiénten die lijden aan een erfelijke vorm
van cerebellaire Ataxie.

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:
* Het verspreiden van voorlichtings- en informatiemateriaal via de Ataxie Krant,
nieuwsbrief, website en social media;
» Uitwisseling van persoonlijke ervaringen door middel van contactdagen;
e Het stimuleren van, en medewerking verlenen aan wetenschappelijk onderzoek.

Inschrijving Kamer van Koophandel
De vereniging staat ingeschreven bij de Kamer van Koophandel te Rotterdam onder
nummer 40482798.

Verzekeringen
De vereniging heeft de navolgende verzekeringen:

e Bestuurders aansprakelijkheidsverzekering

Samenstelling en bezoldiging van het bestuur per 31 december 2024

Voorzitter Gerard Ros
Vice-Voorzitter/Secretaris Sabrina Velseboer
Penningmeester John Zwetsloot
Algemeen bestuurslid Ruud Hoevenagel

Vergelijkende cijfers

In de jaarrekening zijn ter vergelijking de cijfers van de rekening 2023 en de
balanscijfers per 31 december 2024 opgenomen. De begroting is door het
dagelijks bestuur opgesteld.
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Vaststelling Jaarrekening

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

Plaatsgevonden controles e.d.

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

17
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6. Financiele 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 6.672 1,8% 2.097 0,8%
Liquide middelen 369.091 98,2% 274.593 99,2%

375.763 100% 276.690 100%
Passiva
Kapitaal en reserves 65.000 17,3% 42.040 15,2%
Bestemmingsreserves 309.968 82,5% 233.471 84,4%
Kortlopende schulden en overlopende 795 0,2% 1.179 0,4%
passiva

375.763 100% 276.690 100%

Werkkapitaal

Op basis van de voorgaande balans kan een opstelling worden opgegeven van het
werkkapitaal. Onder werkkapitaal wordt verstaan het geheel van vlottende activa
verminderd met de kortlopende schulden. De omvang van het werkkapitaal geeft
informatie over de liquiditeitspositie van de onderneming.

31-12-2024 31-12-2023 verschil
Viottende activa

Vorderingen en overlopende activa 6.672 2.097 4.575
Liquide middelen 369.091 274.593 94.498
375.763 276.690 99.073

Kortlopende schulden
Af: Kortlopende schulden -795 -1.179 384

Netto werkkapitaal

De positieve mutatie in het werkkapitaal van 2024 ten aanzien van 2023 met een
bedrag van € 99.457 kan toegeschreven worden aan het resultaat van het boekjaar.
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/. Grondslagen voor de financiele
verslaggeving

Algemeen
De jaarrekening is opgesteld volgens de in Nederland algemeen aanvaarde grond-
slagen voor financiéle verslaglegging.

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

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

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 waarderings-
grondslagen.

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 grond-
slagen 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. Voorwaar-
delijke verplichtingen worden verantwoord in het jaar waarin vast komt te staan dat
aan de voorwaarden zal worden voldaan.

Afschrijvingen

De afschrijvingen op de materiéle vaste activa zijn berekend door middel van vaste
percentages van de aanschaffingswaarde, op basis van de verwachte economische
levensduur. Boekwinsten en verliezen bij verkoop van materiéle vaste activa zijn
begrepen onder de afschrijvingen, boekwinsten echter alleen voor zover de boek-
winsten niet in mindering zijn gebracht op vervangende investeringen.
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Grondslagen voor de waardering van activa en passiva

Materiéle vaste activa

De materiéle vaste activa worden gewaardeerd tegen aanschafwaarde verminderd
met afschrijvingen bepaald op basis van de geschatte levensduur rekening houdend
met een eventuele restwaarde.

De afschrijvingen bedragen een vast percentage van de aanschafwaarde.

Vorderingen en overlopende activa

De vorderingen worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reéle waarde en
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. De reéle waarde en de
geamortiseerde kostprijs zijn gelijk aan de nominale waarde. Noodzakelijk geachte
voorzieningen voor het risico van oninbaarheid worden in mindering gebracht.

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

Liquide middelen

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

Kortlopende schulden

Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle
waarde. Kortlopende schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen
geamortiseerde kostprijs. Daar waar geen sprake is van (dis)agio en transactie-
kosten is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde.

gl
@ekA
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8. Balans per 31

ACTIVA

Vorderingen en overlopende
activa
Overige vorderingen

Liquide middelen
Triodos bank

PASSIVA

Kapitaal en reserves
Eigen vermogen
Algemene reserve

Bestemmingsreserves
Bestemmingsreserve Wetenschap-
pelijk Onderzoek (WO)
Bestemmingsreserve Vakantieweken
Bestemmingsreserve Wandelfonds
Bestemmingsreserve Spec. Activi-
teiten

Schulden op korte termijn en
overlopende passiva

Overige schulden en overlopende
passiva

31-12-2024
6.672
6.672
369.091
369.091
375.763
17.040
47.960
65.000
277.968
25.000
2.000
5.000
309.968
795
795
375.763
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december 2024

31-12-2023
2.097
2.097
274.593
274.593
276.690
17.040
25.000
42.040
204.816
21.655
2.000
5.000
233.471
1.179
1.179
276.690



9. Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2024

Activa

Vorderingen en
overlopende activa

Vooruitbetaalde kosten
Waarborgsom PostNL

Liquide middelen

Triodos r/c 0198 3888 45
Triodos vkw 0390 9877 51
Triodos spaar 2205 2452 52

Totaal Activa
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31-12-2024

2.000
4.672
6.672

5.064
1.959
362.068
369.091

375.763
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31-12-2023

4.788
1.835
267.970
274.593

276.690



7. Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2024

31-12-2024 31-12-2023

Passiva
Kapitaal en reserves
Eigen vermogen 17.040 17.040
Algemene Reserve 25.000 25.000
Bij: Resultaat boekjaar na bestemming 22.960 0

65.000 42.040
Bestemmingsreserve Weten-
schappelijk Onderzoek (WO)
Boekwaarde 01-01 204.816 75.401
Bij: Ontvangsten t.b.v. WO 53.813 9.776
Bij: Resultaat boekjaar na 19.339 119.639
bestemming
Boekwaarde 31-12 277.968 204.816
Bestemmingsreserve
Vakantieweken
Boekwaarde 01-01 21.655 21.655
Bij: Ontvangsten ten behoeve 18.185 23.877
van Vakantieweken
Af: Gemaakte kosten Vakantie- -19.643 -27.614
weken
Bij: Resultaat boekjaar na 4.803 3.737
bestemming
Boekwaarde 31-12 25.000 21.655
Bestemmingsreserve
Wandelfonds
Boekwaarde 01-01 2.000 2.000
Bij: Ontvangsten ten behoeve van 272 373
Wandelfonds
Af: Gemaakte kosten Wandelfonds -930 -1.164
Bij: Resultaat boekjaar na 658 791
bestemming
Boekwaarde 31-12 2.000 2.000
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7. Bijlage A: Toelichting op de balans
per 31 december 2024

31-12-2024 31-12-2023
Bestemmingsreserve Specifieke
Activiteiten
Boekwaarde 01-01 5.000 5.000
Af: Gemaakte kosten ten behoeve van -6.556 -9.977
Specifieke Activiteiten
Bij: Resultaat boekjaar na bestemming 6.556 9.977

Boekwaarde 31-12 5.000 5.000
De bestemmingsreserve Specifieke Activiteiten is te besteden voor niet-begrote activiteiten
zoals het maken van promotiemateriaal waaronder filmpjes, boekjes/brochures.

Kortlopende schulden en overlopende
passiva

Overlopende passiva:

Vooruit ontvangen contributiebijdrage 0 35
Nog te betalen kosten bank 95 89
Crediteuren:
APN Backoffice 700 898
NACGG - 2023-2024 0 30
PostNL - enquéte 0 127
795 1.179
Totaal Passiva 375.763 276.690
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10. Staat van baten en lasten over 2024

Begroting
31-12-2024 2024 31-12-2023
BATEN
Contribuanten en Donateurs 26.037 19.000 20.170
Ontvangen giften en legaten 20.803 1.500 129.494
DUS-I Ministerie VWS - Fonds PGO 78.150 75.000 55.000
Opbrengst Vriendenloterij 2.489 1.000 1.945
Verkoop brochures/kleding 41 30
Ontvangen van leden t.g.v. Wetenschap- 53.813 9.776
pelijk Onderzoek
Ontvangen van leden t.g.v. Wandelfonds 272 373
Ontvangen van leden t.g.v. Vakantieweken 10.405 11.030
Ontvangen giften/sponsorgelden Vakantie- 7.780 12.847
weken
Ontvangen Eigen bijdragen Jongerenweek 1.630 0
Interest 4.672 2.112
Totaal baten 206.092 96.500 242.777
LASTEN
Door VWS aangewezen kernactiviteiten
Lotgenotencontact (exclusief Wandelen) 19.114 21.500 22.996
Voorlichting 28.130 26.500 24.993
Belangenbehartiging 14.711 14.500 6.519
Uitbesteding Backoffice 12.641 12.500 14.054
Totaal subsidiabel 74.596 75.000 68.562
Overige kosten
Instandhoudingskosten 4.910 7.500 6.045
Specifieke Activiteiten: CureQ Onderzoek 6.250 6.250 6.250
Specifieke Activiteiten: Overige doelen 309 3.727
Specifieke Activiteiten: Bestemmings- 20.570 28.778
reserves
Totaal niet subsidiabel 32.039 13.750 44.800
Totaal lasten 106.635 88.750 113.362
Resultaat voor bestemming 99.457 7.750 129.415
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10. Staat van baten en lasten over 2024

Resultaat voor bestemming
Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve WO

Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve Vakantieweken

Ontvangen ten gunste van bestemmings-
reserve Wandelfonds

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Vakantieweken

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Wandelfonds

Kosten ten laste van bestemmingsreserve
Spec. Activiteiten

Resultaat boekjaar na bestemming aan
Algemene Reserve

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
WO

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Vakantieweken

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Wandelfonds

Resultaat boekjaar nd bestemming aan
Spec. Activiteiten

Resultaat na bestemming
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2024

99.457

-53.813

-18.185

-272

19.643

930

6.556

-22.960

-19.339

-4.803

-658

Begroting
2024

2023

129.415

-9.776

-23.877

-373

27.614

1.164

9.977

0

-119.639

-3.737

-791




11. Bijlage B: Toelichting op de Staat van

baten en lasten over 2024

Lotgenotencontact

Landelijke Contactdagen
Totale kosten Landelijke Contactdagen

Groepsgewijs lotgenotencontact
Totale kosten Regio Noord

Totale kosten Regio West

Totale kosten Regio Zuid

Totale kosten Regio Oost

Totale kosten Jongerendag

Totale kosten Informeel lotgenotencontact
Totale kosten Naastendag

Totaal lotgenotencontact

+
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2024

5.994

Begroting

2024

8.500

2023

9.307



11. Bijlage B: Toelichting op de Staat van
baten en lasten over 2024

Begroting

2024 2024 2023
Voorlichting
Ataxie Krant en Nieuwsbrief
Totale kosten Ataxie Krant en Nieuwsbrief 16.460 14.000 13.848
Website
Totale kosten Website 2.108 2.000 2.829
Overige informatievoorziening
Brochures/folders 3.626 5.500 4.045
Beurzen en PR
Beurzen 5.936 5.000 4.271
Totaal voorlichting 28.130 26.500 24.993
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11. Bijlage B: Toelichting op de Staat van
baten en lasten over 2024

Begroting
2024 2024 2023
Belangenbehartiging
Lidmaatschappen
Contributie VSOP 2.000 276
Contributie Ieder(in) 192 192
Contributie Eurordis 100 100
Contributie NACGG 30 30
2.322 2.500 598

Medische Advies Raad (MAR)
en WO-cie
Totale kosten MAR en WO-cie 639 2.000 793
Overige Belangenbehartiging
Relatieontwikkeling Expertise Centra 5.972 4.500 4.293
Ondersteuning en Netwerkcontacten 5.778 5.500 835

Totaal belangenbehartiging 14.711 9.000 6.519
Uitbesteding Backoffice 12.641 14.054
Uitbesteding Backoffice 12.641 12.500 14.054
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11. Bijlage B: Toelichting op de Staat van
baten en lasten over 2024

Begroting
2024 2024 2023
Instandhoudingskosten
Bestuurskosten
Totale algemene bestuurskosten 4.253 3.000 3.604
Algemene bureaukosten
Totale algemene bureaukosten 168 500 1.120

Algemene Ledenvergadering
Diverse kosten Algemene Leden- 492 1.000 1.320
vergadering

-3 0 1
Nagekomen baten/lasten en
afrondingsverschillen
4.910 4.500 6.045
Totaal instandhoudingskosten ==== ==== ====
Specifieke Activiteiten
Vakantieweken 19.643 27.614
Wandelfonds 930 1.164
Jaarlijkse bijdrage Consortium 6.250 6.250 6.250
Overige doelen 306 3.727

Totaal uitgaven Specifieke activiteiten 27.129 6.250 38.755
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12. Begroting 2025

Baten

Subsidie

Interest

Contributie
Vriendenloterij
Donateurs/begunstigers

Totaal baten

76.000
500
19.000
1.000
1.500

Lasten
LOTGENOTENCONTACT
Landelijke Contactdag
Groepsgewijs Lotgenoten-
contact

Jongerencontact
Naastendag

Informeel lotgenotencontact

VOORLICHTING
ADCA/Ataxie Krant
Website
Brochures/folders
Beurzen en PR

BELANGENBEHARTIGING
Lidmaatschap koepels,
platforms e.a.
(Inter)nationale contacten,
MAR en WO-cie
Samenwerking met Parkin-
sonNet

Maatjesproject

Opstellen kwaliteitsdocument
in samenwerking met VSOP

UITBESTEDING BACKOFFICE

INSTANDHOUDINGSKOSTEN
Bestuurskosten

Algemene bureaukosten
Algemene ledenvergadering
CureQ onderzoek
Onvoorziene uitgaven

Totaal lasten

Resultaat
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8.500
8.000

1.550
1.200
2.750
22.000

14.000
2.000
5.500
5.000

26.500

2.500

2.000

4.500

1.000
4.500

14.500

13.000

3.600
1.100
1.300
6.250
1.500
13.750

89.750
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D Lotgenotentelefoon:

C 06 17 87 04 48
ATAXIE iedere werkdag van

10:00 tot 18:00 uur
BESTUUR EN INFORMATIE

Ataxie Vereniging Nederland

Verenigingsregister: KvK 40482798
Bestuur: Triodosbank NL30 TRIO 0198 3888 45
Voorzitter: Gerard Ros t.n.v. Ataxie Vereniging Nederland te
Vice-voorzitter/voorlopig secretaris: Sabrina Velseboer ‘s-Hertogenbosch
Penningmeester: John Zwetsloot
Algemeen lid: Ruud Hoevenagel Ontwerp & opmaak: LMcc, Leusden
Drukwerk: Duocore, Katwijk aan Zee

ADCA/Ataxie Vereniging Nederland
Postbus 91, 4000 AB TIEL info@ataxie.nl
Facebook: https://www.facebook.com/ataxie www.ataxie.nl
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