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Samenvatting jaarverslag 2017

Na het lustrumjaar 2016 (35 jaar STSN) heeft STSN in 2017 een activiteitenprogramma uitgevoerd zoals
dat gebruikelijk is. Nadruk lag op lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging.
De familiedag en de landelijke contactdag waren zeer geslaagd. STSN timmerde verder aan weg ten
aanzien van het behartigen van belangen en het onderhouden van contacten met het TSC-werkveld. 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 zijn en
blijven belangrijke aandachtspunten.

Hoogtepunten activiteitenprogramma
Uiteraard hebben we weer veel energie gestoken in de jaarlijks terugkerende activiteiten die de basis
vormen van het werk van de STSN. Wat 2017 betreft kijken we terug op:

- een druk bezochte expertmeeting in Utrecht (De Witte Vosch);
- de familiedag in Avonturenpark Hellendoorn;
- de bijeenkomsten van het lotgenotencontact;
- de contactdag in Parc Spelderholt te Beekbergen;
- de vrijwilligersbijeenkomst, waar het vrijwilligerswerk zelf centraal stond, alsmede de vraag

hoe we dit in nog betere banen kunnen leiden;
- het TSC Contact, dat weer vier keer uitkwam.

Inhoudelijke trajecten
In 2017 heeft STSN, samen met een aantal andere bij TSC betrokken partijen (o.a. TSC Fonds),
financiële middelen beschikbaar gesteld voor verschillende trajecten: verkenning van een nationale
klinische TSC-database en een inventarisatie van knelpunten m.b.t. kwaliteit van leven en TSC
voortkomend uit gegevens uit ingevulde TAND-checklisten  die de poli in Utrecht verzamelt. Beide
trajecten worden in 2018 afgerond. Daarnaast liep ook in 2017 de ontwikkeling van een ‘Wikipedia’
databank voor patiënten/familie/verzorgers van patiënten. Op basis hiervan kunnen patiënten, artsen
en onderzoekers met elkaar in gesprek gaan, om kennis te delen en onderzoek te stimuleren. Het
project, ‘Waihonapedia’ geheten, is eind 2015 goedgekeurd en in 2016 gestart. 2018 is het laatste jaar
maar uiteraard wordt over het (financiële) gevolg volop nagedacht.

Aandachtspunten en ambities voor 2018
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 2018 een aantal concrete ambities
neergelegd:

· versterking van het bestuur;
· het herinrichten van de website;
· ledenraadpleging / community building project;
· het onderhouden en stapsgewijs uitbouwen van het internationale netwerk;
· samenwerking zoeken met technische universiteiten die relevante toepassingen hebben op het

gebied van TSC;
· opstarten gebruik Waihonapedia;
· actieve samenwerking met Dutch Brain Council;
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Opbrengsten 2017
In de Staat van Baten & Lasten over 2017 zijn onder „baten‟ de diverse inkomsten van STSN
gepresenteerd. De baten waren fors hoger dan begroot. Dit komt hoofdzakelijk 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 patiëntenverenigingen en loopt
via de jaarrekening van STSN. Dit bedrag is dus niet bestemd voor de activiteiten van STSN.

De baten uit ledenbijdragen, donaties en overige opbrengsten waren ruim € 13.000,-- hoger dan
begroot. Deze extra bijdragen zijn allen extra giften en donaties die niet begroot waren. Deze kunnen
uiteraard ook niet begroot worden al leert de ervaring dat elk jaar onverwachte giften binnenkomen.
Deze giften worden vaak aan STSN gedaan met een door de donateur opgegeven doel. Ook onderdeel
van de extra inkomsten was de collecte van het Epilepsiefonds in 2017 waarvan een deel van de
opbrengsten opgehaald door STSN-collectanten naar STSN is gegaan.

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

Bestedingen 2017
In de Staat van Baten & Lasten over 2017 zijn onder „lasten‟ o.a. de uitgaven aan de kernactiviteiten
lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging gepresenteerd. De totale uitgaven
waren in 2017 fors hoger dan begroot. Ook hier wordt het verschil voor het grootste deel veroorzaakt
door uitgaven aan het project Waihonapedia. Deze worden bekostigd uit de eerder genoemde subsidie
en het overschot is gereserveerd voor 2018. Dit project heeft dus geen invloed op het resultaat van
STSN zelf. De kosten voor lotgenotencontact en TSC Contact waren aanzienlijk lager dan begroot. De
productie van TSC Contact is door een overstap naar een andere leverancier goedkoper (en tevens
ondergebracht bij een bedrijf met medewerkers (met beperking) met een afstand tot de arbeidsmarkt)
en de locatiekosten van de diverse bijeenkomsten was vrij ruim begroot.

Onderhoud van de website is aanzienlijk hoger uitgevallen. De website is ondergebracht bij een andere
provider en ‘onder de motorkap’ geactualiseerd. De inhoud van de website zal ook nog moeten worden
aangepakt. Het actualiseren van communicatiemiddelen is hoger uitgekomen dan begroot, door onder
andere de vertaling van de folder inzake gedrag voor internationaal gebruik. Hierdoor kunnen wij de
samenwerking internationaal versterken en dit is ook meteen concreet geworden door vertaling van
een buitenlandse uitgave naar het Nederlands die wij in 2018 zullen verspreiden. Deze is bestemd voor
leerkrachten en docenten die een kind met TSC in hun klas krijgen.

De kosten voor belangenbehartiging zijn onder het begrote bedrag gebleven. Deze post is eveneens
lastig te begroten. Dit betreft veelal kosten voor het onderhouden van ons netwerk onder specialisten
en onderzoekers rond TSC. Hier valt ook de jaarlijkse Expertmeeting onder.

De projectbijdrage TAND is een bijdrage aan een onderzoeksproject bij het UMCU voor het gebruik van
de TAND-lijst voor gedrag. Deze uitgave was onvoorzien maar voor STSN erg belangrijk.

De instandhoudingskosten waren vrijwel geheel conform begroting.

Resultaat 2017
Per saldo is in 2017 een positief resultaat van € 3.674,-- behaald en dat is toegevoegd aan de
algemene reserves. STSN streeft uiteraard naar het inzetten van al haar middelen ten behoeve van de
strijd tegen TSC, waardoor het resultaat meestal rond de nullijn ligt. Het resultaat is ondanks de hogere
opbrengsten niet hoger omdat STSN medewerking heeft toegezegd aan diverse projecten waar
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voorzieningen voor zijn getroffen. Dit zijn dan onvoorziene kosten die weer ten laste gaan van het
resultaat in het jaar waarin de voorziening wordt getroffen. Zoals gezegd blijven de subsidie en de
uitgaven voor Waihonapedia volledig buiten het resultaat van STSN. Een overschot op dit project wordt
gereserveerd voor 2018. In 2018 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.

Controle jaarverslag en beschikbaarheid
Op 9 juni 2018 heeft Verstegen accountants en adviseurs, gevestigd te Dordrecht, het jaarverslag
samengesteld. Het complete „Jaarverslag 2017 inclusief jaarrekening 2017‟ 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 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.

Vrijwilligersbijeenkomst       foto: Jos Scheurink
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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. 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 STSN wordt grotendeels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2017 waren tussen de 30 en de
40 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten.

Terugblik 2017
Na het drukke lustrumjaar (35 jaar STSN in 2016) heeft STSN in 2017 een activiteitenprogramma
uitgevoerd zoals dat gebruikelijk is. Nadruk lag op lotgenotencontact, informatievoorziening en
belangenbehartiging. De familiedag in Avonturenpark Hellendoorn en de landelijke contactdag in
Beekbergen waren zeer geslaagd. Ook in 2017 timmerde STSN verder aan weg ten aanzien van het
behartigen van belangen en het onderhouden van contacten met het TSC-werkveld. Dit werkveld is erg
dynamisch. Er is 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. STSN heeft goede toegang tot actuele informatie en een
uitgebreid expertnetwerk. Uit dit netwerk komen ook kansen en rollen voort voor STSN. Het is zeer
stimulerend om bij samenwerkingstrajecten rond expertisecentra, behandeling, zorg en onderzoek
betrokken te zijn.

Hans Ploegmakers
Eind 2017 zette Hans Ploegmakers na vele jaren onvoorwaardelijke inzet een punt achter zijn
vrijwilligerswerk voor STSN. Hans heeft een uitgebreid en bloeiend expertnetwerk opgebouwd  en
dankzij zijn leiderschap en kwaliteiten is STSN geworden wat het is. Jannie Bom (secretariaat) kondigde
aan haar werkzaamheden begin 2018 af te bouwen. In het bestuur pakten Malti Gangabisoensingh en
Marco Muis geleidelijk specifieke taken op. De taken van het secretariaat worden begin 2018 herzien.

Hoogtepunten activiteitenprogramma
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 Utrecht (De Witte Vosch);
- de familiedag in Avonturenpark Hellendoorn;
- de bijeenkomsten van het lotgenotencontact;
- de contactdag in Parc Spelderholt te Beekbergen;
- de vrijwilligersbijeenkomst, waar het vrijwilligerswerk zelf centraal stond, alsmede de vraag

hoe we dit in nog betere banen kunnen leiden;
- het TSC Contact, dat weer vier keer uitkwam.
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Inhoudelijke trajecten
In 2017 heeft STSN heeft samen met een aantal andere bij TSC betrokken partijen (o.a. TSC Fonds)
financiële middelen beschikbaar gesteld voor verschillende trajecten: verkenning van een nationale
klinische TSC-database en een inventarisatie van knelpunten m.b.t. kwaliteit van leven en TSC
voortkomend uit TAND-checklisten met betrekking tot gedrag en psychologische effecten van TSC, die
de poli in Utrecht verzamelt. Beide trajecten worden in 2018 afgerond. Daarnaast liep in 2017 ook de
ontwikkeling van een ‘Wikipedia’ databank voor patiënten/familie/verzorgers van patiënten. Op basis
hiervan kunnen patiënten, artsen en onderzoekers met elkaar in gesprek gaan, om kennis te delen en
onderzoek te stimuleren. Het project, ‘Waihonapedia’ geheten, is eind 2015 goedgekeurd en in 2016
gestart. In 2018 willen wij onze leden en relaties betrekken bij het in gebruik nemen van deze
community voor STSN. De (financiele) mogelijkheden voor na 2018 worden samen met de andere
deelnemende patientenverenigingen in kaart gebracht.

Comite van Aanbeveling
Op 14 november 2017 kwam het bestuur bijeen met het Comitè van Aanbeveling (CvA) van STSN. Op
de agenda stonden zowel een terug- als vooruitblik op de bijdrage van het CvA en enkele inhoudelijke
onderwerpen. In een goede, energieke sfeer werden de verschillende agendaonderdelen besproken.
Geconcludeerd werd dat STSN best iets meer mag/kan vragen van haar CvA. De onderwerpen TSC-
database, accreditatie van de concept-richtlijn TSC, samenwerking met Technische Universiteiten en
het belang van European Reference Networks werden constructief besproken. M.b.t. deze onderwerpen
werden ook een aantal actiepunten benoemd die de komende tijd uitgevoerd gaan worden. Geert
Blijham gaat het CvA na ruim acht jaar verlaten. We zijn Geert zeer erkentelijk voor zijn waardevolle
bijdrage!

Vrijwilligersbijeenkomst
Op 4 november 2017 vond bij ‘De Hoge Weide’ in Leidsche Rijn de jaarlijkse vrijwilligersbijeenkomst
plaats. Ter voorbereding had het bestuur een aantal vragen geformuleerd. Modern als wij zijn konden
we die via een app meteen beantwoorden met antwoorden in de trant van: heel goed; is prima, maar
kan beter; en: is nog niet best. Op het scherm werd dan meteen de score van de antwoorden getoond,
aan de hand waarvan zich dan een verdere discussie ontwikkelde. Bij de meeste vragen was de
conclusie dat we ‘er mee aan de slag moeten’, met onmiddellijk daarna de vraag ‘wie gaat dat dan
doen?’, want alle vrijwilligers hebben al een bepaalde taak en kunnen er niet zomaar nog wat bij doen.
Conclusie is dat er vers bloed moet komen, die dan niet meteen een forse taak op zich moet nemen,
maar als een soort stagiair gaan meelopen en na een jaar of wat wennen klaar zijn om het overnemen.
De bijeenkomst werd afgesloten met een gezellig diner.

LBO/HBO Contactgroep   foto:Jan Boogert
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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 STSN de begroting voor het aankomende jaar in het derde kwartaal op. Eind september 2016
werd de begroting voor 2017 opgesteld en deze is in december 2016 definitief vastgesteld. De
subsidie van het project Waihonapedia is buiten de begroting gelaten.

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 adviseurs” uit Dordrecht
samengesteld.

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

Subsidie
De deelnemersbijdragen (donaties) vormen sinds begin 2013 niet langer de basis voor een
ledenafhankelijk basisdeel van de subsidieregeling van Fonds PGO van het Ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport. Het belangrijkste beoordelingscriterium bestaat uit de beoordeling
of STSN subsidiabele activiteiten uitvoert op de speerpunten lotgenotencontact en voorlichting en
daarnaast minimaal 100 betalende deelnemers heeft die gemiddeld meer dan € 25, - bijdragen. Aan
deze eisen wordt ruimschoots voldaan. In 2017 was een extra bedrag beschikbaar dat o.a. specifiek
ingezet kon worden voor belangenbehartiging.

STSN ontving in 2017 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.

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.

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
komen samen in publicaties die STSN uitgeeft voor patiënten, 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 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. STSN zal zich dan ook moeten beraden op de toekomstige
fondsenwerving.
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Overige inkomsten
STSN probeert aanvullende inkomsten te genereren middels advertenties in het contactblad “TSC
Contact” en de verkoop van publicaties. Deze inkomsten vormen een bescheiden aandeel van de totale
opbrengsten.

Sponsoring
In ieder nummer van TSC Contact wordt aandacht besteed aan sponsoring. Deelname aan verschillende
inhoudelijke trajecten is geheel afhankelijk van bijdragen van sponsors. Er waren veel sponsorbijdragen
van leden in 2017: zonder volledig te willen zijn een greep uit de initiatieven: Irina Wanders-Janssen
(halve marathon van Eindhoven, €6127,-) en Willem Frans Arts (alternatief verjaardagscadeau, €3000,-).
STSN is alle initiatiefnemers die kleine en grote bedragen bij elkaar brengen zeer erkentelijk!

Financieel administratief beheer
De inning van bijdragen (donaties) loopt sinds 2014 niet meer via acceptgiro’s vanwege de kosten en
de beperkte toegevoegde waarde. De STSN voert een geautomatiseerde debiteurenadministratie in
Exact. Donateurs die hun bijdrage niet betalen worden door de penningmeester aangeschreven of
gebeld. Hiermee worden uitstaande betalingen tot een minimum beperkt en blijft het
donateurenbestand up-to-date.

LBO Contactdag                                                                                        foto: Cora Moret



10

3    Lotgenotencontact

Lotgenotencontact is een kernactiviteit van 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. In 2017 stond TSC Contact
weer boordevol praktische informatie, nuttige tips, herkenbare ervaringen en goede inhoudelijke
onderwerpen. De artikelen zijn digitaal beschikbaar op www.stsn.nl/tsc-contact.

Lotgenoten Netwerk
Het ondersteunen en met elkaar in contact brengen van lotgenoten is een belangrijke taak van STSN. In
2017 heeft het secretariaat een aantal keren bemiddeld in deze rol. De secretaris was voor dit doel
mobiel bereikbaar. In 2018 stoppen wij met deze mobiele bereikbaarheid omdat er nauwelijks gebruik
van werd gemaakt. Wel blijven wij bereikbaar via info@STSN.nl en diverse andere emailadressen in
ingangen op onze website www.stsn.nl.

Gespreks- en themabijeenkomsten
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 2017 zijn er diverse maatwerkbijeenkomsten
gehouden. Op 1 april 2017 vond de bijeenkomst voor ouders van jonge kinderen met TSC plaats, op 8
april de MBO/HBO-groep en op 15 april de LBO-groep. De sfeer op deze bijeenkomsten is altijd
openhartig en vertrouwd. De feedback op de bijeenkomsten was positief. Goede opkomst, relevante
informatie, waardevolle gesprekken en herkenning. Verslagen van deze bijeenkomsten zijn te vinden in
TSC Contact (zomer 2017 en winter 2017). De bijeenkomst ouders van pubers met TSC werd in 2017
niet gehouden. Wegens een overvolle agenda werd deze bijeenkomst verplaatst naar begin 2018.

Familiedag en landelijke contactdag
Op zaterdag 17 juni vond de 12e jaarlijkse familiedag plaats in Avonturenpark Hellendoorn. Een
spannende keuze omdat we eens een keer niet naar een dierentuin gingen, die heel goed uitpakte en
een prachtige interactie opleverde tussen personen met TSC, hun boers en zussen en
ouders/verzorgers. Dit concept is voor herhaling vatbaar maar we blijven ook kijken naar dierentuinen
omdat een pretpark niet voor iedereen een goede optie is. Op 30 september vond de landelijke
contactdag plaats op het Parc Spelderholt in Beekbergen. Een afwisselend programma met een levende
discussie op zowel klinische als sociale thematiek. Ook van deze activiteiten zijn verslagen na te lezen
in het TSC Contact.
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4 Informatievoorziening

Informatievoorziening is één van de speerpunten van STSN.

Verspreiding voorlichtingsmateriaal (folders en brochures)
In 2017 zijn tijdens de volgende gelegenheden voorlichtingsmaterialen over TSC en STSN verspreid:
· op individuele aanvraag: tientallen brieven met folders, brochures en informatiemappen;
· op beurzen en symposia;
· op de landelijke contactdag;
· via voorlichtingsafdelingen van ziekenhuizen, de poli’s van de TSC Expertisecenra in Rotterdam en

Utrecht, zorginstellingen en het Expertise Team TSC en Gedrag;
· via directe contacten (overleg) met beroepsgroepen, zoals kinderartsen, AVG-artsen, enz.;
· via het STSN expertnetwerk.

STSN website
Via haar website www.stsn.nl kan STSN deelnemers en andere geïnteresseerden eenvoudig benaderen.
Gedurende 2017 is het beheer van de STSN website geleidelijk overgedragen aan Stichting MEO.
Inhoudelijk zal er de komende tijd een slag gemaakt worden.

Nieuwe uitgaven
Na de totstandkoming van meerdere nieuwe publicaties in 2016 lag de focus in 2017 op de vertaling in
het Engels van de gedragsbrochure van het Expertiseteam TSC en Gedrag. Daarnaast is een
Amerikaanse brochure over TSC en schoolgaande kinderen vertaald naar het Nederlands. Deze
producten worden in 2018 afgerond en digitaal aangeboden via de website www.stsn.nl.

Beurzen
STSN heeft in 2017 niet aan externe symposia/beurzen meegedaan. Voor begin 2018 staat de
huisartsenbeurs op de agenda.

Promotie STSN en TSC
STSN is actief op Facebook. De Facebookpagina wordt beheerd door Lisette Korshuize In 2017 is in het
contactblad regelmatig uitgebreid aandacht besteed aan sponsoring van STSN.

Persoonlijke medische voorlichting
Via het contactformulier op de website, direct per mail en telefonisch werd regelmatig een beroep
gedaan op 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.

  Familiedag foto: Avonturenpark Hellendoorn
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5 Belangenbehartiging

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

Externe samenwerking en contacten
Door STSN wordt op diverse fronten samengewerkt en informatie uitgewisseld, zoals:
· lidmaatschap/actieve contacten met koepel- en zusterorganisaties: VSOP, Ieder(in), NPCF enerzijds

en Epilepsie Vereniging Nederland/Nationaal Epilepsiefonds, Nierpatiëntenvereniging
Nederland/Nierstichting, Hersenstichting – Autisme Vereniging Nederland, Stichting LAM Nederland
en de Dutch Brain Council anderzijds;

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

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

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

· 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 patiëntenorganisaties zoals de
Dravetstichting Nederland/Vlaanderen, stichting Vera Vitaal en stichting Terre.

TSC-zorgvoorzieningen en onderzoeksgroepen
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 Tóth 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).

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 STSN.

Netwerk met medisch en gedragsdeskundig beroepsveld
Het bestuur besteedt veel energie aan contacten tussen STSN en het medisch en gedragsdeskundig
beroepsveld. Focus is hierbij het TSC gerelateerd onderzoek. Doel is om ervaringen met
behandelmethoden en onderzoekresultaten goed in beeld te krijgen en indien relevant, naar de
deelnemers te communiceren. Dit alles in goed overleg met de betrokken deskundigen.
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De jaarlijkse expertmeeting werd gehouden in De Witte Vosch in Utrecht. Verschillende onderzoekers
gaven presentaties aan een publiek van zo’n 50 betrokkenen en deskundigen uit de gelederen van de
STSN, universiteiten en Universitaire Medische Centra, TSC Fonds en Novartis. Een uitgebreid verslag
van de meeting is te vinden in het zomernummer van TSC Contact.

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 2017, zij
het op bescheiden schaal, weer voorzien in professionele begeleiding door een
psychologe/psychotherapeute.

STSN Contactdag       foto: Jos Scheurink
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6 Voorwaardenscheppende activiteiten

Gegevens Rechtspersoon en Bestuur
De STSN is opgericht bij notariële 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 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 2017 uit 6  personen.
Het Dagelijks Bestuur werd in 2017 gevormd door:

· Dhr. ir. J.P.T.M. Wagenaar, voorzitter, belangenbehartiging
Tel. 0344-689843, Rijnbandijk 155, 4021Maurik;

· Mevr. J. Bom, secretaris (vacature vanaf 2018)
Tel. 06-52824660; Lange Voorhout 14, 4371 TB Koudekerke;

· Dhr. drs. D.J.M. Tuijp, penningmeester
Tel. 0299-351796; Blauwe Baai 14, 1132 PR Volendam.

Verder zaten in 2017 de volgende personen in het bestuur:
· Dhr. J.B.G. Scheurink, Utrecht, algemeen bestuurslid, website en liaison met redactie TSC

Contact;
· Mevr. M. Gangabisoensingh;
· Dhr. M. Muis.

In 2017 is verspreid over het jaar 6 keer vergaderd door het bestuur. Deze vergaderingen vonden
plaats bij PGOSupport in Utrecht en op het hoofdkantoor van de Rabobank in Utrecht. Naast deze
vergaderingen vond er veel telefonisch, mail en bilateraal overleg plaats.

STSN kent de volgende permanente werk- of taakgroepen:
· Redactie “TSC Contact” (4 leden, aangevuld met vrijwilligers);
· Lotgenotencontact, onder leiding van een bestuurslid;
· Organisatiecommissies Contactdag en Familiedag;
· Financiële commissie bestaande uit de penningmeester en het bestuurslid subsidiezaken en

twee vrijwilligers voor de kascontrole.
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.

Congressen en symposia
In 2017 is er vanuit STSN deelgenomen aan congressen en symposia, inaugurele en/of afscheidsredes
van onderzoekers. STSN was onder meer vertegenwoordigd bij:

· Themamiddagen van de Novartis Patiënt Academy ;
· Afrondende bijeenkomt ‘Mind the Gap’ van de Koning Boudewijn Stichting in Brussel.

Waarborging
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
Penningmeester Dave Tuijp nam in 2017 deel aan de Internationale TSC Research Conferentie in
Washington. Op het gebied van de kwaliteit van en toegang tot de zorg voor TSC staat Nederland echt
aan de top. 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 patiëntenorganisaties en andere belanghebbenden treffen elkaar op deze
conferentie. In het hefstnummer van TSC Contact is een verslag opgenomen.
Het Expertiseteam TSC en Gedrag heeft ook in 2017 internationaal (en nationaal) kennis uitgedragen
naar aanleiding van het STSN project, dat geresulteerd heeft in een handboek en een brochure.

Waihonapedia project
In 2016 is gestart met het project Waihonapedia. Dit is een samenwerking tussen een aantal
belangenverenigingen vergelijkbaar met de STSN die samen – met een subsidie van het Ministerie van
VWS – een webplatform aan het ontwikkelen zijn waar patiënten, verzorgers en professionals elkaar
ontmoeten en kennis kunnen delen. Binnen dit platform kunnen onderzoeken worden aangekondigd en
uitgevoerd, kunnen binnen gesloten chatruimten bepaalde onderwerpen worden uitgediept maar is ook
veel kennis van de betrokken syndromen bekend. Gewerkt wordt aan een profiel dat in de toekomst
actief leidt naar informatie uit het verleden en toekomstige informatie dat wordt aangestuurd door het
aangemaakte profiel. Denk daarbij aan een gebruiker die heeft aangegeven geïnteresseerd te zijn in
bijvoorbeeld epilepsie, onderwijs en dagbesteding. Dit zijn forse ambities die we eind 2018
grotendeels hopen te hebben gerealiseerd. Het eerste wapenfeit is al behaald: het expertiseteam van
het AMC gaat Waihonapedia als intake gebruiken voor het spreekuur van nieuwe patiënten. (Dat is
overigens nog niet voor TSC het geval.)

Aandachtspunten en ambities voor 2018
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 2018 een aantal concrete ambities
neergelegd:

· versterking van het bestuur;
· het herinrichten van de website;
· ledenraadpleging / community building project;
· het onderhouden en stapsgewijs uitbouwen van het internationale netwerk;
· samenwerking zoeken met technische universiteiten die relevante toepassingen hebben op het

gebied van TSC;
· afronding Waihonapedia;
· actieve samenwerking met Dutch Brain Council.

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







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”.

Materiële vaste activa
De materiële 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.
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3.2 Toelichting op de balans

2017 2016
€ €

Materiële vaste activa
Inventaris en automatiseringsapparatuur
Aanschafwaarde per 1 januari 4.000 4.000
Cumulatieve afschrijvingen -3.266 -2.466

Boekwaarde per 1 januari 734 1.534

Mutaties
Aanschaffingen - -
Aanschaffingswaarde desinvesteringen - -
Afschrijvingen 734 800
Afschrijvingen desinvesteringen - -

734 800

Aanschafwaarde per 1 januari 4.000 4.000
Cumulatieve afschrijvingen -4.000 -3.266

Totaal boekwaarde per 31 december -                    734

Een uitgebreid overzicht is opgenomen op bijlage 1.

31-12-2017 31-12-2016
€ €

Voorraden
Boekjes e.d. 2.180 4.180

2.180             4.180

Vorderingen op korte termijn en overlopende activa
Rente spaarrekening 71 268

71 268

Liquide middelen
Rabobank, rekening-courant 567 2.430
Rabobank, spaarrekening 57.000 33.800
Rabobank, rekening-courant t.b.v. project Waihonapedia 263 90
Rabobank, spaarrekening t.b.v. project Waihonapedia 51.000 33.050
Kas 2.212 386

111.042 69.756

De liquide middelen staan geheel ter vrije beschikking van de stichting.
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3.2 Toelichting op de balans (vervolg)

2017 2016
€ €

Eigen vermogen

Algemene reserve
Saldo per 1 januari 17.448 7.895
Uit resultaatbestemming 3.674 9.553

Saldo per 31 december 21.122           17.448

Bestemmingsfonds
Lustrum 2.522 2.522

Saldo per 31 december 2.522             2.522

Een uitgebreid overzicht is opgenomen in bijlage 2.

Totaal eigen vermogen 23.644 29.523

2017 2016
€ €

Voorzieningen

Voorziening Project Database
Saldo per 1 januari - -
Dotatie 7.260 -
Onttrekking -726 -
Vrijval - -
Saldo per 31 december 6.534 -

Voorziening Project Waihonapedia
Saldo per 1 januari 17.044 -
Dotatie 144.000 143.000
Onttrekking -124.278 -125.956
Saldo per 31 december 36.766 17.044

Voorziening Project Kwaliteitsverbetering zorg TSC
Saldo per 1 januari 15.000 -
Dotatie - 15.000
Onttrekking - -
Saldo per 31 december 15.000 15.000

Totaal voorzieningen 58.300 32.044

31-12-2017 31-12-2016
€ €

Schulden op korte termijn en vooruitontvangen bedragen
Accountantskosten 3.025 2.500
Nog te betalen bedragen inzake project Waihonapedia 14.381 16.038
Nog te betalen bedragen inzake project TAND 10.000 -
Overige schulden 3.943 4.386

31.349 22.924
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten

Begroting Realisatie Realisatie
2017 2017 2016

€ € €
Ledenbijdragen e.d. en overige inkomsten

Opbrengsten lustrum (deelnemersgelden) -                   -                   16.275
Sponsoren - - 13.479
Donateurs 15.250         17.839         17.637
Giften 2.500           11.722         2.550
Opbrengst verkoopmateriaal e.d. 350              1.360           1.248
Inkomsten activiteiten -                   250              -

18.100         31.171         51.189

Subsidiebaten

Fonds PGO inzake:
Instellingssubsidie 45.000         45.000         35.000
Subsidie Project Waihonapedia -                   144.000       143.000

45.000 189.000 178.000

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 wordt besteed in 2017.

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:
Lustrum -                   -                   20.250
Bijdragen zonder specifieke bestemming:
Overige -                   3.000           11.100

- 3.000 31.350

Inkomsten uit activiteiten

Eigen bijdragen en inschrijfgeld * verwerkt verwerkt verwerkt

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

Financiële baten

Rentebaten 250              40                178

250 40 178
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Begroting Realisatie Realisatie
2017 2017 2016

€ € €

Afschrijvingen vaste activa
Inventaris en automatiseringsapparatuur -                   734              800

-                   734              800

Dotatie aan voorzieningen
Voorziening Project Database -                   7.260           -
Voorziening Project Waihonapedia -                   144.000       143.000
Voorziening Project Kwaliteitsverbetering zorg TSC - - 15.000

- 151.260 158.000

Onttrekkingen aan voorzieningen
Voorziening Project Database -                   -726            -
Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen -                   -                   -4.018
Voorziening Project Waihonapedia -                   -124.278     -125.956

- -125.004 -129.974

Vrijval van voorzieningen
Voorziening Project TSC in verschillende levensfasen -                   -                   -13.823

- - -13.823

Overige lasten

Lotgenotencontact
Contactdag 7.000           4.905           -
eigen bijdrage deelnemers -500            -763            -
Gezinsdag 7.750           7.162           6.162
eigen bijdrage deelnemers -750            -880            -950

Saldo Contact- en Gezinsdag 13.500         10.424         5.212
Contactblad (TSC Contact) 15.000         11.235         13.995
Gespreksgroepen, regio- en themabijeenkomsten 5.500           2.953           4.034

34.000         24.612         23.241
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3.3 Toelichting op de staat van baten en lasten (vervolg)

Begroting Realisatie Realisatie
2017 2017 2016

€ € €

Informatievoorziening
Publieksvoorlichting (website) 1.350           6.950           5.871
Persoonlijke (medische) voorlichting 1.650           1.500           1.130
Communicatie & Inhoudelijke samenwerking 2.500           2.156           1.066
Actualisering communicatiemiddelen 900              4.771           8.688
Promotie STSN en TSC (beurzen) 2.250           -                   2.004
Folder "Wat is TSC" 1.900           335              1.737

10.550         15.712         20.496

Belangenbehartiging
Externe samenwerking en promotie 1.000           2.515           -
Deskundigheidsbevordering (incl. congres/symposia) 3.250           404              687
Belangenbehartiging -                   1.995           -
Ledenonderzoek 2.000           12                -

6.250           4.926           687

Project ETSCG -                  -                  17.841

Projectbijdrage TAND -                  10.000         -

Projectbijdrage UMC Poli -                  -                  15.000

Lustrumkosten -                  -                  33.657

Kosten project Database -                  726              -

Kosten project Waihonapedia -                  124.278       125.956

Instandhoudingskosten
Bestuurskosten 5.450           3.711           7.352
Algemene bureaukosten 3.600           1.373           2.108
Financiële administratiekosten 3.600           3.932           2.893
Overige kosten -100            3.277           4.963

12.550         12.293         17.316

63.350         192.547       254.194
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Vaststelling van de jaarrekening

Het bestuur heeft de jaarrekening 2017, samen met het jaarverslag 2017 vastgesteld in zijn
vergadering d.d. 9 juni 2018.

J.P. Wagenaar, voorzitter

D.J.M. Tuijp, penningmeester
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Bijlage 1. Overzicht materiële vaste activa

Jaar van Aanschafwaarden                                                 Afschrijvingen Boekwaarde
aanschaf t/m 2016 2017 t/m 2017 % t/m 2016 2017 t/m 2017 31-12-2017

€ € € € € € €
Promotiemateriaal
Rolbanners 2 stuks 2012 2.000 2.000 20 1.633 367 2.000 0
STSN Kleding 2012 2.000 2.000 20 1.633 367 2.000 0

4.000 0 4.000 3.266 734 4.000 0

Afschrijvingen
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Bijlage 2. Overzicht van de bestemmingsreserves en bestemmingsfondsen

Per Per
1-1-2017 Bij Af 31-12-2017

€ € € €

Bestemmingsfondsen:
Lustrum 2.522 0 0 2.522

2.522 0 0 0 2.522

Mutaties 2017
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