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Samenvatting jaarverslag 2013

Een uitdagend jaar

Het jaar 2013 bracht volop uitdagingen voor de STSN. In het bestuur vonden wisselingen plaats. Het
vernieuwde bestuur is enthousiast aan de slag gegaan met nieuwe taken en prioriteiten in een snel
veranderende omgeving. Zo treedt de overheid steeds meer terug. Tegelijkertijd wordt het perspectief
van de patiént steeds belangrijker in het beleid op het gebied van zorg en onderzoek. Deze
ontwikkelingen geven nieuwe kansen voor patiéntenorganisaties, maar maken het ook noodzakelijk om
in te zetten op verdergaande professionalisering en het geleidelijk vergroten van de financiéle
bijdragen van derden. Internationaal biedt bundeling van krachten nieuwe perspectieven, waarbij de
balans tussen meerwaarde en kosten/moeite goed in de gaten dient te worden gehouden. De steeds
verdergaande digitalisering van informatie maakt herziening van de website noodzakelijk en vraagt om
een slimme communicatiestrategie. Tegelijkertijd was er in 2013 ook de nodige continuiteit. De STSN
blijft met succes hoge prioriteit geven aan de kerntaken lotgenotencontact en informatievoorziening.

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 grotendeels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2013 waren tussen de 40 en
de 50 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten van de STSN.

Contactdag 2013, foto: Yasmara Olyslag

Opbrengsten (baten) 2013: hoger dan
begroot

In de onderstaande tabel Staat van Baten &
Lasten over 2013 (2012) zijn onder
‘Opbrengsten’ de diverse inkomsten van
STSN gepresenteerd. De ledenbijdragen
e.d. waren vrijwel conform begroting. De
ledenbijdragen bestaan uit donaties, giften
en opbrengsten van verkochte producten.
De donaties waren vrijwel gelijk aan de
begroting. De verkoop van producten lag
onder de begroting maar dit werd ruim
gecompenseerd door hogere giften. Per
saldo zijn de totale ledenbijdragen e.d.
daarmee iets hoger uitgekomen dan
begroot was. De subsidiebaten waren

conform begroting. Opbrengsten uit
sponsoring en advertenties waren nihil en
daarmee onder begroting.

De baten uit fondsenwerving bestaan uit twee giften die bestemd waren voor de actualisatie van de
huisartsenbrochure en het boekje ‘Wat is TSC?’. Beiden publicaties zijn in 2013 geactualiseerd. Met iets
hogere renteopbrengsten zijn de totale opbrengsten €7.216 hoger uitgekomen dan begroot. De
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inkomsten uit activiteiten zijn met ingang van 2013 in de jaarrekening verrekend met de kosten van de
familiedag en de contactdag.

Bestedingen (lasten) 201 3: licht hoger dan begroot

In de tabel Staat van Baten & Lasten over 2013 (2012) zijn onder ‘Bestedingen’ o.a. de uitgaven aan de
kernactiviteiten lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging gepresenteerd. De
totale uitgaven waren in 2013 met €3.061 iets hoger dan begroot.

De kosten voor lotgenotencontact zijn hoger uitgekomen door de succesvolle familiedag en
contactdag, die veel meer deelnemers hebben getrokken dan andere jaren met hogere kosten tot
gevolg. Omdat lotgenotencontact één van de kernactiviteiten is van de STSN is bewust niet gekozen
voor een maximaal aantal deelnemers om zo iedereen te kunnen laten deelnemen. De hogere kosten
zijn deels gecompenseerd door een groter bedrag aan eigen bijdragen. Deze eigen bijdragen zijn
echter laag gehouden om de laagdrempeligheid van deze activiteiten te waarborgen. Hierdoor is de
begroting voor lotgenotencontact met €5.042 overschreden.

De totale kosten voor informatievoorziening zijn € 1.377 lager uitgevallen. Deze kosten laten zich
lastig begroten en bevatten kleine meevallers omdat kosten lager uitkwamen of minder van bepaalde
diensten gebruik is gemaakt. Er zijn ook niet begrote kosten van de actualisatie van een aantal
publicaties van de STSN. Deze hogere kosten zijn grotendeels gefinancierd met specifiek voor dat doel
ontvangen giften (zie opbrengsten).

De kosten voor belangenbehartiging zijn lager uitgekomen omdat met name geen kosten zijn gemaakt
voor ledenonderzoek. In 2014 zal gekeken worden of dit kan worden meegenomen bij de update van
de website www.stsn.nl.

Het project “TSC in verschillende levensfasen’ dat wordt uitgevoerd door het Expertiseteam TSC Gedrag
is van start gegaan. Totaal gemaakte kosten zijn ruim €4.000 lager uitgekomen maar dat zal in 2014
waarschijnlijk worden gecompenseerd door hogere kosten. De financiering van deze kosten komt niet
rechtstreeks uit de donaties maar uit een specifiek voor dat doel gevormde voorziening uit een extra
subsidie van Fonds PGO.

De instandhoudingskosten zijn €4.231 hoger dan begroot. De grootste oorzaken voor deze
overschrijding zitten in hogere kosten door overdracht van taken binnen het bestuur in 2013
(verschuiving rol voorzitter en nieuwe penningmeester), de ingebruikneming van het ‘virtueel kantoor’
en een nieuw boekhoudpakket.

Resultaat 2013

De STSN heeft de haar gestelde kerndoelen en ambities voor 2013 goed kunnen uitvoeren. De wens
was daarnaast om een ledenonderzoek te houden en de website te vernieuwen. De aandacht van het
bestuur is echter voornamelijk uitgegaan naar de actualisatie van een aantal publicaties van de STSN,
de start van het project ‘TSC in verschillende levensfasen’, het project ‘Goede zorg voor TSC in 2017’,
naast de diverse overdrachten van taken binnen het bestuur. Ook aan de continuiteit van de poli’s in
Utrecht en Rotterdam is veel tijd besteed. Hierdoor zijn een aantal plannen (waaronder ledenonderzoek
en de vernieuwing van de website) niet uitgevoerd in de mate waarin dat aanvankelijk de bedoeling
was. Dit zal in 2014 weer opgepakt gaan worden.

In de tabel Staat van Baten & Lasten over 2013 (2012) is te zien dat in 2013 een negatief resultaat van

€ 63 werd behaald. Dit is vrijwel gelijk aan de begroting (en het streven) naar een break even resultaat.
Uiteindelijk is wel een extra bedrag van € 2.000 onttrokken aan de algemene reserve ten behoeve van

een voorziening voor het komende lustrum in 2016.

Voorziening project ‘TSC in verschillende levensfasen’
Eind november 2012 heeft de STSN groen licht gegeven voor het project ‘TSC in verschillende
levensfasen’, een project aangevraagd door het “Expertiseteam TSC en Gedrag”. Het project is 1
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http://www.stsn.nl/

december 2012 officieel van start gegaan en loopt tot eind 2014. In 2013 zijn grote vorderingen
gemaakt. Waar de kosten (en de onttrekking aan de voorziening) voor 2013 waren ingeschat op

€ 30.000, is dit in werkelijkheid lager uitgekomen. Dit zal naar verwachting in de afronding echter
weer worden gecompenseerd. De verwachting is dat de voorziening voldoende zal zijn voor afronding.
Zie ook elders in dit jaarverslag een verslag van de voortgang van dit project.

Verschuiving in bestemmingsreserves

Eind 2013 is besloten om de bestemmingsreserve inzake stimulering lotgenotencontact te laten
vrijvallen. Deze activiteit verloopt goed en op dit moment worden geen speciale projecten meer
voorzien. Dit bedrag is opnieuw gereserveerd in een reserve ten behoeve van de update van onze
website www.stsn.nl. Hier is nog geen specifieke begroting voor opgesteld. Omdat de inschatting is dat
de kosten hoger zullen zijn dan deze reserve is besloten dit bedrag ad €7.670 alvast te reserveren.

Ambities voor 2014

De STSN zal met volle kracht verder gaan met het project ‘Goede zorg voor TSC in 2017’ en zal
investeren in een nieuwe website. Verder streven wij naar afronding van het project ‘TSC in
verschillende levensfasen’, zoals hierboven reeds genoemd. We zullen kijken naar volgende stappen in
het proces van internationalisering en tevens investeren in een PR- en communicatieplan mogelijk in
combinatie met een ledenonderzoek. De intensieve samenwerking met de kennis- en zorgwereld wordt
voortgezet, evenals het actieve vrijwilligersbeleid.

Conclusie

De STSN heeft in 2013 veel zaken in de steigers gezet. Zo zijn goede stappen gezet in de richting van
de zorg voor TSC patienten in de toekomst. Niet alleen in medische zin maar ook op het gebied van
gedrag. Dit zal overigens nooit klaar zijn. Met de TSC-zalf maken we goede stappen. Het bestuur heeft
veel gesproken over continuiteit binnen de STSN. Wat doen we goed? Wat kan beter? Wat willen onze
leden? Hoe borgen we voldoende (vrijwilligers)capaciteit om ons werk te blijven doen? Niet alleen in het
bestuur met de nodige wisselingen maar ook bij de grote groep andere vrijwilligers en het netwerk van
specialisten en professionals die samen ons belangrijkste kapitaal vormen. Daarnaast zijn onze vaste
activiteiten weer heel succesvol uitgevoerd.

De STSN zet zich in om de continuiteit en kwaliteit van haar activiteiten te waarborgen, zowel op korte
als op langere termijn. Het binden van deelnemers/donateurs én vrijwilligers aan de STSN is hierbij van
essentieel belang!

Op XX mei 2014 heeft Verstegen accountants en adviseurs, gevestigd te Dordrecht, het jaarverslag
2013 van de STSN gecontroleerd. Het complete “Jaarverslag 2013 inclusief jaarrekening 2013” is bij het
secretariaat van de STSN beschikbaar. Een samenvatting van het jaarverslag wordt gepubliceerd op
onze website.


http://www.stsn.nl/

1 Algemeen

Een uitdagend jaar

Het jaar 2013 bracht volop uitdagingen voor de STSN. Hans Ploegmakers droeg de voorzittershamer
over aan Jan-Paul Wagenaar. Hans blijft lid van het bestuur. Theo Rijkelijkhuizen vertrok na ruim 10
jaar als penningmeester. Wij zijn Theo en zijn vrouw Gerrie veel dank verschuldigd! Dave Tuijp is de
nieuwe penningmeester.

Het was even wennen aan de nieuwe samenstelling, maar de vaart zat er al snel weer goed in. Het
vernieuwde bestuur is enthousiast aan de slag gegaan met nieuwe taken en prioriteiten in een snel
veranderende omgeving. Zo treedt de overheid steeds meer terug. Patiéntenorganisaties moeten het
doen met een krappere begroting. De STSN pakt dit aan door zo slim mogelijk te werken en waar
mogelijk de krachten te bundelen met verwante organisaties. Tegelijkertijd is de inzet gericht op het
geleidelijk aan vergroten van de financiéle bijdragen van derden. Eind 2013 is de stichting ‘Vrienden
van de STSN’ opgericht. De nieuwe stichting kan zonder beperkingen fondsen werven voor activiteiten
ter verbetering van de kwaliteit van leven van mensen met TSC en hun omgeving. Ook kan de nieuwe
stichting gelden reserveren om de STSN te steunen bij belangrijke toekomstige activiteiten.

Langzamerhand wordt het perspectief van de patiént steeds belangrijker in het beleid op het gebied
van zorg en onderzoek. Dit geeft nieuwe kansen voor patiéntenorganisaties, maar maakt het ook
noodzakelijk om in te zetten op verdergaande professionalisering. De nieuwe taken op het gebied van
beleid, kwaliteit van zorg en onderzoek vragen om een goede verankering, met een grotere
betrokkenheid van vrijwilligers. De STSN geeft dit vorm in het project ‘Goede zorg voor TSC in 2017’.
Internationaal biedt bundeling van krachten nieuwe perspectieven. In 2013 zijn diverse acties
ondernomen ter voorbereiding van effectieve internationale samenwerking.

De steeds verdergaande digitalisering van informatie maakt herziening van de website noodzakelijk en
vraagt om een slimme communicatiestrategie. Tijdens een goed voorbereide werkconferentie zijn
hiervoor plannen ontwikkeld, die in 2014 hun beslag zullen krijgen. Dit geldt ook voor de reactie op de
overdracht van zorgtaken naar de gemeenten, die voor mensen met TSC en hun omgeving en voor de
STSN nieuwe uitdagingen met zich meebrengt.

Tegelijkertijd was er in 2013 ook de nodige continuiteit. De STSN blijft hoge prioriteit geven aan de
kerntaken lotgenotencontact en informatievoorziening. Op dit gebied vond een keur aan activiteiten
plaats. In dit jaarverslag besteden wij hier uitgebreid aandacht aan.

Over de STSN

Tubereuze Sclerose Complex of kortweg TSC is een aangeboren aandoening die gekenmerkt wordt
door goedaardige tumoren (hamartoma) die zich in diverse organen en weefsels kunnen ontwikkelen
en vaak leiden tot epilepsie, achterstand in verstandelijke ontwikkeling, huidafwijkingen of
nierproblemen. TSC komt voor bij 1 op de 6000 mensen en de verschijningsvorm verschilt van persoon
tot persoon.

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 grotendeels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2013 waren tussen de 40 en
de 50 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten van de STSN.



2 Financiering van de activiteiten van de STSN

Begroting

In verband met de subsidieaanvraag, die 3 maanden voor het nieuwe subsidiejaar ingediend moet zijn,
maakt de STSN de begroting voor het aankomende jaar in het derde kwartaal op. Eind september 2012
werd de begroting voor 2013 voorlopig opgemaakt en deze is in december 2012 definitief vastgesteld.

Verantwoording

In de eerste helft van elk volgend kalenderjaar vervaardigen de penningmeester en het bestuurslid
subsidiezaken de cijfers en tekst voor het jaarverslag over het afgesloten boekjaar. Dit verslag wordt
door “Verstegen accountants en adviseurs” uit Dordrecht gecontroleerd. Deze controle is belangrijk om
als ANBI transparant te kunnen communiceren over de besteding van de middelen die ons door de
overheid en onze donateurs worden toevertrouwd.

Deelnemersbijdrage

De STSN is een stichting en kent daarom strikt genomen geen leden maar deelnemers/donateurs. De
deelnemers voldoen jaarlijks een financiéle bijdrage (donatie). De bijdrage die donateurs geven is
vrijwillig en zelf te bepalen. Beleid van de STSN is dat voor ontvangers van ons TSC-contactblad
minimaal € 25 bijdragen.

Subsidie

De deelnemersbijdragen (donaties) vormden in 2013 niet langer de basis voor een ledenafhankelijk
basisdeel van de subsidieregeling van het Fonds PGO, CIBG, Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn
en Sport. Het belangrijkste beoordelingscriterium bestaat uit de beoordeling of de STSN subsidiabele
activiteiten uitvoert op de speerpunten lotgenotencontact en informatievoorziening en daarnaast
minimaal 100 betalende deelnemers heeft die gemiddeld meer dan € 25 bijdragen. Aan deze eisen
wordt voldaan. Voor onze organisatie geldt voor 2013 een maximale subsidie van € 35.000 die de
STSN in 2013 ook heeft ontvangen. Het op peil houden van de inkomsten gedurende de komende jaren
is een belangrijk doel van de STSN. De subsidie zal naar verwachting nog verder worden verlaagd of de
activiteiten waarvoor de subsidie mag worden verstrekt kunnen verder worden ingeperkt.

Giften

Naast reguliere giften in de vorm van terugkerende donaties, ontvangt de STSN met enige regelmaat
ook andere giften. Deze kunnen periodiek zijn of eenmalig. Soms zijn deze gekoppeld aan door derden
georganiseerde activiteiten. Omdat de STSN een ANBI is, kan fiscaal vriendelijk worden geschonken aan
de STSN. Voor 2013 was het doen van een fiscaal aftrekbare periodieke gift in principe alleen via een
notariéle akte mogelijk. Vanaf 1 januari 2014 is deze regeling versoepeld en is de tussenkomst van een
notaris niet meer nodig. Omdat deze kosten hoog kunnen zijn is fiscaal vriendelijk schenken sneller
interessant. Meer informatie over dit onderwerp is te vinden op onze website.

Fondsenwerving

De STSN werkt samen met specialisten en organisaties om de belangen van onze achterban zo goed
mogelijk te dienen. Hiermee proberen wij op alle gebieden het leven met TSC gemakkelijker te maken.
Naast ons belang bij een goede samenwerking met deze partijen hebben zij ook belang bij de STSN.
Wij hebben namelijk zeer veel ervaringsdeskundigheid die voor de medische wereld van grote waarde
is. Daarnaast kennen wij heel veel mensen in Nederland en Belgié die met TSC te maken hebben, die
wij ook gemakkelijk kunnen bereiken. Hierdoor zijn wij voor onderzoekers een belangrijke partner.
Deze wederzijdse belangen komen vaak samen in publicaties die wij uitgeven voor patiénten, ouders,
verzorgers, huisartsen, specialisten, onderzoekers, studenten en andere belanghebbenden.


http://www.fondspgo.nl/

Professionele partijen zijn hierdoor regelmatig bereid om bepaalde specifieke activiteiten of publicaties
financieel te ondersteunen. Hier maken wij als STSN dankbaar gebruik van, waarbij wij altijd waken
voor het behoud van onze onafhankelijke positie in onze publicaties en in het algemeen.

Overige inkomsten

De STSN probeert aanvullende inkomsten te genereren middels advertenties in het contactblad “TSC
Contact”, de verkoop van publicaties en de verkoop van kaarten. Deze inkomsten vormen een
bescheiden aandeel van de totale opbrengsten, maar zijn voor de STSN erg belangrijk.

Net als in voorgaande jaren is in 2013 een kerstkaartenactie opgezet. Tegen betaling worden kaarten,
gemaakt door mensen met TSC, aan particulieren aangeboden.

Financieel administratief beheer

De inning van bijdragen (donaties) loopt sinds 2004 middels acceptgiro’s en een geautomatiseerde
debiteurenadministratie. De boekhouding wordt gevoerd binnen Exact. Donateurs die hun bijdrage niet
betalen worden door de penningmeester nagebeld. Hiermee worden uitstaande betalingen tot een
minimum beperkt en blijft het donateurenbestand up to date. Vanaf 2014 zal geen gebruik meer
worden gemaakt van acceptgiro’s. Dit is ingegeven door de complexiteit, bewerkelijkheid en de kosten
die er aan verbonden zijn, naast de afschaffing van de huidige acceptgiro vanwege de harmonisatie van
het betalingsverkeer in Europa.

Realisatie van de begroting

In zijn totaliteit is het resultaat voor 2013 in lijn met de begroting. Binnen de opbrengsten en kosten
zijn wel verschillen te zien ten opzichte van de begroting in de vorm van hogere opbrengsten maar ook
hogere kosten die uiteindelijk elkaar grotendeels compenseren. Binnen de verschillende activiteiten
zijn aanzienlijke verschillen te zien ten opzichte van de begroting. Voor de details hierover verwijzen
wij naar de samenvatting en de jaarrekening zelf elders in dit jaarverslag.

In 2013 is het project ‘“TSC in verschillende levensfasen’, gericht op het beschikbaar maken van
ervaringen en informatie die gedurende 10 jaar verzameld is door het “Expertiseteam TSC en Gedrag”,
goed op gang gekomen. Hier was in 2012 aan de hand van een extra subsidie een specifieke
voorziening voor getroffen waar in 2013 voor het eerst activiteiten uit zijn gefinancierd. Voor de
voortgang verwijzen wij naar hoofdstuk 5.



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, Jos Scheurink, en de uit 5 leden bestaande
redactiecommissie worden bij hun redactionele werk ondersteund door enkele vrijwilligers. In de
populaire rubriek ‘mijn verhaal’ komen ervaringen van lotgenoten aan bod. In 2013

stond TSC Contact weer
boordevol praktische
informatie, nuttige tips,
herkenbare ervaringen en
goede inhoudelijke
onderwerpen. De artikelen
zijn digitaal beschikbaar op
www.stsn.nl\contactblad.

De redactie van TSC Contact
bijeen tijdens de contactdag
201 3, foto: Yasmara Olyslag

Lotgenoten Netwerk

Het ondersteunen en met elkaar in contact brengen van lotgenoten is een belangrijke taak van de
STSN. In 2013 heeft het secretariaat deze bemiddelende rol een aantal keren vervuld. De secretaris is
voor dit doel mobiel bereikbaar.

Bij het STSN Forum op de website (www.stsn.nl\forum) waren eind 2013 ruim 150 leden aangesloten.
In 2013 zijn 57 nieuwe leden ingeschreven. Het STSN Forum biedt ruimte aan verschillende groepen en
rubrieken zoals het MBO/HBO contact, “Over TSC” en de “Tip & Truc hoek”. Het Forum wordt
inhoudelijk gevolgd door een webmaster/moderator. Hiermee wordt de kwaliteit van de informatie-

uitwisseling bewaakt. Indien nodig kan bemiddeld worden bij het inschakelen van het
deskundigennetwerk van de STSN.

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 2013 zijn er diverse maatwerkbijeenkomsten
gehouden, onder andere voor MBO/HBO (13 april) en LBO (14 september). Dit zijn vaste groepen, al
komen er ook wel nieuwe deelnemers bij. De sfeer is openhartig en vertrouwd. De MBO/HBO
contactdag vond plaats bij twee leden thuis in Meerkerk. Eén van de gespreksonderwerpen was de
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vraag of en hoe TSC het leven van
de deelnemers heeft verrijkt. In
het zomernummer van TSC
Contact staat een uitgebreid
verslag van deze bijeenkomst.

De deelnemers aan de MBO/HBO
contactdag, foto: Marcel Scholtens

De LBO contactdag vond plaats in de ontmoetingsruimte van de Lutherse Kerk in Arnhem. Er waren dit
jaar acht deelnemers. Een kleine, maar fijne groep. De deelnemers spraken onder meer over waar ze
sterker in wilden worden en wisselden de nodige tips uit, onder andere over het omgaan met moeilijke
momenten. Een verslag staat in
het herfstnummer van TSC
Contact.

De deelnemers aan de LBO
Contactdag, foto. Cora Moret

Het thema van de bijeenkomst voor ouders van jonge kinderen met TSC (0-12/13 jaar) was “Hoe
stimuleer ik mijn kind?”. De bijeenkomst vond plaats in Parc Spelderholt in Beekbergen. André Rietman
was uitgenodigd als spreker. Hij is kinder- en jeugdneuropsycholoog in het Sophia Kinderziekenhuis in
Rotterdam en ook betrokken bij de lopende onderzoeken naar epilepsie en leer- en
gedragsproblemen. Na een inspirerend betoog van deze expert over de ontwikkeling van een kind
gingen de deelnemers in twee groepen uiteen. In de eerste groep spraken de ouders over de
problemen die ze tegenkomen bij hun kinderen. In de tweede groep konden ouders meer hun
persoonlijke verhaal en gevoelens kwijt. Een verslag staat in het zomernummer van TSC Contact.
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Contactdag

De jaarlijkse contactdag vond plaats in de vertrouwde omgeving van Parc Spelderholt in Beekbergen.
Voorzitter Jan-Paul Wagenaar opende de dag en maakte daarmee zijn debuut als opvolger van Hans
Ploegmakers. Hij verwelkomde zo’n honderd mensen, waarvan er twaalf voor de eerste keer kwamen.

Wagenaar wees op de uitdagingen
voor patiéntenorganisaties als de STSN
in een tijd waarin de overheid zich
steeds meer terugtrekt. De STSN gaat
deze uitdagingen met volle kracht aan,
bijvoorbeeld door middel van het
project ‘Goede zorg voor TSC in
2017’. In dit project brengt het
bestuur in kaart hoe de TSC-zorg er in
2017 idealiter uit moet zien.

Voorzitter Jan-Paul Wagenaar, foto:
Yasmara Olys

STSN-vrijwilliger Bas van de Pol vertelde
over de fietstocht voor de strijd tegen
TSC van het Corlaer College in Nijkerk.
Ook de leerlingen van het College
vertelden over hun ervaringen.

Contactdag 2013, foto’s: Yasmara
Olyslag

Contactdag 2013, foto: Yasmara Olyslag

Iris Overwater van het Erasmus MC/Sophia
Kinderziekenhuis Rotterdam sprak over het
werk van het ENCORE expertisecentrum en
over de diverse trials. Orthopedagoog Anne
Wibaut besprak wat er moet gebeuren met
de zorg en de aandacht voor kinderen met
TSC als de ouders plotseling wegvallen.
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1_ Na de lunch waren er workshops over de
TSC-zalf, over TSC en zwanger worden
en over het zorgtestament. Voor

nieuwkomers was er een aparte
workshop. De dag werd afgesloten met
een drankje.

Contactdag 2013, foto’s: Yasmara
Olyslag

Familiedag
Burgers Zoo in Arnhem was in juli het fraaie decor van de jaarlijkse familiedag van de STSN. Er waren
ruim 300 deelnemers, méér dan ooit!

' ‘ Na een uitgebreide en ontspannen lunch
maakten de leerlingen van het Corlaer
College de opbrengst bekend van de
fietstocht voor de strijd tegen TSC.
Vervolgens was het de hoogste tijd voor een
mooie wandeling door het dierenpark.

Familiedag 2013, foto’s: Bart van der Ploeg
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Familiedag 2013, foto: Bart van
der Ploeg

Bijeenkomst vrijwilligers lotgenotencontact

Op 23 september kwamen in Amersfoort 12 vrijwilligers bij elkaar. Het doel van de bijeenkomst was
om elkaar bij te praten over de activiteiten die de STSN organiseert op het gebied van
lotgenotencontact. De deelnemers bespraken de bijeenkomsten voor de verschillende doelgroepen en
benoemden waar nodig actiepunten. De eindconclusie was dat een jaarlijkse bijeenkomst als deze erg
nuttig is. Je hebt een keer de tijd om met de andere betrokkenen van gedachten te wisselen, te leren
van elkaar en afspraken te maken.
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4 Informatievoorziening
Informatievoorziening, voorheen voorlichting genoemd, is één van de speerpunten van de STSN.

Verspreiding voorlichtingsmateriaal (folders en brochures)

In 2013 zijn tijdens de volgende gelegenheden voorlichtingsmaterialen over TSC en STSN verspreid:

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

e op stands tijdens beurzen en bij andere gelegenheden (congressen, bijscholingsactiviteiten),

e op de STSN Contactdag,

e via voorlichtingsafdelingen van ziekenhuizen, de TSC-poli’s, zorginstellingen en Expertise Team
CCE,

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

e via het STSN deskundigen netwerk.

STSN website

Via haar website www.stsn.nl kan de STSN deelnemers en andere geinteresseerden eenvoudig
benaderen en vice versa. In 2013 werd de site ruim 35.000 keer bezocht. Het aantal deelnemers aan
het forum was ruim 150 in 2013. Helaas werd de website in de zomer getroffen door technische
storingen. De site was weken ‘uit de lucht’. Bestuurslid en webmaster Jos Scheurink en vrijwilliger
Marcel Korshuize hebben hard en met succes gewerkt aan het oplossen van de problemen, omdat
vindbaarheid en interactieve uitwisseling op internet essentieel zijn. De problemen zijn mede
aanleiding geweest tot het besluit om een werkgroep in te stellen, die in 2014 aan een geheel
vernieuwde website gaat werken.

Nieuwe brochures

In 2013 heeft professor emeritus Willem Frans Arts het boekje ‘Wat is TSC’ geheel herzien. Hij heeft
ook de huisartsenbrochure vernieuwd. Eind 2013 gingen beide uitgaven naar de drukker. Het
lustrumboek “Het verhaal van dertig jaar onderzoek naar TSC, van inzichten naar oorzaken®“is in 2013
in het Engels vertaald en de DVD “Wij hebben TSC” is in het Engels ondertiteld. Beide producten zijn op
de website geplaatst en krijgen zo een breder bereik. Tevens heeft de STSN met de vertaling
internationaal nu ook iets te bieden.

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. Deze gedragsproblemen
zijn zeer divers en kunnen zeer ernstig zijn. In het lopende project zullen de ervaringen van het in TSC
gespecialiseerde Expertiseteam TSC en Gedrag bij ongeveer 80 patiénten worden geanalyseerd en
gecategoriseerd. Doel is te komen tot adviezen voor de aanpak van gedragsproblemen in verschillende
leeftijdsfasen. Dit zal een grote bijdrage leveren aan de toekomstige aanpak van gedragsproblemen bij
TSC door professionals en begeleiders.

Twee publicaties bevinden zich in een verkennende fase. Op de eerste plaats geldt dit voor een boekje
voor kinderen met TSC of broertjes en zusjes van kinderen met TSC, waarin op een voor de doelgroep
aansprekende wijze wordt uitgelegd wat TSC inhoudt. Op de tweede plaats wordt bekeken of een
aantal zeer goed gewaardeerde artikelen uit het TCS Contactblad, geschreven door een
ouder/professional, uitgegeven kunnen worden in gebundelde vorm.

Promotie STSN en TSC

De STSN heeft zich in 2013 op een aantal beurzen en bijeenkomsten gepresenteerd:
e  NVA Autismecongres 2013, 4 oktober 2013, Jaarbeurs Utrecht,
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e Publieksdag van de Hersenstichting, 10 oktober 2013, Jaarbeurs Utrecht,
e Nursing Experience, 3 en 4 december 2013, Reehorst Ede.

TSC en STSN waren ook in 2013 weer in het nieuws. Op 6 maart is in de Telegraaf een speciale uitgave
verschenen: ‘Zeldzame en onderbelichte aandoeningen’. In samenwerking met het Erasmus MC en twee
andere patiéntenorganisaties leverde de STSN een bijdrage aan deze uitgave. De STSN is ook actief op
Facebook en Twitter. De Facebook pagina wordt beheerd door Lisette Korshuize en de secretaris van
de STSN.

In 2013 is in het contactblad regelmatig uitgebreid aandacht besteed aan sponsoring van de STSN.
onder meer door informatie over de mogelijkheid om STSN op te nemen in een testament.

Jonge onderzoekers

Op 17 december promoveerde Agnies van Eeghen in Rotterdam op een TSC onderwerp. Haar
proefschrift heeft de titel ‘/dentifying Determinants for Neurobehavioral Morbidity in Tuberous
Sclerosis Complex’. De STSN vindt het belangrijk om steeds jong talent te interesseren voor TSC en
leverde daarom een bescheiden financiéle bijdrage aan de publicatie van haar proefschrift. Agnies van
Eeghen voerde onderzoek uit in Boston, USA, en op het laboratorium van professor Ype Elgersma in het
Erasmus MC in Rotterdam.

Persoonlijke medische voorlichting

Per mail en via telefoon werd regelmatig een beroep gedaan op de secretaris met vragen over TSC,
zowel op medisch gebied, als op het gebied van gedrag. 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:

e lidmaatschap/actieve contacten met koepel- en zusterorganisaties: VSOP, CG-raad, NPCF enerzijds
en Epilepsie Vereniging Nederland/Nationaal Epilepsiefonds, Nierpatiéntenvereniging
Nederland/Nierstichting, Hersenstichting, Autisme Vereniging Nederland en Stichting LAM
Nederland, anderzijds,

e samen optrekken in het kader van belangenbehartiging met voor TSC relevante
patiéntenorganisaties,

e uitwisseling publicaties, contactbladen en andere informatie, o.a. gericht op plaatsing van berichten
en artikelen van de STSN in tijdschriften en op websites van deze organisaties,

e aansluiting bij Tuberous Sclerosis International (TSCi: www.tscinternational.org),

¢ 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.

TSC-zorgvoorzieningen

De STSN onderhoudt actief contact met:

e onderzoekscentra die zich met voor TSC relevante onderwerpen bezig houden: o.a. de
onderzoeksgroep van de afdeling Klinische Genetica aan het Erasmus MC Rotterdam, het
Expertisecentrum voor Erfelijke Neuro Cognitieve Ontwikkelingsstoornissen Rotterdam Erasmus MC
Rotterdam (ENCORE) en de onderzoeksgroep voor operatieve behandeling van epilepsie bij TSC van
het UMC Utrecht,

e een aantal specifieke zorgvoorzieningen, zoals de TSC Poli - zorgvoorziening voor personen vanaf
15 jaar - en het Sylvia Téth Centrum (beiden verbonden aan het UMC Utrecht), het Expertiseteam
TSC en Gedrag en de poli voor kinderen met TSC in het Sophia Kinderziekenhuis. Bij de laatste is
naast medische aspecten van TSC ook veel aandacht voor gedragsaspecten,

e 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 is een sterke behoefte
vanuit de leden van de STSN.

Netwerk met medisch en gedragsdeskundig beroepenveld

Het bestuur besteedt veel energie aan contacten tussen de STSN en het medisch en gedragsdeskundig
beroepenveld. 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.

Op 22 maart 2013 kwamen 25 nationale experts op het gebied van TSC en aanverwante disciplines
samen in het Intell Hotel aan de Maas in Rotterdam. De aanwezigen wisselden informatie uit over de
laatste ontwikkelingen in onderzoek, behandeling en zorg. Deze door de STSN samen met Novartis en
Stichting Michelle georganiseerde bijeenkomst bood ook voldoende gelegenheid voor aanwezigen om
informeel bij te praten. Deze zeer geslaagde bijeenkomst krijgt een vervolg in 2014.

De STSN nam deel aan twee voortgangsgesprekken met samenwerkingspartner Novartis. Het blijkt
onder meer dat urologen weinig afweten van TSC, terwijl hun gebied naast de urinewegen toch ook de
nieren bevat. Dit is voor de STSN een doelgroep om eens te verkennen, om te zien hoe wij onze kennis
naar deze beroepsgroep kunnen overbrengen (via een blad, stand op congres).
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Project Expertiseteam TSC en Gedrag

Het Expertiseteam TSC en Gedrag is in 2003 van start gegaan. Het werk van dit team heeft sindsdien
een vaste plaats gekregen. Veel mensen weten het Expertiseteam TSC en Gedrag te vinden, al is het
niet altijd eenvoudig een goede en adequate doorverwijzing via het CCE te krijgen. Inmiddels is een
schat aan informatie en ervaringen verzameld. Deze informatie is voor veel belanghebbenden echter
moeilijk toegankelijk. Daarom hebben de STSN en het Expertiseteam een projectplan opgesteld om 10
jaar ervaring en informatie systematisch te verwerken en beschikbaar te maken. Het project is in 2013
goed op gang gekomen. De leden van het team hebben de data beoordeeld in de patiéntendossiers en
zijn gestart met de verwerking ervan. Een van de beoogde producten van het project is een handboek
voor met name ouders, verzorgers en leerkrachten.

TSC en psychiatrie

Er is nog steeds weinig concrete interesse vanuit de psychiatrie voor TSC. In Rotterdam is dit ingebed
in de poli van het Sophia Kinderziekenhuis, maar voor oudere kinderen en volwassenen zijn er nog
geen laagdrempelige mogelijkheden voor behandeling. Het bestuur van STSN heeft hierover contact
gezocht met de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie. Er is bij de NVVP bereidheid om mee te
denken. In het landelijk aangeboden cursorisch onderwijs voor psychiatrie wordt tot nu toe geen
aandacht besteed aan een multi-orgaanaandoening als TSC. Mogelijk kan informatie over TSC
beschikbaar gesteld worden aan lokale opleiders. In het kader van de patiéntenzorg kan het onderwerp
TSC mogelijk besproken worden door het NVVP-platform psychiatrie en verstandelijke beperking. De
STSN zal de nog prille dialoog met de NVVP voortzetten.

Individuele belangenbehartiging

Vooral jong volwassenen met TSC blijken nogal eens tussen wal en schip te vallen. In voorkomende
gevallen is, naast het lotgenotencontact, ook individuele begeleiding nodig. Ook ouders van kinderen
met TSC hebben zo nu en dan behoefte aan een “goed gesprek”. Daarom heeft de STSN ook in 2013,
zij het op bescheiden schaal, weer voorzien in professionele begeleiding door een
psychologe/psychotherapeute.

Vrijwilligersbijeenkomsten

Op 2 februari kwamen de vrijwilligers bijeen die de STSN vertegenwoordigen op beurzen. Locatie was
het gastenhuis Doornburgh van Priorij Emmaus in Maarssen. Het was een geslaagde bijeenkomst, die
de vrijwilligers de kans gaf elkaar te leren kennen. Een eyeopener was dat je als vrijwilliger niet op alle
beurzen hoeft te staan, één per jaar kan ook. De vrijwilligers bespraken allerlei verbeterpunten voor de
aankleding van de stand. Zij gingen ook in gesprek over hoe je het publiek kunt aanspreken en hoe je
uit kunt leggen wat TSC is.

Vrijwilligersbijeenkomst 201 3, foto:
Cora Moret

Op 2 november vond de jaarlijkse
vrijwilligersbijeenkomst plaats in
Waddinxveen. Jan-Paul Wagenaar en
Hans Ploegmakers praatten de
deelnemers bij over de resultaten van
de zoekconferentie van 31 augustus.
De aanwezige vrijwilligers pleitten er
voor om deze resultaten breder




bekend te maken via het TSC Contact. Op die manier bereikt de informatie ook de STSN-ers die wat
verder afstaan van het dagelijkse werk. In het winternummer van TSC Contact is een eerste aflevering
verschenen van een reeks waarin het bestuur ingaat op het werk van de STSN.

Tijdens de bijeenkomst bleek dat de meeste vrijwilligers gekoppeld zijn aan het lotgenotencontact en
aan de voorlichting en PR. Met het oog op de nieuwe uitdagingen is er juist ook behoefte aan
versterking op het gebied van samenwerking, belangenbehartiging, stimuleren van kennis/onderzoek
en het verder verbeteren van de zorg. In 2014 zal het bestuur een werkgroep beleid starten.
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6 Voorwaardenscheppende activiteiten

Gegevens Rechtspersoon en Bestuur

De STSN is opgericht bij notariéle akte d.d. 5 mei 1981. Statutaire vestigingsplaats is Wageningen
(Kamer van Koophandel inschrijfnummer: 41048083). Eind 2007 is de STSN door de Belastingdienst
erkend als Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI). Het ANBI beschikkingsnummer van de STSN is
8166.70.080.

Het bestuur bestaat uit 7 leden. Alle bestuursleden hebben een eigen taakgebied. Het dagelijks bestuur
bestaat uit 3 personen: voorzitter, secretaris en penningmeester. De jaarrekening wordt opgesteld
onder verantwoordelijkheid van het bestuur.

Het bestuur bestond op 31 december 2013 uit 7 personen.

Het Dagelijks Bestuur werd in 2013 gevormd door:

Dhr. ir. J.P.T.M. Wagenaar, voorzitter, belangenbehartiging

Tel. 0344-689843, Rijnbandijk 155, 4021Maurik

Mevr. M. van Zuilen-Glass, secretaris

Tel. 030-7070554/06-52824660, Couwenhoven 53-09, 3703 ES Zeist, e-mail: info@stsn.nl
Dhr. drs. D.J.M. Tuijp, tel. 0299-351796; postadres Blauwe Baai 14, 1132 PR Volendam
Verder zaten in 2013 de volgende personen in het bestuur:

Dhr. drs. J.M.B. Ploegmakers, Gouda, algemeen bestuurslid, expertnetwerk en vrijwilligersbeleid
Mevr. J.M. van der Ploeg, Voorhout, algemeen bestuurslid, lotgenotencontact

Dhr. J.B.G. Scheurink, Utrecht, algemeen bestuurslid, website en hoofdredacteur TSC Contact
Dhr. drs. A. Cramer, Zoetermeer, algemeen bestuurslid, subsidiezaken.

In 2013 is verspreid over het jaar 7 keer vergaderd door het bestuur. Deze vergaderingen vonden
plaats in het “AC Wegrestaurant De Meern”. Naast deze vergaderingen vond er veel telefonisch, mail en
bilateraal overleg plaats.

De STSN kent de volgende permanente werk- of taakgroepen:

Redactie “TSC Contact” (5 leden, aangevuld met vrijwilligers)

Lotgenotencontact, onder leiding van een bestuurslid

Organisatiecommissies Contactdag en Familiedag

Web commissie

Financiéle commissie bestaande uit de penningmeester en het bestuurslid subsidiezaken
PR-commissie; bestaat momenteel uit het bestuurslid PR, met de secretaris
Belangenbehartiging; wordt aangestuurd door voorzitter op ad hoc basis aangevuld met op het
betreffende terrein gespecialiseerde vrijwilligers of professionals.

Het bestuur is in alle werkgroepen (statutair) altijd vertegenwoordigd. De inhoudelijke activiteiten van
de werkgroepen, zijn voor zover relevant, elders in het verslag aan de orde gekomen.

Comité van Aanbeveling

Vanaf 2008 heeft de STSN een Comité van Aanbeveling (CvA). In het CvA zitten personen die door hun
maatschappelijke positie een breder publiek kunnen bereiken en zo TSC onder de aandacht kunnen
brengen. In 2013 bestond het CvA uit Tim Noortman, Monique Velzeboer, Professor Geert Blijham, Gert
van der Vlist (voormalig kinderarts) en Professor Willem Frans Arts (emeritus hoogleraar
kinderneurologie).

Het Comité kwam op 8 juli 2013 bijeen met een afvaardiging van het bestuur van STSN. Onderwerp van
gesprek waren de recente verschuivingen binnen het bestuur, de meest in het oog springende nieuwe
activiteiten van STSN, het traject ‘Zorg voor TSC in 2017’, de voorbereiding van de zoekconferentie,
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fondsenwerving en internationalisering. Het was erg nuttig voor het bestuur om de gekozen richting en
aanpak te bespreken met de ‘gepokte en gemazelde’ leden van het CvA. In een open gedachtewisseling
wezen zij het bestuur op mogelijkheden, valkuilen en kansen. Voor het bestuur was de belangrijkste
uitkomst dat de STSN steeds scherp voor ogen moet hebben waar ze naar toe wil en moet vermijden
dat het wiel opnieuw wordt uitgevonden.

In gebruik neming virtueel kantoor

Per 1 januari 2013 heeft het bestuur een start gemaakt met het gebruik van het virtueel kantoor, Alle
stukken voor de bestuursvergaderingen worden in het virtueel kantoor gezet, waar ze voor een ieder
toegankelijk zijn. Hierdoor is opslaan op de privécomputer niet meer noodzakelijk. Tevens hebben alle
bestuursleden nu een STSN-mailadres gekregen (@stsn.nl), waardoor communicatie naar buiten toe
helderder is geworden. Verder is het virtueel kantoor gaandeweg het jaar gevuld met informatie voor
de beurzen, de lotgenotenbijeenkomsten en lopende projecten. Nu de basis gelegd is, zullen er in
2014 verdere autorisaties ingesteld worden, zodat er meer licenties uitgereikt kunnen worden voor
onder andere het aanmelden van lotgenotencontact. Hierdoor kunnen meer vrijwilligers gebruik maken
van het virtueel kantoor, waardoor er beter gewerkt kan worden.

Congressen en symposia

In 2013 is er vanuit de STSN deelgenomen aan congressen en symposia, inaugurele en/of

afscheidsredes van onderzoekers. De STSN was onder meer vertegenwoordigd bij:

e Voorbereidende bijeenkomsten over het Nationaal Plan Zeldzame Ziekten

e De kick-off bijeenkomst ‘PG werkt samen’

e De patiéntenorganisatiedag van Roche, thema: raadpleging achterban

e De voorlichtingsbijeenkomst van het Fonds PGO over het subsidiebeleid

e De themamiddag van de ANovartis Patient Academy over ‘Hoe maak jet verschil als
patiéntenorganisatie?’

e De themamiddag van de ANovartis Patient Academy over ‘Pakketbeheer en aanspraak op
geneesmiddelen: hoe zit het nu precies?’

e De Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen, thema ‘Een nationaal plan en wat nu?’ van de
VSOP.

Waarborging

De STSN heeft een interne klachtenregeling ingevoerd, een interne gedragscode en een regeling waarin
de invloed en zeggenschap van leden, donateurs, stakeholders en derde partijen (sponsoren)
transparant is vastgelegd (www.stsn.nl).
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7 Overige Activiteiten

Zoekconferentie en vervolg

Op zaterdag 31 augustus organiseerde de STSN een ‘zoekconferentie’ in Driebergen. Maar liefst 26
mensen waren bereid om zo vlak na de vakantie mee te doen. De deelnemers bestonden onder andere
uit artsen, gedragsdeskundigen, vrijwilligers, vertegenwoordigers van andere patiéntenorganisaties en
mensen die juist geen insider waren en zo voor een frisse kijk konden zorgen. Dankzij STSN-lid en
vrijwilliger Sophie de Boer had de STSN gratis 35 uur ondersteuning toebedeeld gekregen van een
professioneel consultancybureau (Rijnconsult B.V. in Houten). Dit maakte een intensieve voorbereiding
van de conferentie mogelijk. Tijdens de bijeenkomst heeft het bestuur de deelnemers gevraagd aan te
geven hoe de STSN de komende jaren vorm kan geven aan haar doelstellingen en ambities. Dit tegen
de achtergrond van uiteenlopende uitdagingen en veranderingen op het gebied van behandeling, zorg
en onderzoek. Belangrijke onderwerpen waren een doelgroep specifieke benadering, gemeenten en
decentralisatie (WMO) en wederkerigheid.

Zoekconferentie, foto: Jos Scheurink

In september heeft een afvaardiging

van het bestuur samen met Bas van

der Velde van Rijnconsult de

resultaten verder besproken en

uitgewerkt. Hoofdlijnen zijn:

e Inrichting van het bestuur en
vrijwilligersbestand.

De STSN moet zorgen dat de

kerntaken van lotgenotencontact en

informatievoorziening goed

verzorgd en bemenst blijven

worden. Externe taken op het gebied van beleid, kwaliteit van zorg en onderzoek krijgen vorm in het
project ‘Goede zorg voor TSC in 2017’. Deze taken moeten beter verankerd worden. Voor dit laatste
zijn naast inhoudelijk gedreven bestuursleden ook ‘projectleiders’ nodig die als vrijwilliger complexere
taken kunnen trekken en tot een goed einde kunnen brengen.

o Website.

Het belang van informatievoorziening en interactieve uitwisseling neemt toe. Tegelijkertijd is de
website van de STSN aan herziening toe. Het bestuur zal een commissie in het leven roepen om de
website opnieuw in te richten. Het is de bedoeling tevens een instrument in te bouwen waarmee
doorlopend feedback gegeven kan worden en zo mogelijk basisgegevens over de achterban te
verzamelen.

e Internationaal.

De STSN wil haar internationale activiteiten uitbreiden (zie ook hierna). Acht vrijwilligers hebben eind
2013 een netwerk van ‘ambassadeurs’ opgezet. Zij volgen websites van zusterorganisaties in het
buitenland.

¢ WMO.

De ontwikkelingen rond de WMO leveren nieuwe uitdagingen op. Er is uitgebreid gesproken over de
mogelijkheden om met de veranderende omstandigheden om te gaan. Eén van de ideeén is om een
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brochure te maken over het leven met TSC. Mensen kunnen deze brochure dan zelf meenemen naar
hun WMO-loket.

e Communicatiestrategie.

Sophie de Boer gaat samen met het bestuur een communicatieaanpak voor de komende jaren opzetten.
e Transparantie, verbinding en wederkerigheid.

De STSN wil de vrijwilligers een helder beeld geven van haar missie en kerntaken, van wat de STSN
allemaal doet en hoe de verschillende taken bemenst zijn. Dit leidt tot grotere betrokkenheid en
bereidheid om mee te doen aan de
externe taken (beleid, kwaliteit van
zorg en onderzoek). Het binden,
faciliteren en toerusten van
vrijwilligers blijft een speerpunt.

Zoekconferentie, foto: Jos
Scheurink

Internationalisering
De STSN heeft in 2013 extra aandacht besteed aan internationalisering. Het is goed als er
internationale contacten ontstaan tussen de patiéntenverenigingen. Wat doen de anderen en hoe? Er is

van elkaar veel te leren. Met de zusterorganisaties in Duitsland, Vlaanderen, Engeland en de VS zijn er
al goede contacten. Zo heeft een delegatie van de STSN ook in 2013 de jaarlijkse contactdag van onze
Duitse zusterorganisatie bezocht.

Nu gaat het om uitbreiding. Er is recent een Europese vereniging opgericht. Het zal nog moeten blijken
of deze meerwaarde heeft ten opzichte van de al langer bestaande internationale vereniging TSCi. Wij
hebben vooral behoefte aan een internationaal platform en forum waarop kennis gedeeld kan worden
en mensen elkaar kunnen vinden.

Begin 2013 is de werkgroep internationaal voor het eerst bijeen geweest. Conclusie was dat we niet
moeten inzetten op internationalisering omdat het zo interessant klinkt. De tijdsinvestering moet iets
nuttigs opleveren voor de STSN. Als je kennis wilt delen, moet je zelf ook iets te bieden hebben. De
eerste actie is daarom geweest om het lustrumboek in het Engels te vertalen. Hier staat veel
geschiedenis en informatie in die ook voor anderen nuttig kan zijn. Tevens is de dvd “Wij hebben TSC”
in het Engels ondertiteld. De dvd is te zien via de website en er is een link naar Engelstalige publicaties.
Eind 2013 heeft Sophie de Boer samen

met andere vrijwilligers een netwerk van

‘ambassadeurs’ gevormd. Zij volgen de
websites van onze zusterorganisaties in I 0
de VS, het Verenigd Koninkrijk, Australié,

Finland, Frankrijk, Duitsland, Portugal en

Brazilié. Aandachtspunten zijn onder GlObGl AWO reneSS
andere onderzoek, belangenbehartiging, M .I
lotgenotencontact, fondsenwerving en " Day

congressen.
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TSC-zalf

In 2012 is een start gemaakt met het verstrekken van de zogenaamde TSC-zalf, die bereid wordt door
de ziekenhuisapotheek van het UMCU. De zalf is bedoeld voor alle TSC-patiénten die behoefte hebben
aan verbetering van hun huidproblemen. Inmiddels is er meer over bekend. Het aantal gebruikers is
met 45 nog relatief klein. Het effect varieert, van weinig tot heel goed. In het begin kunnen gebruikers
last hebben van roodheid in het gezicht. Na langere tijd is er meestal wel effect te zien. De reacties zijn
over het algemeen positief. Er doen zich een aantal problemen voor rond de verstrekking. Niet alle
specialisten willen de zalf voorschrijven. Sommige tubes komen van andere producenten. Niet alle
patiénten krijgen de zalf vergoed.

Het UMCU werkt aan de ontwikkeling van de zalf. Bekeken wordt wat de penetratie is van de zalf en
hoe deze verbeterd kan worden. Tevens wordt onderzocht of de basiszalf verbeterd kan worden en wat
de concentratie moet of kan zijn. Het UMCU kijkt ook naar de houdbaarheid van de zalf. Naar
verwachting komt er in de loop van 2014 een verbeterde versie beschikbaar. Onderzoek is nodig om
de werking van de zalf wetenschappelijk aan te tonen om zo een erkend geneesmiddel te maken. Bij
het onderzoek zullen een apotheker, een internist en een dermatoloog betrokken zijn. Waarschijnlijk
zal bij een flink aantal patiénten het effect van een placebo zalf vergeleken worden met de echte
variant. Eventuele bijwerkingen kunnen zo ook worden ontdekt en gedocumenteerd. Het is een duur
onderzoek dat veel tijd en geld kost. Er ligt een onderzoeksvoorstel klaar, maar een eerste
subsidieaanvraag is afgewezen. Samen met de STSN en Stichting Michelle wordt onderzocht hoe het
onderzoek alsnog gefinancierd kan worden.

TSC 2017

De gezondheidszorg is aan alle kanten in beweging. Enerzijds worden we geconfronteerd met
bezuinigingen, discussies over de vergoeding van dure geneesmiddelen, decentralisatie van zorgtaken
en herschikking van specialisaties binnen de wereld van de academische ziekenhuizen. Anderzijds zijn
er allerlei ontwikkelingen waarbij verbetering van de kwaliteit van de zorg voorop staat en waarbij de
stem van de patiént in het zorgbeleid steeds meer wordt meegewogen. De STSN is actief aan de slag
gegaan met de kansen en uitdagingen die er liggen. We doen dit in het project ‘Goede zorg voor TSC in
2017’. Centraal staat de vraag hoe we voor de nabije toekomst een goede zorg voor mensen met TSC
kunnen garanderen. Welke acties moeten we ondernemen om de verschillende trajecten effectief te
beinvlioeden? Hoe zorgen we er voor dat de uitstekende multidisciplinaire aanpak van TSC in Rotterdam
in stand blijft? Wat kan de STSN doen om de inbedding en continuiteit van de nog wat kwetsbare en
persoonsgebonden aanpak in Utrecht te verbeteren? In 2013 zijn hiertoe gesprekken gevoerd met
diverse sleutelfiguren. Zo vonden onder meer gesprekken plaats met professor Ype Elgersma en
kinderneuroloog Marie-Claire de Wit van ENCORE (Erasmus MC) in Rotterdam, met kinderneuroloog
Floor Jansen en internist/oncoloog Bernard Zonnenberg van het UMC Utrecht en met verpleegkundige
Gerrie Tolsma en secretaresse Fiona van den Berg van het Sylvia Téth Centrum van het Wilhelmina
Kinderziekenhuis in Utrecht. Er is tevens gesproken met doctor Anneloes van Staa van het Instituut
Beleid en Management in de Gezondheidszorg (Erasmus MC), over het thema transitie in de zorg (van
kinderen naar volwassenen). Verder werd er een verbinding gelegd met het VSOP-project ‘Transitie:
zorg voor de toekomst”. ‘Goede zorg voor TSC in 2017’ kwam ook uitgebreid ter sprake in de
bijeenkomst met het Comité van Aanbeveling. De Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen van
de VSOP bracht nuttige informatie over de specialisaties van academische ziekenhuizen, die het
bestuur kan gebruiken om te zorgen dat ‘Rotterdam’ en ‘Utrecht’ goed aanhaken op deze
ontwikkelingen.

Eind 2013 is met vier vrijwilligers een werkgroep ‘Beleid’ gevormd, ter ondersteuning van de
activiteiten van het bestuur op dit belangrijke gebied.
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Aandachtspunten voor 2014

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, informatievoorziening en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2014 een aantal concrete

ambities neergelegd:

e Met volle kracht verdergaan met het project ‘Goede zorg voor TSC in 2017’, gesteund door de
werkgroep Beleid,

e Investeren in een nieuwe website en in een instrument om via de website de leden doorlopend te
kunnen raadplegen,

e Met de betrokken vrijwilligers bekijken welke volgende stappen de STSN kan zetten in het proces
van internationalisering,

e Investeren in een PR- en communicatieplan,

e Voortzetten van de intensieve samenwerking met de kennis- en zorgwereld,

e Voortzetten van het actieve vrijwilligersbeleid,

e Afronden van het project ‘TSC in verschillende levensfasen’ en het voorbereiden en uitbrengen van
nieuwe voorlichtingsproducten, zoals een brochure voor broertjes en zusjes van kinderen met TSC
en de bundeling van aantal artikelen uit het TCS Contactblad, geschreven door een
ouder/professional,
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Jaarrekening 2013

1. Balans per 31 december 2013 (2012)

ACTIVA
Vaste activa

Materiéle vaste activa

Vlottende activa

Voorraden

Vorderingen op korte termijn en
vooruitbetaalde bedragen
Liquide middelen

PASSIVA

Eigen vermogen
Algemene reserve
Overige reserves

Fondsen en voorzieningen
Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen

Schulden op korte termijn en
vooruitontvangen bedragen

2013 2012
€ €
3.134 3.934
7.031 5.924
3.429 2.004
85.872 112.856
96.332 120.784
99.466 124.718
14.235 16.298
16.760 14.760
30.995 31.058
60.108 85.890
8.363 7.770
99.466 124.718
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2. Staat van baten en lasten over 2013 (2012)

BATEN

Ledenbijdragen e.d.
Subsidiebaten

Sponsoring en advertenties
Baten uit fondswerving
Inkomsten uit activiteiten
Financiéle baten

LASTEN

Afschrijvingen vaste activa
Overige lasten

FONDSEN EN VOORZIENINGEN

Toevoegingen aan fondsen en voorzieningen
Onttrekkingen aan fondsen en voorzieningen

Resultaat

Resultaatbestemming:

Algemene reserve

Risicoreserve

Reserve research

Reserve niet subsidiabele projecten
Stimulering lotgenotencontact
Lustrum

Begroting Realisatie Realisatie
2013 2013 2012

€ € €

19.045 20.057 18.887

35.000 35.000 50.607

1.950 0 430

0 8.000 2.000

0 0 0

1.100 1.254 2.004

57.095 64.311 73.928

0 800 66

87.095 89.356 74.713

87.095 90.156 74.779

0 0 0

30.000 25.782 0

30.000 25.782 0

0 -63 -851

0 -2.063 -2.851

0 0

0 0

0 0

0 0

0 2.000 2.000

0 -63 -851

26



3. Toelichting op de jaarrekening

3.1 Grondslagen voor waardering en resultaatbepaling

Waarderingsgrondslagen

Algemeen

Alle activa en passiva zijn gewaardeerd tegen nominale waarde, tenzij anders is vermeld.
In deze jaarrekening is rekening gehouden met de Richtlijn voor de Jaarverslaggeving voor
kleine rechtspersonen “C1 Kleine organisaties zonder winststreven”.

Materiéle vaste activa
De materiéle vaste activa zijn gewaardeerd tegen aanschafwaarde, verminderd met lineaire
afschrijvingen.

Voorraden
De voorraden zijn gewaardeerd tegen de verkoopwaarden.

Vorderingen
De vorderingen worden gewaardeerd tegen nominale waarde, voor zover nodig rekening houdend
met een voorziening voor oninbaarheid.

Eigen vermogen

Aan de risicoreserve wordt gemuteerd het saldo van het "resultaat" van de activiteiten, onder
aftrek van bedragen die bestemd moeten worden aan fondsen.

Er zijn giften ontvangen waarvan de bestemming is vastgelegd door de gever. Hiervoor is de
bestemmingsreserve Stimulering lotgenotencontact gevormd.

Grondslagen voor resultaatbepaling
De baten en lasten worden zo goed mogelijk toegerekend aan de periode waarop zij betrekking

hebben, met uitzondering van de ledenbijdragen die op kasbasis worden verantwoord, rekening
houdend met de toegepaste waarderingsgrondslagen.
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3.2 Toelichting op de balans

Materiéle vaste activa
Inventaris en automatiseringsapparatuur

Aanschafwaarde per 1 januari
Afschrijvingen

Boekwaarde per 1 januari

Mutaties

Aanschaffingen

Aanschaffingswaarde desinvesteringen
Afschrijvingen

Afschrijvingen desinvesteringen

Aanschafwaarde per 1 januari
Afschrijvingen

Totaal boekwaarde per 31 december

Een uitgebreid overzicht is opgenomen op bijlage 1.

Voorraden
Boekjes e.d.

Vorderingen op korte termijn en overlopende activa

Rente spaarrekening
Overige vorderingen

Liquide middelen

Rabobank, rekening-courant
Rabobank, rendementsrekening
Deutsche Bank Nederland

KBC Bank Leuven

Kas

2013 2012
€ €

3.934 10.264
-66 -10.264
3.868 0
0 4.000
0 -3.860
-800 -66
0 3.860
-800 3.934
4.000 4.000
-866 -66
3.134 3.934
7.031 5.924
7.031 5.924
1.254 2.004
2.175 0
3.429 2.004
5.048 4.863
79.700 105.000
0 372
1.049 2.550
75 71
85.872 112.856
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3.2 Toelichting op de balans (vervolg)

Eigen vermogen
Algemene reserve

Saldo per 1 januari
Mutaties

Saldo per 31 december

Risicoreserve
Saldo per 1 januari
Mutaties

Saldo per 31 december

Overige reserves

Experimentele opzet TS-gedrag poli
Stimulering lotgenotencontact
Website TSC

Lustrum 2016

Saldo per 31 december

Een uitgebreid overzicht is opgenomen op bijlage 2.

Totaal eigen vermogen

Fondsen en Voorzieningen

Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen
Saldo per 1 januari

Mutaties

Saldo per 31 december

Schulden op korte termijn en vooruitontvangen bedragen
Accountantskosten / administratie

Vooruitontvangen bedragen

Overige schulden

2013 2012
€ €

16.298 19.149
-2.063 -2.851
14.235 16.298
0 0
0 0
0 0
5.090 5.090
0 7.670
7.670 0
4.000 2.000
16.760 14.760
30.995 31.058
85.890 85.890
-25.782 0
60.108 85.890
4.059 3.500
0 50
4.305 4.220
8.363 7.770
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten

Ledenbijdragen e.d.

Donateurs
Giften
Opbrengst verkoopmateriaal e.d.

Subsidiebaten

Stichting Patiéntenfonds inzake:
Reguliere bijdrage

Begroting Realisatie Realisatie
2013 2013 2012

€ € €

16.003 16.114 16.269
1.522 3.237 1.878
1.520 706 740

19.045 20.057 18.887

35.000 35.000 50.607

35.000 35.000 50.607

Deze subsidie betreft een exploitatiesubsidie die aangewend kan worden voor activiteiten op het gebied
van de functies lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging van mensen met het Tubereuze

Sclerosis Complex. Dit betreft in principe een jaarlijkse subsidie.

De subsidie wordt ontvangen onder de voorwaarden dat de beoogde doeleinden zullen worden bereikt,
de behoefte van de subsidie aangetoond is en dat de financiéle middelen toereikend zijn.
In het nieuwe beleidskader van het Ministerie van VWS komen activiteiten op het gebied van belangen-

behartiging vanaf 2014 niet meer in aanmerking voor subsidie. Voor 2012 en 2013 geldt een

afbouwregeling.

Sponsoring en advertenties

Sponsoring contactblad
Opbrengst advertenties

Baten uit fondswerving

Bijdragen met specifieke bestemming:
Folder "Wat is TSC"
Huisartsenbrochure

Lustrum

Inkomsten uit activiteiten

Eigen bijdragen en inschrijfgeld *

* De eigen bijdragen zijn verwerkt onder de
overige lasten (Contact- en Gezinsdag)

Financiéle baten

Rentebaten

1.250 0 0
700 0 430
1.950 0 430
0 6.000 0

0 2.000 0

0 0 2.000

0 8.000 2.000

verwerkt verwerkt verwerkt

0 0 0
1.100 1.254 2.004
1.100 1.254 2.004
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Begroting Realisatie Realisatie
2013 2013 2012
€ € €
Afschrijvingen vaste activa
0 800 66
0 800 66
Toevoegingen aan fondsen en voorzieningen
Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen 0 0
0 0 0
Onttrekkingen aan fondsen en voorzieningen
Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen 30.000 25.782 0
30.000 25.782 0
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Overige lasten

Lotgenotencontact
Contactdag

Gezinsdag

Eigen bijdrage deelnemers

Saldo Contact- en Gezinsdag

Contactblad (TSC Contact)

Gespreksgroepen, regio- en themabijeenkomsten
Voorbereiding lustrum 2016

Informatievoorziening

Publieksvoorlichting (website)

Persoonlijke (medische) voorlichting
Communicatie & Inhoudelijke samenwerking
Actualisering communicatiemiddelen
Promotie STSN en TSC (beurzen)

Folder "Wat is TSC"

Actualisatie huisartsenbrochure

Belangenbehartiging

Bevordering TSC gerelateerd onderzoek

Externe samenwerking en promotie
Deskundigheidsbevordering (incl. congres/symposia)
Ledenonderzoek

Individuele belangenbehartiging

TSC Expertise Team

Project ETSCG

Instandhoudingskosten *
Bestuurskosten

Algemene bureaukosten
Financiéle administratiekosten

* Mede vanwege de ingebruikname van een virtueel
kantoor en de bestuursoverdracht van de posten
voorzitter en penningmeester zijn de bestuurs- en
bureaukosten in 2013 hoger geweest in vergelijking
met vorig boekjaar en de begroting.

Begroting Realisatie Realisatie
2013 2013 2012
€ € €
4.450 5.759 7.984
6.000 10.797 7.518
-1750 -2.571 -1.860
8.700 13.986 13.642
11.870 12.168 13.127
3.750 3.208 3.956
0 0 0
24.320 29.362 30.725
1.700 468 896
1.750 518 1.236
6.050 2.115 5.068
3.000 1.685 11.841
5.450 5.339 9.231
0 4.448 0
0 2.000 0
17.950 16.573 28272
1.000 715 1.581
500 595 649
675 147 1.677
800 0 0
0 100 415
0 0 848
2.975 1.558 5.170
30.000 25.782 0
4.000 5.555 2.397
2.750 5.761 3.371
5.100 4.765 4.778
11.850 16.081 10.546
87.095 89.356 74.713
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Controleverklaring van de onafhankelijke accountant

Wij hebben de jaarrekening 2013, zoals opgenomen in het financieel verslag van de Stichting Tubereuze
Sclerosis Nederland te Wageningen gecontroleerd. Deze jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december
2013 en de staat van baten en lasten over 2013 met de toelichting, waarin zijn opgenomen een overzicht van de
gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving en andere toelichtingen.

Verantwoordelijkheid van het bestuur

Het bestuur van de stichting is verantwoordelijk voor het opmaken van de jaarrekening die het vermogen en het
resultaat getrouw dient weer te geven, in overeenstemming met de Richtlijn voor de Jaarverslaggeving voor
kleine rechtspersonen “C1 Kleine organisaties zonder winststreven”. Het bestuur is tevens verantwoordelijk voor
een zodanige interne beheersing als het noodzakelijk acht om het opmaken van de jaarrekening mogelijk te
maken zonder afwijkingen van materieel belang als gevolg van fraude of fouten.

Verantwoordelijkheid van de accountant

Onze verantwoordelijkheid is het geven van een oordeel over de jaarrekening op basis van onze controle. Wij
hebben onze controle verricht in overeenstemming met Nederlands recht waaronder de Nederlandse
controlestandaarden. Dit vereist dat wij voldoen aan de voor ons geldende ethische voorschriften en dat wij
onze controle zodanig plannen en uitvoeren dat een redelijke mate van zekerheid wordt verkregen dat de
jaarrekening geen afwijkingen van materieel belang bevat.

Een controle omvat het uitvoeren van werkzaamheden ter verkrijging van controle-informatie over de bedragen
en de toelichtingen in de jaarrekening. De geselecteerde werkzaamheden zijn afhankelijk van de door de
accountant toegepaste oordeelsvorming, met inbegrip van het inschatten van de risico’s dat de jaarrekening een
afwijking van materieel belang bevat als gevolg van fraude of fouten.

Bij het maken van deze risico-inschattingen neemt de accountant de interne beheersing in aanmerking die
relevant is voor het opmaken van de jaarrekening en voor het getrouwe beeld daarvan, gericht op het opzetten
van controlewerkzaamheden die passend zijn in de omstandigheden. Deze risico-inschattingen hebben echter
niet tot doel een oordeel tot uitdrukking te brengen over de effectiviteit van de interne beheersing van de
stichting. Een controle omvat tevens het evalueren van de geschiktheid van de gebruikte grondslagen voor
financiéle verslaggeving en van de redelijkheid van de door het bestuur van de stichting gemaakte schattingen,
alsmede een evaluatie van het algehele beeld van de jaarrekening.

Wij zijn van mening dat de door ons verkregen controle-informatie voldoende en geschikt is om een onder-
bouwing voor ons oordeel te bieden.

VERSTEGEN ACCOUNTANTS EN ADVISEURS BV - K.V.K. NR. 24342109

VAN KOOPHANDI UTRECHT ONDER NUMMER 40481496 33
mel - SRA
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Oordeel betreffende de jaarrekening

Naar ons oordeel geeft de jaarrekening een getrouw beeld van de grootte en de samenstelling van het
vermogen van de Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland per 31 december 2013 en van het resultaat over 2013
in overeenstemming met de Richtlijn voor de Jaarverslaggeving voor kleine rechtspersonen “Cl Kleine
organisaties zonder winststreven”.

Verklaring betreffende andere wettelijke voorschriften en/of andere voorschriften van regelgevende instanties
Naar ons oordeel is het financieel verslag in alle van materieel belang zijnde aspecten opgesteld in over-
eenstemming met de relevante bepalingen van de Kaderregeling VWS-subsidies, zoals vastgelegd in het voor de

Kaderregeling VWS-subsidies geldende Controleprotocol, en met de nader gestelde subsidieverplichtingen, zoals
vastgelegd in de subsidiebeschikking.

Dordrecht, 19 mei 2014

Verstegen accountants en adviseurs B.V.,

was getekend,
drs. J. de Groot RA MPA

34



Vaststelling van de jaarrekening

Het bestuur heeft de jaarrekening 2013, samen met het jaarverslag 2013 vastgesteld in zijn
vergadering d.d. 15 mei 2014.

.DTJ.M. Tuijp, penningmeester.



Bijlage 1. Overzicht materiéle vaste activa

Jaar van Aanschaffingswaarden Afschrijvingen Boekwaarde
aanschaffing t/m 2012 2013 t/m 2013 % t/m 2012 2013 t/m 2013 31-12-2013
€ € € € € € €
Kopieerapparatuur
Mita KM 150 2002 769 769 20 769 769 0
Automatisering
HP office jet 1998 533 533 33 533 533 0
CD duplicator 2000 1.453 1.453 33 1.453 1.453 0
Printer IMT CD 2000 334 334 33 334 334 0
Laptop Acer 2004 889 889 33 889 889 0
Laptop Paradigit 2005 1.111 1.111 33 1.111 1.111 0
PC Allco EN 4102 2007 733 733 33 733 733 0
Beamer Acer P1265 2009 582 582 33 582 582 0
Rolbanners 2stuks 2012 2.000 2.000 20 33 400 433 1.567
STSN Kleding 2012 2.000 2.000 20 33 400 433 1.567
10.404 0 10.404 6.470 800 7.270 3.134
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Bijlage 2. Overzicht van de bestemmingsreserves

per Mutaties 2013 per
1-1-2013 Bij Af 31-12-2013
€ € € €
Bestemmingsreserve inzake:
TSC Gedragspolikliniek 5.090 0 0 5.090
Stimulering lotgenotencontact 7.670 0 7.670 0
Website TSC 0 7.670 0 7.670
Lustrum 2016 2.000 2.000 0 4.000
14.760 9.670 7.670 16.760
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