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Samenvatting jaarverslag 2014 
 

In 2014 was er veel werk aan de winkel en is er ook veel tot stand gebracht. Zo kijken we terug op de 

publicatie en verspreiding van het herziene boekje „Wat is TSC?‟ en de herziene huisartsenbrochure in 

samenwerking met de VSOP en het Nederlands Huisartsen Genootschap. We kijken ook terug op een 

zeer geslaagde en inspirerende expertmeeting met professor Petrus de Vries. 

 

Op het gebied van belangenbehartiging en beleid waren er volle agenda‟s, met de totstandkoming van 

de nieuwe richtlijn voor TSC, de toetsingsprocedure voor expertisecentra voor zeldzame aandoeningen 

en met gesprekken over de toekomst van „onze‟ expertisecentra in Rotterdam en Utrecht.  

 

In 2014 kwam het terugtreden in zicht van Marlies van Zuilen als secretaris van de STSN. In 2015 

zullen wij officieel stilstaan bij haar afscheid als bestuurslid. Het bestuur is op zoek gegaan naar een 

nieuwe secretaris en naar extra handen bij de inhoudelijke ondersteuning van het bestuur en bij de 

fondsenwerving.  

 

Over de STSN 

De Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland (STSN) is een landelijke vrijwilligersorganisatie van mensen 

met Tubereuze Sclerose Complex (TSC), hun partners, ouders, familieleden en verzorgers. De STSN 

behartigt de belangen van betrokkenen, geeft voorlichting, verspreidt kennis, organiseert 

lotgenotencontact en bevordert onderzoek naar de oorzaken en behandeling van TSC. Het werk van de 

STSN wordt grotendeels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2014 waren tussen de 40 en de 50 vrijwilligers 

actief betrokken bij de diverse activiteiten van de STSN.  

 

Opbrengsten 2014 

In de Staat van Baten & Lasten over 2014 (2013) zijn onder „Baten‟ de diverse inkomsten van STSN 

gepresenteerd. De ledenbijdragen e.d. waren hoger dan begroot. De ledenbijdragen bestaan uit 

donaties, giften en opbrengsten van verkochte producten. De donaties waren vrijwel gelijk aan de 

begroting. De verkoop van producten was conform de begroting. De hogere ledenbijdragen worden 

veroorzaakt door een grote gift. De hogere baten uit fondsenwerving worden veroorzaakt door een 

hoge incidentele gift die wij hebben ontvangen ten behoeve van de ontwikkeling van onze nieuwe 

website. Deze gift was bij het opstellen van de begroting nog niet bekend. De subsidiebaten waren 

conform begroting. Opbrengsten uit sponsoring en advertenties waren niet begroot en zijn niet actief 

nagestreefd en waren dan ook nul. De renteopbrengsten zijn lager door een gedaalde rente in 

combinatie met betalingen uit voorzieningen die ten koste gaan van de liquide middelen. Omdat dat 

tempo niet exact te voorspellen is, is de renteopbrengst lastig in te schatten. De inkomsten uit 

activiteiten zijn met ingang van 2013 in de jaarrekening verrekend met de kosten van de familiedag en 

de contactdag.  

 

Bestedingen 2014 

In de Staat van Baten & Lasten over 2014 (2013) zijn onder „Lasten‟ o.a. de uitgaven aan de 

kernactiviteiten lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging gepresenteerd. De 

totale uitgaven waren in 2014 €25.069 lager dan begroot. Dit verschil wordt grotendeels veroorzaakt 

door lagere onttrekkingen uit de voorziening „Project TSC in verschillende levensfasen‟. De oplevering 

van het eindproduct werd aanvankelijk eind 2014 verwacht maar dat wordt 2015.  

 

De kosten voor lotgenotencontact zijn €4.063 lager uitgekomen dan begroot. De kosten voor het 

contactblad waren in deze categorie hoger dan begroot maar de contactdag en vooral de familiedag 

waren goedkoper dan in eerste instantie ingeschat. Dit wordt deels veroorzaakt doordat de eigen 
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bijdragen nu met de kosten worden verrekend en niet langer als opbrengst worden verantwoordt. Dit 

was nog niet in de begroting opgenomen. 

 

De totale kosten voor informatievoorziening zijn € 5.301 hoger uitgekomen. Het grootste verschil 

wordt veroorzaakt door de niet in de begroting opgenomen kosten voor de in 2015 af te ronden 

update van de website. Hier is tevens een voorziening voor gevormd die deels mee gaat naar 2015. 

Hiertoe is een gift ontvangen die is opgenomen onder baten uit fondsenwerving. De overige kosten  

laten zich lastig begroten en bevatten kleine mee- en tegenvallers omdat kosten lager uitkwamen of 

minder van bepaalde diensten gebruik is gemaakt. Er zijn ook niet begrote kosten geweest. 

Voorbeelden hiervan zijn: 

- meer kosten zijn gemaakt bij beurzen; 

- door bijdragen van derden is de jaarlijkse Expertmeeting goedkoper uitgevallen dan begroot; 

 

De kosten voor belangenbehartiging zijn € 588 hoger uitgekomen. Dit zit in diverse kleinere bedragen 

die vooraf lastig in te schatten zijn.  

 

Het project „TSC in verschillende levensfasen‟ dat wordt uitgevoerd door het Expertiseteam TSC Gedrag 

zou in 2014 afgerond worden. Deze tijdslijn is niet gehaald. Door de vertraging zijn ook minder kosten 

gemaakt. Deze waren € 31.482 lager dan begroot. Dit heeft geen invloed op het resultaat omdat deze 

kosten worden onttrokken uit een reeds gevormde voorziening die is gefinancierd uit een extra 

subsidie van Fonds PGO.  

 

De instandhoudingskosten zijn €3.787 hoger dan begroot. De kosten zijn wel iets lager dan 2013. 

Deze kosten zijn te behoudend begroot. Door veel externe bijeenkomsten liggen de bestuurskosten 

hoger. Tevens is de jaarlijkse vrijwilligers dag niet op genomen in de begroting.  

 

Resultaat 2014 

De STSN heeft conform het plan stappen kunnen zetten in het project „Goede zorg voor TSC in 2017‟. 

Zo is erkenning van de expertisecentra in Utrecht en Rotterdam grote stappen dichterbij en worden 

gesprekken gevoerd over een nog betere samenwerking tussen deze centra. De update van de website 

is van start gegaan maar zal doorlopen tot in 2015 vanwege een aanvankelijk gebrek aan capaciteit om 

dat project te begeleiden. Het project TSC in verschillende levensfasen kost meer tijd dan eerst 

verwacht maar het eindresultaat zal in 2015 een feit zijn. Een ledenonderzoek is niet gehouden. 

Momenteel worden mogelijkheden verkend om de nieuwe website hiervoor in te zetten en meer 

gegevens te gaan verzamelen over en met medewerking van onze achterban. Concrete stappen op dit 

vlak verwachten wij pas in 2016. Momenteel wordt op dat punt samenwerking met andere 

patiëntenverenigingen verkend.  

 

In de tabel Staat van Baten & Lasten over 2014 (2013) is te zien dat in 2014 een negatief resultaat van 

€ 5.445 werd gerealiseerd. De begroting ging uit van een negatief resultaat van € 5.838. Wij verwijzen 

naar de bovengenoemde toelichting voor de verschillen in de verschillende onderdelen van de baten en 

lasten. Het resultaat wordt deels ten laste van de algemene reserve gebracht en het andere deel wordt 

conform de gemaakte kosten ten laste van de voorziening voor de update van de website gebracht.  

 

Ambities voor 2015 

Jaarlijks evalueert het bestuur de activiteiten van het lopende jaar en maakt plannen voor het nieuwe 

jaar. Zij betrekt hierbij zo veel mogelijk actieve deelnemers die als vrijwilliger bij de activiteiten van de 

STSN betrokken zijn. Naast de gebruikelijke aandacht voor een goede invulling van de speerpunten 

lotgenotencontact, voorlichting en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2015 een aantal concrete ambities 

neergelegd: 
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 Met volle kracht verdergaan met het project „Goede zorg voor TSC in 2017‟, gesteund door de 

werkgroep Beleid 

 Het lanceren van de nieuwe website en van een instrument om via de website de leden 

doorlopend te kunnen raadplegen 

 Met de betrokken vrijwilligers bekijken welke volgende stappen de STSN kan zetten in het 

proces van internationalisering 

 Aan de slag gaan met nieuwe lotgenoten groepen: ouders van oudere kinderen met TSC en 

ouders van pubers met TSC 

 De eerste stappen ter voorbereiding van het lustrumjaar 2016 en het lustrumsymposium 

 Voortzetten van de intensieve samenwerking met de kennis- en zorgwereld 

 Voortzetten van het actieve vrijwilligersbeleid 

 Afronden van het project „TSC in verschillende levensfasen‟ en het voorbereiden en uitbrengen 

van nieuwe voorlichtingsproducten. 

 

Voor al deze zaken is in jaarplan en begroting van 2015 plaats ingeruimd. 

 

Controle jaarverslag en beschikbaarheid 

Op 10 juni 2015 heeft Verstegen accountants en adviseurs, gevestigd te Dordrecht, het jaarverslag 

beoordeeld en de jaarrekening 2014 gecontroleerd. Het complete „Jaarverslag 2014 inclusief 

jaarrekening 2014‟ is bij het secretariaat van de STSN beschikbaar. Een samenvatting van het 

jaarverslag wordt gepubliceerd op onze website.  
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1 Algemeen 
 

Een druk jaar 

In 2014 was er veel werk aan de winkel en is er ook veel gerealiseerd. We kijken terug op: 

- de publicatie van het herziene boekje „Wat is TSC?‟ en van de herziene huisartsenbrochure, in 

samenwerking met de VSOP en het Nederlands Huisartsen Genootschap 

- een zeer geslaagde en inspirerende expertmeeting met professor Petrus de Vries 

- druk bezochte bijeenkomsten, zoals de familiedag in Avifauna en de contactdag in de nieuwe 

omgeving van het Onderwijscentrum van het Erasmus MC 

- geslaagde bijeenkomsten in kleinere kring van het voor de STSN essentiële lotgenotencontact 

en de inspirerende vrijwilligersbijeenkomst.  

 

De STSN was verder present op diverse beurzen en er vielen weer 4 boeiende en kleurrijke afleveringen 

van TSC Contact op de mat. Natuurlijk zat niet alles mee. Er waren technische problemen met de 

website, die ons overigens weer een extra impuls gaven om verder te werken aan een geheel 

vernieuwde website. 

 

Op het gebied van belangenbehartiging en beleid waren er volle agenda‟s, met de totstandkoming van 

de nieuwe richtlijn voor TSC, de toetsingsprocedure voor expertisecentra voor zeldzame aandoeningen 

en met gesprekken over de toekomst van „onze‟ expertisecentra in Rotterdam en Utrecht. De 

werkgroep beleid maakte een start met een bespreking van de rol van de arts voor verstandelijk 

gehandicapten (AVG). De „ambassadeurs‟ van de STSN rapporteerden interessante ontwikkelingen rond 

TSC in diverse landen. De STSN was vertegenwoordigd op diverse bijeenkomsten en verzorgde ook 

presentaties. We hebben aandacht gevraagd voor TSC in de opleiding van psychiaters, meegewerkt aan 

twee artikelen in het blad van de jeugdartsen en meegewerkt met de informatiecampagne over TSC 

voor urologen, georganiseerd door Novartis. Op het gebied van verbetering van de TSC-zalf is weer 

vooruitgang geboekt.  

 

In 2014 kwam ook het terugtreden in zicht van Marlies van Zuilen als secretaris van de STSN. Marlies 

blijft gelukkig wel betrokken bij de STSN. In 2015 zullen wij officieel stilstaan bij haar afscheid als 

bestuurslid. Het bestuur is op zoek gegaan naar een nieuwe secretaris. We hebben ook behoefte aan 

extra handen bij de inhoudelijke ondersteuning van het bestuur en bij de fondsenwerving.  

 

Over de STSN 

Tubereuze Sclerose Complex of kortweg TSC is een aangeboren aandoening die gekenmerkt wordt 

door goedaardige tumoren (hamartoma) die zich in diverse organen en weefsels kunnen ontwikkelen 

en vaak leiden tot epilepsie, achterstand in verstandelijke ontwikkeling, huidafwijkingen of 

nierproblemen. TSC komt voor bij 1 op de 6000 mensen en de verschijningsvorm verschilt van persoon 

tot persoon. 

De Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland (STSN) is een landelijke vrijwilligersorganisatie van mensen 

met Tubereuze Sclerose Complex (TSC), hun partners, ouders, familieleden en verzorgers. De STSN 

behartigt de belangen van betrokkenen, geeft voorlichting, verspreidt kennis, organiseert 

lotgenotencontact en bevordert onderzoek naar de oorzaken en behandeling van TSC.  

Het werk van de STSN wordt grotendeels door vrijwilligers uitgevoerd. In 2014 waren tussen de 40 en 

de 50 vrijwilligers actief betrokken bij de diverse activiteiten van de STSN.  
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Contactdag 2014, foto: Jos Scheurink 
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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 de STSN de begroting voor het aankomende jaar in het derde kwartaal op. Eind september 2013 

werd de begroting voor 2014 opgemaakt en deze is in december 2013 definitief vastgesteld.  

 

Verantwoording 

In de eerste helft van elk kalenderjaar vervaardigen de penningmeester en het bestuurslid 

subsidiezaken de cijfers en tekst voor het jaarverslag. Dit verslag wordt door “Verstegen accountants 

en adviseurs” uit Dordrecht gecontroleerd.  

 

Deelnemersbijdrage 

De 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 de 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 de 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 voldaan. 

 

De STSN ontving in 2014 net als voorgaande jaren een subsidiebijdrage van €35.000, - van het Fonds 

PGO, gelijk aan het maximum voor de STSN. Het op peil houden van de inkomsten gedurende de 

komende jaren is een belangrijk doel van de STSN.  

 

Giften 

Naast giften die berekend worden op basis van bijdragen hoger dan bestaande donatiecategorieën, 

ontvangt de STSN ook gewone, incidentele giften.  

 

Fondsenwerving 

De STSN werkt samen met specialisten en organisatie om de belangen van onze achterban zo goed 

mogelijk te dienen. Hiermee proberen wij op alle gebieden het leven met TSC gemakkelijker te maken. 

Naast ons belang bij een goede samenwerking met deze partijen hebben zij ook belang bij de STSN. 

Wij hebben namelijk zeer veel ervaringsdeskundigheid die voor de medische wereld van grote waarde 

is. Daarnaast kennen wij heel veel mensen in Nederland en België die met TSC te maken hebben en die 

wij gemakkelijk kunnen bereiken. Hierdoor zijn wij voor onderzoekers een belangrijke partner. Deze 

wederzijds belangen komen samen in publicaties die wij uitgeven 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 in onze publicaties en in het algemeen. De verwachting is dat wij in de 

toekomst afhankelijker worden van andere bronnen van financiering dan subsidies. De STSN zal zich 

dan ook moeten beraden om de toekomstige fondsenwerving.  
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Overige inkomsten 

De STSN probeert aanvullende inkomsten te genereren middels advertenties in het contactblad “TSC 

Contact”, de verkoop van publicaties en de verkoop van kaarten. Deze inkomsten vormen een 

bescheiden aandeel van de totale opbrengsten, maar zijn voor de STSN erg belangrijk. 

Net als in voorgaande jaren is in 2014 een kerstkaartenactie opgezet. Tegen betaling worden kaarten, 

gemaakt door mensen met TSC, aan particulieren aangeboden. 

Financieel administratief beheer 

De inning van bijdragen (donaties) loopt sinds 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.  

 

Realisatie van de begroting 

De begroting voor 2014 en de realisatie komen in het totaal dicht bij elkaar. Binnen de opbrengsten en 

kosten zijn verschillen ten opzichte van de begroting die elkaar per saldo bij benadering in evenwicht 

houden. Voor de verdere uitwerking verwijzen wij naar de andere hoofdstukken in dit verslag. 
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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 de STSN blijvend in op een hoog 

kwalitatief en informatief niveau van haar contactblad. TSC Contact is een professioneel en eigentijds 

contactblad met aantrekkelijke en informatieve artikelen. De toon is positief. Het blad heeft een oplage 

van 600 exemplaren van gemiddeld ruim 30 pagina‟s en komt vier maal per jaar uit. Van de oplage 

wordt het grootste deel verspreid onder de deelnemers en aangesloten deskundigen. Het surplus wordt 

voor publicitaire doeleinden gebruikt. De eindredacteur, Jos Scheurink, en de uit 5 leden bestaande 

redactiecommissie worden bij hun redactionele werk ondersteund door enkele vrijwilligers. In de 

populaire rubriek „mijn verhaal‟ komen ervaringen van lotgenoten aan bod. In 2014 stond TSC Contact 

weer boordevol praktische informatie, nuttige tips, herkenbare ervaringen en goede inhoudelijke 

onderwerpen. De artikelen zijn digitaal beschikbaar op www.stsn.nl/contactblad.  

 

Jos Scheurink zal zijn taken als eindredacteur begin 2015 overdragen aan Yvonne Strikwerda. Hij zal 

zich weer meer met bestuurszaken gaan bezighouden. Cora Moret heeft in 2014 afscheid genomen 

van de redactiecommissie. Het bestuur is haar zeer erkentelijk voor vele jaren commitment en inzet. 

Cora is toegetreden tot de werkgroep beleid en zal op deze manier haar betrokkenheid bij de STSN  

voortzetten. 

 

Lotgenoten Netwerk 

Het ondersteunen en met elkaar in contact te brengen van lotgenoten is een belangrijke taak van de 

STSN. In 2014 heeft het secretariaat deze bemiddelende rol een aantal keren vervuld. De secretaris is 

voor dit doel mobiel bereikbaar.  

Bij het STSN Forum op de website (www.stsn.nl/forum) waren eind 2014 ruim 100 leden aangesloten. 

Het STSN Forum biedt ruimte aan verschillende groepen en rubrieken zoals het MBO/HBO contact, 

„Over TSC‟ en de „Tip & Truc hoek‟. Het Forum wordt inhoudelijk gevolgd door een 

webmaster/moderator. Hiermee wordt de kwaliteit van de informatie-uitwisseling bewaakt. Indien 

nodig kan bemiddeld worden bij het inschakelen van het deskundigennetwerk van de STSN. Verder 

wordt steeds meer gebruik gemaakt van de STSN Facebookgroep die ook leden uit België bereikt.  

 

Gespreks- en themabijeenkomsten 

De STSN organiseert bijeenkomsten voor een aantal speciale doelgroepen, in een veilige omgeving en 

onder professionele begeleiding. Deelnemers kunnen ervaringen en kennis uitwisselen, maar ook een 

eigen sociaal netwerk tot stand brengen en uitbreiden. In 2014 zijn er diverse maatwerkbijeenkomsten 

gehouden, onder andere voor MBO/HBO (12 april) en LBO (17 mei). Dit zijn vaste groepen. De sfeer is 

openhartig en vertrouwd, al komen er ook nieuwe deelnemers bij. De MBO/HBO contactdag vond 

plaats bij twee leden thuis, op een mooie plek in het Groene Hart. De gespreksonderwerpen lagen 

vooral op het sociale vlak, zoals verlegenheid, aansluiting vinden, hoe begin je een gesprek en met wie. 

Vier aanwezige partners van mensen met TSC kregen apart aandacht. In het zomernummer van TSC 

Contact staat een uitgebreid verslag van deze bijeenkomst.  
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De deelnemers aan de MBO/HBO contactdag, foto: Jan Boogert 

 

De LBO contactdag vond plaats in een aparte ruimte in het bowlingcentrum Overhees in Soest. Er waren 

dit jaar dertien deelnemers, waaronder iemand die voor het eerst kwam. De deelnemers spraken onder 

meer over hun pijnlijke ervaringen, maar ook over nieuwe stappen in hun leven. Een verslag staat in 

het zomernummer van TSC Contact. 

 

 

De deelnemers aan de LBO Contactdag, foto: Cora Moret 

 

Het hoofdonderwerp van de bijeenkomst voor ouders van jonge kinderen met TSC (0-12/13 jaar) was 

„vakanties voor kinderen met een beperking‟. De bijeenkomst vond plaats in Parc Spelderholt in 
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Beekbergen en werd begeleid door Corinne Kijl en Jurjen Tak. Er waren ook dit jaar weer nieuwe 

deelnemers. Corinne gaf algemene informatie over wat er allemaal aan praktische zaken komt kijken 

bij het voorbereiden van vakanties. Linda Seele vertelde over de door haar opgerichte organisatie 

Linita, die vakanties, uitstapjes en logeerweekenden verzorgt voor kinderen met een beperking. De 

ouders wisselden ervaringen uit over de broertjes en zusjes van kinderen met TSC. Uiteraard kwamen 

ook actuele kwesties aan bod, zoals het PGB, problemen met busvervoer van en naar school en de 

decentralisatie van de zorg in 2015. Een uitgebreider verslag staat in het zomernummer van TSC 

Contact.  

 

 

Deelnemers aan de bijeenkomst voor ouders met jonge kinderen, foto: Corinne Kijl 

 

Contactdag 

De jaarlijkse contactdag vond op 27 september plaats in het Onderwijscentrum van het Erasmus MC in 

Rotterdam. De reden om deze locatie te kiezen was het feit dat in het Erasmus MC/Sophia 

Kinderziekenhuis precies vijf jaar geleden de TSC-poli werd geopend. Voorzitter Jan-Paul Wagenaar 

opende de dag. Hij verwelkomde ruim honderdveertig mensen, waaronder een aantal nieuwe 

gezichten. Hij benadrukte hoe belangrijk deze plek voor velen is en dat de STSN bijzonder blij was om 

de Contactdag 2014 hier te mogen houden. Het is één van de plekken waar ten aanzien van 

onderzoek, behandeling en zorg voor TSC veel gebeurt.  
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Voorzitter Jan-Paul Wagenaar,     Marie-Claire de Wit, foto‟s: Jos Scheurink 

 

Marie-Claire de Wit, neuroloog/kinderneuroloog, beschreef de (onderzoeks)geschiedenis van TSC. 

Agnies van Eeghen, arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG), vertelde over de rol die zij en haar 

collega‟s kunnen vervullen. Zij werken hierbij samen met huisartsen. Internist/medisch oncoloog 

Bernard Zonnenberg ging in op de bestaande behandelmethodes voor angiomyolipomen (AML) in de 

nieren van TSC-patiënten.  

 

Na de lunch waren er workshops over angst bij TSC, opgroeien met TSC, epilepsie en slaap en nieuwe 

wetgeving PG/financiën. Veel deelnemers maakten gebruik van de mogelijkheid om een rondleiding te 

krijgen in het laboratorium van professor Elgersma in het Erasmus. De dag werd afgesloten met een 

hapje en een drankje. In het winternummer van TSC Contact is een uitgebreid verslag van de 

contactdag te vinden. 

 

 

Workshop angst met André Rietman, foto: Jos Scheurink 
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Rondleiding in het laboratorium van professor Elgersma, foto: Jos Scheurink 

 

 

Workshop Opgroeien, met Agnies van Eeghen en Karin de Heus, foto: Jos Scheurink 
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Workshop Epilepsie en slaap, met Marie-Claire de Wit, foto: Jos Scheurink 

 

Familiedag 

Avifauna in Alphen aan den Rijn was voor ruim 150 deelnemers het fraaie decor van de jaarlijkse 

familiedag van de STSN.  

 

 

Familiedag 2014, foto: Jan Nieuweboer 
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Familiedag 2014, foto: Jan Nieuweboer 

 

Na een welkomstwoord van Jan-Paul Wagenaar, koffie en taart was het tijd om het park in te gaan.  

 

 

Familiedag 2014, foto: Jos Scheurink 
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Familiedag 2014, foto: Jan Nieuweboer 

 

Ook na de lunch was er nog veel te zien en te doen, waarbij de speeltuin zeker niet werd vergeten.  

 

 

Familiedag 2014, foto: Jan Nieuweboer 
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Arni Hubbeling  

Arni Hubbeling is een deel van haar taken geleidelijk aan het overdragen. Zij is in 1990  gestart met het 

begeleiden van lotgenotencontact en met de beantwoording van (vooral telefonische hulpvragen). Zij 

deed met Johan Mulder onderzoek naar de gedragsaspecten van TSC en was een van de sleutelfiguren 

in de Werkgroep Gedrag. Later heeft zij de coördinatie van het lotgenotencontact op zich genomen. In 

de bestuursvergadering van januari 2014 heeft Arni haar ervaringen en inzichten overgedragen. Dit 

was een nuttige en plezierige uitwisseling.  

 

Afscheid Edda Kammenga 

Na vele jaren als vrijwilliger actief te zijn geweest gaat Edda Kammenga tijd maken voor andere zaken 

die op haar pad gekomen zijn. De laatste jaren begeleidde Edda de LBO lotgenotengroep. De STSN is 

Edda veel dank verschuldigd. 

 

 

Afscheid Edda Kammenga, Cora Moret 
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4 Informatievoorziening 
 

Informatievoorziening is één van de speerpunten van de STSN. 

 

Verspreiding voorlichtingsmateriaal (folders en brochures) 

In 2014 zijn tijdens de volgende gelegenheden voorlichtingsmaterialen over TSC en STSN verspreid: 

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

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

 op de STSN Contactdag 

 via voorlichtingsafdelingen van ziekenhuizen, de TSC-poli‟s, zorginstellingen en 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 de STSN deelnemers en andere geïnteresseerden eenvoudig 

benaderen en vice versa. In 2014 werd de site ruim 1600 keer bezocht. Het aantal deelnemers aan het 

forum was ruim 100 in 2014. Helaas werd de site af en toe gehinderd door technische problemen. In 

2014 is een werkgroep aan de slag gegaan om aan een geheel vernieuwde website te gaan werken. Het 

is de bedoeling om in voorjaar 2015 de nieuwe website te lanceren.  

 

Nieuwe brochures 

In 2013 heeft professor emeritus Willem Frans Arts het boekje „Wat is TSC‟ geheel herzien. Hij heeft 

ook de huisartsenbrochure vernieuwd. Begin 2014 kwamen beide publicaties uit. Het boekje en de 

brochure zijn meegezonden met het lente nummer van TSC Contact en verder in brede kring verspreid. 

De brochure is ook op de website te downloaden.  

 

De STSN heeft het Expertiseteam TSC en Gedrag in 2013 de opdracht gegeven om in een project 

gestructureerd de bevindingen van 12 jaar gedragsproblematiek bij TSC in kaart te brengen. In het 

lopende project worden de ervaringen van het in TSC gespecialiseerde Expertiseteam TSC en Gedrag bij 

ongeveer 80 patiënten geanalyseerd en gecategoriseerd. Doel is te komen tot adviezen voor de aanpak 

van gedragsproblemen in verschillende leeftijdsfasen. In de zomer van 2015 is de eerste publicatie 

voorzien.  

 

De publicatie van een boekje voor kinderen met TSC of broertjes en zusjes van kinderen met TSC, 

bevindt zich nog in een verkennend fase. Ouder/professional Jurjen Tak is in 2014 begonnen met de 

bundeling van een aantal zeer goed gewaardeerde artikelen uit het TCS Contactblad. Publicatie van de 

bundel is voorzien in de zomer van 2015. 

 

Promotie STSN en TSC 

De STSN heeft zich in 2014 op een aantal beurzen en bijeenkomsten gepresenteerd. 

 Huisartsenbeurs, 22 maart 2014, Jaarbeurs Utrecht 

 Support beurs, 7 –10 mei 2014, Jaarbeurs Utrecht 

 Publieksdag van de Hersenstichting, 9 oktober 2014, Beatrixtheater Utrecht 

 NVA Autismecongres 2014, 31 oktober 2014, Jaarbeurs Utrecht 

 Nursing Experience, 2 en 3 december 2014, Reehorst Ede. 

 

TSC en STSN waren ook in 2014 weer in de publiciteit. In het blad JA! Jeugdgezondheidszorg actueel, 

gericht op de jeugdartsen, is in 2014 tweemaal aandacht besteed aan TSC en de STSN. In Epilepsie 
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Magazine van december 2014 is een uitgebreid interview geplaatst met de moeder en grootmoeder van 

een jonge TSC-patiënte, met verwijzing naar de STSN.  

 

Hans Ploegmakers heeft op uitnodiging van de VSOP tijdens het druk bezochte congres „Kwaliteit voor 

zeldzaam‟ in november 2014 een presentatie gehouden over de ervaringen van de STSN met de 

beoordeling van expertisecentra. Tijdens hetzelfde congres besteedde Erik Hoedemaker van 

Nefarma/Novartis eveneens uitgebreid aandacht aan het werk van de STSN.  

 

Jan-Paul Wagenaar heeft op 1 juli 2014 in het UMC Utrecht een presentatie gehouden voor 25 

medewerkers van Novartis uit heel Europa (medisch, marketing en buitendienst). Onder de titel „TSC 

sharing best practices: the role of TSC patient advocacy‟ lichtte hij toe hoe de STSN met succes de 

samenwerking is aangegaan met de medische centra in Utrecht en R‟dam en tot de oprichting van de 

poli‟s kwam. Bernard Zonnenberg presenteerde daarna de geschiedenis en do‟s en don‟ts van 25 jaar 

TSC poli in Utrecht.  
 

De STSN is ook actief op Facebook en Twitter. De Facebook pagina wordt beheerd door Lisette 

Korshuize en de secretaris van de STSN. 

In 2014 is in het contactblad regelmatig uitgebreid aandacht besteed aan sponsoring van de STSN. 

 

Persoonlijke medische voorlichting  

Per mail en via telefoon werd regelmatig een beroep gedaan op de secretaris met vragen over TSC, 

zowel op medisch gebied, als op het gebied van gedrag. Vragen die niet direct beantwoord konden 

worden, werden voorgelegd aan het STSN deskundigennetwerk. 
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5 Belangenbehartiging 
 

Belangenbehartiging is een belangrijk onderdeel van de activiteiten van de STSN. De STSN heeft 

substantiële bijdragen geleverd aan de zorgontwikkeling in Nederland op het gebied van TSC.  

 

Externe samenwerking en contacten 

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

 lidmaatschap / actieve contacten met koepel- en zusterorganisaties: VSOP, Ieder(in), NPCF 

enerzijds en Epilepsie Vereniging Nederland / Nationaal Epilepsiefonds, Nierpatiëntenvereniging 

Nederland / Nierstichting, Hersenstichting – Autisme Vereniging Nederland en Stichting LAM 

Nederland 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 de STSN in tijdschriften en op websites van 

deze organisaties; 

 aansluiting bij Tuberous Sclerosis International (TSCi: www.tscinternational.org) en de Europese 

TSC-organisatie; 

 nauwe samenwerking met de Stichting Michelle (www.michelle.nl). De STSN stimuleert TSC 

gerelateerd onderzoek, maar rekent financiering ervan niet tot haar taken. De Stichting Michelle 

stelt zich tot doel om door middel van fondsenwerving TSC gerelateerd onderzoek te 

ondersteunen.  

 

TSC-zorgvoorzieningen 

De STSN onderhoudt actief contact met: 

 onderzoekscentra die zich met voor TSC relevante onderwerpen bezig houden: o.a. de 

onderzoeksgroep van de afdeling Klinische Genetica aan het Erasmus MC Rotterdam, het 

Expertisecentrum voor Erfelijke Neuro Cognitieve Ontwikkelingsstoornissen Rotterdam Erasmus MC 

Rotterdam (ENCORE) en de onderzoeksgroep voor operatieve behandeling van epilepsie bij TSC van 

het UMC Utrecht; 

 een aantal specifieke zorgvoorzieningen, zoals de TSC Poli - zorgvoorziening voor personen vanaf 

15 jaar - en het Sylvia Tóth Centrum (beiden verbonden aan het UMC Utrecht), het Expertiseteam 

TSC en Gedrag en de poli voor kinderen met TSC in het Sophia Kinderziekenhuis. Bij de laatste is 

naast medische aspecten van TSC ook veel aandacht voor gedragsaspecten; 

 instellingen en individuele specialisten met expertise en mogelijkheden om TSC en psychiatrie te 

verbinden om in de toekomst tot preventie of gerichte aanpak te komen. Dit is een sterke behoefte 

vanuit de leden van de STSN. 

 

Netwerk met medisch en gedragsdeskundig beroepenveld 

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

beroepenveld. Focus is hierbij het TSC gerelateerd onderzoek. Doel is om ervaringen met 

behandelmethoden en onderzoekresultaten goed in beeld te krijgen en indien relevant, naar de 

deelnemers te communiceren. Dit alles in goed overleg met de betrokken deskundigen. 

 

Op 6 en 7 april 2014 organiseerden de STSN, Stichting Michelle en Novartis twee bijzonder 

inspirerende TSC-expertdagen. De bijeenkomsten vonden plaats in Hotel New York in Rotterdam. Op 

zondag 6 april lag de nadruk op de gedragsaspecten van TSC en op maandag 7 april op de ontmoeting 

tussen de onderzoeksgroepen die op dit gebied actief zijn. Dit alles voor een groep van ruim 40 TSC-

experts en vrijwilligers. Petrus de Vries, professor aan de Capetown University in Kaapstad, Zuid Afrika, 
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hield op beide dagen een interactieve lezing. Als kinderpsychiater verricht hij onderzoek naar de relatie 

tussen TSC, autisme en gedragsproblemen.  

 

De Vries vertelde onder meer dat meer dan 50 % van de TSC-patiënten problemen heeft met 

concentratie en druk gedrag (ADHD), maar dat dit in hooguit 2 % van de gevallen wordt onderkend. Hij 

heeft daarom de TAND-vragenlijst ontwikkeld voor artsen. Deze lijst is bedoeld om in gesprek te 

komen met ouders van TSC-patiënten en patiënten zelf, over de vraag van welke sociale, emotionele 

en prikkelverwerkingsproblematiek zij last hebben als gevolg van TSC.  

De Vries constateerde dat Nederland het voor zo‟n klein land erg goed doet in het onderzoek naar TSC. 

Hij sprak ook lovend over de STSN, die naar zijn mening evenveel presteert als grotere organisaties 

met meer middelen in andere landen.  

 

 

Expertmeeting 2014, foto: Jos Scheurink 

 

De STSN nam deel aan twee voortgangsgesprekken met samenwerkingspartner Novartis. Het blijkt 

onder meer dat urologen nog relatief weinig afweten van TSC, terwijl hun gebied naast de urinewegen 

toch ook de nieren bevat. Novartis heeft een informatiefolder ontwikkeld voor deze doelgroep: 

„Waarschijnlijk is er een match met iemand als Roelant in uw praktijk‟. In de loop van 2014 hebben 

artsenbezoekers van Novartis ruim 80 % van de urologen persoonlijk bezocht om aandacht te vragen 

voor TSC. De STSN zal voorjaar 2015 deze initiatieven ondersteunen met deelname aan de urologen 

campagne van Mediaplanet (Telegraaf).  

 

TSC en psychiatrie 

Er is nog steeds weinig concrete interesse vanuit de psychiatrie voor TSC. In Rotterdam is dit ingebed 

in de poli van het Sophia Kinderziekenhuis, maar voor oudere kinderen en volwassenen zijn er nog 

geen laagdrempelige mogelijkheden voor behandeling. Het bestuur van STSN heeft hierover contact 

gezocht met de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie. Er is bij de NVVP bereidheid om mee te 

denken. In het landelijk aangeboden cursorisch onderwijs voor psychiatrie wordt tot nu toe geen 
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aandacht besteed aan een multi-orgaanaandoening als TSC. De landelijk programmadirecteur 

onderwijs van de NVVP heeft de expertgroep „ontwikkelingsstoornissen‟ het verzoek van de STSN 

voorgelegd om deze lacune in te vullen. Bij de revisie van de betreffende module zal dit bekeken 

worden.  

 

Individuele belangenbehartiging 

Vooral jong volwassenen met TSC blijken nogal eens tussen wal en schip te vallen. In voorkomende 

gevallen is, naast het lotgenotencontact, ook individuele begeleiding nodig. Ook ouders van kinderen 

met TSC hebben zo nu en dan behoefte aan een „goed gesprek‟. Daarom heeft de STSN ook in 2014, 

zij het op bescheiden schaal, weer voorzien in professionele begeleiding door een 

psychologe/psychotherapeute.  

 

Vrijwilligersbijeenkomst  

Op zaterdag 8 november vond de jaarlijkse vrijwilligersbijeenkomst plaats op landgoed „De 

Kraaybekerhof‟ in Driebergen. In het inhoudelijk gedeelte stonden twee thema‟s centraal. Allereerst 

bogen de bijna 30 aanwezige vrijwilligers zich over de vraag: „wat is voor jou als vrijwilliger belangrijk, 

waarom ben je vrijwilliger?‟. Zaken die we van de vrijwilligers meekregen: vrijwilliger ben je omdat je 

betrokken bent, iets terug wilt doen, maar ook vanwege het warme familiegevoel dat de STSN 

uitstraalt. Het tweede thema was: „hoe wil je dat de zorg voor TSC er in 2017 uitziet?‟. De WMO, 

aandacht voor de psychiatrie, zorg voor ouders/gezin en het gebruiken van internationale 

onderzoeksresultaten kwamen hierbij naar voren. Het bestuur neemt de uitkomsten mee in de plannen 

voor 2015. Na de inhoudelijke bijeenkomst was er tijd voor een verantwoord biologisch drankje en 

hapje.  
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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 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 2014 uit 7 personen. 

Het Dagelijks Bestuur werd in 2014 gevormd door: 

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

Tel. 0344-689843, Rijnbandijk 155, 4021Maurik 

 Mevr. M. van Zuilen-Glass, secretaris 

Tel. 030-7070554/06-52824660, Couwenhoven 53-09, 3703 ES Zeist, e-mail: info@stsn.nl 

 Dhr. drs. D.J.M. Tuijp, tel. 0299-351796; postadres Blauwe Baai 14, 1132 PR Volendam 

Verder zaten in 2014 de volgende personen in het bestuur: 

 Dhr. drs. J.M.B. Ploegmakers, Gouda, algemeen bestuurslid, externe betrekkingen 

 Mevr. J.M. van der Ploeg, Voorhout, algemeen bestuurslid, lotgenotencontact 

 Dhr. drs.J.B.G. Scheurink, Utrecht, algemeen bestuurslid, website en hoofdredacteur TSC 

Contact 

 Dhr. drs. A. Cramer, Zoetermeer, algemeen bestuurslid, subsidiezaken. 

 

In 2014 is verspreid over het jaar 7 keer vergaderd door het bestuur. Deze vergaderingen vonden 

plaats in het AC Wegrestaurant De Meern. Naast deze vergaderingen vond er veel telefonisch, mail en 

bilateraal overleg plaats.  

 

De STSN kent de volgende permanente werk- of taakgroepen: 

 Redactie „TSC Contact‟ (5 leden, aangevuld met vrijwilligers) 

 Lotgenotencontact, onder leiding van een bestuurslid 

 Organisatiecommissies Contactdag en Familiedag 

 Web commissie 

 Financiële commissie bestaande uit de penningmeester en het bestuurslid subsidiezaken 

 PR-commissie; bestaat momenteel uit het bestuurslid externe betrekkingen, met de secretaris 

 Belangenbehartiging; wordt aangestuurd door voorzitter op ad hoc basis aangevuld met op het 

betreffende terrein gespecialiseerde vrijwilligers of professionals. 

Het bestuur is in alle werkgroepen (statutair) altijd vertegenwoordigd. De inhoudelijke activiteiten van 

de werkgroepen, zijn voor zover relevant, elders in het verslag aan de orde gekomen. 

 

Comité van Aanbeveling 

Vanaf 2008 heeft de STSN een Comité van Aanbeveling (CvA). In het CvA zitten personen die door hun 

maatschappelijke positie een breder publiek kunnen bereiken en zo TSC onder de aandacht kunnen 

brengen. In 2014 trad Monique Velzeboer terug als lid. De STSN is haar zeer erkentelijk voor haar 

bijdragen. Haar plaats werd ingenomen door Dicky Halley, die op 6 juni afscheid heeft genomen van 

haar loopbaan bij het Erasmus MC. Zij heeft veel betekend voor het TSC-onderzoek. Haar contact met 

de STSN was altijd uitstekend. Het bestuur van de STSN is er dan ook erg blij mee dat zij bereid was om 

toe te treden tot het CvA. Het Comité bestond in 2014 verder uit Tim Noortman, Professor Geert 

Blijham (voormalig voorzitter Raad bestuur UMC Utrecht), Gert van der Vlist (voormalig kinderarts) en 
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Professor Willem Frans Arts (emeritus hoogleraar kinderneurologie). Het CvA kwam op 4 november 

2014 bijeen in de stadsbibliotheek van Gouda. In deze jaarlijkse bijeenkomst bespreekt een delegatie 

van het bestuur voor de STSN strategische onderwerpen. Ook deze keer was het een erg nuttige 

bijeenkomst in een plezierige sfeer. Gespreksonderwerpen waren de ontwikkelingen in de behandeling 

en zorg voor TSC in Rotterdam en Utrecht, het stimuleren van onderzoek naar TSC, het centraal 

bijhouden  van gegevens over TSC-patiënten en ideeën voor de expertbijeenkomst in 2015. 

 

Congressen en symposia 

In 2014 is er vanuit de STSN deelgenomen aan congressen en symposia, inaugurele en/of 

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

 Bijeenkomsten over het Nationaal Plan Zeldzame Ziekten 

 De bijeenkomst over toekomstbestendigheid van kleinere PGO-organisaties (PGO Support) 

 De bijeenkomst Date2Innovate van de VSOP 

 De landelijke themadag van de Epilepsie Vereniging Nederland 

 De Summerschool van PGO Support over „Marktontwikkelingen en hervorming in de zorg‟ 

 De themamiddag van de Novartis Patient Academy over „Concentratie en spreiding van de 

zorg‟ 

 De themamiddag van de Novartis Patient Academy over „Transparantie in de zorgmarkt‟ 

 De Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen, thema „Kwaliteit voor zeldzaam. Erkende 

kwaliteitsstandaarden en expertisecentra voor zeldzame aandoeningen‟ van de VSOP. 

 

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 
 

App: ontwikkel jezelf met aandacht 

Met projectsubsidie van het Fonds PGO (vouchers) zijn 6 patiëntenorganisaties, waaronder de STSN, in 

2012 gestart met een project om de kwaliteit van leven te verbeteren van mensen met TSC en hun 

omgeving. Centraal staat de ontwikkeling van een App. In 2014 is de App „ontwikkel jezelf met 

aandacht‟ in een afrondende fase gekomen. De App bevat oefeningen voor mensen met chronische 

stress, vermoeidheid en chronische pijn. Er zijn 5 modules: mindfulness, yoga, mentale conditie, 

hypnotherapie en positieve psychologie. De App kan gebruikt worden op een smart Phone, tablet of 

gewone computer. Alle leden van de STSN krijgen begin 2015 gratis toegang tot de App.  

 

Nieuwe richtlijn voor TSC 

In 2013 is een werkgroep van TSC specialisten gestart met het opstellen van een nieuwe richtlijn voor 

TSC. De STSN is hierbij betrokken en ondersteunt deze actie van harte. De laatste Nederlandse richtlijn 

dateert uit 2007. Sindsdien is er veel veranderd. Er zijn nieuwe gereviseerde diagnostische criteria uit 

2013. Met de registratie en vergoeding van everolimus (Votubia) voor de behandeling van SEGA‟s en 

angiomyolipomen is er voor het eerst ook een behandeling gericht op het onderliggende moleculaire 

defect bij de ziekte. Met name de follow-up en de behandeling zijn hierdoor dermate veranderd dat 

het wenselijk werd gevonden om een nieuwe richtlijn op te stellen. Deze is gericht op zowel kinderen 

als volwassenen en behandelt de diagnostiek, de behandeling en de follow-up. De TAND lijst van 

professor Petrus de Vries maakt onderdeel uit van de richtlijn. Eind 2014 was de richtlijn vrijwel 

afgerond. De STSN bekijkt of er vanuit het patiënten perspectief eventueel nog zaken aan toegevoegd 

moeten worden. De nieuwe richtlijn zal op de website gepubliceerd worden.  

 

TSC-zalf 

Het UMC Utrecht werkte in 2014 aan de verdere ontwikkeling van de zalf. Eind 2014 was een 

verbeterde versie van de zalf nagenoeg klaar. Inmiddels is opname op de zogenaamde Z-index 

aangevraagd (ten behoeve van de vergoeding door zorgverzekeraars). Er is helderheid over de prijs. 

Tevens zijn afspraken gemaakt over de communicatie voor verwijzers en (potentiële) gebruikers. In een 

latere fase zal gekeken worden naar de mogelijkheid van verlenging van de officiële houdbaarheid van 

de zalf.  

 

Goede zorg voor TSC in 2017 

In dit project staat de vraag centraal hoe we voor de nabije toekomst een goede zorg voor mensen met 

TSC kunnen garanderen. Welke acties moeten we ondernemen om de verschillende trajecten effectief 

te beïnvloeden? Hoe zorgen we er voor dat de uitstekende multidisciplinaire aanpak van TSC in 

Rotterdam in stand blijft? Wat kan de STSN doen om de inbedding en continuïteit van de nog wat 

kwetsbare en persoonsgebonden aanpak in Utrecht te verbeteren?  

De poli bij het Sophia draait nu zes jaar, naar grote tevredenheid. Er is via ENCORE een koppeling aan 

het onderzoek. In Rotterdam worden gedachten ontwikkeld over het vormgeven van de transitie in de 

zorg (overgang van kinderen naar volwassenen). Het toekomstige vertrek na pensionering van dr. 

Zonnenberg is door de STSN aangegrepen om met het UMC Utrecht in gesprek te gaan over de 

continuïteit van de TSC-poli en over de eisen die nu gesteld worden aan een expertisecentrum. Zoals 

het er nu naar uitziet, blijft een expertisecentrum met een multidisciplinaire aanpak een kernactiviteit 

van het UMCU. De STSN is van plan om een bijeenkomst te beleggen tussen Rotterdam en Utrecht om 

ideeën uit te wisselen over de transitie in de zorg en over de noodzakelijke samenwerking.  

Een belangrijke ontwikkeling is de officiële erkenning van expertisecentra voor zeldzame 

aandoeningen. De Minister van VWS heeft de NFU (Nederlandse Federatie van Universitair Medische 

Centra) de opdracht gegeven om een landelijk netwerk van expertisecentra te realiseren. De NFU werkt 
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hierbij samen met de VSOP. De toetsing van de expertisecentra vindt plaats per cluster van 

aandoeningen. TSC valt onder het cluster zeldzame neuro-cognitieve aandoeningen.  

Volgens de VSOP heeft de aanwijzing van expertisecentra de volgende voordelen: 

- duidelijkheid voor patiënten, professionals en verwijzers over waar kennis en kunde over zeldzame 

aandoeningen in UMC‟s zijn ondergebracht; 

- patiënten kunnen geïnformeerde keuzes maken als er sprake is van meerdere expertisecentra; 

- faciliteren van grensoverschrijdende zorg; 

- inzicht in ervaren kwaliteit van zorg door de achterban. 

 

De VSOP ziet nog een ander voordeel, namelijk  dat de NFU zich garant stelt voor de continuïteit van 

goedgekeurde expertisecentra. De garantie geldt ook voor situaties waarin het bijvoorbeeld om één 

specialist gaat die met pensioen gaat. Uiteindelijk zal de Minister van VWS de Nederlandse 

expertisecentra officieel aanwijzen. 

In de toetsingsprocedure krijgen zowel de expertisecentra als de betrokken patiëntenorganisaties een 

eigen vragenlijst toegestuurd om in te vullen. Zowel Rotterdam als Utrecht zijn in de ronde van 2014 

meegenomen. De STSN heeft met beide centra samengewerkt en de inbreng afgestemd. Voorjaar 2015 

wordt de erkenning van deze twee expertisecentra voor TSC verwacht.  

Eind 2013 is met vier vrijwilligers een werkgroep „Beleid‟ gevormd, ter ondersteuning van de 

activiteiten van het bestuur op het gebied van „Goede zorg voor TSC in 2017‟. In 2014 is de werkgroep 

twee keer bijeen geweest. De eerste bijeenkomst had een oriënterend karakter, om in beeld te krijgen 

over welke thema‟s met voorrang meegedacht en gebrainstormd zou kunnen worden. De transitie in de 

zorg, de nieuwe richtlijn en de WMO zijn benoemd als speerpunten. De tweede bijeenkomst was 

gericht op de vraag hoe we er aan kunnen bijdragen dat de arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG) 

bekender raakt in het TSC behandel- en zorgcircuit, als een specialisme dat een wezenlijke bijdrage 

kan leveren voor mensen met TSC en hun omgeving. AVG-arts Leonore Kuijpers lichtte de rol van de 

AVG toe, als aanvulling op de lezing van AVG-arts Agnies van Eeghen tijdens de STSN contactdag. 

Vervolgens werd aandacht besteed aan de samenwerking tussen de huisarts en de AVG, de rol van de 

70 AVG-poli‟s, financiering en opleiding en de rol van de AVG bij transitie in de zorg (van kinderen 

naar volwassenen). In het verlengde hiervan zal de rol van de AVG besproken worden met de beide 

expertisecentra voor TSC en wordt er contact onderhouden met de koepelorganisatie van de AVG‟s.  

 

Internationalisering 

Eind 2013 zijn enkele vrijwilligers van de STSN enthousiast aan de slag gegaan als „ambassadeurs‟, die 

het nieuws en de ontwikkelingen rond TSC volgen op de websites van zusterorganisaties in een aantal 

landen, waaronder met name het Verenigd Koninkrijk, de Verenigde Staten, Australië, Finland, Italië, 

Frankrijk, Duitsland, Portugal en Brazilië. Sophie de Boer coördineert deze activiteiten en rapporteert 

hierover aan het bestuur. Aandachtspunten zijn met name onderzoek, lotgenotencontact, 

belangenbehartiging en fondsenwerving.  

Jan-Paul Wagenaar verzorgde in 2014 een presentatie over de STSN voor internationale medewerkers 

van Novartis. In 2014 werd ook weer een bezoek gebracht aan de contactdagen van onze Duitse 

zusterorganisatie. 
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8 Aandachtspunten voor 2015 
 

Jaarlijks evalueert het bestuur de activiteiten van het lopende jaar en maakt plannen voor het nieuwe 

jaar. Zij betrekt hierbij zo veel mogelijk actieve deelnemers die als vrijwilliger bij de activiteiten van de 

STSN betrokken zijn. Naast de gebruikelijke aandacht voor een goede invulling van de speerpunten 

lotgenotencontact, voorlichting en vrijwilligersbeleid zijn er voor 2015 een aantal concrete ambities 

neergelegd: 

 Met volle kracht verdergaan met het project „Goede zorg voor TSC in 2017‟, gesteund door de 

werkgroep Beleid 

 Het lanceren van de nieuwe website en van een instrument om via de website de leden 

doorlopend te kunnen raadplegen 

 Met de betrokken vrijwilligers bekijken welke volgende stappen de STSN kan zetten in het 

proces van internationalisering 

 Aan de slag gaan met nieuwe lotgenoten groepen: ouders van oudere kinderen met TSC en 

ouders van pubers met TSC 

 De eerste stappen ter voorbereiding van het lustrumjaar 2016 en het lustrumsymposium 

 Voortzetten van de intensieve samenwerking met de kennis- en zorgwereld 

 Voortzetten van het actieve vrijwilligersbeleid 

 Afronden van het project „TSC in verschillende levensfasen‟ en het voorbereiden en uitbrengen 

van nieuwe voorlichtingsproducten. 

 

Voor al deze zaken is in jaarplan en begroting van 2015 plaats ingeruimd. 

 




























