Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland

Jaarverslag 2016

Inclusief Jaarrekening



Inhoudsopgave

Jaarverslag 2016

Inhoudsopgave

Samenvatting Jaarverslag 2016

1. Algemeen

2. Financiering van de activiteiten van de STSN
3. Lotgenotencontact

4. Voorlichting

5. Belangenbehartiging

6. Voorwaardenscheppende activiteiten
Jaarrekening 2016

1. Balans per 31 december 2016 (2015)

2. Staat van baten en lasten over 2016 (2015)
3. Toelichting op de jaarrekening

Samenstellingsverklaring
Vaststelling van de jaarrekening
Verslag controle kascommissie

Bijlagen

1.
2.

Overzicht materiéle vaste activa

Overzicht van de bestemmingsreserves

D W N

12
14
18

21
22
23

30
31
32

33
34



Samenvatting jaarverslag 2016

In 2016 bestond de STSN bestaat 35 jaar. Ter viering organiseerden wij op 16 september 2016 ons
vijfde wetenschappelijk lustrumsymposium. Vertrekkend bestuurslid Hans Ploegmakers heeft de
voorbereiding van dit symposium op zich genomen, met ondersteuning door een groep van
enthousiaste vrijwilligers. Hans zal actief blijven voor de STSN en TSC maar wij danken hem voor de
geweldige inspanning die hij heeft geleverd in al die jaren waardoor de STSN stevig op de kaart staat
bij alle experts en organisaties die belangrijk voor ons zijn.

In dit jaar is afscheid genomen van nog meer vaste waarden binnen de STSN. Daarnaast hebben we ook
nieuwe vrijwilligers mogen verwelkomen. U leest er verder in het verslag alles over. Wij danken
iedereen voor alle inspanningen in al die jaren!

Verder ging veel van onze tijd en energie weer uit naar de jaarlijks terugkerende activiteiten die de
basis vormen van het werk van de $TSN. We kijken onder andere terug op een druk bezochte
expertmeeting en op de bijeenkomsten van het lotgenotencontact. In een nuttige
vrijwilligershijeenkomst hebben we weer waardevolle tips gekregen om ons werk te kunnen blijven
organiseren. Met het terugtrekken van een aantal vaste krachten in 2016 is dat belangrijker dan ooit.
Gelukkig hebben we op dat vlak versterking in het bestuur gekregen. U leest er verder in dit verslag
meer over. Wij zijn heel blij met de versterking omdat het steeds moeilijker blijkt om voldoende
mensen bereid te vinden om de taken die vast zitten aan het werk van de STSN te verdelen. Verdere
versterking is noodzakelijk.

De STSN heeft in 2016 samen met Stichting Michelle financiéle middelen beschikbaar gesteld voor een
samenwerkingsproject van de expertisecentra in Rotterdam en Utrecht om de integrale benadering van
behandeling van en zorg voor TSC verder te verbeteren. Dit geldt ook voor de transitie van zorg van
kinderen naar volwassenen.

In 2016 is het voucherproject ‘Waihionapedia’ van start gegaan. In dit project werkt de STSN samen met
andere patiéntenverenigingen aan de lancering van een interactieve website waarin wij kennis van
professionals en ervaringsdeskundigen en patiénten willen samen brengen om de zorg verder te

verbeteren. Dit project wordt gesubsidieerd door het Ministerie van VWS. U leest er in het verslag meer
over.

Over de STSN

De Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland (STSN) is een landelijke vrijwilligersorganisatie van mensen
met Tubereuze Sclerose Complex (TSC), hun partners, ouders, familieleden en verzorgers. De STSN
behartigt de belangen van betrokkenen, geeft voorlichting, verspreidt kennis, organiseert
lotgenotencontact en bevordert onderzoek naar de oorzaken en behandeling van TSC.

Het werk van de STSN wordt groterideels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2016 waren tussen de 40 en
de 50 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten van de STSN.

Opbrengsten 2016

In de Staat van Baten & Lasten over 2016 (2015) zijn onder ,Baten" de diverse inkomsten van STSN
gepresenteerd. De baten waren fors hoger dan begroot. Dit betreft in hoofdzaak twee incidentele
opbrengsten die niet waren begroot. De subsidiebaten waren € 143.000,-- hoger wegens een subsidie
voor het Waihonapedia project (zie elders in dit verslag). Deze subsidie is verstrekt aan meerdere
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patiéntenverenigingen maar loopt via de administratie van de STSN. Dit was ten tijde van het opstellen

van de begroting nog niet bekend en feitelijk is dit bedrag ook niet voor de activiteiten van de STSN
bestemd.

De ledenbijdragen e.d. bestaan uit donaties, giften, vergoedingen voor sprekers van de STSN en
opbrengsten van verkochte producten. De reguliere donaties waren iets hoger dan begroot. De hogere
opbrengst komt vooral door incidenteel hogere giften en sponsoring die is verbonden aan het
lustrumsymposium. Het organiserende team heeft een uitzonderlijk goed resultaat behaald op dat viak
dat ten goede kan komen aan andere projecten van de STSN en de volgende editie van het symposium.
De renteopbrengsten zijn lager door een verder gedaalde rente in combinatie met betalingen uit
voorzieningen die ten koste gaan van de liquide middelen. Omdat dat tempo niet exact te voorspellen
is, is de renteopbrengst lastig in te schatten. De inkomsten uit eigen bijdragen voor activiteiten zijn
met ingang van 2013 in de jaarrekening verrekend met de kosten van de familiedag en de contactdag.

Bestedingen 2016

In de Staat van Baten & Lasten over 2016 (2015) zijn onder ,Lasten" o.a. de uitgaven aan de
kernactiviteiten lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging gepresenteerd. De
totale uitgaven waren in 2016 fors hoger dan begroot. Dit verschil wordt voor het grootste deel
veroorzaakt door uitgaven aan het project Waihonapedia. Deze worden bekostigd uit de eerdere
genoemde subsidie en het overschot is gereserveerd voor 2017. Dit project heeft dus geen invloed op
het resultaat van de STSN zelf. De kosten voor lotgenotencontact en TSC Contact waren iets lager dan
begroot. Dit komt met name door een iets lagere uitgave voor de familiedag. TSC Contact is iets hoger
uitgekomen wegens een wisseling in drukker en vormgever. Het onderhoud van de website is iets
hoger uitgevallen dan begroot wegens een noodzakelijke aanpassing door een update. De actualisering
van communicatiemiddelen is fors hoger omdat wij een aantal publicaties eerder hebben gerealiseerd
dan oorspronkelijk gepland. U leest er verder in het verslag meer over.

De instandhoudingskosten zijn hoger dan begroot. De bestuurskosten laten zich lastig begroten met
veel lopende projecten en zijn ook in 2016 te behoudend begroot. Grote post zit in de toegenomen
kosten voor de accountant. Dit heeft te maken met overlopende kosten uit 2015. Vanwege
toegenomen kosten is gekozen om af te stappen van de (voor de STSN overigens nooit verplichte)
goedkeurende verklaring van de accountant. De toegevoegde waarde vonden wij niet meer opwegen
tegen de extra kosten, We verwachten dat deze kosten in 2017 aanzienlijk lager zijn.

Resultaat 201§

Per saldo is in 2016 een positief resultaat van € 9.553,-- behaald en dat is toegevoegd aan de
algemene reserves. De STSN streeft uiteraard naar het inzetten van al haar middelen ten behoeve van
de strijd tegen TSC.= waardoor het resultaat meestal rond de nullijn ligt. Wegens het succesvolle
lustrumsymposium is het resultaat in 2016 hoger. Het project Waihonapedia zal lopen van 2016 tot en
met 2018. Dit gaat om een aanzienlijke subsidie die zoals eerder aangegeven over de rekening van de
STSN loopt maar buiten het resultaat blijft. De verwachting is dat deize subsidie volledig wordt benut.
Een eventueel positief saldo zal terug gaan naar de subsidiegever (Ministerie van VWS).

Ambities voor 2017

Jaarlijks evalueert het bestuur de activiteiten van het lopende jaar en maakt plannen voor het nieuwe
jaar. Zij betrekt hierbij zo veel mogelijk actieve deelnemers die als vrijwilliger bij de activiteiten van de
STSN betrokken zijn. Naast de gebruikelijke aandacht voor een goede invulling van de speerpunten

lotgenotencontact, voorlichting en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2017 een aantal concrete ambities
neergelegd:



s Versterking van het bestuur. Prioriteiten zijn: het vinden van iemand die tijd en energie heeft
om vrijwilligers een bijdrage te laten leveren aan de activiteiten van de STSN; het vinden van
iemand die inhoudelijke trajecten rond zorg en behandeling verder kan ontwikkelen.

¢ Doorgaan met het stimuleren van de samenwerking tussen de twee TSC-expertisecentra,
waarbij we ook de ambities voor samenwerking met andere centra in Europa zullen steunen.

¢ Het verder uitbouwen en invullen van de nieuwe website

¢« Het onderhouden en stapsgewijs uitbouwen van het internationale netwerk

o Voorbereiding Nationale TSC registry via consortium van UMCU, Erasmus MC, Novartis,
Stichting Michelle en STSN li.p.v. de huidige diverse databases bij onderdelen van de centra

e TSC Awareness Day samen met Stichting Michelle

o Volgende stap Waihonapedia

e Gevolgen in kaart brengen nu Votubia ook Europees erkend is voor epilepsie bij TSC

e Mogelijke trial met Cannabidol bij TSC ( ECa Utrecht en R'dam)

e Na platform voor TSC experts en voor epilepsie (BRESS), ook actieve samenwerking met Dutch
Brain Council e.a.)

Voor al deze zaken is in jaarplan en begroting van 2017 plaats ingeruimd.

Controle jaarverslag en beschikbaarheid

Op 15 mei 2017 heeft Verstegen accountants en adviseurs, gevestigd te Dordrecht, het jaarverslag
samengesteld. Het complete ,Jaarverslag 2016 inclusief jaarrekening 2016" is bij het secretariaat van
de STSN beschikbaar. Een samenvatting van het jaarverslag wordt gepubliceerd op onze website. In
tegenstelling tot eerdere jaren is met ingang van 2015 niet gekozen voor een goedkeurende verklaring.
Het bestuur heeft besloten dat deze voor de STSN niet verplichte goedkeuring te weinig toegevoegde
waarde biedt voor de hogere kosten die dit met zich meebrengt. Indien daar in de toekomst aanleiding
toe bestaat dan zal dat besluit heroverwogen worden.



3 Lotgenotencontact

Lotgenotencontact is een kernactiviteit van de STSN. Het lotgenotencontact rust op een aantal pijlers:
het contactblad TSC Contact, het Lotgenoten Netwerk, centrale bijeenkomsten en gespreks- en
themabijeenkomsten.

TSC Contact

Omdat TSC Contact een goed gelezen en gewaardeerd blad is, zet de STSN blijvend in op een hoog
kwalitatief en informatief niveau van haar contactblad. TSC Contact is een professioneel en eigentijds
contactblad met aantrekkelijke en informatieve artikelen. De toon is positief. Het blad heeft een oplage
van 600 exemplaren van gemiddeld ruim 30 pagina's en komt vier maal per jaar uit. Van de oplage
wordt het grootste deel verspreid onder de deelnemers en aangesloten deskundigen. Het surplus wordt
voor publicitaire doeleinden gebruikt. De hoofdredacteur, Yvonne Strikwerda, en de uit vijf leden
bestaande redactiecommissie worden bij hun redactionele werk ondersteund door enkele vrijwilligers.
Populair zijn de verhalen waarin ervaringen van lotgenoten aan bod komen. In 2016 stond TSC Contact
weer boordevol praktische informatie, nuttige tips, herkenbare ervaringen en goede inhoudelijke
onderwerpen. De artikelen zijn digitaal beschikbaar op www.stsn.nl/tsc-contact.

Lotgenoten Netwerk

Het ondersteunen en met elkaar in contact te brengen van lotgenoten is een belangrijke taak van de
STSN. In 2016 heeft het secretariaat deze bemiddelende rol een aantal keren vervuld. De secretaris is
voor dit doel mobiel bereikbaar.

Gespreks- en themabijeenkomsten

De STSN organiseert bijeenkomsten voor een aantal speciale doelgroepen, in een veilige omgeving en
onder professionele begeleiding. Deelnemers kunnen ervaringen en kennis uitwisselen, maar ook een
eigen sociaal netwerk tot stand brengen en uitbreiden. In 2016 zijn er diverse maatwerkbijeenkomsten
gehouden, onder andere voor ouders van jonge kinderen met TSC (16 april) en LBO (16 mei). Dit zijn
vaste groepen. De sfeer is openhartig en vertrouwd, al komen er ook nieuwe deelnemers bij. Op 19
november vond voor de tweede keer een bijeenkomst plaats van ouders van pubers met TSC. Verslagen
van deze bijeenkomsten zijn te vinden in TSC Contact (zomer 2016 en winter 2016).

\8fslag Varihet

= .'
L JIILC

Foto: Cora Moret

10



Foto. Corinne Kijl

Familiedag

Op zaterdag 18 juni vond de 11¢ jaarlijkse familiedag plaats in Quwehands Dierenpark in Rhenen. Na
de ontvangst en koffie trok iedereen de tuin in. Na de lunch presenteerde voorzitter Jan-Paul Wagenaar
het lustrumboek ‘Tien dingen die ik van Kester heb geleerd’. jurjen Tak, vader van Kester en
orthopedagoog, geeft in dit boek een kijkje in het leven van Kester en in de zaken waar zijn ouders
tegenaan liepen. De moeder van Kester, Yvonne Strikwerda, zijn broer Benjamin en Kester zelf waren
ook aanwezig. Cora Moret heeft de vormgeving van het boek verzorgd. Alle leden hebben deze
lustrumuitgave inmiddels ontvangen. Na de presentatie was het weer tijd om het dierenpark in te gaan.
De enkele regenbui kon de pret niet drukken.
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4 Informatievoorziening

Informatievoorziening is één van de speerpunten van de STSN.

Verspreiding voorlichtingsmateriaal (folders en brochures)

In 2016 zijn tijdens de volgende gelegenheden voorlichtingsmaterialen over TSC en STSN verspreid:

e op individuele aanvraag: tientallen brieven met folders, brochures en informatiemappen

e op beurzen en symposia (zie hierna)

e op het STSN lustrumsymposium

e via voorlichtingsafdelingen van ziekenhuizen, de poli's van de TSC Expertisecenra in Rotterdam en
Utrecht, zorginstellingen en het Expertise Team TSC en Gedrag

e via directe contacten (overleg) met beroepsgroepen, zoals kinderartsen, AVG-artsen, enz.
e via het STSN expertnetwerk

STSN website

Via haar website www.stsn.nl kan de STSN deelnemers en andere geinteresseerden eenvoudig
benaderen en vice versa.

Nieuwe uitgaven

De STSN heeft het Expertiseteam TSC en Gedrag de opdracht gegeven om in een project gestructureerd
de bevindingen van 12 jaar gedragsproblematiek bij TSC in kaart te brengen. Doel was te komen tot
adviezen voor de aanpak van gedragsproblemen in verschillende leeftijdsfasen. Tijdens de contactdag
van 3 oktober 2015 is het eerste product gepresenteerd, in de vorm van het uitgebreide handboek
“TSC in de verschillende levensfasen - achtergronden, uitleg en praktische adviezen bij psychische en
gedragsproblemen’. Het boek is voor € 16,75 verkrijgbaar via de website van de STSN.

Eind 2016 is een toegankelijke brochure voor ouders en verzorgers uitgebracht, met een handzame
samenvatting van de adviezen. De brochure is geschreven door Leonore Kuypers—de Blieck, lid van het
Expertiseteam. De vormgeving is verzorgd door Geert Gratama en Rob Vermolen. Alle leden hebbhen
een exemplaar ontvangen. Met het handboek en de brochure is de STSN nu de eerste en tot nu toe
enige patiéntenorganisatie die informatiemateriaal over TSC en gedrag heeft uitgebracht. Er is
internationaal veel belangstelling voor.

GEVOEL VAN EepzAn
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De ontwikkeling van een digitale brochure voor broertjes en zusjes (‘brusjes’) van kinderen met TSC, is
afgerond. Sophie de Boer, vrijwilliger en grootmoeder van een kleindochter met TSC, heeft het boekje
‘Anna en Tosca’ geschreven. De brochure laat op een begrijpelijke manier zien welke invioed een broer
of zus met TSC op het dagelijks leven van een ‘brusje’ en een gezin kan hebben. Het boekje is
geillustreerd door Anne Karreman. ‘Anna en Tosca' wordt digitaal aangeboden via de website
www.stsn.nl.
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In 2016 is gewerkt aan een patiénten informatietool over TSC, die begin 2017 online is gezet. Dit
instrument is gebaseerd op de Openbare Concept Richtlijn Tubereuze Sclerose Complex van 2015. Het
is een samenwerkingsproduct van de STSN, de VSOP, de Patiéntenfederatie Nederland en de Federatie
Medisch Specialisten. Het doel van de patiénten informatietool is om patiénten op een begrijpelijke
manier te informeren over de inhoud van de richtlijn. In de informatie wordt ingegaan op de
belangrijkste vragen van patiénten.

Beurzen

De STSN heeft in 2016 vier keer met een stand op een symposium/beurs gestaan, te weten de
huisartsenbeurs (2 april), het symposium van de STSN (16 september), de publieksdag van de
Hersenstichting (13 oktober) en de bijeenkomst over moeilijk instelbare epilepsie van de UMCU (15
oktober).

Op deze dagen kwamen er veel professionals en bezoekers bij de stand. De stand bemanning heeft
hen middels de eigen publicaties op de hoogte kunnen brengen van de behandelmogelijkheden van
TSC en gerichte vragen kunnen beantwoorden.

Via deze weg hebben we TSC en de STSN weer bij veel mensen op de kaart gezet.

Promotie STSN en TSC

De STSN is actief op Facebook. De Facebook pagina wordt beheerd door Lisette Korshuize en de
secretaris van de STSN. In 2016 is in het contactblad regelmatig uitgebreid aandacht besteed aan
sponsoring van de STSN. Het lustrumsymposium en de publiciteit daaromheen hebben het nodige
bijgedragen aan de naamsbekendheid van de STSN in het veld van professionals en onderzoekers op
medisch en paramedisch gebied.

Persoonlijke medische voorlichting

Via het contactformulier op de website, direct per mail en telefonisch werd regelmatig een beroep
gedaan op de secretaris met vragen over TSC, zowel op medisch gebied, als op het gebied van gedrag.
Via de besloten Facebookpagina van de STSN werden ook regelmatig vragen aan de groep voorgelegd.
De secretaris reageert hier altijd deskundig op. Vragen die niet direct beantwoord konden worden,
werden voorgelegd aan het STSN deskundigennetwerk.
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5 Belangenbehartiging

Belangenbehartiging is een belangrijk onderdeel van de activiteiten van de STSN. De STSN heeft
substantiéle bijdragen geleverd aan de zorgontwikkeling in Nederland op het gebied van TSC.

Externe samenwerking en contacten

Door de STSN wordt op diverse fronten samengewerkt en informatie uitgewisseld, zoals:

» lidmaatschap / actieve contacten met koepel- en zusterorganisaties: VSOP, leder(in), NPCF
enerzijds en Epilepsie Vereniging Nederland / Nationaal Epilepsiefonds, Nierpatiéntenvereniging
Nederland / Nierstichting, Hersenstichting - Autisme Vereniging Nederland, Stichting LAM
Nederland en de Dutch Brain Council anderzijds

» samen optrekken in het kader van belangenbehartiging met voor TSC relevante
patiéntenorganisaties; ook worden publicaties, contactbladen en andere informatie uitgewisseld,
0.a. gericht op plaatsing van berichten en artikelen van de STSN in tijdschriften en op websites van
deze organisatie

e aansluiting bij Tuberous Sclerosis International (TSI) (www.tscinternational.org) en de Europese
TSC-organisatie (www.e-tsc.eu); daarnaast wordt contact onderhouden met de nieuwe TSC
Vereniging in Belgié (be-TSC, www.betsc.be ).

e nauwe samenwerking met de Stichting Michelle (www.michelle.nl). De STSN stimuleert TSC
gerelateerd onderzoek, maar rekent financiering ervan niet tot haar taken. De Stichting Michelle
stelt zich tot doel om door middel van fondsenwerving TSC gerelateerd onderzoek te ondersteunen

e De STSN neemt ook deel aan een periodiek overleg, op initiatief van Stichting Zie (Zorgintensief &
Epilepsie), in nauwe samenwerking met het Epilepsiefonds en de Epilepsie Vereniging Nederland. In
dit overleg worden knelpunten benoemd en zo mogelijk afspraken gemaakt over wie met wie
samenwerkt om de oplossing voor die knelpunten dichter bij te brengen. Bij het overleg zijn ook de
volgende partijen betrokken: het UMC Utrecht, SEIN, Kempenhaeghe, het landelijk werkverband
onderwijs en epilepsie, de Nederlandse liga tegen epilepsie en patiéntenorganisaties zoals de
Dravetstichting Nederland/Vlaanderen, stichting Vera Vitaal en stichting Terre.

TSC-zorgvoorzieningen en onderzoeksgroepen

De STSN onderhoudt actief contact met de twee TSC Expertisecentra die door de Nederlandse Federatie
van Universitair Medische Centra (NFU) zijn aangewezen en door het Ministerie van VWS officieel zijn
erkend. Onderdeel van het TSC Expertisecentrum UMC Utrecht zijn de Polikliniek Erfelijke
Aandoeningen (Interne Geneeskunde) en het Sylvia Toth centrum/hersencentrum. In Rotterdam gaat
het om de onderzoeksgroep Klinische Genetica Erasmus MC, de multidisciplinaire TSC polikliniek voor
kinderen Erasmus MC/Sophia Kinderziekenhuis en het TSC Expertisecentrum Erasmus MC (18 + poli).

De STSN onderhoudt tevens actief contact met het Expertiseteam TSC en Gedrag en met instellingen en
individuele specialisten met expertise en mogelijkheden om TSC en psychiatrie te verbinden om in de

toekomst tot preventie of gerichte aanpak te komen. Dit laatste is een sterke behoefte vanuit de leden
van de STSN.

Netwerk met medisch en gedragsdeskundig beroepsveld

Het bestuur besteedt veel energie aan contacten tussen de STSN en het medisch en gedragsdeskundig
beroepsveld. Focus is hierbij het TSC gerelateerd onderzoek. Doel is om ervaringen met
behandelmethoden en onderzoekresultaten goed in beeld te krijgen en indien relevant, naar de
deelnemers te communiceren. Dit alles in goed overleg met de betrokken deskundigen.
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