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Steeds meer bekend en vindbaar
Voor je ligt het jaarplan van 2025. In 2024 is er hard gewerkt aan de 
identiteit van ons netwerk. Wie zijn we? Waar willen we staan over 10 
jaar. En welke kwaliteitseisen stellen we aan onszelf. Met trots kijken we 
terug op de eerste reeks met kennisproducten die zijn ontwikkeld. Op de 
volgende pagina’s vind je alle activiteiten die het komende jaar worden 
uitgevoerd. Bij de indeling van de activiteiten zijn de speerpunten van 
het strategisch meerjarenplan 2024-2025 gevolgd, zie hier . Ook is er 
een planning opgenomen. Het kwartaal staat genoemd waarin de 
activiteit wordt uitgevoerd.

We werken nog steeds vanuit de bedoeling waarop we twintig jaar 
geleden op een familiaire wijze zijn gaan samenwerken. Om het 
leven van mensen met Huntington beter te maken. En dat is mooi, 
want zo leeft dit netwerk haar historie. We wisten al vroeg: sommige 
uitdagingen zijn te groot om alleen aan te gaan, zoals de ziekte van 
Huntington, een erfelijke aandoening die generaties beïnvloedt. Het 
Huntington Kennisnet Nederland (HKNN) is een samenwerkingsverband 
van gespecialiseerde centra die hun krachten bundelen om mensen 
met Huntington en hun naasten de best mogelijke informatie, zorg en 
ondersteuning te bieden.

Kracht van samenwerken
Wij geloven in de kracht van samenwerking. We kijken daarom altijd 
binnen en buiten onze landsgrenzen welke partners kunnen bijdragen 
aan onze missie. Door expertise te delen, kunnen we sneller leren, 
beter behandelen en passende ondersteuning bieden aan mensen 
die getroffen zijn door Huntington. Het netwerk is een samensmelting 
van kennis en ervaring die elkaar versterken, waarbij inzichten uit 
wetenschappelijk onderzoek en de praktijk worden gecombineerd. 
Ervaringskennis van mensen met Huntington en mantelzorgers speelt 
hierin een cruciale rol en tilt onze zorg en kennis naar een hoger niveau
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Kennis is Kracht
Binnen ons netwerk geloven we dat kennis alleen krachtig is als die 
gedeeld wordt. We organiseren trainingen, delen onderzoeksresultaten 
en ontwikkelen richtlijnen die door heel Nederland worden toegepast 
-en internationaal inspireert- zodat iedere persoon de best mogelijke 
zorg krijgt, ongeacht de locatie. Deze ervaringen leren ons dagelijks 
wat echt van belang is. Hun stem vormt de kern van ons streven naar 
verbetering.

Trots op ons Netwerk
Net zoals Nederland trots is op ons unieke zorgsysteem, zijn wij trots 
op ons Huntington KennisNetwerk. Verspreid door het hele land zorgen 
onze centra voor gespecialiseerde zorg in de buurt. Dit netwerk reikt 
verder dan de muren van zieken- en verpleeghuizen en past zich 
aan de behoeften van de persoon en zijn omgeving aan, met een 
mensgerichte benadering en oog voor de toekomst. Samen bouwen 
we aan een netwerk dat zorg verleent én kwaliteit van leven biedt 

In 2025 zetten we de volgende stappen in het professionaliseren van 
ons netwerk, het kenniscentrum en onze kennisproducten. Bekend, 
vindbaar en betrouwbaar voor iedereen die geïnteresseerd is om 
meer te weten over de ziekte van Huntington. 

Wij kijken weer uit naar een heel mooi, betekenisvol jaar. 

Anne Braakman, directeur en Mireille de Wee, voorzitter
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Activiteiten Wie Wanneer

Vindbaarheid en toegankelijkheid 
kennisproducten

Kenniscentrum Doorlopend

1.Kennis meer eenvoudig en toegankelijk maken 
voor zorgprofessionals en mensen met de ziekte 
van Huntington en hun naasten via de website, in 
nieuwsbrieven, LinkedIn en in de praktijk.

Kenniscentrum Doorlopend

2.Alle activiteiten moeten bijdragen aan 
herkenbare positionering: het verzorgen 
corporate communicatie zoals onder andere 
het opstellen van het jaarverslag, het schrijven 
van vacatureteksten e.d., de organisatie   van 
netwerkdagen en het opzetten van een 
overlegstructuur. 

Kenniscentrum Doorlopend

3.Het Kenniscentrum is vier dagen in de 
week beschikbaar voor zorginstellingen, 
zorgprofessionals, andere stakeholders en mensen 
met de ziekte van Huntington en hun naasten.

Kenniscentrum Doorlopend

4.Verder inrichten kennisbank op de website met 
kennisproducten, onderzoeken en informatie van 
vakgroepen

Kenniscentrum Doorlopend

5.Inrichten en werken volgens kennismanagement 
HKNN

Kenniscentrum Doorlopend

 
Gewaardeerde samenwerkingspartner Wie Wanneer

1. Versterken van de netwerkfunctie door het 
faciliteren van de regieraad, commissies, werk 
en ontwikkelgroepen en het versterken van het 
gedeelde leiderschap van bestuurders uit het 
netwerk.

Kenniscentrum Doorlopend

2. Samenwerking verder verstevigen met 
internationaal de EHDN, landelijk de academische 
centra Huntington, DHDN, Kennisinstituten 
zoals Vilans, ketenpartners, systeempartijen en 
stakeholders als SKILZ.

Kenniscentrum Doorlopend

3. Samenwerking met andere LVHC-doelgroepen 
verbreden

Kenniscentrum Doorlopend

4. Pilot regionale samenwerking met huisartsen 
(LHV) en/of gemeenten (VGN)

Kenniscentrum Q2

5. Samenwerking met andere neurologische 
netwerken versterken

Kenniscentrum Doorlopend

 (Door)ontwikkeling en implementeren van de 
kennisproducten

Wie Wanneer

1.Positie Commissie Ontwikkelen en 
Implementeren Kennisproducten verstevigen 
binnen de organisatiestructuur HKNN.

Kenniscentrum Doorlopend

2.Kennisvragen ophalen Kenniscentrum Q2

3.Nieuwe kennisproducten ontwikkelen en 
implementeren, die bijdragen aan het werken 
volgens de nieuwste inzichten m.b.v. de expertise 
van expertisecentra en vakgroepen

Cie. 
Kennisproducten

Doorlopend

4.Harmoniseren geactualiseerde 
zorgprogramma’s

Kenniscentrum Q1

5.Implementatie en stimuleren werkprocessen 
af te stemmen op de geactualiseerde 
zorgprogramma’s

Kenniscentrum Q1-Q4

6. Het ontwikkelen van een publieksvriendelijke 
versie van de clientreis

Kenniscentrum 
i.s.m. met de 
Vereniging van 
Huntington

Q2

7. Opzetten actualisatie cyclus kennisproducten 
(frequentie actualisatie, evaluatie, eigenaar, PDCA 
etc.)

Kenniscentrum Q1-Q2

Samenwerking met Vereniging van Huntington Wie Wanneer

1. Implementeren uitkomsten eerste verkenning 
samenwerking Vereniging van Huntington en HKNN

Kenniscentrum Q2

Verbinding onderwijs en praktijk Wie Wanneer

1.Regionale samenwerking met onderwijsinstituten 
(MBO) in onderlinge afstemming tussen regionale 
Vereniging van Huntington en Expertisecentra op 
o.a. gebied van gastlessen

Cie. Leren & 
ontwikkelen en 
Expertisecentra

Doorlopend

2.In samenhang met de andere LVHC netwerken 
meer bekendheid gegeven in MBO/HBO. 

LVHC-netwerken Doorlopend
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 Ontwikkeling als leerplatform

1. Organiseren van kennisbijeenkomsten zoals 
de landelijke dagen, Huntington dag met de 
Vereniging van Huntington, etc.

Werkgroep 
Kennisbijeenkomst

Q2 -Q3

2. Het ondersteunen bij de implementatie van de 
kennisproducten binnen de expertise centra door 
training en begeleiding (inspiratiesessies, train-
de-trainer workshops en implementatietoolkits 
en ook het geven van extra begeleiden van 
verzorgenden, die de nieuwe kennisproducten in 
de praktijk toepassen)

Kenniscentrum Doorlopend 

3. Netwerkfunctie versterken die zorgedewerkers 
verbindt in het ontwikkelen van kennis en het delen 
van kennis en kunde door o.a. het stimuleren van 
werkbezoeken tussen leden, aandacht voor de 
vakdisciplines in de nieuwsbrief rubriek “Mijn vak”, 
etc.

Kenniscentrum Doorlopend

4. Organiseren van een pilot om 2 
promotietrajecten te kaderen via de Theory of 
Change . 

Kenniscentrum Q2 en Q3

5. Online-kennisbank en werkomgeving 
beschikbaar stellen aan leden en verkennen om 
evt. uit te bouwen als een online community

Kenniscentrum Doorlopend 
en Q3

Deskundigheidsbevordering 

1. Herzien competentieprofielen in samenhang met 
andere LVHC- doelgroep netwerken

Cie. Leren & 
Ontwikkelen

Q1 -Q2

2. Vorm modules uit de basisleerlijn verder 
ontwikkelen 

Cie. Leren & 
Ontwikkelen

Q1

3. Verkennen CRKBO- certificatie en/of accreditatie 
in het kwaliteitsregister V&VN van de drie modules 
uit de basisleerlijn

Cie. Leren & 
Ontwikkelen

Q2

4. Ontwikkelen van de overige 4 modules uit 
de leerlijn Huntington (seksualiteit en intimiteit, 
psychisch ziektebeeld, begeleiding, mobiliteit en 
(technische) aanpassingen))

Cie. Leren & 
Ontwikkelen

Q1, Q2 en Q4

5. Jaarlijkse update overzicht leerinterventies Kenniscentrum Q3

6. Inventariseren mogelijkheden ontwikkelen 
interdisciplinaire postmaster in samenwerking 
met de VU/Gerion voor de verpleegkundig 
specialist, specialist ouderen geneeskunde en de 
psychologen

Q3 -Q4

Ontwikkeling (doelgroep overstijgende) 
databanken

1. Realisatie systeem voor onderzoeksmetadata 
LVHC-doelgroepen

Kenniscentrum Q2

2. Verdere verkenning en realisatie aansluiting 
datasysteem ‘late stage’

Kenniscentrum Doorlopend

3. Minimale data set ontwikkelen voor ‘late stage’ Kenniscentrum QQ2-Q3

Stimuleren en uitvoeren van onderzoek Wie Wanneer

1. Faciliteren van onderzoek door de 
ZorgSubsidieKalender breed te verspreiden en 
zo mogelijk te ondersteunen bij aanvragen van 
subsidies voor onderzoek

Cie. Leren & ontwik-
kelen en Expertise-
centra

Doorlopend

2. Het onderzoeklandschap- binnen en buiten 
HKNN - in beeld houden en afstemmen binnen de 
expertisecentra voor inhoudelijke versterking

LVHC-netwerken Q2

3. Realisatie vakgroep onderzoekers Kennisraad/ 
Kenniscentrum

Q1

4. Stappenplan ontwikkelen voor actualisatie 
kennisagenda in 2026

Kennisraad/ 
Kenniscentrum

Q2

5. Evalueren functioneren Kennisraad Kennisraad/ 
Kenniscentrum

Q1

6. Definiëren of en welke thema leidend is voor 
onderzoek en jaarthema in 2026

Kennisraad Q4

7. Opleveren een kennisproduct Kennisraad/ 
Kenniscentrum

Q3

Hervisitatie/tussentijdse evaluatie

1. Opvolgen acties voortkomen uit evaluatie 
reflectieverslag Kenniscentrum en 
doelgroepnetwerk

Kenniscentrum Q1-Q2

2. Voorbereiden hervisitatie Doelgroepnetwerk en 
Kenniscentrum

Kenniscentrum Q1-Q2

3. Voorbereiden uitbreiden zorglandschap HKNN Doelgroepnetwerk Q1

4. Coachen expertisecentra bij hervisitatie Doelgroepnetwerk/
visitatiecoach

Q1

5. Ontwikkelen tussentijdse evaluaties bij expertise 
centra

Doelgroepnetwerk/
visitatiecoach

Q1-Q2

6. Coachen expertisecentra bij tussentijdse 
evaluatie

Doelgroepnetwerk/
visitatiecoach

Q1-Q3
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www.hknn.nl

Financiering Huntington

1. Bespreken inhoudelijke issues 
prestatiebeschrijvingen NZa

Werkgroep 
bekostiging

Doorlopend

2. Realisatie structurele bekostiging Poli-
financiering

Ontwikkelgroep 
bekostiging poli

Q1-Q2

3. Ondersteunen bij de invoering van de functie 
advies en consultatie LVHC-zorg

Kenniscentrum Doorlopend

4. In kaart brengen lacunes financiering 
Huntingzorg en standpunt helder verwoorden 
richting systeempartijen

Werkgroep 
bekostiging

Q2

Vereniging Wie Wanneer

1. Uitvoering geven aan de strategische cyclus met 
bijbehorende taken

Kenniscentrum Doorlopend

2. Realisatie strategisch meerjarenplan 2026-2030 vereniging Q3

3. Uitvoering geven aan resultaat “Strategische 
toekomstverkenning voor de doelgroepnetwerken 
LVHC zorg”

Bestuur en 
Kenniscentrum

Doorlopend

4. Versterken netwerkpositionering: intern - 
duidelijk communiceren van meerwaarde netwerk. 
Erkenning, herkenning, vindbaar en betrouwbaar.

Kenniscentrum Doorlopend

5. Extern - strategisch selecteren van partners 
en het creëren van allianties die een wederzijdse 
meerwaarde opleveren.

kenniscentrum Doorlopend

6.  (Kennisgerichte beleids) ontwikkelingen delen 
met leden

Kenniscentrum Doorlopend

7. Voeren van een personeelsbeleid dat aansluit 
bij de uitvoering van de taken behorend bij het 
Kenniscentrum en de vereniging

Bestuur Doorlopend
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