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Verslag ALV ALS patiéntenvereniging, 13 mei 2025

Locatie: Vergadercentrum NDC Den Hommel, Utrecht — fysiek en online

Opening door voorzitter — Age Veenstra

De voorzitter heet de aanwezigen welkom, zowel in de zaal in NDC Den Hommel in Utrecht als online.
Hij benoemt dat de opkomst in de zaal beperkt is en stelt voor om de ALV volgend jaar mogelijk
volledig digitaal te organiseren, wat nog moet worden afgestemd met de leden.

Hij staat stil bij het gemis van bestuurslid Wim, die verantwoordelijk was voor communicatie. Wim is
vanwege gezondheidsredenen gestopt met zijn functie en kon vandaag ook niet digitaal deelnemen.
Dit benadrukt opnieuw de impact van ALS, PLS en PSMA binnen de vereniging.

De vereniging viert dit jaar haar tienjarig bestaan. Hoewel de startdatum formeel in 2015 ligt, was er
al in 2014 sprake van een informele oprichting. Sindsdien is er veel bereikt: toegenomen bekendheid
van ALS, groei van het ledenaantal (inmiddels 1.028), en intensieve samenwerking in onderzoek en
zorg, zowel nationaal als internationaal. Stichting ALS Nederland (SAN) speelt daarin een cruciale rol
en haalt jaarlijks 13 miljoen euro op voor onderzoek.

Toch is er nog veel werk te doen. Zo is er recent een belangrijke ontwikkeling geweest voor een
specifieke familiaire variant van ALS, die slechts bij ongeveer 1% van de patiénten voorkomt. Voor
deze groep lijkt een behandeling de ziekte tot stilstand te kunnen brengen en soms zelfs verbetering
te geven. Hoewel dit hoopgevend is, omdat het laat zien dat onderzoek resultaat kan opleveren,
betekent het ook dat voor de overige 99% van de patiénten er nog geen oplossing is. Daarom blijft
voortzetting en intensivering van onderzoek noodzakelijk.

De voorzitter noemt in zijn verhaal steeds ALS, maar benadrukt dat hiermee ook PLS en PSMA
worden bedoeld. Alle drie de aandoeningen maken deel uit van het werk en de betrokkenheid van de
vereniging.

De vereniging richt zich in het nieuwe beleidsplan op drie speerpunten:

* Belangenbehartiging, onder meer op het gebied van geneesmiddelenonderzoek en kwaliteit van
leven

¢ Lotgenotencontact, om verbinding en uitwisseling van ervaringen mogelijk te maken

e Communicatie, als afgeleide van de eerste twee speerpunten, om leden goed op de hoogte te
houden van de activiteiten

Communicatie wordt daarbij nadrukkelijk gezien als een middel en geen doel op zich.

Door ziekte en verloop onder actieve leden is bijna het hele bestuur vernieuwd. Om de continuiteit te
waarborgen komt er extra ondersteuning in de vorm van een nieuwe bestuurssecretaris. Voor deze
betaalde functie is financiering gevonden via Stichting ALS Nederland.

De voorzitter stelt de aanwezige bestuursleden kort voor en noemt de twee aanwezige leden van de
patiéntenadviesraad (PAR) bij naam. Hij sluit af met een uitleg over de stemprocedure: fysieke
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aanwezigen kunnen mondeling stemmen, mits ze dat nog niet digitaal hebben gedaan. Online
deelnemers stemmen via het formulier dat is meegestuurd met de uitnodiging.

Vaststelling notulen ALV 21 mei 2024

Na de opening geeft de voorzitter aan dat er geen op- of aanmerkingen zijn binnengekomen over de
notulen van de vorige ALV op 21 mei 2024 en daarmee de notulen zijn vastgesteld.

Vervolgens wordt vanuit de zaal de volgende opmerking en vraag gesteld:

Vraag deelnemer: Complimenten voor het uitgebreide en transparante verslag van acht pagina’s. Wel
is het lastig dat de vragen niet gekoppeld zijn aan het onderwerp of agendapunt waarop ze
betrekking hebben. Kan dat in de toekomst anders worden gestructureerd?

Antwoord: De suggestie wordt positief ontvangen. Het bestuur zal voortaan proberen vragen
duidelijker te koppelen aan het bijbehorende agendapunt of onderwerp, bijvoorbeeld door ze op de
juiste plek in het verslag te verwerken of door dit expliciet in een overzicht aan te geven.

Benoeming nieuw bestuurslid — Femke Mennen

De voorzitter licht toe dat de vergadering instemming wordt gevraagd voor de benoeming van een
nieuw bestuurslid, Femke Mennen, voor de portefeuille Patiéntencontact. Zij zal later tijdens de
vergadering ook inhoudelijk iets vertellen over haar rol. De aanwezigen hebben vooraf een
schriftelijke toelichting ontvangen over wie zij is en waar zij voor staat. De benoeming van Femke
Mennen tot bestuurslid wordt goedgekeurd door de leden.

Presentatie Eus van Leeuwen — portefeuille Cure

Voorafgaand aan deze inhoudelijke terugblik stelt Eus zichzelf en Kirstin van Lijden voor. Zij delen
samen de portefeuille Care.

Samenwerking met het Zorginstituut Nederland

In 2023 is samen met ALS-experts gewerkt aan een adviestraject bij het Zorginstituut over vergoeding
van nieuwe geneesmiddelen. De toegang tot geneesmiddelen verloopt nu traag, en daar wil men
verandering in brengen.

Nieuwe medicatie en protocolontwikkeling

Er is gewerkt aan een protocol voor een nieuw middel voor patiénten met een specifieke genetische
afwijking (SOD1-mutatie, 1% van de mensen met ALS). Dit middel is sinds maart beschikbaar via het
European Access Programme. Hoewel het slechts voor een kleine groep geschikt is, is het een
belangrijke stap.

Internationale positie en samenwerking
Nederland neemt actief deel aan internationale ontwikkelingen en studies. Er is nauwe
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samenwerking met het ALS Centrum en andere partners, 0.a. om studietoegang te verbeteren en
sneller patiénten te kunnen includeren.

Studie- en onderzoeksinitiatieven
Er lopen meerdere medicijnstudies (o0.a. in fase 2 en 3), waarbij vooral gekeken wordt naar
effectiviteit op langere termijn. Resultaten van sommige trajecten worden medio 2024 verwacht.

Samenwerking met de politiek en andere organisaties

Er zijn duurzame contacten opgebouwd met Kamerleden met zorg in de portefeuille. De vereniging
zet zich in om politieke steun te krijgen voor snellere vergoeding en beschikbaarheid van nieuwe
behandelingen.

Blik op de toekomst

De focus blijft op versnelling van toegang tot medicijnen, nauwe samenwerking met farmaceuten en
wetenschappers, en actieve politieke lobby. De inzet is om bij bewezen effectiviteit snel toelating en
vergoeding te realiseren.

Vraag deelnemer: Wat bedoel je precies met directe vergoeding?

Antwoord: Daarmee wordt bedoeld dat een medicijn al op de markt mag komen zodra het door de
EMA is goedgekeurd, maar dat vergoeding in Nederland vaak pas veel later volgt. De vereniging pleit
ervoor dat deze middelen sneller beschikbaar en vergoed worden zodra er voldoende bewijs is van
effectiviteit en veiligheid.

Vraag deelnemer: Waar komen de geneesmiddelen in de pijplijn vandaan?
Antwoord: Veel van deze middelen zijn afkomstig van kleinere onderzoeksbedrijven, verspreid over
de hele wereld.

Opmerking & vraag deelnemer: Een deelnemer vraagt of de EMA nog steeds één uniforme
methodologie hanteert voor alle medicijnstudies, ongeacht ziektebeeld. Bij progressieve en zeldzame
aandoeningen zoals ALS, waarbij behandelopties schaars zijn en placebo’s ethisch gevoelig liggen, zou
een andere aanpak passend kunnen zijn. Hoe kijkt de EMA daar nu tegenaan?

Antwoord: De EMA heeft inmiddels richtlijnen opgesteld waarin erkend wordt dat zeldzame en
ernstige ziekten, zoals ALS, een aangepaste beoordelingsaanpak vragen.

Vraag deelnemer: Hoe zet de vereniging zich politiek in met betrekking tot de aangekondigde
wijzigingen in de Wmo en de bredere veranderingen in de zorg?

Antwoord: Dit onderwerp valt onder de portefeuille Care en is van Conny. De vereniging werkt hierin
samen met andere patiéntenorganisaties, onder meer via de koepelorganisatie leder(in). Er wordt
nadrukkelijk aangegeven dat de geplande systeemwijzigingen niet alleen voordelen hebben, maar
ook grote nadelen met zich meebrengen. De vereniging maakt zich, samen met anderen, sterk voor
aandacht voor de financiéle gevolgen voor patiénten. Ook het Nibud heeft recent bijgedragen door
inzicht te geven in de impact voor verschillende inkomensgroepen.

Tot slot wordt kort stilgestaan bij het onderzoeksproject GoALS, dat recent aan het programma is
toegevoegd. Het project richt zich op het versnellen van de ontwikkeling van kandidaat-medicijnen
voor ALS. Binnen GoALS wordt gewerkt aan het sneller identificeren van genetische mutaties, het
gericht selecteren van potentiéle behandelingen en het sneller opzetten van klinische trials. Het ALS
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Centrum in Utrecht speelt hierin een centrale rol. Een deelnemer laat weten onder de indruk te zijn
van de infrastructuur die hiervoor wordt opgebouwd, en merkt op deze snelheid en aanpak alleen
eerder te hebben gezien bij de ontwikkeling van COVID-vaccins.

Vraag deelnemer: Het aantal trials in Nederland lijkt de afgelopen jaren sterk te zijn teruggelopen.
Heeft dit te maken met het GoALS-programma? En speelt de PAR (patiéntenadviesraad) daarin nog
een rol? Tot slot: hoe wordt GoALS gefinancierd, en staat die financiering los van Stichting ALS
Nederland?

Antwoord: GoALS wordt gefinancierd via een gecombineerde inspanning van drie partijen: Stichting
ALS Nederland, de overheid en het bedrijfsleven. Het doel is om in vijf jaar gezamenlijk 45 miljoen
euro bijeen te brengen, zodat langdurig en samenhangend onderzoek mogelijk is. Stichting ALS
Nederland heeft haar bijdrage inmiddels grotendeels toegezegd en extra middelen beschikbaar
gesteld. Door deze aanpak ontstaat continuiteit in het onderzoek en hoeven onderzoekers niet steeds
opnieuw financiering aan te vragen.

De PAR speelt binnen GoALS geen directe rol meer. In plaats daarvan is er een aparte patiéntenraad
(patient board) gevormd, waarin enkele PAR-leden zitting hebben, Louise Gunning, Marieke Bakker
en Marcel Didden, bestuurslid Eus van Leeuwen en voormalig PAR-lid Vincent de Schepper. Deze raad
behartigt het patiéntenperspectief binnen het GoALS-programma. Daardoor worden er minder
onderzoeksaanvragen via de PAR besproken dan voorheen. Er wordt momenteel gekeken hoe de
verbinding tussen de PAR en de patient board versterkt kan worden, bijvoorbeeld door rapportages
te delen of samenvattingen beschikbaar te maken. Dit krijgt nadrukkelijk aandacht van het bestuur en
de PAR-voorzitter.

Presentatie Femke Mennen — portefeuille Patiéntencontact

Femke Mennen stelt zich kort voor als nieuw bestuurslid. Ze heeft zelf PLS en brengt vanuit haar
eigen ervaring veel betrokkenheid mee in haar rol binnen de vereniging.

Een van de initiatieven die ze onder de aandacht brengt, is het buddyproject. Binnen dit project
kunnen mensen met ALS, PLS of PSMA, of hun naasten, een buddy aanvragen: een
ervaringsdeskundige die weet wat het betekent om met de ziekte te leven. Het doel is om op een
laagdrempelige manier herkenning, steun en praktische inzichten te bieden. Onlangs is er een
subsidieaanvraag ingediend om het project verder uit te breiden en bekender te maken.

Daarnaast vertelt Femke over de digitale lotgenotencontacten, waarbij elke maand een externe
spreker wordt uitgenodigd. Ze vraagt zich hardop af of dit nog echt als lotgenotencontact voelt of
meer als een presentatie, en wil in de toekomst onderzoeken of deze bijeenkomsten interactiever
kunnen worden ingericht.

Een ander aandachtspunt is het inspelen op specifieke behoeften binnen de achterban. Zo is recent
gestart met een online lotgenotencontact voor PLS-patiénten, dat erg goed is ontvangen. Er wordt
nagedacht over een opzet per regio, met meerdere bijeenkomsten per jaar, waarvan mogelijk één
live.
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vereniging
Tot slot wijst ze op het patiéntenforum van de vereniging. Hoewel dit bedoeld is als veilige en
besloten plek voor uitwisseling, wordt het forum momenteel weinig gebruikt. De meeste activiteit
vindt plaats in een externe Facebookgroep. Samen met het nieuwe bestuurslid communicatie wordt
onderzocht hoe dit komt en of het forum in de huidige vorm nog toekomst heeft. Dit wordt de
komende tijd verder uitgewerkt.

Een deelnemer die aanwezig was bij het online PLS-lotgenotencontact noemt het fijn, informatief en
gezellig, en spreekt expliciet zijn complimenten uit aan Femke voor de manier waarop zij dit heeft
opgezet en begeleid.

Presentatie Conny van der Meijden — portefeuille Care

Conny van der Meijden, bestuurslid met de portefeuille Care, wordt bij haar presentatie ondersteund
door Beatrijs. Ze blikt kort terug op 2024 en kijkt vooruit naar de plannen voor 2025.

In het jaarverslag 2024 zijn onder andere de volgende activiteiten opgenomen:

* Succesvolle start van het buddyproject

¢ Hulp aan cca.200 mensen bij aanvragen voor thuiszorg en het persoonsgebonden budget (pgb)
* Bijdrage aan de ontwikkeling van de zorgvisie ALS 2030

Voor 2025 ligt de focus in het jaarplan op verbetering van kwaliteit van leven en zorg. Hoofddoel is
mensen goed te informeren over de mogelijkheden voor zorg en hulpmiddelen, en ervoor te zorgen
dat de zorg helder, beschikbaar en betaalbaar blijft.

Er zijn drie speerpunten genoemd in het Beleidsplan komen neer op:
¢ Permanente belangenbehartiging

¢ Leden voortdurend informeren over activiteiten

¢ Leden ondersteunen bij het overwinnen van dagelijkse hindernissen

Voorbeelden van acties binnen deze speerpunten zijn:

¢ Meewerken aan het landelijk informatiepunt voor ALS, PLS en PSMA

* Informatievoorziening via de website, nieuwsbrief en bijeenkomsten voor patiénten en naasten
* Meewerken aan een project geinitieerd door APV gericht op verbetering van de slaapkwaliteit

Vraag deelnemer: Het centraal informatiepunt wordt steeds vaker genoemd. Hoe verhoudt dit zich
tot bestaande informatiebronnen, zoals de Wegwijzer? Is het de bedoeling dat dit een vervanger
wordt, of een aanvulling?

Antwoord: Het centraal informatiepunt is nadrukkelijk bedoeld als aanvulling, niet als vervanging van
bestaande informatiekanalen. Er zijn al veel bronnen beschikbaar, zoals de website van het ALS
Centrum en de Wegwijzer. Deze blijven gewoon bestaan en zijn 24/7 toegankelijk. Tegelijkertijd blijkt
uit de praktijk dat mensen soms alsnog vragen houden of door de bomen het bos niet meer zien. Het
informatiepunt is er juist om die mensen verder te helpen en goed door te verwijzen. Het is een
antwoord op de versnippering van informatie en wordt ontwikkeld in aanvulling op wat er al is. In de
praktijk zal moeten blijken hoe de verhouding tussen deze bronnen zich ontwikkelt.



/, NS
\ patienten
/ ' vereniging

Communicatie: korte toelichting door de voorzitter

Omdat Wim, voormalig bestuurslid communicatie, wegens gezondheidsredenen is gestopt, is er
tijdens deze vergadering geen aparte presentatie over communicatie. De voorzitter verwijst naar het
beleidsplan, waarin het thema communicatie uitgebreid is beschreven. Hij nodigt aanwezigen uit om
dit document te raadplegen voor meer informatie.

In het verlengde van het Centraal Informatiepunt benadrukt hij dat er samen met andere betrokken
partijen actief wordt nagedacht over hoe de communicatie beter en minder versnipperd kan worden
georganiseerd. Denk aan taakverdeling, samenwerking en afstemming tussen informatiebronnen.

Ook deelt de voorzitter dat de vereniging recent een chatbot aan de website heeft toegevoegd. Deze
is geschonken en gefinancierd door Bernard Muller. De chatbot is gebaseerd op ChatGPT, zelflerend
en bedoeld om leden sneller te helpen met informatie. De eerste tests verliepen positief en het
systeem wordt vanaf nu gevolgd op gebruik en bruikbaarheid. Mogelijk wordt dit in de toekomst
geintegreerd met het Centraal Informatiepunt.

Tot slot meldt hij dat de vacature voor bestuurslid communicatie sinds het weekend online staat en
roept hij leden op om deze te delen of te reageren.

Samenwerking: toelichting door de voorzitter

De voorzitter geeft kort toelichting op zijn portefeuille samenwerking. Hij benadrukt dat in de ALS-
wereld intensief wordt samengewerkt binnen een driehoek van de ALS patiéntenvereniging, het ALS
Centrum (onderdeel van UMC Utrecht) en Stichting ALS Nederland (die fondsen werft). Regelmatig
sluit ook Stichting ALS op de Weg aan als vierde partner.

Er wordt voortdurend gewerkt aan het verbeteren van de taakverdeling en samenwerking, om te
voorkomen dat er werk blijft liggen of dat partijen elkaar onbedoeld in de weg zitten. Het
uitgangspunt is: doe wat je kunt, spreek anderen aan op wat zij kunnen doen, en werk samen waar
nodig.

Herbenoeming bestuurslid Conny van der Meijden

De voorzitter kondigt de herbenoeming aan van Conny van der Meijden als bestuurslid Care. Er is
geen aparte beschrijving van haar meegestuurd, omdat zij bij vrijwel iedereen bekend is als een van
de oorspronkelijke drijvende krachten achter de vereniging. Op de website is desgewenst meer over
haar te vinden, en tijdens de vergadering heeft zij zich opnieuw gepresenteerd via Beatrijs.

Er zijn geen vragen of opmerkingen. De herbenoeming wordt voorgelegd aan de aanwezigen in de
zaal en de online deelnemers. Herbenoeming Conny van der Meijden wordt goedgekeurd.
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Vaststelling jaarverslag 2024

De voorzitter stelt kort het jaarverslag 2024 aan de orde. Omdat de inhoudelijke onderwerpen al
eerder in de presentaties zijn besproken, wordt het verslag alleen in stemming gebracht als er geen
vragen meer zijn. In de zaal en online zijn er geen aanvullende vragen.

De aanwezigen stemmen in met het jaarverslag over 2024 (nummer 3 op het stemformulier

Jaarrekening 2024 en kascommissie

Penningmeester Adri Vos behandelt de financiéle punten. De kascommissie, bestaande uit Theo
Meijster en Robert Paul Wielinga (beiden lid van de PAR), heeft de jaarrekening 2024 gecontroleerd
en in orde bevonden. Zij adviseren de leden om het bestuur décharge te verlenen voor het gevoerde
financiéle beleid. Adri bedankt beide leden expliciet voor hun inzet, kritische beoordeling en de
prettige samenwerking.

De kascommissie wijst in haar toelichting op drie aandachtspunten:
¢ De snelle groei van de begroting over tien jaar

¢ De toename van activiteiten en kosten

® De risico’s rondom inhuur van arbeid (zoals schijnzelfstandigheid)

Deze risico’s worden volgens hen door het bestuur proactief onderkend. Het oordeel van de
kascommissie is positief en vastgelegd in het verslag van 24 maart. Theo Meijster spreekt namens de
kascommissie zijn complimenten uit aan penningmeester Adri Vos voor de transparante
voorbereiding, zorgvuldige uitvoering en prettige samenwerking bij de beoordeling van de
jaarrekening.

De jaarrekening 2024 toont een sluitende begroting met een klein positief resultaat van 560 euro. De
algemene reserve is per 31 december gegroeid tot circa 75.000 euro.

De leden keuren de instelling van de kascommissie voor 2025 goed (punt 4 van het stemformulier)
Adri heeft Theo Meijster en Robert Paul Wielinga gevraagd dit opnieuw op zich te nemen; zij hebben
aangegeven daartoe bereid te zijn.

De leden keuren de jaarrekening over 2024 goed (punt 5 van het stemformulier)

Vraag deelnemer: Een deelnemer vraagt of het gebruikelijk of wenselijk is dat leden van de
kascommissie rouleren. Hij geeft aan dat het in andere organisaties vaak voorkomt dat
commissieleden periodiek wisselen, en vraagt of dat binnen de vereniging ook aan de orde is of zou
moeten zijn.

Antwoord: Adri antwoordt dat de wet alleen voorschrijft dat er een kascommissie van minimaal twee
leden moet zijn als er geen externe accountant is. Er staat niets in de wet of in de statuten over
verplichte roulatie. Wel benadrukt hij dat roulatie prima is, juist gezien de beperkte omvang van de
vereniging en de persoonlijke omstandigheden van leden. Daarom nodigt hij leden uit zich aan te
melden voor de kascommissie. Meer aanmeldingen zijn welkom, zeker met het oog op continuiteit.
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Décharge van het bestuur

Op basis van het jaarverslag, de jaarrekening en de toelichting tijdens de ALV wordt het voorstel
gedaan om het bestuur décharge te verlenen voor het gevoerde beleid in 2024.

Op basis van de stemming onder punt 6 van het stemformulier wordt décharge verleend aan het
bestuur voor het in 2024 gevoerde beleid.

Beleidsplan

De voorzitter geeft aan dat de inhoud van het beleidsplan al grotendeels is toegelicht in de
presentaties van de bestuursleden. Er wordt dit jaar gewerkt met een kortere en bondigere opzet. In
het eerste deel wordt toegelicht wat de vereniging beweegt, gevolgd door concrete speerpunten per
portefeuille. Leden worden aangemoedigd het beleidsplan zelf nog eens door te lezen.

Vraag deelnemer: Een vraag over de herijking van de doelstellingen. Opgemerkt op dat 2025 al
halverwege is en vraagt of er al contouren zichtbaar zijn van de richting waarin de vereniging zich wil
ontwikkelen, zeker gezien de ambitie in verhouding tot de beperkte middelen.

Antwoord: De voorzitter antwoordt dat de contouren van de nieuwe koers al zichtbaar zijn in de
presentaties van de bestuursleden. De vereniging blijft zich richten op de twee hoofdthema’s:
belangenbehartiging en lotgenotencontact. Daarbij wordt sterker ingezet op samenwerking met
andere partijen, zoals bij de Zorgvisie ALS 2030 en het GoALS-programma. Een belangrijk verschil met
eerdere jaren is dat de vereniging andere organisaties vaker wil aanspreken op hun
verantwoordelijkheid, in plaats van alles zelf te blijven doen. De beschikbare middelen zijn beperkt,
zeker vergeleken met grotere organisaties zoals Spierziekten Nederland, maar juist daarom is het
belangrijk om slim te positioneren en te stimuleren, in plaats van te overnemen. De voorzitter geeft
aan dat leden het bestuur hier gerust op mogen aanspreken.

De deelnemer wenst het bestuur daarop veel succes, een opmerking die door de voorzitter met dank
wordt genoteerd.

Punt 7 op het stemformulier, de vaststelling van het beleidsplan, wordt vervolgens in stemming
gebracht. De aanwezigen stemmen in, en ook online kan worden gestemd.

Begroting 2025

Penningmeester Adri Vos licht de begroting 2025 toe. Deze is gebaseerd op het bedrag dat jaarlijks
wordt toegekend door Stichting ALS Nederland. Voor 2025 is dat bedrag verhoogd tot €221.000, een
stijging van 47% ten opzichte van vorig jaar. Adri benadrukt dat dit een belangrijke erkenning is van
het werk van de vereniging.

Twee posten worden specifiek uitgelicht:
¢ £30.000 voor de aanstelling van een bestuurssecretaris (functienaam moet nog bepaald worden),
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op basis van een dienstverband van 60% gedurende een half jaar

¢ €£15.000 voor externe ondersteuning bij het bepalen van de rol, positie en inrichting van de
vereniging, en het uitwerken van de portefeuille communicatie

De overige kosten zijn vergelijkbaar met de cijfers van 2024.

De begroting 2025 wordt in stemming gebracht onder punt 8 op het stemformulier en aangenomen.

Wijziging huishoudelijk reglement

Adri bespreekt kort de voorgestelde wijziging van het huishoudelijk reglement. De aanpassingen zijn
bedoeld ter vereenvoudiging en verbetering, onder andere door verouderde financiéle procedures te
schrappen. De gewijzigde versie sluit beter aan bij het kleinschalige karakter van de vereniging.

De statuten maken een huishoudelijk reglement mogelijk indien de leden dit wensen. Het huidige
reglement is door de leden goedgekeurd en kan slechts door de leden (op voorstel van het bestuur)
worden aangepast of afgeschaft). Het bestuur is van mening dat veel zaken al voldoende geborgd zijn
in de dagelijkse praktijk en (kunnen) worden beoordeeld bij de kascommissiecontrole. De voorzitter
geeft aan dat hij persoonlijk voorstander is van het volledig afschaffen van het reglement, maar dat
hiervoor eerst een motie van de leden nodig is.

Vraag deelnemer: Als het huishoudelijk reglement eigenlijk overbodig is, waarom staat er dan geen
voorstel op de agenda om het af te schaffen?

Antwoord: Adri geeft aan dat het document nu inhoudelijk al is gehalveerd, maar dat volledige
afschaffing in één keer wat te abrupt zou zijn. Slechts belangrijke zaken resteren in het huishoudelijk
reglement. Hij stelt voor om afschaffing nader te beoordelen en dit onderwerp tijdens de volgende
ALV opnieuw op de agenda te zetten als er voldoende steun voor is.

De voorgestelde wijzigingen worden in stemming gebracht onder punt 9 op het stemformulier en
aangenomen.

Stemuitslagen en afsluiting

Na een korte pauze zijn de stemmen geteld. In totaal zijn 24 stemmen uitgebracht, bestaande uit de
digitale stemmen en de stemmen van aanwezigen in de zaal. De uitslagen per stemronde zijn als
volgt:

1. Benoeming Femke Mennen als bestuurslid Patiéntencontact: 24 voor

2. Herbenoeming Conny van der Meijden als bestuurslid Care: 23 voor, 1 blanco
3. Vaststelling jaarverslag 2024: 23 voor, 1 blanco

4. Instelling kascommissie: 24 voor

5. Vaststelling jaarrekening 2024: 23 voor, 1 blanco
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6. Décharge aan het bestuur: 21 voor, 2 tegen, 1 blanco
7. Vaststelling beleidsplan 2025: 23 voor, 1 blanco
8. Goedkeuring begroting 2025: 23 voor, 1 blanco
9. Wijziging huishoudelijk reglement: 23 voor, 1 blanco

Alle voorstellen zijn aangenomen.

De voorzitter bedankt alle betrokkenen, van indieners tot stemmers, en sluit de vergadering af met
een persoonlijke noot. Vanuit het raam van het Nationaal Denksportcentrum zag hij een bord met de
tekst: "Leven is topsport." Hij voegt daaraan toe:

Leven is al topsport, maar leven met ALS, PLS of PSMA is dat zéker.
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