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Samenvatting jaarverslag 2018

In 2018 lag de nadruk voor de STSN op continuiteit en het uitvoeren van ons vaste
activiteitenprogramma gericht op lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging,
met de familiedag en de landelijke contactdag als hoogtepunt. De STSN was verder actief ten aanzien
van het behartigen van belangen van mensen met TSC en hun omgeving alsmede het onderhouden van
contacten met het TSC-werkveld door onder andere de jaarlijkse Expertmeeting die wij organiseren in
samenwerking met Stichting TSC Fonds. Er is de afgelopen jaren veel progressie geboekt in het
onderzoek, met een positief effect op zorg en behandeling van TSC. Borgen van de behaalde resultaten
en het realiseren van nieuw succes blijven belangrijke aandachtspunten.

Hoogtepunten activiteitenprogramma
We hebben weer veel energie gestoken in de jaarlijks terugkerende activiteiten die de basis vormen van
het werk van de STSN. Wat 2018 betreft kijken we terug op:

- een druk bezochte expertmeeting in hotel New York in Rotterdam;

- de familiedag in De Beekse Bergen;

- de bijeenkomsten van de verschillende lotgenotengroepen op diverse plekken in het land;

- de contactdag in het gebouw van het Corlaer College in Nijkerk;

- de vrijwilligersbijeenkomst, waar continuiteit en andere aanpak centraal stonden;

- het kwartaalblad TSC Contact, dat zoals gepland weer vier keer uitkwam;

- publicatie van een eerste versie van een handreiking voor docenten/leerkrachten die een kind

met TSC in de klas krijgen.

Workshop schilderen door Dilyse Buter op de contactdag foto: Yasmara Olyslag

Inhoudelijke trajecten

In 2017 heeft de STSN, samen met een aantal andere bij TSC betrokken partijen (0.a. Stichting TSC
Fonds), financiéle middelen beschikbaar gesteld voor verschillende trajecten. De haalbaarheidsstudie
naar de realisatie van een nationale klinische TSC-database kreeg in 2018 snelheid en in 2019 staat dit
project voor de volgende fase, de feitelijke implementatie. Hier is nog een aanzienlijke som geld, en
uiteraard ook de nodige inspanning, voor nodig, onder andere om data uit bestaande databases in te
voeren in de nieuwe database.



In 2018 is ook verdere uitvoering gegeven aan het in 2017 gestarte project van de inventarisatie van
knelpunten m.b.t. kwaliteit van leven en TSC, voortkomend uit gegevens uit ingevulde ‘TAND-
checklists’ die de poli in Utrecht verzamelt. Op het moment dat dit verslag geschreven wordt (juni
2019) worden de laatste geinventariseerde lijsten verwerkt; najaar 2019 worden de eerste uitkomsten
bekend.

2018 was formeel het laatste jaar van het driejarige voucherproject Waihonapedia. Dit is een project
waarin de STSN samen met een aantal andere op zeldzame ziekten gerichte PGO organisaties
samenwerkt om een op de ‘Wikipedia’-gedachte gebaseerde databank te ontwikkelen voor
patiénten/familie/verzorgers van patiénten met zeldzame ziekten. De STSN is de penvoerder voor dit
project. Binnen het project staat na 2018 een goed werkende community met een aantal nuttige
toepassingsmogelijkheden die ook voor de STSN interessant zijn. Sommige PGO’s maken er al met
succes (internationaal) gebruik van. Wegens tijdsdruk en gebrek aan vrijwilligerscapaciteit heeft de
STSN Waihonapedia nog niet echt kunnen implementeren voor de STSN zelf. Energie is vooral gegaan
naar het (financieel) begeleiden van het project. Het project zal uitlopen tot in 2019 en dan wil de STSN
de aandacht richten op implementatie voor de STSN. Dit vraagt echter wel capaciteit, die momenteel
heel schaars is.

Ledenraadpleging in 2018

In 2018 hebben wij in samenwerking met en met financiering van Fonds PGO en PGO Support een
tevredenheidsonderzoek uitgezet binnen onze donateurs en experts. Dat was al een tijd de wens,
omdat het laatste onderzoek uit 2006 stamde. Wij hebben enkele honderden verzoeken onder onze
donateurs en relaties uitgezet om feedback te krijgen op de wijze waarop de STSN haar activiteiten
uitvoert. Wat is goed en wat kan beter? Wij kregen 124 reacties terug en deze zijn uitvoerig
geanalyseerd. De uitslag was positief. Het bestuur is verheugd dat de waardering voor de STSN
onverminderd hoog is. En volgens de onderzoekers is de score niet alleen hoog maar ook hoger dan bij
veel andere vergelijkbare organisaties. Daar zijn wij trots op. De hoofdlijn is dat de grootste behoeften
van onze donateurs nog steeds in lijn zijn met de activiteiten die wij organiseren en uitvoeren. Naast
de complimenten hebben wij ook diverse tips ontvangen waar wij onze dienstverlening mee kunnen
verbeteren. Een punt van zorg dat wij signaleren is dat onze achterban heel trouw en royaal is maar
ook vergrijsd. De aanwas van jongere leden/donateurs is er wel, maar het lijkt een maatschappelijke
ontwikkeling om minder snel ‘lid’ te worden van belangenorganisaties. Minder nieuwe leden betekent
ook minder potentiele aanwas van vrijwilligers en mogelijke vervanging van bestaande vrijwilligers die
na jaren trouwe dienst een stapje terug willen doen, maar dat eigenlijk niet kunnen, omdat weinig
vervanging aanwezig is. Uit loyaliteit blijft men gelukkig actief, maar deze ontwikkeling baart het
bestuur - dat zelf ook al langere tijd met vacatures te maken heeft - zorgen.

Aandachtspunten en ambities voor 2019
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
STSN betrokken zijn. Naast de gebruikelijke aandacht voor een goede invulling van de speerpunten
lotgenotencontact, voorlichting en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2019 een aantal concrete ambities
neergelegd:

e versterking van het bestuur/pool van vrijwilligers en opvolging voor de voorzitter;

e borgen continuiteit van onze vaste activiteiten;

¢ het herinrichten/actualiseren van de website;

e realisatie vervolg nationale klinische TSC-database, de eerste van 3 implementatiesfasen;

e het onderhouden en stapsgewijs uitbouwen van het internationale netwerk;

e opstarten gebruik Waihonapedia



Financiéle samenvatting

Opbrengsten 2018

In de Staat van Baten & Lasten over 2018 zijn onder ,baten” de diverse inkomsten van de STSN
gepresenteerd. De baten waren grotendeels conform begroting. De baten waren iets hoger dan begroot
maar het verschil zat volledig in incidentele giften. Elk jaar is sprake van eenmalige donaties die wij
niet begroten omdat deze onvoorspelbaar zijn. Deze giften, naast de reguliere periodieke giften,
kwamen in 2018 uit op €4.980,--. De (begrote) subsidiebaten zijn fors hoger dan de reguliere subsidie
van (in 2018) €45.000,-- die de STSN normaal ontvangt. Dit komt door een subsidie voor het
Waihonapedia project dat geen onderdeel is van de begroting van de STSN. De subsidiebaten waren
hierdoor € 144.000,-- hoger. Deze subsidie is verstrekt aan meerdere patiéntenverenigingen en loopt
via de jaarrekening van de STSN. Dit bedrag is dus niet bestemd voor de activiteiten van de STSN. Na
2018 loopt dit project af en worden de (financiéle) resultaten overgedragen aan de inmiddels in 2019
opgerichte Stichting Waihonapedia. Rentebaten zijn door de zeer lage creditrente te verwaarlozen.

De inkomsten uit eigen bijdragen voor activiteiten worden met ingang van 2013 in de jaarrekening
verrekend met de kosten van de familiedag en de contactdag.

Bestedingen 2018

In de Staat van Baten & Lasten over 2018 zijn onder ,lasten" o.a. de uitgaven aan de kernactiviteiten
lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging gepresenteerd. De totale uitgaven
waren in 2018 in lijn met de begroting en fors hoger dan normaal wegens uitgaven aan het project
Waihonapedia die volledig gedekt zijn door de hier tegenover staande subsidie. Na ontvangst wordt
deze subsidie in een voorziening opgenomen en de vrijval uit deze voorziening is elk jaar precies gelijk
aan de gemaakte kosten zodat dit project geen invloed heeft op de financiéle resultaten van de STSN.

De kosten voor lotgenotencontact en het kwartaalblad TSC Contact waren aanzienlijk lager dan
begroot. Deze kosten fluctueren elk jaar omdat bij het opstellen van de begroting doorgaans onder
andere de locaties voor de familiedag en contactdag nog niet besloten zijn en dat heeft altijd
aanzienlijke invloed op de uiteindelijke kosten. De kosten voor TSC Contact vielen daarnaast mee.

Kosten voor informatievoorziening zijn iets hoger uitgevallen dan begroot maar zijn ook minder
voorspelbaar. Onderhoud van de website is hoger door voorbereidingen voor de implementatie van
Waihonapedia. Andere kosten hebben o.a. betrekking op doorontwikkeling van folders en
communicatiemiddelen rond TSC.

De kosten voor belangenbehartiging zijn onder het begrote bedrag gebleven. Deze post is eveneens
lastig te begroten. Lagere kosten betreft met name het ledenonderzoek waar kosten uiteindelijk zijn
vergoed door Fonds PGO.

De instandhoudingskosten waren lager dan begroot. Voornaamste oorzaak is een lager activiteiten
niveau binnen het bestuur. Dit heeft met name als oorzaak de steeds verder krimpende bezetting van
vrijwilligers om voorgenomen projecten te kunnen uitvoeren. Dit heeft een - onbedoeld - positief effect
op de kosten. In 2019 zullen deze kosten stijgen, omdat enkele activiteiten, zoals de eindredactie van
het contactblad, zullen worden uitbesteed aan professionele medewerkers.

Resultaat 2018

Per saldo is in 2018 een positief resultaat van € 12.824,-- behaald en dat is toegevoegd aan de
algemene reserves en de reserve t.b.v. het komende lustrum. STSN streeft uiteraard naar het inzetten
van al haar middelen ten behoeve van de strijd tegen TSC, waardoor het resultaat meestal rond de
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nullijn ligt. Het resultaat is nu hoger door o.a. een lager activiteitenniveau als gevolg van
capaciteitsgebrek om invulling te kunnen geven aan alle plannen. Dit kan ook gevolgen hebben bij de
vaststelling van de subsidie 2018 later in 2019 als niet alle subsidiabele activiteiten zijn uitgevoerd.
Zoals gezegd blijven de subsidie en de uitgaven voor Waihonapedia volledig buiten het resultaat van de
STSN. Een overschot op dit project wordt gereserveerd voor 2019. In 2019 gaan wij in overleg met de
andere deelnemers aan dit project zoeken naar mogelijkheden om de financiering van de database
Waihonapedia verder in te richten, uiteraard buiten de STSN.

Controle jaarverslag en beschikbaarheid

Op 19 juli 2019 heeft Verstegen accountants en belastingadviseurs, gevestigd te Dordrecht, het
jaarverslag samengesteld. Het complete ,Jaarverslag 2018 inclusief jaarrekening 2018" is bij het
secretariaat van de STSN beschikbaar. Het jaarverslag wordt ook 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. Voor het project
Waihonapedia is overigens wel sprake van een noodzakelijke goedkeurende eindverklaring. Deze zal
rond eind juni 2019 naar onze verwachting zonder problemen worden afgegeven.

Contactdag foto: Yasmara Olyslag



1 Algemeen

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.
Deze tumoren leiden vaak tot epilepsie, nierproblemen, huidafwijkingen of achterstand in de
verstandelijke ontwikkeling. TSC komt voor bij 1 op de 6000 mensen en de verschijningsvorm verschilt
van persoon tot persoon.

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 2018 waren tussen de 30 en
de 35 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten.

Terugblik 2018

In 2018 is het activiteitenprogramma uitgevoerd zoals dat gebruikelijk is. Nadruk lag op
lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging. De familiedag in De Beekse Bergen
en de landelijke contactdag in Nijkerk waren goed bezocht en goed gewaardeerd door de deelnemers.

Ook in 2018 was de STSN onverminderd actief op het gebied van het behartigen van belangen en het
onderhouden van contacten met het TSC-werkveld. Dit werkveld is erg dynamisch. Er is in de laatste
30 jaar veel progressie en succes geboekt in het onderzoek met een positief effect op zorg en

behandeling van TSC. Borgen van de behaalde resultaten en het realiseren van nieuw succes zijn en
blijven belangrijke aandachtspunten. De STSN heeft goede toegang tot actuele informatie en een
uitgebreid expertnetwerk. Uit dit netwerk komen ook kansen en rollen voort voor de STSN. Het is zeer
stimulerend om bij samenwerkingstrajecten rond expertisecentra, behandeling, zorg en onderzoek
betrokken te zijn. Het is ook positief om te zien dat het doen van onderzoek naar TSC de aandacht
blijft houden van wetenschappers en dat daar ook steeds meer jonge onderzoekers bij aansluiten
verheugt ons bijzonder.

Belangrijk om te noemen is de erkenning van het goede
werk van onderzoeker Mark Nellist, een goede en
gewaardeerde bekende van de STSN. Voor al zijn
baanbrekende onderzoek naar TSC kreeg hij in 2018 de
prestigieuze Manuel R. Gomez award toegekend.
Erkenning voor baanbrekend werk in genetisch
onderzoek naar TSC!




Hoogtepunten activiteitenprogramma 2018
Uiteraard hebben we weer veel energie gestoken in de jaarlijks terugkerende activiteiten die de basis
vormen van het werk van de STSN. We kijken terug op:

- een druk bezochte expertmeeting in hotel New York in Rotterdam;

- de familiedag in De Beekse Bergen;

- de bijeenkomsten van het lotgenotencontact op diverse plekken in het land met medewerking
en onder begeleiding vrijwilligers en deskundigen van het ETSCG team,;
de contactdag in het gebouw van het Corlaer College in Nijkerk;
de vrijwilligersbijeenkomst, waar het vrijwilligerswerk zelf centraal stond, alsmede de vraag
hoe we dit in nog betere banen kunnen leiden;
- het kwartaalblad TSC Contact, dat weer vier keer uitkwam;

publicatie van een eerste versie van een handreiking voor docenten die een kind met TSC in de

klas krijgen.

LBO Contactdag foto: Cora Moret

Inhoudelijke trajecten

In 2017 heeft de STSN heeft samen met een aantal andere bij TSC betrokken partijen (o0.a. Stichting
TSC Fonds) financiéle middelen beschikbaar gesteld voor verschillende trajecten: haalbaarheidsstudie
naar de realisatie van een nationale klinische TSC-database en een inventarisatie van knelpunten m.b.t.
hoe neuropsychologische aandoeningen voortkomend uit TSC kwaliteit van leven van patiénten
beinvloeden. Hierbij is gebruikt gemaakt van TAND-checklijsten die de TSC-poli in Utrecht toepast en
verzamelt. Beide trajecten liepen door in 2018 en worden in 2019 afgerond.

Daarnaast liep in 2018 ook de ontwikkeling van een ‘Wikipedia’ databank voor patiénten/familie/
verzorgers van patiénten. Dit is een project waarin de STSN samen met een aantal andere op zeldzame
ziekten gerichte PGO organisaties samenwerkt om een op de ‘Wikipedia’-gedachte gebaseerde
databank te ontwikkelen voor patiénten/familie/verzorgers van patiénten met zeldzame ziekten. Dit
moet leiden tot een veilige en gebruikersvriendelijke community op internet waar patiénten, artsen en
onderzoekers met elkaar in gesprek gaan, om kennis te delen en onderzoek te stimuleren. STSN is de
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penvoerder voor dit project. Binnen het project staat na 2018 een goed werkende community met een
aantal nuttige toepassingsmogelijkheden die ook voor de STSN interessant zijn. Sommige PGO’s maken
er al met succes (internationaal) gebruik van. Denk hierbij aan een tool om experts vragen te kunnen
stellen, maar ook aan een plaats waar onderzoekers onderzoek kunnen aankondigen en deels ook
kunnen uitvoeren via vragenlijsten. Of bijvoorbeeld de intake voor het spreekuur van de expertisepoli,
waar andere PGO’s mee experimenteren samen met het Amsterdam UMC. Wegens tijdsdruk en gebrek
aan vrijwilligerscapaciteit heeft de STSN Waihonapedia nog niet echt kunnen implementeren voor de
STSN zelf. Energie is vooral gegaan naar het (financieel) begeleiden van het project. Het project zal
uitlopen tot in 2019 en dan wil de STSN de aandacht richten op implementatie voor de STSN. Dit vraagt
echter wel capaciteit die momenteel heel schaars is. Binnen het project wordt in de laatste fase nu
gewerkt aan het zelfstandig neerzetten van de Stichting Waihonapedia, zodat dit project los komt te
staan van de STSN, waar het project op de balans stond wegens haar penvoerderschap.

Vrijwilligersbijeenkomst

Bij diverse bestuursleden had de privésituatie (vaak door TSC) ook de nodige impact in 2018. Daarom
waren wij gedwongen om de vrijwilligersbijeenkomst wat later te houden dan gebruikelijk. Deze keer
zijn we in plaats van in november in januari bijeengekomen. In een informele setting hebben we onder
het genot van een hapje en een drankje het jaar en de komende uitdagingen doorgenomen. Het ging
dit keer dus vooral om de waardering voor al het werk dat onze vrijwilligers, vaak al jarenlang, doen.
Wij danken hen daar hartelijk voor omdat zonder al die inzet de STSN niet zou bestaan.

Contactdag ouders met jonge kinderen foto: Corinne Kijl



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 2017
werd de begroting voor 2018 opgesteld en deze is in december 2017 definitief vastgesteld. De
subsidie van het eerder genoemde project Waihonapedia viel buiten de begroting van de STSN.

Verantwoording

In de eerste helft van elk kalenderjaar vervaardigen de penningmeester en een bestuurslid de cijfers en
tekst voor het jaarverslag. Dit verslag wordt door “Verstegen accountants en belastingadviseurs” uit
Dordrecht samengesteld. Dit zal voor 2018 voor de laatste keer gebeuren omdat de STSN deze
werkzaamheden vanaf 2019 uitbesteed aan Stichting MEO. Hierover elders in dit hoofdstuk meer
informatie.

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 de bijdrage voor ontvangers van ons TSC
contactblad minimaal € 25,- is. Dit heeft ook te maken met het subsidiekader van het Ministerie van
VWS dat bepaald dat om in aanmerking te komen voor subsidie een patiéntenorganisatie een minimum
aantal donateurs moet hebben die minimaal 25 euro per jaar doneren. Deze grens wordt overigens
door de STSN ruimschoots gehaald.

De STSN ontving in 2018 een subsidiebijdrage van €45.000, - van het Fonds PGO, gelijk aan het
maximum voor STSN. Het op peil houden van de inkomsten gedurende de komende jaren is een
belangrijk doel van STSN.

Extra subsidie voor het uitbesteden van ‘back office’ werkzaamheden.

Met ingang van 2019 kan een PGO-organisatie in aanmerking komen voor een aanvullende subsidie
van € 10.000,-. Dit bedrag moet dan worden besteed aan het gezamenlijk met andere PGO’s
uitbesteden van werkzaamheden als het vormgeven van communicatiemiddelen, verzenden van post
en pakketten, eerste contact via bijvoorbeeld mail, financiéle administratie, ledenadministratie en
beheer van de website. De gedachte van de overheid achter deze extra subsidie ligt in het feit dat de
overheid enerzijds het bestaan van organisaties als de STSN belangrijk vindt, maar tegelijkertijd ook
ziet dat er veel druk ligt op de vrijwilligers. Deze extra subsidie heeft als doel dat werkzaamheden die
min of meer hetzelfde zijn gezamenlijk kunnen worden georganiseerd, zodat de vrijwilligers zich
maximaal kunnen richten op het echte doel van de betreffende PGO. Voor de STSN is dat dus bezig zijn
met alles wat te maken heeft met het bestrijden van TSC.

Giften

Naast donaties van onze vaste donateurs ontvangt STSN ook regelmatig incidentele giften. Soms zijn
deze gelabeld voor specifieke doeleinden op verzoek van de donateur. Ook in 2018 hebben wij een
aantal van deze giften ontvangen, waar wij de schenkers uiteraard hartelijk voor danken.

Fondsenwerving

Om de belangen van haar achterban zo goed mogelijk te dienen werkt STSN samen met TSC-experts
en aan STSN gelieerde organisaties. Een goede samenwerking dient ieders belang: STSN is gebaat bij
actuele en kwalitatieve kennis en informatie die partners beschikbaar stellen, anderzijds maken
partners gebruik van de ervaringsdeskundigheid en het netwerk van STSN. De wederzijds belangen
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komen samen in publicaties die STSN uitgeeft voor patiénten, ouders, verzorgers, huisartsen,
specialisten, onderzoekers, studenten en andere belanghebbenden. Professionele partijen zijn hierdoor
regelmatig bereid om bepaalde specifieke activiteiten of publicaties financieel te ondersteunen. Hier
maken wij als De STSN dankbaar gebruik van, waarbij wij altijd waken voor het behoud van onze
onafhankelijke positie. De verwachting is dat wij in de toekomst afhankelijker worden van andere
bronnen van financiering dan subsidies.

Overige inkomsten

Overige inkomsten zijn beperkt in omvang en bestaan hoofdzakelijk uit opbrengsten uit de verkoop
van diverse publicaties. De STSN probeert daarnaast soms aanvullende inkomsten te genereren middels
advertenties in het contactblad “TSC Contact’. Dit gebeurt echter niet actief.

o - = — [
v blll'iily.l.ﬂ F= '
At = e

Expertmeeting foto. Jos Scheurink
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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 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. Ook in 2018 stond TSC Contact weer boordevol praktische
informatie, nuttige tips, herkenbare ervaringen en goede

e inhoudelijke onderwerpen. Soms heel praktisch maar vaak ook
ahgt de manuel Gomez Prifs! inhoudelijk over wetenschappelijke ontwikkelingen. Zo proberen wij
‘::“wi.“:;?i";%‘;’i‘ﬁm"ﬁi"ol?f" alle interesses te raken. De uitgaven zijn digitaal beschikbaar op
www.stsn.nl/tsc-contact.

In 2018 heeft Yvonne Strikwerda, na een aantal jaren trouwe en hele
. goede dienst, aangegeven dat zij als hoofdredacteur graag het stokje
s Ll overgeeft aan een opvolger. Wij zijn heel blij dat wij in de persoon
S van Anna Philipoom een nieuwe hoofdredacteur hebben gevonden. In
2019 zal Yvonne haar werk aan Anna overdragen. Wij danken Yvonne
I voor al haar inzet en heten Anna van harte welkom in de wereld van
TSC en de STSN.

Lotgenoten Netwerk

Het ondersteunen en met elkaar in contact brengen van lotgenoten is een belangrijke taak van STSN.
Dit doen wij door het organiseren van diverse terugkerende bijeenkomsten voor lotgenoten. Daarnaast
brengen we mensen met elkaar in contact via onze Facebook pagina. Daarnaast krijgen wij ook
regelmatig vragen op ons emailadres info@stsn.nl. Daarnaast bellen wij nieuw aangemelde donateurs
enkele weken na hun registratie terug. Dit leidt soms tot een kort gesprek maar vaak ook tot een hele
uitgebreide uitwisseling van ervaringen tussen onze vrijwilligers en ouders die pas recent voor het
eerst van TSC hebben gehoord toen zij deze diagnose kregen voor hun kind. Deze gesprekken worden
vaak heel erg gewaardeerd.

Gespreks- en themabijeenkomsten

Zoals hierboven genoemd organiseert de STSN 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 2018 zijn er
diverse maatwerkbijeenkomsten gehouden voor de bestaande LBO, MBO en HBO groepen en ook voor
ouders zijn diverse groepen bijeen geweest (0.a. jonge kinderen en pubers met TSC). De sfeer op deze
bijeenkomsten is altijd openhartig en vertrouwd. De feedback op de bijeenkomsten was ook in 2018
weer positief. Goede opkomst, relevante informatie, waardevolle gesprekken en herkenning. Verslagen
van deze bijeenkomsten zijn te vinden in TSC Contact.
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Familiedag

Op zaterdag 18 juni 2018 vond de 13e jaarlijkse familiedag plaats.
Nadat we vorig jaar met succes hadden gekozen voor een pretpark
vonden we het in 2018 weer tijd voor een dierentuin. Wij merken
namelijk dat we met een pretpark een andere groep van onze
achterban aanspreken die niet mee zouden gaan naar een dierentuin.
Anderzijds is een pretpark niet weggelegd voor alle mensen met TSC.
Daarom willen we dit vanaf nu gaan afwisselen om zo een groter deel
van onze achterban te bereiken. Dit jaar viel de keuze op één van de
mooiste dierentuinen die ons land rijk is, de Beekse Bergen. Na de
gezamenlijke ontvangst gingen de meeste deelnemers mee met een
busrit waar de chauffeur tevens de gids was. Op een grappige en
informatieve manier kregen we heel veel achtergrond informatie over
de dieren en het park. En tijdens de rit kwamen met name de giraffen
even heel dichtbij om ons te begroeten. Of was het vooral om de bus
schoon te maken met hun (lange!) tong? Na de rit en prima verzorgde
lunch kon iedereen de rest van het park op eigen gelegenheid
bekijken.

Familiedag Contactdag foto: Yasmara Olyslag

Landelijke Contactdag

De landelijke contactdag vond in 2018 plaats op 30 september. De locatie was anders dan anders.
Onze gastheer was het Corlaer College in Nijkerk, mede mogelijk gemaakt door Bas van der Pol, naast
ouder ook docent op deze school. Het was weer een afwisselend programma. Zo was er aandacht voor
nalatenschap en het regelen van juridische zaken voor je (volwassen) kind maar er was ook een
workshop schilderen. Daarnaast was er aandacht voor de rol die sociale media kan hebben in ons
leven, ook in relatie tot leven met TSC. Ook de aandacht voor nieuwkomers op de contactdag ontbrak
niet in het programma.
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4 Informatievoorziening

Informatievoorziening is één van de speerpunten van de STSN. Wij doen dit door het verspreiden van
informatie over TSC. Dit kan via expertbijeenkomsten, presentaties bij bijeenkomsten die wij op
verzoek verzorgen, brieven, folders, brochures etc. Soms proactief maar ook op verzoeken die ons
regelmatig bereiken via onze website of webshop. Regelmatig actualiseren wij de beschikbare
informatie over TSC. Om eventuele nieuwe leden te bereiken zorgen we ook dat in ziekenhuizen
informatie over TSC en de STSN aanwezig is. Tevens hebben we een goede relatie met de artsen in
onder andere de expertise centra in Utrecht en Rotterdam die nieuwkomers actief wijzen op de
toegevoegde waarde van de STSN.

STSN website

Via haar website www.stsn.nl kan de STSN deelnemers en andere geinteresseerden eenvoudig
benaderen. Vanwege uitdagingen in de capaciteit voor vrijwilligers is onze website aan een update toe.
De informatie is nog steeds juist maar actualisatie is nodig.

Nieuwe uitgaven

In 2018 is een eerste versie uitgekomen van een handreiking voor docenten/leerkrachten die een kind
met TSC in de klas krijgen. De brochure “Gedragsproblemen bij Tubereuze Sclerose Complex” is in het
Engels vertaald en daarmee inmiddels in vijf talen beschikbaar.

Promotie STSN en TSC

De STSN is actief op Facebook. De Facebookpagina wordt beheerd door Lisette Korshuize. Diverse
STSN-ers reageren regelmatig op vragen en discussies die op Facebook verschijnen. In 2018 is in het
contactblad regelmatig uitgebreid aandacht besteed aan sponsoring van de STSN.

Persoonlijke medische voorlichting

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

\W >‘\
W'UMI\

Familiedag foto: Jos Scheurink

B >ond
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5 Belangenbehartiging

Belangenbehartiging is een belangrijk onderdeel van de activiteiten van de STSN. De STSN heeft
hierdoor tijdens haar bestaan 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 koepel- en zusterorganisaties: VSOP, leder(in), Epilepsie Vereniging
Nederland/Nationaal Epilepsiefonds.

e 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 (TSCi) (www.tscinternational.org) en de Europese
TSC-organisatie (www.e-tsc.eu); daarnaast wordt nauw contact onderhouden met de TSC
Vereniging in Belgié (be-TSC, www.betsc.be);

¢ samenwerking met Stichting TSC Fonds (www.tscfonds.nl). De STSN stimuleert TSC gerelateerd
onderzoek, maar rekent financiering ervan niet tot haar taken. Het TSC Fonds stelt zich tot doel om
door middel van fondsenwerving TSC gerelateerd onderzoek te ondersteunen;

e 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 dichterbij 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 Téth 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.

De jaarlijkse expertmeeting werd in 2018 gehouden in hotel New York in Rotterdam en door de
deelnemers hoog gewaardeerd. Verschillende onderzoekers gaven presentaties aan een publiek van
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zo’n 50 betrokkenen en deskundigen uit de gelederen van de STSN, universiteiten en Universitaire
Medische Centra, TSC Fonds en Novartis. Het niveau van de presentaties was weer hoog. We lichten de
presentatie over het ‘Mind the gap project’ er uit. In dit project is met financiering van de Koning
Boudewijn Stichting uit Belgie in kaart gebracht waar alle stakeholders (onderzoekers, artsen maar
zeker ook patiénten(organisaties) qua wetenschappelijk onderzoek behoefte aan hebben. De STSN
heeft hier ook haar bijdrage aan geleverd. De resultaten geven aan dat alle partijen van mening zijn dat
onderzoek naar TAND (TSC Associated Neurological Disorders) hoge prioriteit zou moeten krijgen
naast bestaande onderzoeken. Onderzoek naar de meer psychologische problemen en moeilijk gedrag
verbonden aan TSC hebben zeer veel impact op de kwaliteit van leven maar de hoeveelheid onderzoek
hiernaar is nog relatief beperkt. Voor het vervolg stelt de Koning Boudewijn Stichting ook gelden
beschikbaar en een project rond TAND zal in 2019 starten.

Expertmeeting foto: Jos Scheurink

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 STSN ook in 2018, zij
het op bescheiden schaal, weer voorzien in professionele begeleiding door een
psychologe/psychotherapeute.

Sirolimuszalf

Begin 2018 dreigde de levering van de Sirolimus huid-zalf beéindigd te worden na een inspectie bij de
apotheek in Utrecht waar deze zalf geproduceerd wordt. Overigens niet omdat de kwaliteit niet goed
zou zijn maar meer omdat de zalf (nog) geen erkend medicijn is. Na diverse gesprekken met de
Inspectie waar ook de STSN bij betrokken was is de productie van de zalf, met een aantal wijzigingen,
veilig gesteld.
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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 inschrijffnummer: 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 bij voorkeur uit 5 of 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 2018 uit 5 personen.
Het Dagelijks Bestuur werd in 2018 gevormd door:
e Dhr. ir. J.P.T.M. Wagenaar, voorzitter, belangenbehartiging
Tel. 0344-689843, Rijnbandijk 155, 4021Maurik;
e Dhr. drs. D.J.M. Tuijp, penningmeester
Tel. 0299-351796; Blauwe Baai 14, 1132 PR Volendam.
e De plaats voor secretaris was vacant.
Verder zaten in 2018 de volgende personen in het bestuur:
e Dhr. J.B.G. Scheurink, Utrecht, algemeen bestuurslid, website en liaison met redactie TSC
Contact;
e Mevr. M. Gangabisoensingh;
e  Dhr. M. Muis.

In 2018 is verspreid over het jaar een aantal keren vergaderd door het bestuur. Deze vergaderingen
vonden plaats op het hoofdkantoor van de Rabobank in Utrecht. Naast deze vergaderingen vond er veel
telefonisch, mail en bilateraal overleg plaats.

De STSN kent de volgende permanente werk- of taakgroepen:

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

e Lotgenotencontact, (7 leden, aangevuld met professionals);

e Organisatiecommissies Contactdag en Familiedag (3-5 leden);

e Financiéle commissie bestaande uit de penningmeester en twee vrijwilligers voor de

kascontrole.

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

Congressen en symposia
In 2018 is er vanuit STSN deelgenomen aan congressen en symposia, inaugurele en/of afscheidsredes
van onderzoekers. De STSN was onder meer vertegenwoordigd bij:

e Themamiddagen van de Novartis Patiént Academy ;

e Gaf een inleiding op het “Preceptorship TSC” in het UMCU

e Nam deel en leverde bijdrage aan 2-daags TAND-symposium in Belgié

e Was aanwezig bij jaarvergadering TSC-e

Waarborging

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

Internationalisering

In 2018 was de International TSC Research Conference in Tokyo en was er tevens een bijeenkomst in
Dallas, USA. Wegens drukte heeft de STSN hier niet aan deelgenomen. In 2019 zal de STSN weer
deelnemen aan de International TSC Research Conference die dan in Toronto wordt gehouden. Deze
jaarlijkse internationale conferentie is een samenkomst van de wetenschappers op het gebied van TSC,
met het gezamenlijk doel om TSC zoveel mogelijk de wereld uit te krijgen. Ook vertegenwoordigers
van patiéntenorganisaties en andere belanghebbenden treffen elkaar op deze conferentie.

Op 20 oktober 2018 werd in Leuven door onze partners in Belgié, be-TSC, een conferentie
georganiseerd in Leuven. De STSN was met een aantal mensen aanwezig en daarnaast was een groot
deel van ons expertnetwerk uit Nederland aanwezig. Bijzonder aan deze conferentie was dat deze
geheel in het teken stond van TAND (TSC Associated Neurological Disorders). Dat is bijzonder omdat
het zwaartepunt van de meeste andere conferenties ligt op genetisch onderzoek en klinische trials op
het gebied van het effect van behandeling van met name epilepsie en tumoren. Hoewel dat natuurlijk
heel belangrijk is, is het goed om een keer exclusief de aandacht op TAND te richten, omdat moeilijk
gedrag en psychologische problemen een belangrijk deel van de problemen vertegenwoordigd die
patiénten en verzorgers van patiénten ervaren. Wij kijken terug op een aantal nuttige dagen die zeer

goed waren georganiseerd door onze Belgische collega’s.

Be-TSC congres foto: Eva Schoeters

Haalbaarheidsstudie nationale klinische TSC-database

De aanwezigheid van goede data over mensen met TSC is heel belangrijk voor wetenschappelijk
onderzoek en internationale samenwerking. Dit is tevens een zeer complex proces. In het project
TOSCA is getracht dit vorm te geven in een internationale setting. Dit project is recent beéindigd. Om
dit belangrijke werk toch voort te zetten is met inzet van onder andere de STSN en Stichting TSC Fonds
een haalbaarheidsstudie uitgevoerd naar een nationale klinische TSC-database voor Nederland. Dit kan
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niet alleen wetenschappelijk onderzoek stimuleren en versterken maar het kan ook de samenwerking
tussen de verschillende ziekenhuizen in het algemeen en de expertisecentra in Utrecht en Rotterdam
verder versterken. In 2018 is een goede basis voor de database gelegd, in 2019 zal een start gemaakt
worden met de implementatie (fase I). De volgende stap waar over nagedacht wordt is de gefaseerde
implementatie en de opname van bestaande data naar de nieuwe database. Hier zal de STSN zich voor
inzetten. Er is een aanzienlijk bedrag nodig zijn om de totale implementatie te kunnen realiseren.

Waihonapedia project

2018 was officieel het laatste jaar van het project rond de ontwikkeling van een ‘Wikipedia’ databank
voor patiénten/familie/verzorgers van patiénten. Dit is een project waarin de STSN samen met een
aantal andere op zeldzame ziekten gerichte PGO organisaties samenwerkt om een op de ‘Wikipedia’-
gedachte gebaseerde databank te ontwikkelen voor patiénten/familie/verzorgers van patiénten met
zeldzame ziekten. Dit moet leiden tot een veilige en gebruikersvriendelijke community op internet
waar patiénten, artsen en onderzoekers met elkaar in gesprek gaan, om kennis te delen en onderzoek
te stimuleren. De STSN is de penvoerder voor dit project. Binnen het project staat na 2018 een goed
werkende IT omgeving/community met een aantal nuttige toepassingsmogelijkheden die ook voor de
STSN interessant zijn. Sommige PGO’s maken er al met succes (internationaal) gebruik van. Denk
hierbij aan de een tool om experts vragen te kunnen stellen, maar ook een plaats waar onderzoekers
onderzoek kunnen aankondigen en deels ook kunnen uitvoeren via vragenlijsten. Of bijvoorbeeld de
intake voor het spreekuur van de expertisepoli waar andere PGO’s mee experimenteren samen met het
Amsterdam UMC. Wegens tijdsdruk en gebrek aan vrijwilligerscapaciteit heeft de STSN Waihonapedia
nog niet echt kunnen implementeren voor de STSN zelf. Energie is vooral gegaan naar het (financieel)
begeleiden van het project. Het project zal uitlopen tot in 2019 en dan wil de STSN de aandacht richten
op implementatie voor de STSN. Dit vraagt echter wel capaciteit die momenteel heel schaars is. Binnen
het project wordt in de laatste fase nu gewerkt aan het zelfstandig neerzetten van de Stichting
Waihonapedia zodat dit project los komt te staan van de STSN, waar het project op de balans stond
wegens haar penvoerderschap.

Aandachtspunten en ambities voor 2019
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
STSN betrokken zijn. Naast de gebruikelijke aandacht voor een goede invulling van de speerpunten
lotgenotencontact, voorlichting en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2019 een aantal concrete ambities
neergelegd:

e versterking van het bestuur/pool van vrijwilligers en opvolging voor de voorzitter;

e borgen continuiteit van onze vaste activiteiten;

e het herinrichten/actualiseren van de website;

e Realisatie implementatie nationale klinisch TSC-database;

e het onderhouden en stapsgewijs uitbouwen van het internationale netwerk;

e opstarten gebruik Waihonapedia;

Voor al deze zaken is in jaarplan en begroting van 2019 plaats ingeruimd.
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Jaarrekening 2018

1. Balans per 31 december 2018 (2017)

ACTIVA

Vaste activa
Materiéle vaste activa

Vlottende activa

Voorraden

Vorderingen op korte termijn en
vooruitbetaalde bedragen
Liquide middelen

PASSIVA
Eigen vermogen

Algemene reserve
Bestemmingsfonds

Voorzieningen

Schulden op korte termijn en
vooruitontvangen bedragen

VOOR WAARMERKI Gf—
DOELEIN

’) Verstegen acg ntants
@

en belastingadviseurs

Samenstellingsverklaring afgegeven

2018 2017
€ €

1.180 2.180
13 71
116.264 111.042
117.457 113.293
117.457 113.293
31.946 21.122
4.522 2.522
36.468 23.644
45.735 58.300
35.254 31.349
117.457 113.293
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aheuve
Stempel

aheuve
Variabel VAB


2. Staat van baten en lasten over 2018 (2017)

Begroting Realisatie Realisatie
2018 2018 2017
€ € €

BATEN
Ledenbijdragen e.d. 17.050 19.330 31.171
Subsidiebaten 189.000 189.000 189.000
Baten uit fondswerving - 3.700 -
Inkomsten uit activiteiten verwerkt verwerkt verwerkt
Financiéle baten 250 7 40

206.300 212.037 220.211
LASTEN
Afschrijvingen vaste activa - - 734
Overige lasten 209.450 211.778 192.547

209.450 211.778 193.281
VOORZIENINGEN
Dotatie aan voorzieningen 144.000 146.500 151.260
Onttrekkingen aan voorzieningen -144.000 -159.065 -125.004

- -12.565 26.256
Resultaat -3.150 12.824 674
Resultaatbestemming:
Toevoeging aan de Algemene reserve - 10.824 3.674
Toevoeging aan het Bestemmingsfonds Lustrum - 2.000 -
— 12.824 3.674
VOOR WAARMERKINGS-

®

Samenstellingsverklaring afgegeven
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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 in Nederland geldende 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.

Bestemmingsfonds

Bestemmingsfonds Lustrum: Tijdens een lustrumjaar worden de meeste reguliere bijeenkomsten van een
extra feestelijk tintje voorzien. Daarnaast wordt een wetenschappelijk lustrumsymposium georganiseerd.
Derden geven bij het verstrekken van de giften aan dat deze gelden alleen besteed mogen worden aan
het Lustrum.

Voorzieningen

Voorzieningen worden gevormd voor in rechte afdwingbare of feitelijke verplichtingen die op de
balansdatum bestaan, waarbij het waarschijnlijk is dat een uitstroom van middelen noodzakelijk is en
waarvan de omvang op betrouwbare wijze is te schatten.

De voorzieningen worden gewaardeerd tegen de beste schatting van de bedragen die noodzakelijk zijn
om de verplichtingen per balansdatum af te wikkelen. De voorzieningen worden gewaardeerd tegen de
nominale waarde van de uitgaven die naar verwachting noodzakelijk zijn om de verplichtingen af te
wikkelen, tenzij anders vermeld.

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.

In de staat van baten en lasten is bij “Inkomsten uit activiteiten” opgenomen “verwerkt”. Dit betekent dat de
eigen bijdragen zijn verwerkt/gesaldeerd in de totale kosten van deze activiteiten (“Overige lasten”). Voor deze
verwerkingswijze is gekozen, omdat STSN de eigen bijdrages moet corrigeren op de gemaakte kosten van deze
subsidiabele activiteiten (familiedag en contactdag), in lijn met de subsidieafspraken. STSN kan alleen de
werkelijke kosten minus de geplande eigen bijdragen dekken uit de toegekende subsidie. In de jaarrekening
staan derhalve niet de begrote eigen bijdragen, maar de werkelijke eigen bijdragen.

Samenstellingsverklaring afgegeven
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3.2 Toelichting op de balans

Materiéle vaste activa

Inventaris en automatiseringsapparatuur
Aanschafwaarde per 1 januari
Cumulatieve afschrijvingen

Boekwaarde per 1 januari

Mutaties

Aanschaffingen

Aanschaffingswaarde desinvesteringen
Afschrijvingen

Afschrijvingen desinvesteringen

Aanschafwaarde per 1 januari
Cumulatieve 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

Liguide middelen

Rabobank, rekening-courant

Rabobank, spaarrekening

Rabobank, rekening-courant t.b.v. project Waihonapedia
Rabobank, spaarrekening t.b.v. project Waihonapedia
Kas

De liquide middelen staan geheel ter vrije beschikking van de stichting.

Samenstellingsverklaring afgegeven

2018 2017
€ €
4.000 4.000
-4.000 -3.266
_ 734
- 734
- 734
4.000 4.000
-4.000 -4.000
31-12-2018 31-12-2017
€ €
1.180 2.180
1.180 2.180
13 71
13 71
564 567
65.290 57.000
6.522 263
42.000 51.000
1.888 2.212
116.264 111.042




3.2 Toelichting op de balans (vervolg)

Eigen vermogen

Algemene reserve
Saldo per 1 januari
Uit resultaatbestemming

Saldo per 31 december

Bestemmingsfonds lustrum
Saldo per 1 januari
Uit resultaatbestemming

Saldo per 31 december

Totaal eigen vermogen

Voorzieningen

Voorziening Project Database
Saldo per 1 januari

Dotatie

Onttrekking

Vrijval

Saldo per 31 december

Voorziening Project Waihonapedia
Saldo per 1 januari

Dotatie

Onttrekking

Saldo per 31 december

Voorziening Project Kwaliteitsverbetering zorg TSC
Saldo per 1 januari

Dotatie

Onttrekking

Saldo per 31 december

Totaal voorzieningen

Schulden op korte termijn en vooruitontvangen bedragen
Accountantskosten

Nog te betalen bedragen inzake project Waihonapedia
Nog te betalen bedragen inzake project TAND
Vooruitontvangen bedragen inzake project Waihonapedia
Overige schulden

Samenstellingsverklaring afgegeven

2018 2017
€ €

21.122 17.448
10.824 3.674
31.946 21.122
2.522 2.522
2.000 -
4.522 2.522
36.468 23.644

2018 2017

€ €

6.534 -
2.500 7.260
-2.178 -726
6.856 6.534
36.766 17.044
144.000 144.000
-156.887 -124.278
23.879 36.766
15.000 15.000
15.000 15.000
45.735 58.300

31-12-2018 31-12-2017

€ €
5.725 3.025
10.350 14.381
1.700 10.000
11.600 -
5.879 3.943
35.254 31.349
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten

Ledenbijdragen e.d. en overige inkomsten

Donateurs

Giften

Opbrengst verkoopmateriaal e.d.
Inkomsten activiteiten

Subsidiebaten

Fonds PGO inzake:
Instellingssubsidie
Subsidie Project Waihonapedia

Begroting Realisatie Realisatie
2018 2018 2017
€ € €
15.250 17.612 17.839
1.500 1.280 11.722
300 438 1.360
- - 250
17.050 19.330 31.171
45.000 45.000 45.000
144.000 144.000 144.000
189.000 189.000 189.000

De instellingssubsidie betreft een subsidie die aangewend kan worden voor activiteiten op het gebied
van de functies lotgenotencontact en informatievoorziening 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 subsidie is besteed in 2018.

De subsidie Project Waihonapedia is een projectsubsidie van Fonds PGO voor een project van drie jaar
(2016-2018) met andere organisaties. STSN is de penvoerder van het project en ontvangt de subsidie.

Daartegenover staan de kosten, eveneens verantwoord in STSN, waaraan de subsidie besteed

moet worden. De kosten van het project zijn zichtbaar separaat geboekt conform de eis
van de subsidiegever. Na drie jaar is een financieel- en activeiteitenverslag vereist met controleverklaring

en een rapport van feitelijke bevindingen van de accountant.

Baten uit fondswerving

Bijdragen met specifieke bestemming:
Project TAND

Lustrum

Bijdragen zonder specifieke bestemming:
Overige

Inkomsten uit activiteiten

Eigen bijdragen en inschrijfgeld *

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

Financiéle baten

Rentebaten

- 1.700 -

- 2.000 -

- - 3.000

- 3.700 -
verwerkt verwerkt verwerkt
250 7 40
250 7 40

Samenstellingsverklaring afgegeven
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Begroting Realisatie Realisatie
2018 2018 2017
€ € €
Afschrijvingen vaste activa
Inventaris en automatiseringsapparatuur - - 734
- - 734
Dotatie aan voorzieningen
Voorziening Project Database - 2.500 7.260
Voorziening Project Waihonapedia 144.000 144.000 144.000
Voorziening Project Kwaliteitsverbetering zorg TSC - - -
144.000 146.500 151.260
Onttrekkingen aan voorzieningen
Voorziening Project Database - -2.178 -726
Voorziening Project Waihonapedia -144.000 -156.887 -124.278
-144.000 -159.065 -125.004

Samenstellingsverklaring afgegeven
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Begroting Realisatie Realisatie
2018 2018 2017
€ € €
Overige lasten
Lotgenotencontact
Contactdag 6.500 4.385 4.905
eigen bijdrage deelnemers -500 -625 -763
Gezinsdag 7.750 9.542 7.162
eigen bijdrage deelnemers -750 -1.075 -880
Saldo Contact- en Gezinsdag 13.000 12.227 10.424
Contactblad (TSC Contact) 15.000 10.610 11.235
Gespreksgroepen, regio- en themabijeenkomsten 5.500 2.964 2.953
33.500 25.801 24.612
Informatievoorziening
Publieksvoorlichting (website) 2.850 6.774 6.950
Persoonlijke (medische) voorlichting 1.650 414 1.500
Communicatie & Inhoudelijke samenwerking 2.500 4.898 2.156
Actualisering communicatiemiddelen 1.000 3.545 4.771
Promotie STSN en TSC (beurzen) 2.250 - -
Folder "Wat is TSC" 3.400 88 335
13.650 15.719 15.712
Belangenbehartiging
Externe samenwerking en promotie 1.000 - 2.515
Deskundigheidsbevordering (incl. congres/symposia) 2.250 - 404
Belangenbehartiging - 2.500 1.995
Ledenonderzoek 2.000 197 12
5.250 2.697 4.926
Projectbijdrage TAND - - 10.000
Kosten project Database - 2.178 726
Kosten project Waihonapedia 144.000 156.887 124.278
Instandhoudingskosten
Bestuurskosten 6.000 3.081 3.711
Algemene bureaukosten 3.000 872 1.373
Financiéle administratiekosten 4.050 3.534 3.932
Overige kosten - 1.009 3.277
13.050 8.496 12.293
209.450 211.778 192.547

Samenstellingsverklaring afgegeven



Overige gegevens
Vaststelling en goedkeuring jaarrekening

Het bestuur heeft de jaarrekening 2018, samen met het jaarverslag 2018 vastgesteld in zijn
vergadering d.d. 19 juli 2019.

J.P. Wagenaar, voorzitter

D.J.M. Tuijp, penningmeester

Statutaire regeling resultaatbestemming
Er staat geen bepaling in de statuten inzake de resultaatbestemming.
SNTS streeft niet naar een batig saldo, anders dan het hebben van enige reserve om

eventuele onverwachte ontwikkelingen in de toekomst op te kunnen vangen.

Resultaatbestemming

Het exploitatieresultaat 2018 wordt ten gunste gebracht van de algemene reserve en
het Bestemmingsfonds lustrum.

Gebeurtenissen na balansdatum

Er hebben zich geen gebeurtenissen na balansdatum voorgedaan die voor vermelding
in deze paragraaf in aanmerking komen.

Nevenvestigingen

STSN heeft geen nevenvestigingen.
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@ VERSTEGEN NOORDENDIJK 207

accountants en belastingadviseurs POSTBUS 574

3300 AN DORDRECHT

I. (078) 648 15 55

Nr. 1176 F. (078) 648 15 59

Aan het bestuur van Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland
INFO@VERSTEGENACCOUNTANTS.NI
WWW.VERSTEGENACCOUNTANTS.NI

Samenstellingsverklaring van de accountant

De jaarrekening van Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland te Wageningen is door ons samengesteld op
basis van de van u gekregen informatie. De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2018 en de
staat van baten en lasten over 2018 met de daarbij horende toelichting. In deze toelichting is onder andere
een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving opgenomen.

Deze samenstellingsopdracht is door ons uitgevoerd volgens Nederlands recht, waaronder de voor
accountants geldende Standaard 4410, “Samenstellingsopdrachten”. Op grond van deze standaard wordt
van ons verwacht dat wij u ondersteunen bij het opstellen en presenteren van de jaarrekening in
overeenstemming met de in Nederland geldende RJ-Richtlijn C1 Kleine organisaties-zonder-winststreven. Wij
hebben daarbij onze deskundigheid op het gebied van administratieve verwerking en financiéle verslaggeving
toegepast.

Bij een samenstellingsopdracht bent u er verantwoordelijk voor dat de informatie klopt en dat u ons alle
relevante informatie aanlevert. Wij hebben onze werkzaamheden, in overeenstemming met de daarvoor
geldende regelgeving, dan ook uitgevoerd vanuit de veronderstelling dat u aan deze verantwoordelijkheid
heeft voldaan. Als slotstuk van onze werkzaamheden zijn wij door het lezen van de jaarrekening globaal
nagegaan dat het beeld van de jaarrekening overeenkwam met onze kennis van Stichting Tubereuze Sclerosis
Nederland. Wij hebben geen controle- of beoordelingswerkzaamheden uitgevoerd die ons in staat stellen
om een oordeel te geven of een conclusie te trekken met betrekking tot de getrouwheid van de jaarrekening.

Bij het uitvoeren van deze opdracht hebben wij ons gehouden aan de voor ons geldende relevante ethische
voorschriften in de Verordening Gedrags- en Beroepsregels Accountants (VGBA). U en andere gebruikers van
deze jaarrekening mogen er dan ook vanuit gaan dat wij de opdracht professioneel, vakbekwaam en
zorgvuldig, integer en objectief hebben uitgevoerd en dat wij vertrouwelijk omgaan met de door u verstrekte
gegevens.

Voor een nadere toelichting op aard en reikwijdte van een samenstellingsopdracht en de VGBA verwijzen wij
u naar www.nba.nl/uitleg-samenstellingsverklaring.

Dordrecht, 23 juli 2019

Verstegen accountants en belastingadviseurs,

was getekend,
W.P. de Vries RA

VERSTEGEN ACCOUNTANTS EN BELASTINGADVISEURS BV - KV.K. NUMMER 23047365
OP AL ONZE WERKZAAMHEDEN ZIJN DE ALGEMENE VOORWAARDEN VAN HET SRA VAN TOEPASSING. DEZE ZIJN GEDEPONEERD Bl) DE KAMER VAN KOOPHANDEL TE UTRECHT ONDER NUMMER 40481496.
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Verklaring kascommissie
Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland

Ondergetekende(n):
Naam: Ernst van Zuilen Naam: Laurens Geeris
Adres: Couwenhoven 5309 Adres: Gerrit van der Veenstraat 7011
PC woonplaats: 3703ES Zeist PC woonplaats: 1077 EH Amsterdam

Verklaren hierbij alle stukken en bescheiden, betrekking hebbende op de
exploitatie over de periode 01-01-2018 tot en met 31-12-2018 en de balans per
31-12-2018 van de Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland, te Wageningen te

hebben gecontroleerd en akkoord bevonden.

De kascommissie verzoekt het bestuur om de bestuurder (penningmeester)
décharge te verlenen voor het gevoerde financiéle beleid over de periode
01-01-2018 tot en met 31-12-2018.

Plaats: Zeist / Amsterdam

Datum: 2/( ,o}-‘ ;q

Naam (namen)_ en handtekening(en): o
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Ernst van Zuilen Lauréns Geeris
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