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Voor je ligt het jaarverslag 2024. Een jaar waarin we opnieuw hebben 
ervaren hoe sterk ons netwerk is. Sterk in inhoud, in verbinding én in 
samenwerking. Want samen kom je verder – dat weten we al sinds 
de start van het Huntington Kennisnet Nederland (HKNN). En samen 
hebben we ook dit jaar weer veel bereikt.

In de commissies, kennisraad en ontwikkelgroepen is hard gewerkt. 
Met elkaar hebben we mooie stappen gezet in de ontwikkeling van 
kennisproducten die landelijk worden gebruikt – en internationaal de 
aandacht trekken. Producten die bijdragen aan betere zorg, betere 
ondersteuning en betere informatie. Voor professionals en mensen 
met de ziekte van Huntington en hun naasten.

Ook buiten de muren van ons netwerk zochten we actief de 
samenwerking op. Met interne en externe stakeholders dachten we 
na over onze positionering: wie zijn we, waar staan we voor en hoe 
maken we dat zichtbaar? Samen zetten we een eerste stap in de 
ontwikkeling van een herkenbare werkwijze – een HKNN-methode, 
geïnspireerd op Weggemans kennismanagementstappen. 

Tot slot brachten we samen met de andere doelgroepnetwerken 
een beweging op gang. Een beweging richting een duurzaam 
samenwerkingsverband. Om gezamenlijk de zorg voor deze 
bijzondere doelgroepen ook in de toekomst toegankelijk en van 
kwalitatief hoog niveau te houden. 

Kortom: 2024 was een jaar van verbinding, van bouwen en van 
vooruitkijken. We zijn trots op alles wat we samen hebben bereikt. En 
minstens zo gemotiveerd om in 2025 met dezelfde energie verder te 
bouwen aan ons netwerk, onze producten en onze missie. Klaar om 
ook de hervisitatie met vertrouwen en succes tegemoet te treden.

Namens het netwerk,

Mireille de Wee, 
voorzitter

Anne Braakman, 
directeur

Voorwoord

De kracht 
van samen
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Inleiding

Voor dit jaarverslag 2024 zijn de activiteiten gevolgd zoals HKNN die in 
haar jaarplan benoemde. In overeenstemming met dat jaarplan is de 
indeling gebaseerd op de speerpunten uit het meerjaren strategisch 
beleidsplan. Per speerpunt wordt opgesomd wat er dit jaar bereikt is. 

Dit jaar was het eerste volledige jaar met het nieuwe besturingsmodel. 
De organisatie heeft zich verder ontwikkeld na de transitiefase, waarbij 
de commissies, werkgroepen en taken zijn bestendigd en er meer 
duidelijkheid is gekomen in verantwoordelijkheden. 
Het jaarplan van HKNN is door de projectleiders vertaald naar 
werkplannen voor de commissies en De Kennisraad. Samen met 
actieve en betrokken leden zijn de werkzaamheden voortvarend 
uitgevoerd. 
De meeste activiteiten zullen bijdragen aan het voldoen aan het 
volledig niveau van het toetsingskader CElz. We zien dan ook uit naar 
de hervisitatie van het doelgroepnetwerk en het kenniscentrum in 2025.

Waar we voor staan
HKNN is dé plek waar professionals en ervaringsdeskundigen hun 
(zorg) inhoudelijke kennis over de ziekte van Huntington kunnen 
delen. Samen zetten we ons in voor mensen met deze ziekte: een 
kleine groep cliënten met een complexe zorgbehoefte verdeeld over 
het hele land. De komende jaren gaan we met elkaar aan de slag 
om onze missie handen en voeten te geven aan de hand van de 
weergegeven visie.
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het doelgroepnetwerk benaderd voor aansluiting bij HKNN. Met elkaar 
heeft het doelgroepnetwerk het gehele zorglandschap Huntington in 
beeld.

Zorgverleners, mensen met de ziekte van Huntington en naasten 
weten het Kenniscentrum te vinden. Zij komen hier terecht als 
zij informatie zoeken over algemene kennis, nieuwe inzichten in 
begeleiding vanuit de wet Langdurige zorg (Wlz) of een overzicht van 
alle onderzoeken die worden uitgevoerd voor deze doelgroep, zowel 
nationaal als internationaal. Ook kunnen zorgverleners hier terecht 
voor gespecialiseerde trainingen (op maat) die ondersteunen in het 
werken met deze specifieke doelgroep.

HKNN blijft continu op zoek naar nieuwe kennis en blijft deze volgens 
een cyclus ontwikkelen, implementeren, aanpassen en borgen. 
HKNN geeft altijd de laatste stand van wetenschap en praktijk weer. 
Hierin raakt HKNN nooit uitgeleerd! HKNN is de plek waar kennis 
samenkomt voor specialistische zorg voor de mensen met de ziekte 
van Huntington en hun naasten.

Missie HKNN
Mensen met de ziekte van Huntington krijgen in Nederland de best 
passende gespecialiseerde zorg. In elke fase van de ziekte. Van de 
wieg tot het graf en van Goes tot Groningen.

Visie HKNN
Iedere persoon met de ziekte van Huntington en zijn naasten 
ervaart een zo optimaal mogelijke kwaliteit van leven voor de 
levenssituatie en de ziektefase waarin zij zich bevinden. Zij weten 
welke gespecialiseerde zorg beschikbaar is en kunnen in iedere 
fase van de ziekte de juiste (gespecialiseerde) zorg laagdrempelig 
vinden. Dit geldt eveneens voor betrokken hulp- en zorgverleners 
die generalistische zorg verlenen aan mensen met de ziekte van 
Huntington, zoals de huisarts of de thuiszorg. Zij weten direct HKNN of 
leden van het doelgroepnetwerk te vinden. Zo zetten zij efficiënt en 
effectief op het juiste moment de juiste zorg of consultatie rondom de 
ziekte van Huntington in.

Nederland beschikt als gidsland over uitmuntende multidisciplinaire 
zorg voor mensen met de ziekte van Huntington en hun naasten. 
Deze wordt geboden vanuit onder andere de universitair medische 
centra en de expertisecentra. De gespecialiseerde zorgverleners en 
behandelaren van
deze instellingen zijn expert in het ziektebeeld. Zij zijn op de hoogte 
van de (inter)nationale ontwikkelingen rondom de ziekte van 
Huntington en handelen hiernaar. Zij werken efficiënt en effectief 
samen:

•	 Zij kennen het zorglandschap en maken hier optimaal gebruik van
•	 �Zij signaleren kennis- en begeleidingshiaten en zorgen ervoor dat 

dit actief wordt opgepakt binnen het netwerk. 

Als er professionals of instellingen zijn die een (klein) aantal mensen 
met de ziekte van Huntington begeleiden, worden deze actief door 
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Speerpunt 1:  
Vindbaarheid en  
toegankelijkheid kennisproducten

Het doel voor 2024 was de vindbaarheid HKNN vergroten en werken 
met een contentagenda. Begin 2024 is er gewisseld van bureau 
Emma naar bureau Karabijn en is er naast de gebruikelijke activiteiten 
voor kennismanagement ingestoken op duurzame positionering van 
het netwerk voor de toekomst. 

Van HKNN naar Huntington Nederland
Na de introductie van verschillende kennisproducten tijdens de 
transitiefase bleek dat HKNN een duidelijkere en meer herkenbare 
positionering nodig had. De centrale vraag was: “Hoe moet HKNN 
bekend staan? Betrouwbaar, innovatief of degelijk?”

Uit het stakeholder onderzoek dat begin 2024 is uitgevoerd bleek dat 
expertisecentra een hoge intrinsieke motivatie hebben, maar sterk 
verbonden zijn met hun eigen organisatie boven HKNN. Dit leidt tot 
concurrentie en onduidelijkheid over kennisdeling. Verschillende 
visitatiecriteria voor het doelgroepnetwerk, het kenniscentrum en 
DEC’s en REC’s versterken dit probleem. Medewerkers hebben moeite 
om overzicht te houden en missen bewustzijn over de meerwaarde 
van HKNN op landelijk niveau, wat effectieve samenwerking 
belemmert en kennis versnipperd.
 
Duidelijk werd dat HKNN dé plek moest worden voor betrouwbare 
informatie over Huntington. Dit geldt zowel voor mensen met 
Huntington, hun naasten als professionals. Deze doelstelling vormde 

12 13InhoudsopgaveJaarverslag 2024   Huntington KennisNet Nederland 



2. Versterken van autoriteit
•	 �HKNN profileert zich als toonaangevend kenniscentrum en 

netwerkorganisatie.
•	 Actievere aanwezigheid in media en politiek.
•	 �Eigen werkmethode als standaard in het Huntington-

zorglandschap.

3. Vergroten van zichtbaarheid en maatschappelijke 
bewustwording rond Huntington
•	 �Optimalisatie van website en LinkedIn om beter gevonden en 

herkend te worden.
•	 �Actieve media-aanpak: inhaken op actualiteiten en inzetten van 

storytelling.
•	 �Structurele woordvoering en proactieve communicatie richting 

stakeholders.
•	 �Structurele samenwerking met partners om Huntington op de kaart 

te zetten.

De herpositionering van HKNN naar Huntington Nederland is niet 
alleen een naamsverandering, maar een strategische stap die zorgt 
voor een heldere focus op de persoon met Huntington, de motivatie 
van professionals versterkt, en de organisatie voorbereidt op de 
toekomst. Huntington Nederland wordt dé plek voor betrouwbare 
informatie over de ziekte van Huntington voor professionals, cliënten 
en naasten.

Het besluitvormingsproces wordt begin 2025 afgerond en de nieuwe 
naam wordt eind 2025 gelanceerd.

Website
De nieuwe website is in 2024 gelanceerd. Hier vind je kennis over 
de ziekte Huntington, nieuws, ervaringen, onderzoekinformatie en 
competenties die zorgprofessionals nodig hebben. De site biedt 
ook informatie over de leerlijn, modules en een kennisbank met 

de basis voor de nieuwe positionering. Het merk HKNN moet worden 
beschouwd als een autoriteit op het gebied van Huntington. De 
activiteiten van verschillende expertisecentra zullen hieraan 
bijdragen.
 
HKNN heeft zich de afgelopen jaren ontwikkeld tot betrouwbare 
partner voor alles rond de ziekte van Huntington, maar mist nog een 
sterke en eenduidige uitstraling. Gekozen is de strategische richting 
en concrete acties om HKNN om te vormen tot Huntington Nederland, 
met meer autoriteit, herkenbaarheid en warmte.

Uitdagingen en verbeterpunten:
•	 Versnipperd imago: Geen duidelijke corporate identiteit.
•	 �Onvoldoende zichtbaarheid: HKNN is onbekend bij het brede publiek 

en beleidsmakers.
•	 �Gebrek aan structuur: Er is geen centrale woordvoering of 

samenhang in de communicatie.
•	 �Beperkte herkenbaarheid: De naam “HKNN” is abstract en niet 

onderscheidend.
•	 �Te weinig verbindend: Sterke verbondenheid van medewerkers met 

eigen expertisecentrum

De strategische herpositionering houdt in:
1. Naamswijziging en branding
•	 Nieuwe naam: Huntington Nederland – eenvoudiger en krachtiger.
•	 �Duidelijke kernboodschap: “Waar kennis samenkomt voor kwaliteit 

van leven.”
•	 �Versterking visuele identiteit: Modernisering van logo, typografie en 

kleurgebruik.
•	 �Hero-archetype als leidraad: Inspiratie van merken als KWF en ALS, 

met een combinatie van autoriteit en toegankelijkheid.
•	 Binden van alle medewerkers: van expertisecentra aan HKNN
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alle kennisproducten. Een online dashboard meet realtime het 
gebruik van online middelen en levert input voor de evaluatie van de 
kennisproducten.

In 2024 had de website van HKNN 9.164 bezoekers tegen 7.972 in 2023

•	 2.812 kwam direct op de website;
•	 2.508 via een organische zoektocht, bijvoorbeeld via Google;
•	 1.956 klikte door via LinkedIn;
•	 1.738 via de nieuwsbrief;
•	 150 kwam via een (door)verwijzing, van een andere website.

Kennisproducten
Er is een huisstijl ontwikkeld (passend bij de nieuwe positionering) 
voor kennisproducten om herkenbaarheid te verhogen. Tijdens de 
migratie naar de nieuwe website bleek dat er meer methodisch 
gewerkt moet worden aan kennismanagement. Zo was een concreet 
voorbeeld dat veel kennisproducten een eigenaar miste. Daarom 
wordt in 2025 een actualisatiecyclus opgezet om de producten bij te 
werken en hun gebruik te volgen via het website dashboard. Hierdoor 
blijft kennis actueel en toegankelijk.

LinkedIn
In 2024 had HKNN 950 volgers op LinkedIn, waarvan 200 nieuw. De 
grootste groep is zorgprofessionals zoals neurologen, psychiaters, 
verpleegkundigen en andere betrokkenen bij de ziekte van 
Huntington. Ook cliënten en hun naasten volgen ons. Berichten over 
nieuwe ontwikkelingen en netwerkprestaties werken het best, gevolgd 
door berichten over evenementen.

Nieuwsbrief
Het afgelopen jaar zijn er 11 digitale nieuwsbrieven verstuurd. Het 
aantal abonnees is gestegen naar een totaal van 557. De nieuwsbrief 
heeft een open rate van 58,9% en een gemiddelde click rate van 23,5%. 
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Kaartspel vallen en 
verslikken 
Hoe signaleer je angst voor vallen en verslikken bij 
mensen met de ziekte van Huntington, en wat kun 
je hieraan doen? Dit leer je met het kaartspel dat 
HKNN ontwikkelde met promovenda Kristel Kalkers 
van Mijzo. Het nieuwe kennisproduct is speciaal 
voor verpleegkundigen en verzorgenden, om hen 
te ondersteunen in de dagelijkse praktijk. Het wordt 
gelanceerd én voor het eerst gespeeld op de HKNN 
Kennisdag op 7 november.

Je promoveerde vorig jaar met een onderzoek naar 
vallen en verslikken bij mensen met de ziekte van 
Huntington. Wat waren de belangrijkste resultaten?

‘Dat 52 procent van de cliënten bang is om zich te 
verslikken, en 47 procent bang is om te vallen. Dit heeft 
een grote impact op hun welzijn: als je bang bent om 
je te verslikken, vermijd je bijvoorbeeld de maaltijd, eet 
je minder of anders dan dat je normaal zou eten. En bij 
valangst kun je bepaalde activiteiten vermijden, of vaker 
in je stoel blijven zitten in plaats van te bewegen. Terwijl 
bewegen juist belangrijk is om níet te vallen. Anders word 
je alleen maar stijver.’

Wat kun je als zorgverlener tegen deze val- en  
slikangst doen?

‘In mijn aanbevelingen staat onder andere dat het 
belangrijk is om een behandeling op maat te bieden. Dat 
klinkt logisch, maar in de praktijk merk ik dat er niet direct 
wordt stilgestaan bij angst voor verslikken en vallen. Het 
wordt algauw gezien als “iets dat erbij hoort”. Dat is zonde, 
want het zorgt voor aanzienlijk minder kwaliteit van leven. 
Iets wat je kunt voorkomen als je er meer aandacht aan 
geeft.

Interview:

>
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Je zou eigenlijk van 
elke cliënt in kaart 
moeten  brengen of er 
sprake is van angst voor 
vallen en verslikken, en 
vervolgens bedenk je 
een multidisciplinaire 
aanpak. Misschien moet 
een psycholoog aan 
de slag met de angst, 
een ergotherapeut met 
de inrichting van de 
kamer, een fysio met het 
versterken van de spieren 
of het schoeisel van de 
cliënt, of een logopedist 
met de slikproblemen. 
Ik maak momenteel een kaartspel voor verpleegkundigen en 
verzorgenden om angst te herkennen en aan te pakken. Dit 
kaartspel wordt op de HKNN Kennisdag voor het eerst gespeeld.’

Je promotieonderzoek is aanleiding voor de HKNN Kennisdag 
in op 7 november. Hoe kwam dat zo?

‘Het resultaat van een promotieonderzoek is stap 1, maar 
vervolgens is de vraag: wat gaan we hiermee doen in de praktijk? 
Die vertaalslag is belangrijk, anders blijft zo’n onderzoek maar op de 
plank liggen. Ik heb sprekers gezocht die zorgverleners handvatten 
kunnen geven bij het signaleren van angst en wat je er vervolgens 
aan kunt doen. Het is de bedoeling dat mensen na deze dag met 
veel nieuwe inzichten en tips naar huis gaan.’

‘52% van  
de cliënten is 
bang om zich  
te verslikken,  
en 47% is bang 
om te vallen.’

Elke locatie van het netwerk ontving het kaartspel kado. 
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Speerpunt 2: 
 
Gewaardeerde samenwerkingspartner

Stakeholdersmanagement en stakeholdersanalyse
In 2024 is verder uitvoering gegeven aan het ‘plan samenwerking 
2023-2024 uit het reflectieverslag van het kenniscentrum en 
doelgroepnetwerk. De ambities voor de interne samenwerking 
genoemd in dit plan zijn: 

1.	 �Iedereen in het zorgveld kan elkaar vinden en kent elkaar waar 
nodig  

2.	 �Kennis is voor iedereen in het netwerk beschikbaar en leden 
delen actief kennis 

3.	 �Er is een openbare, externe kennisbank voor iedereen 
beschikbaar  

4.	 �Er is een netwerkkaart, waarin de samenwerkingen zijn uitgewerkt

Elkaar kennen en vinden
De samenwerking tussen de expertisecentra is het afgelopen 
jaar verdiept en versterkt door de samenwerking in verschillende 
commissies en ontwikkelgroepen. Expertisecentra gaan bij elkaar op 
bezoek en vragen elkaar kennis te delen over specifieke onderwerpen 
als bijvoorbeeld ‘Last resort’. HKNN en de Vereniging van Huntington 
(VvH) werken samen om efficiënter en doelmatiger kennis te 
verspreiden richting cliënten met de ziekte van Huntington. Bij speerpunt 
drie valt er nog meer te lezen over de samenwerking met de VvH.

De kracht van het kenniscentrum als spin in het web toonde zich 
afgelopen jaar bij vraagstukken van niet expertise-leden. Het 
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Een openbare, externe kennisbank voor iedereen 
beschikbaar  
De nieuwe website heeft een kennisbank met kennisproducten en 
onderzoeken. Het kenniscentrum is bij alle kennisproducten van de 
oude website na gegaan welke actueel zijn, wie de eigenaar is en 
wanneer het document geactualiseerd wordt. 

Een netwerkkaart voor samenwerkingen 
Met veel samenwerkingspartners zijn gesprekken gevoerd over 
netwerkpositionering. Hierbij is niet gekozen om in te gaan op 
de kennisagenda, zoals genoemd in het jaarplan, maar om het 
functioneren van het kenniscentrum en het doelgroepnetwerk te 
bespreken. Tijdens deze gesprekken kwamen verschillen naar voren, 
zoals de rol van het expertisecentrum in de regio, de verhouding 
tussen het expertisecentrum en het kenniscentrum, en het beeld van 
externe stakeholders over HKNN.
Het kenniscentrum is zich aan het ontwikkelen en daardoor 
wordt steeds duidelijker wat het doet voor interne en externe 
samenwerkingspartners. De aard en intensiteit van de samenwerking 
hangt samen met de ontwikkelingen en eventuele veranderingen die 
zij gezamenlijk ondergaan.

Doelgroep brede samenwerking
De directeuren van de laag volume hoog complex (LVHC) netwerken 
werken samen in:
•	 �NetwerQ: Directeurenoverleg rondom inhoudelijke thema’s. In 2025 

wordt een directeurendag georganiseerd om de samenwerking 
verder te optimaliseren.

•	 �ZonMw tafeldagen over de thema’s onderwijs, onderzoek, 
implementatie en datasystemen.

•	 �Gezamenlijke projecten zoals projectverkenning voor het ontwerpen 
van een onderzoeksmetadatasysteem voor LVHC-doelgroepen.

•	 �Inzet van projectleiders en adviseurs die actief zijn in meerdere 
LVHC-netwerken, waaronder de commissie leren & ontwikkelen, 

kenniscentrum legde bijvoorbeeld voor hen de verbinding tussen 
de juiste personen. Het bereiken van de regionale partners van de 
expertisecentra kent uitdagingen. Daarom is in het jaarplan 2025 
opgenomen een regionale pilot te starten rondom het beter bereiken 
van gemeenten. 

De monodisciplinaire vakgroepen over de expertisecentra heen, 
zijn onlosmakelijk onderdeel van het doelgroepnetwerk. Zij zijn een 
onmisbare schakel bij het ontwikkelen, implementeren en evalueren 
van kennisproducten. Het kenniscentrum ondersteunt hen bij het 
ontwikkelen van kennisproducten. Zo heeft de vakgroep verzorgenden 
& verpleegkundigen in 2024 samen met het kenniscentrum een 
signaleringspel ontwikkeld over vallen en verslikken. De vakgroep 
ergotherapie werkte samen met het kenniscentrum aan een 
geactualiseerde handreiking leefomgeving voor mensen met 
Huntington. En de nieuwe vakgroep dagbehandeling ontwikkelde een 
visie. 

Het kenniscentrum groeit in haar volwassenheid. Ook al gebeurde 
het ophalen van knelpunten en het ontwikkelen van kennisproducten 
volgens het jaarplan, het oogde soms ad hoc. Het kenniscentrum 
focust daarom op de verbetering van het kennismanagement 
geïnspireerd door het model van Weggeman, begeleid door Bureau 
Karabijn.

Kennis beschikbaar maken en delen
HKNN biedt haar leden een besloten, online platform. Dit platform 
is toegankelijk voor individuele zorgprofessionals en elke vakgroep 
heeft hierin een eigen map. Wij informeren onze leden proactief over 
inhoudelijke ontwikkelingen binnen ons netwerk via kennisdagen, 
webinars, nieuwsbrieven, website en sociale media. Voor de inhoud 
vertrouwen wij ook op de bijdragen van expertisecentra. In de 
werkgroep kennisverspreiding & communicatie bespreken wij onder 
andere wat effectief is en wat niet. 
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dergelijke scan eens in de 5 tot 10 jaar moet worden uitgevoerd, in 
onderlinge afstemming, om voldoende onderscheidend te zijn ten 
opzichte van de laatste scan.

onderwijsdeskundigen en de werkgroep bekostiging.
•	 �Bilaterale uitwisseling tussen de kenniscentra van verschillende 

doelgroepen. Denk aan reflectieverslagen en kennisuitwisseling op 
specifieke thema’s.

Bestuulijk overleg LVHC
Het adviesrapport van KPMG heeft het vooruitzicht geschetst dat de 
doelgroepnetwerken zich ontwikkelen tot een geïntegreerd onderdeel 
van het reguliere stelsel. Met de oprichting van het Bestuurlijk Overleg 
Doelgroepnetwerken-LVHC (BO LVHC) is in 2022 deze ontwikkeling 
gestart. Het BO-LVHC onderhoudt namens de doelgroepnetwerken 
contacten met strategische stakeholders. Namens het bestuur HKNN 
neemt de voorzitter deel aan dit overleg.
In het afgelopen jaar is een Strategische Toekomstverkenning LVHC 
Doelgroepnetwerken uitgevoerd. Dit heeft eind 2024 geresulteerd in 
een SWOT-analyse, waarbij de doelen en ambities zijn vastgesteld. 
De vereniging HKNN heeft aangegeven aan haar collega’s in het BO-
LVHC, dat zij instemt met het vormen van een Federatie. 

Samenwerking met academische kenniscentra
De samenwerking met de academische kenniscentra verloopt goed 
binnen het Dutch Huntington’s Disease Research Network (DHDRN). In 
Europees verband werken de expertisecentra samen in het European 
Huntington’s Disease Network (EHDN) met onderzoekers die klinisch 
en fundamenteel onderzoek doen. De samenwerking vindt plaats 
binnen werkgroepen waaraan verschillende zorgprofessionals vanuit 
de expertisecentra op persoonlijke titel deelnemen. Dit is historisch 
gegroeid en functioneert naar tevredenheid. Voor het volgende 
EHDN-congres in 2026 willen we laten zien dat Nederlandse expertise 
centra samenwerken onder de vlag van HKNN.

Adherentiegebied
In 2024 is de tweejaarlijkse scan van het Adherentiegebied afgerond. 
Er is afgesproken met het Leids Universitair Medisch Centrum dat een 
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Speerpunt 3: 
Samenwerking met Vereniging  
van Huntington

Eind 2024 hebben de vereniging van Huntington en HKNN een 
voorlopige balans opgemaakt.
Zowel HKNN als VvH richten zich op cliënten met de ziekte van 
Huntington en hun families, wat resulteert in een aanzienlijke overlap 
tussen de missie, visie en activiteiten van beide organisaties.

Deze overlap vereist een gemeenschappelijk beleidsproces, 
beginnend met agendavorming en (waar passend) resulterend in 
gezamenlijke uitvoering, waarbij elke organisatie haar bijdrage levert 
passend bij de eigen missie.

Het gezamenlijke beleidsproces kan het beste worden uitgevoerd 
binnen een koepel. HKNN biedt al de juridische structuur hiervoor, 
aangezien VvH lid is van HKNN en een bestuurszetel heeft.
De strategische sturing vanuit het HKNN-bestuur wordt momenteel 
nog niet volledig benut. Dit heeft geleid tot de volgende ambities voor 
2025:
•	 �Oprichten van een overlegorgaan tussen VvH en de 

expertisecentra.
•	 �VvH betrekken in alle relevante raden en commissies van het 

kenniscentrum.
•	 �Zorgdragen voor een strategische cyclus waarin HKNN en VvH 

samenwerken in elke fase.
•	 �Coördinatie van bovenstaande activiteiten toe manieren aan HKNN 

en VvH en hun samenwerking nader uitwerken.
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Hulpmiddelenwijzer 
voor mensen met 
Huntington vernieuwd
Vilans en ergotherapeuten van Huntington KennisNet 
Nederland (HKNN) hebben de informatie over 
Huntington op de Hulpmiddelenwijzer geüpdatet 
en uitgebreid. Op de website kunnen mensen 
met de ziekte van Huntington, hun naasten en 
zorgprofessionals terecht voor actuele info over 
hulpmiddelen en praktische tips thuis.

Huntington thuis
De Vakgroep Ergotherapeuten van Huntington KennisNet Nederland 
(HKNN) zocht een manier om haar kennis van hulpmiddelen én 
praktische tips te delen met mensen met de ziekte van Huntington, 
hun naasten en andere ergotherapeuten. In Vilans vond zij een 
partner om samen de kennis op een toegankelijke wijze voor al deze 
doelgroepen beschikbaar te maken. Louise Beerends en Lisette 
Kneepkens, gespecialiseerde ergotherapeuten van de vakgroep zijn 

erg blij met de samenwerking: ‘Hulpmiddelen en tips waarvan we 
weten dat mensen met de ziekte van Huntington er baat bij hebben 
zijn nu gebundeld. De ervaring en kennis die wij als vakgroep hebben 
staat nu op de Hulpmiddelenwijzer. We zijn blij met het platform dat 
Vilans biedt. Zo bereiken wij meer mensen die problemen ervaren en 
op zoek zijn naar hulp(middelen) bij alledaagse activiteiten.’

Welke informatie is er?
Annemieke Koning, specialist bij Vilans Hulpmiddelenwijzer: ‘We 
vinden het belangrijk dat mensen betrouwbare informatie over 
hulpmiddelen en praktische tips kunnen vinden die hen thuis 
ondersteunen. Er was al pagina onder uw situatie: Huntington. Nu is 
deze aangevuld met in totaal 9 dagelijkse activiteiten met een korte 
schets van mogelijkheden, carrousels met hulpmiddelen en tips en 
een link met uitgebreide informatie per specifieke activiteit. Haar 
advies: Kijk vooral ook rond op de website en vindt hulp(middelen) 
waar je iets aan hebt’.   

www.hulpmiddelenwijzer.nl/situatie/huntington

Interview:
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Speerpunt 4: 
Verbinding onderwijs en praktijk

De doelgroepnetwerken hebben in voorgaande jaren tijdens 
de Tafeldagen die door ZonMw worden georganiseerd een 
visiedocument onderwijs opgesteld met concrete vervolgstappen. In 
2024 is hieraan geen vervolg gegeven vanuit de doelgroepnetwerken, 
ook de LVHC-innovatieprijs is niet opgepakt.

Eind 2024 heeft HKNN contact gezocht met enkele MBO’s en een HBO 
om de verbinding met de onderwijsinstellingen te versterken. Dit zal in 
2025 worden voortgezet.
Alle expertisecentra geven bij MBO-instellingen les en er is een 
inventarisatie gehouden of de expertisecentra nog ondersteuning 
vanuit het kenniscentrum nodig hebben om de gastlessen vaker of 
optimaler in te vullen. 
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Speerpunt 5:  
(Door)ontwikkeling kennisproducten

De Commissie ontwikkeling en implementatie van kennisproducten 
is ingesteld. De zeven expertisecentra evenals alle gerelateerde 
vakgroepen zijn vertegenwoordigd binnen de Commissie. In 2024 
is er een eerste onlinebijeenkomst geweest. Door deze brede 
vertegenwoordiging kan er proactief beleid worden bepaald 
ten aanzien van de te ontwikkelen producten, waardoor de 
communicatielijnen kort blijven en de kennisverspreiding efficiënt 
verloopt.

In aanloop naar de installatie van de commissie zijn gedurende 
2024 verschillende kennisproducten ontwikkeld of bestaande 
producten herzien en geactualiseerd door ontwikkelgroepen waarin 
verschillende professionals vanuit de expertisecentra actief waren. De 
commissie en ontwikkelgroepen worden ondersteund door Kitty Valk 
en de voorzitter is Anne Braakman.

Zorgprogramma’s geactualiseerd
De twee zorgprogramma’s zijn inhoudelijk geactualiseerd aan 
de hand van feedback van alle vakgroepen, expertise centra en 
externe samenwerkingspartner Skillz. Bijeenkomsten om consensus 
te bereiken op de inhoud hebben plaatsgevonden en verliepen 
constructief. Harmonisatie van de werkmanieren in de praktijk vindt in 
2025 plaats. 

Checklist zorgafspraken
De Checklist zorgafspraken is geactualiseerd. Om dossiervervuiling 
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te voorkomen is de keuze gemaakt voor verschillende producten 
een verwijzing te doen naar de originele bron waar de zorgafspraak 
omschreven staat.

Handreiking leefomgeving
De handreiking leefomgeving voor de mens met Huntington voor de 
intramurale setting is geactualiseerd en begin 2025 vormgegeven en 
verspreid. 
De samenwerking met Vilans voor de handreiking leefomgeving 
voor de thuiswonende persoon met de ziekte van Huntington 
(Hulpmiddelenwijzer Vilans) heeft geresulteerd in een 
intentieverklaring om een langdurende samenwerking aan te gaan 
tussen de vakgroep ergotherapie HKNN en Vilans.

Inventarisatie kennisproducten en innovaties HKNN
Het aanvullende onderzoek op de inventarisatie uit 2022 is 
vormgegeven en uitgevoerd. Begin 2025 wordt het rapport 
opgeleverd.

HKNN zal een implementatie-infrastructuur faciliteren voor de 
kennisproducten. Een implementatiespecialist is aangesteld om te 
onderzoeken wat er nodig is voor een goede implementatie binnen 
de verschillende expertisecentra. Eind 2024 startte zij met deze 
verkenning, die begin 2025 leidt tot een plan van aanpak. Dit plan zal 
gedurende 2025 worden uitgerold.
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Speerpunt 6:  
Ontwikkeling als leerplatform

Twee landelijke kennisdagen
In het voorjaar werd aandacht besteed aan het jaarthema van 2024: 
het ondersteunen van naasten en kinderen. Deze dag begon met 
het ervaringsverhaal van Rob Haselberg, die zelf mutatiedrager is 
en opgroeide in een Huntingtongezin. Hij vertelde openhartig over 
hoe zijn moeder met Huntington uiteindelijk onder dwang naar 
een zorginstelling verhuisde en de invloed hiervan op het gezin. Hij 
benadrukte dat de focus van de zorg altijd op zijn moeder lag, waarbij 
niemand hem vroeg hoe het met hem ging. Hij merkte ook op dat er 
langzaam meer aandacht komt voor de kinderen, bijvoorbeeld bij de 
bijeenkomsten voor kinderen en jongeren die HKNN organiseert. Na 
het plenaire gedeelte werden verschillende workshops aangeboden 
door experts op het gebied van Huntington. ’s Middags was er 
gelegenheid voor de vakgroepen om elkaar te ontmoeten en kennis 
te delen. De dag werd door bijna 180 zorgprofessionals bezocht. 

In het najaar vond een landelijke kennisdag plaats rond het thema 
vallen en verslikken. Het programma stond in het teken van de 
resultaten van het promotieonderzoek naar angst voor vallen en 
verslikken bij mensen met de ziekte van Huntington, uitgevoerd 
door Kristel Kalkers, GZ-psycholoog en science practitioner bij 
Mijzo. Na een plenaire inleiding van Kristel vond een paneldiscussie 
plaats met de verschillende vakdisciplines onder leiding van een 
implementatiedeskundige over  hoe deze waardevolle kennis zijn weg 
vindt naar de praktijk. 
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De dag werd georganiseerd volgens hetzelfde stramien als de vorige 
kennisdag en werd bezocht door 190 zorgprofessionals, waardoor de 
zaal bijna te klein was voor het aantal deelnemers. 
De inhoudelijke voorbereidingen van deze dagen werd gedaan 
door zorgprofessionals uit de expertisecentra, ondersteund door het 
kenniscentrum en bureau Karabijn. Samen vormen zij de werkgroep 
landelijke kennisdagen.

Kennisparels
Tijdens de landelijke dag in november zijn er voor het eerst drie 
kennisparels benoemd. Een van die parels kwam voort uit alle 
ingediende onderzoeksposters, deze zijn beoordeeld door een 
speciale commissie, bestaande uit Mayke Oosterloo en Raymund 
Roos namens De Kennisraad. 

De Kennisparels van 2024 zijn: de Podcast leven met Huntington van 
Ilse van Antwerpen (Mijzo), het Signaleringsspel van Kristel Kalkers 
(Mijzo), en de onderzoeksposter van Cathelijn van Baar (Mijzo), over 
thuisbegeleiding voor mensen met de ziekte van Huntington.

Webinar
Een webinar voor fysiotherapeuten vond plaats in de zomer van 2024. 
Het werd georganiseerd door de expertisecentra Archipel, Mijzo en 
Land van Horne. In het webinar werden de aandachtspunten voor 
fysiotherapie bij Huntington behandeld. 

Podcastserie
Mijzo heeft in samenwerking met het kenniscentrum twee podcasts 
over de ziekte van Huntington ontwikkeld. Casemanager Ilse van 
Antwerpen van Mijzo is de initiatiefnemer en host van de podcast 
Leven met Huntington. In 2025 wordt de reeks aangevuld met vier 
nieuwe afleveringen.
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Speerpunt 7: 
Deskundigheidsbevordering

De Commissie leren & ontwikkelen bestaat uit acht mensen, zeven 
leden van alle expertisecentra plus projectleider. De commissie 
is in 2024 zes keer bij elkaar gekomen, waarvan driemaal online 
en driemaal fysiek. De commissie en de ontwikkelgroepen 
werden in 2024 ondersteund door Selma Koegler en de voorzitter 
Jolanda Kouthoofd. De commissie heeft zorggedragen dat het 
competentieprofiel, de leerlijn en de inhoud van de modules op 
elkaar aansloten. In 2024 kende de commissie vier ontwikkelgroepen 
en vier subontwikkelgroepen, waarin door inhoudsdeskundigen 
vanuit de expertisecentra gewerkt werd aan de ontwikkeling van de 
modules en het actualiseren van leerinterventies. 

Actualisatie competentieprofiel
Het Competentieprofiel voor zorgprofessionals die werken met 
mensen met de ziekte van Huntington is in 2024 geactualiseerd en 
vastgesteld. Op basis daarvan is ook De leerlijn aangepast: om de 
haalbaarheid in de praktijk te vergroten, is de looptijd verlengd van 
drie naar vier jaar en het aantal modules teruggebracht van tien 
naar zeven.
Daarnaast is in 2024 een plan van aanpak opgesteld om de 
competentieprofielen in 2025 opnieuw tegen het licht te houden. 
Daarbij is er ruimte om per discipline aanvullende, specifieke 
competenties te formuleren. Het basiscompetentieprofiel wordt 
zoveel mogelijk vereenvoudigd en afgestemd op de profielen van 
andere doelgroepnetwerken.
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wordt bekeken welke onderdelen verder aangepast of doorontwikkeld 
moeten worden.

Scholingspagina www.hknn.nl
De modules uit de basisleerlijn die gereed zijn worden begin 
2025 vormgegeven en geplaatst op de website, waarmee de 
scholingspagina op de website wordt bijgewerkt. 
Met de voltooiing van de modules kan in 2025 ook de accreditatie 
voor de Module basistraining Huntington worden voortgezet. 

Voor de gerealiseerde kennisproducten van de Commissie leren en 
ontwikkelen zie www.hknn.nl/voor-professionals/scholing 

Leerinterventies
Het overzicht van de leerinterventies is geüpdatet en beschikbaar 
gesteld voor de expertisecentra in de interne kennisbank. Dit overzicht 
wordt gebruikt door de ontwikkelgroepen om bij elk onderdeel van de 
leerlijn te bepalen welke leerinterventies passend zijn.

Leerlijn Huntington
De leerlijn Huntington bestaat nu uit een basisleerlijn en een 
verdiepende leerlijn. De basisleerlijn omvat drie modules:

1.	 Basistraining Huntington
2.	 Slikken en voeding 
3.	 De-escalerend werken en omgaan met agressie 

De modules in de basisleerlijn zijn inhoudelijk met alle expertisecentra 
ontwikkeld, didactisch getoetst door een onderwijskundige, 
voldoen aan alle competenties en integreren de laatste stand van 
wetenschap en praktijk. Desgewenst is externe kennis ingezet om alle 
competenties volledig te dekken.

De module De-escalerend werken en omgaan met agressie is 
inhoudelijk afgerond in 2025. Begin 2026 wordt deze module verspreid.

Eind 2024 hebben de eerste kick-off bijeenkomsten plaatsgevonden 
voor de modules uit de verdiepende leerlijn. De verdiepende leerlijn 
omvat de volgende modules:

1.	 Seksualiteit en intimiteit
2.	 Psychisch ziektebeeld
3.	 Begeleiding
4.	Mobiliteit en (technische) aanpassingen

Het bestaande materiaal voor alle verdiepende modules is al in een 
eerste ronde getoetst aan het nieuwe competentieprofiel. In 2025 
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Speerpunt 8: 
Ontwikkeling (doelgroep overstijgende) 
databanken

LVHC-datasystemen
Het document datasystemen bespreekt de behoefte aan een 
onderzoeksmetadatasysteem voor de LVHC-doelgroepen, met als 
doel kennisontwikkeling, kennisdeling en kwaliteitsverbetering in de 
praktijk te stimuleren. Het systeem moet onderzoekers helpen door 
inzicht te geven in lopend onderzoek, het delen van gevalideerde 
meetinstrumenten en het faciliteren van samenwerking voor 
gezamenlijke onderzoeksaanvragen. Dit sluit aan bij de wensen van 
de doelgroepnetwerken en het toetsingskader van de CElz, dat het 
leren van (meta)data voor onderzoek en innovatie bevordert.

Aansluiten andere datatrajecten
HKNN had de ambitie om aan te sluiten bij bestaande datasystemen, 
zoals het Onderzoeksprogramma Zorgdata en het Lerend 
Zorgsysteem van Vilans en het Programma Leren van data van 
Verenso. Deze systemen bieden mogelijkheden voor het opslaan, 
beheren en ontsluiten van data. HKNN wil graag de data uit de 
late-stage vragenlijst voor mensen met de ziekte van Huntington in 
een VVT-setting ontsluiten in een database. Toegang tot dergelijke 
systemen zou onderzoek in deze doelgroep aanzienlijk kunnen 
vergemakkelijken en versnellen. Aansluiting bij Vilans of Verenso 
is niet mogelijk en daarom heeft HKNN eind 2024 een oriënterend 
gesprek gevoerd met Cegeka en het Nivel. Doel van deze verkenning 
is te onderzoeken of een apart systeem ontwikkeld kan worden dat 
aansluit bij deze ambities.
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Enroll de ziekte van Huntington voor late stage
Het blijft wenselijk dat het verzamelen en opslaan van data over de 
laatste fase van Huntington ook wordt opgenomen in de database 
van Enroll de ziekte van Huntington. Raymund Roos heeft de 
afgelopen jaren verschillende pogingen ondernomen om hiervoor 
toestemming te verkrijgen bij Enroll, dit heeft nog niet geleid tot 
toezeggingen.

Standaardisering zorgproducten Huntington in Zorgdomein
Eenheid van taal is een centraal uitgangspunt bij de ontwikkeling van 
alle kennisproducten, waaronder het verwijssysteem ZorgDomein. 
De expertisecentra stemden onderling af over de te bieden 
zorgproducten, de inhoud daarvan en het gebruik van eenduidige 
taal.

Daarnaast voerde een accountmanager van ZorgDomein een 
analyse uit naar de vindbaarheid van de expertisecentra en de 
bijbehorende zorgproducten rond Huntington. Op basis daarvan zijn 
adviezen opgesteld, die zijn vertaald naar concrete aanbevelingen 
voor de expertisecentra. Die pasten vervolgens hun ZorgDomein-
aanbod aan, waardoor we nu beter vindbaar zijn voor verwijzers.
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Speerpunt 9: 
Stimuleren en uitvoeren van onderzoek

De Kennisraad is eind 2023 geïnstalleerd en heeft in 2024 een vol 
jaar met elkaar samengewerkt. In 2024 is De Kennisraad vanuit het 
kenniscentrum ondersteund door Cathelijn van Baar, voorzitter is 
Mayke Oosterloo.

Het onderzoeklandschap in  
beeld krijgen en houden

HKNN heeft een mooi overzicht waar alle onderzoeken binnen 
de expertise centra en de UMC’s wordt getoond. Het betreft 
praktijkonderzoeken, promotieonderzoeken en basaal en klinisch 
onderzoek. Het is niet gelukt om deze informatie in 2024 te ontsluiten 
op de website.

Afstemmen van lopend onderzoek binnen de expertisecentra 
voor inhoudelijke versterking
De Vakgroep onderzoek is in 2024 begonnen, met als doel kennis 
en data over Huntington in langdurige zorg beter te delen, dubbel 
werk te voorkomen en de belasting voor de doelgroep te verlagen. 
Alle promovendi vanuit de expertisecentra zijn vertegenwoordigd. In 
2025 zullen we dit uitbreiden met promovendi en post doc’s buiten de 
expertisecentra. Gregory Sprenger (Amstelring) is voorzitter. 
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er geen onderzoeksbehoefte is maar wel behoefte de kennis te 
bundelen. Daaruit is voortgekomen de factsheet voor casemanagers 
en andere belangstellenden, gericht op het ondersteunen van 
kinderen en naasten. 

Na de zomer van 2024 is aan de leden van De Kennisraad verzocht 
om onderwerpen in te brengen die kunnen worden uitgewerkt in een 
gezamenlijk onderzoeksvoorstel. Dit heeft geresulteerd in een eerste 
inventarisatie, welke in 2025 zal worden voortgezet met het doel een 
gezamenlijke aanvraag bij de Vereniging van Huntington in te dienen.
Eind 2024 is gevraagd aan het Athena Instituut om te reflecteren op 
het functioneren van De Kennisraad en zo mogelijk aanpassingen 
voor te stellen. 

Het jaarthema voor 2025 wordt het kennisthema ‘Toepassing van 
zorg’ uit de kennisagenda. De werktitel is ‘kwaliteit van zorg’. Het 
thema moet praktisch zijn en zorgprofessionals aanspreken.

Het beschikbaar stellen van (onderzoek)kennis binnen en 
buiten HKNN
Leden van De Kennisraad en de voorzitter hebben bijgedragen aan 
de landelijke netwerkdagen en hun expertise beschikbaar gesteld. 
De Huntingtondag 2025, wordt samen met het Campagneteam, 
Vereniging van Huntington, CureQ, DHRDN en HKNN gerealiseerd. De 
Kennisraad presenteerde een poster over de tot standkoming van de 
kennisagenda tijdens EHDN in Straatsburg. Tot slot is met het Athena 
Instituut een wetenschappelijk artikel over cliëntenparticipatie in de 
kennisagenda geschreven en ingediend bij het wetenschappelijk 
tijdschrift: Science and Public Policy.

Stimuleren en initiëren van onderzoek op het jaarthema
Het jaarthema 2024: ondersteunen kinderen en naasten omvat twee 
thema’s uit de kennisagenda: ondersteuning van naasten (inclusief 
kinderen) en omgaan met veranderende rollen tussen mensen met 
Huntington en hun naasten. Het thema is verder vormgegeven in de 
eerste landelijke kennisdag en een kennisproduct.
De cyclus die De Kennisraad idealiter zou doorlopen is in figuur een 
voorgesteld. Met betrekking tot het jaarthema is vastgesteld dat 

Vaststellen
jaarthema en -plan

Inventarisatie
huidig en afgerond

onderzoek

Vaststellen
hiaten

Vaststellen
benodigd onderzoek

Adviseren en
stimuleren bij:
• Schrijven onderzoeksvoorstel
• Werven financiering
• Beleggen onderzoek

Opleveren 
kennisproduct

Einde jaar > Start jaar

Implementatie

Kennis

Cyclus Kennisraad
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Visitatiecyclus

In 2024 leverde de CElz een aantal nieuwe documenten 
op: het herijkte toetsingskader, een vernieuwd visitatie- en 
beoordelingsreglement met daarin het proces voor (her)visitaties 
van LVHC-zorg, en een apart document over de aanpassing van 
het zorglandschap. Dit laatste werd in juni 2024 ook afzonderlijk 
gepubliceerd. Vanuit de doelgroepnetwerken is gezamenlijk input 
geleverd op deze stukken.
Voor de komende hervisitatie in 2025 is het Huntingtonnetwerk van 
plan het zorglandschap uit te breiden met elf plekken. In lijn met 
het document over aanpassing van het zorglandschap is hiervoor 
een notitie opgesteld, besproken met en goedgekeurd door alle 
bestuurders van de expertisecentra.
HKNN heeft ervoor gekozen de hervisitaties en de tussentijdse 
evaluaties te laten begeleiden door Certificering in de Zorg, met 
gebruik van het CElz-toetsingskader uit november 2021.
De voorbereidingen voor de hervisitaties zijn inmiddels gestart. Bij 
het opstellen van het reflectieverslag worden het doelgroepnetwerk 
en het kenniscentrum ondersteund door Monique Burger. De 
expertisecentra worden begeleid door visitatiecoach Selma Koegler, 
die teamsessies verzorgt ter voorbereiding. Selma was ook betrokken 
als transitiecoach bij de eerste visitatieronde en ondersteunt nu ook 
de volledig erkende centra bij hun tussentijdse evaluatie.
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Bekostiging Huntington zorg

Cliëntgebonden consultatie en advies 
In 2024 lag de nadruk op het definiëren van de prestatiecriteria, 
financieringsgrondslagen en de uitvoering van cliëntgebonden 
consultatie en advies (CCA). Het BO-LVHC heeft hierin een leidende 
rol gespeeld, in samenwerking met belangrijke stakeholders. In de 
zomer zijn prognoses opgesteld voor verschillende doelgroepen, 
waarbij het aantal consultaties per jaar en de bijbehorende kosten 
over diverse vakdisciplines zijn verdeeld. Aan het einde van het jaar is 
door middel van samenwerking op directieniveau ervoor gezorgd dat 
de doelgroepen op vergelijkbare manier geïnformeerd zijn, en is een 
monitoringssysteem voor 2025 ingericht.

Polifinanciering
De Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) heeft bij het ministerie 
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) aangegeven dat 
polifinanciering vanaf 2025 structureel ingebed moet worden. Begin 
2025 start de NZa met de prestatieomschrijving en bekostiging.
De werkgroep bekostiging komt twee keer per jaar bijeen, 
ondersteund door een stuurgroep die de vergaderingen voorbereidt. 
In 2024 werkte een ontwikkelgroep aan de structurele bekostiging van 
poliklinieken voor mensen met de ziekte van Huntington. Zij volgen de 
ontwikkelingen nauwgezet en hebben een spoorboekje opgesteld om 
te zorgen dat toekomstige kansen niet worden gemist.
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Vereniging zijn

Het bestuur
Het bestuur van HKNN bestaat uit vijf leden. Drie bestuurszetels zijn 
benoemd voor drie bij de vereniging aangesloten VVT-instellingen. 
Daarnaast hebben de Vereniging van Huntington en de specialisten 
elk het recht op een bestuurszetel. De zittingstermijnen zijn in 2021 
vastgesteld volgens een rooster van aftreden. Per 1 januari 2024 is 
Martin Kirchner toegetreden tot het bestuur. Mireille de Wee heeft 
aangegeven door te gaan voor een tweede termijn. In november 
2024 is Dirk Lauterbach, die namens de vereniging van Huntington 
in het bestuur participeerde, afgetreden. Helaas bereikte ons bij het 
schrijven van dit jaarverslag dat Dirk onverwacht is overleden. Tijdens 
de Algemene Ledenvergadering is goedgekeurd dat Joop van der Lei 
zijn plaats in het bestuur overneemt per 1-1-2025. 

Bestuursleden
•	 Mireille de Wee, voorzitter, tweede termijn
•	 Marc Janssen, penningmeester, eerste termijn 
•	 �Dirk Lauterbach, lid (Vereniging van Huntington), tweede termijn 

tot 1-11-2024
•	 Raymund Roos, lid (namens de specialisten), tweede termijn
•	 Martin Kirchner, lid, eerste termijn

 
De leden van het bestuur ontvangen geen vergoeding voor hun 
werkzaamheden voor HKNN.

Overleggen
In 2024 heeft het bestuur van HKNN vergaderd op 26 februari, 20 
maart, 22 april, 2 september en 5 november. 
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Daarnaast is er ook één zorgprofessional aangesloten die onder-
steuning biedt aan mensen met de ziekte van Huntington en hun 
naasten.

Erelid
Raymund Roos is erelid van de vereniging.

Ondersteunend bureau
De vereniging heeft een bureau dat de functie van het kenniscentrum 
invult en de verenigingstaken uitvoert. De directeur heeft de 
dagelijkse leiding en stuurt het kenniscentrum aan, zorgt voor de 
vertaalslag van de doelstellingen en is verantwoordelijk voor de 
uitvoering van het jaarplan en de verenigingstaken. 

Kennisbank
HKNN kent een online omgeving, een interne kennisbank waar alle 
leden en zorgprofessionals werkzaam bij de lidorganisaties toegang 
toe hebben. Deze SharePoint applicatie wordt beheerd en ondersteund 
door Promax. Promax verzorgt ook de ICT infrastructuur van HKNN.

Kenniscentrum
Bij het bureau, dat verder zal worden aangeduid als kenniscentrum, 
zijn de volgende personen actief:

•	 Directeur Anne Braakman: 32 uur per week in dienst van HKNN.
•	 �Managementassistente Nanneke Brummer: tot 1 juni gemiddeld 

16 uur per week op zzp-basis.
•	 �Monique van Ringelenstein: vanaf 1 juni 16 uur per week op  

zzp-basis.

Met ingang van 1 februari heeft Bureau Karabijn definitief de 
verantwoordelijkheden van Bureau Emma overgenomen.  
Bureau Karabijn is nu verantwoordelijk voor kennisverspreiding en 
communicatie. Ook zijn zij verantwoordelijk voor alle activiteiten die 

De directeur informeert het bestuur via management- en financiële 
rapportages. Voor elke bestuursvergadering overlegt de voorzitter 
met de directeur voor een goede voorbereiding. NPS, ons financieel 
administratie bureau, stelt maandelijks een financiële rapportage op 
die wordt besproken met de penningmeester. 

Algemene Ledenvergadering
De bestuurlijke besluitvorming binnen HKNN wordt uitgevoerd door de 
algemene ledenvergadering. In 2023 zijn er twee ALV’s georganiseerd, 
namelijk op 27 mei en 9 december. De belangrijkste agendapunten 
waren:

•	 Goedkeuring van het jaarverslag 2023;
•	 �Goedkeuring van de jaarrekening 2023 en het dechargeren van 

het verenigingsbestuur;
•	 Goedkeuring van het jaarplan 2025;
•	 Goedkeuring van de begroting 2025;
•	 Positionering van het netwerk.

Sinds 2023 maakt HKNN gebruik van een beoordelingsverklaring van 
de accountant voor de controle van de jaarcijfers, in plaats van een 
controle door de kascommissie. 

Leden
In 2024 is er een nieuw lid toegetreden, namelijk ‘s Heerenloo-
Noorderbrug. Naast de Vereniging van Huntington participeren de 
volgende VVT-instellingen in de vereniging:

•	 Amstelring
•	 Archipel
•	 Atlant
•	 Land van Horne
•	 Mijzo
•	 Noorderbreedte
•	 Patyna
•	 Topaz

60 61InhoudsopgaveJaarverslag 2024   Huntington KennisNet Nederland 



Het handboek HKNN moet gezien worden als een document waar 
alle afspraken met medewerkers van de vereniging en de gevolgde 
procedures inzichtelijk en controleerbaar zijn.

Kantoor
HKNN heeft geen eigen fysieke locatie waar medewerkers en 
ingehuurde projectleiders elkaar kunnen ontmoeten. De medewerkers 
van de vereniging werken vanuit huis of vanuit hun eigen organisatie. 
In 2024 stelde Vilans kantoorruimte beschikbaar op woensdag en 
vrijdag. Indien nodig huren wij externe vergaderruimte in of vindt 
werkoverleg plaats in restaurants.

Verzuim
In 2024 is er een melding gedaan over het verzuim van een 
medewerker voor een periode van minder dan één week.

betrekking hebben op netwerkpositionering en het begeleiden van 
de werkgroep kennisverspreiding & communicatie. Maikel van Berkel, 
grafisch ontwerper ondersteunde bij het vormgeven van de website, 
huisstijl en kennisproducten.

In 2024 zijn Cathelijn van Baar (Mijzo) en Jesseke de Man (Topaz) 
gedetacheerd voor de implementatie van de kennisagenda en 
de uitvoering van het jaarplan van De Kennisraad. Sanne Rinkens 
(Land van Horne) was gedetacheerd om ondersteuning bij de 
kennisdagen georganiseerd door het kenniscentrum. Selma Koegler 
leidde en ondersteunde de Commissie leren & ontwikkelen. Zij voerde 
ook activiteiten uit in het kader van de hervisitatie en tussentijdse 
evaluatie. Als onderwijskundige heeft Ingrid Doornbos geadviseerd bij 
de totstandkoming van de leermodules uit de basisleerlijn. Monique 
Burger van Burger in de Zorg is gevraagd om het reflectierapport voor 
het kenniscentrum en doelgroepnetwerk te schrijven en begeleidde 
het proces van aanpassing van het zorglandschap. Kitty Valk van 
Decido voerde de activiteiten uit die behoren bij de commissie 
ontwikkelen en implementeren kennisproducten. Aan het eind van het 
jaar is implementatiespecialist Dagmar Strikwerda van Strikwerda 
ProjectManagement aangetrokken om de implementatiestructuur 
te faciliteren. Yvonne van Kemenade van Healthcare Consultancy 
ondersteunde bij de activiteiten van de Werkgroep bekostiging en de 
invoering van Cliëntgebonden Consultatie en Advies.

Personeelsbeleid
Voor het personeel van de vereniging HKNN volgen we de CAO VVT. 
Het personeelsreglement van de vereniging maakt deel uit van het 
handboek HKNN.  Het handboek is voor de nieuwe management 
assistent geactualiseerd en overzichtelijk ingedeeld in 5 delen:

1.	 Verenigingszaken
2.	 HKNN bureau
3.	 Management ondersteuning
4.	Werkgeverszaken
5.	Personeelsreglement 
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Financiële 
verantwoording

De exploitatie over 2024 resulteert in een positief saldo van €22.139. 
€18.977 wordt toegevoegd aan de algemene reserve van HKNN 
en €3.162 aan de continuïteitsreserve. Dit positieve resultaat is 
grotendeels te danken aan een ontvangen legaat van €13.094.

Baten
Het verschil tussen realisatie en begroting wordt veroorzaakt door de 
toevoeging van de onderbesteding van de ZonMwsubsidie 2023, een 
ontvangen legaat en ontvangen rente.

Salariskosten
Dit verschil tussen de begroting en de realisatie is te verklaren 
door een contractuele uitbreiding van de directeursfunctie per 1 
januari 2024 met vier uur, en door de aanstelling van een nieuwe 
secretaresse medio 2024 met een hoger uurtarief.

Overige personeelskosten
Dit betreft telefoon-, reis- en verblijfkosten, 
arbeidsongeschiktheidsverzekering, kantoormeubilair, 
salarisverwerking, kosten voor de arbodienst en opleidingskosten. 
Opleidingskosten zijn voornamelijk verantwoordelijk voor het 
aanzienlijk overschrijden van het begrote bedrag.

Financiën
Kosten voor financiële administratie, accountantscontrole+ en bank.
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Kantoorkosten
Kosten voor vergaderruimten, kantoorbenodigdheden, kopiëren en 
drukwerk, porti, verzekeringen, advieskosten, representatiekosten en 
NetwerQ activiteiten.

Communicatie
LinkedIn beheer, nieuwsbrief redactie, website kosten wijzigingen en 
online mappenstructuur voor vakgroepen.

Netwerk
Deze kosten omvatten uitgaven voor netwerkdagen, de ontwikkeling 
van kennisproducten, het beheren en uitbreiden van de online 
omgeving, en de kosten voor het bijwonen van het EHDN-congres in 
Straatsburg.

Huntington KennisNet Nederland
te Katwijk

Balans per 31 december 2024
(na resultaatbestemming)

31 december 2024 31 december 2023
€ € € €

ACTIVA

Vaste activa

Materiële vaste activa

Andere vaste bedrijfsmiddelen 583 1.422

Vlottende activa

Vorderingen

Overige vorderingen 13.921 35.877

Liquide middelen 814.027 349.313

Totaal activazijde 828.531 386.612

Verkort financieel 
verslag 2024
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Huntington KennisNet Nederland
te Katwijk

Staat van baten en lasten over 2024

Realisatie
2024

Begroting
2024

Realisatie
2023

€ € €

Baten
Contributie 61.000 58.900 57.075
Subsidie ZonMw KSD 1 100.000 100.000 100.000
Subsidie ZonMw KSD Transitie - - 62.775
Subsidie ZonMw KC 470.000 470.000 343.131
Financiële baten 1.440 - -
Giften en legaten 13.094 - -
Subsidie ZonMw KC - Voorgaand jaar 64.369 - -

709.903 628.900 562.981

Lasten
Salariskosten 490.764 435.167 283.697
Transitieplan - - 61.690
Transitiemanagement - - 11.071
Afschrijvingen materiële vaste activa 839 1.000 839
Overige personeelskosten 9.463 6.700 9.519
Bestuurskosten 2.429 10.500 848
Financiën 17.974 18.483 16.287
Kantoorkosten 25.086 29.850 25.508
Communicatie 73.838 70.200 72.179
Netwerk 67.371 57.000 53.447

Som der lasten 687.764 628.900 535.085

Resultaat 22.139 - 27.896

Resultaatbestemming

Algemene reserve 18.977 27.896
Continuïteitsreserve 3.162 -

22.139 27.896

3

31 december 2024 31 december 2023
€ € € €

PASSIVA

Eigen vermogen 186.617 164.478

Kortlopende schulden

Schulden aan leveranciers 44.529 28.470
Loonheffing 8.693 5.992
Overige schulden 588.692 187.672

641.914 222.134

Totaal passivazijde 828.531 386.612

2
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Bijlagen: 
Afkortingen

ALV	  	 Algemene ledenvergadering
CELZ 		  Commissie Expertisecentra langdurige zorg
CRM		  Customer Relationship Management
DEC 		  Doelgroepexpertisecentrum
DHDRN		  Dutch Huntington Disease Research Network
DN		  Doelgroepnetwerk
Hbo 		  Hoger beroepsonderwijs
HNN		  Huntington Netwerk Nederland
HKNN		  Huntington KennisNet Nederland
KSD 		  Kennisnetwerken voor specifieke doelgroepen 
KPI		  Kritieke Prestatie Indicator
LUMC		  Leids Universitair Medisch Centrum
LVHC 		  Laag Volume Hoog Complex
Mbo 		  Middelbaar beroepsonderwijs
MD		  Multidisciplinair
MUMC		  Maastricht Universitair Medisch Centrum
NFU		�  Nederlandse Federatie van Universitaire Medische 

Centra
NZa		  Nederlandse Zorgautoriteit
REC 		  Regionaal expertisecentrum
SKILZ		  Stichting Kwaliteitsimpuls Langdurige Zorg
SO 		  Specialist Ouderengeneeskunde
UMCG		  Universitair Medisch Centrum Groningen
Wmcz		  Wet medezeggenschap cliënten zorginstellingen 
Vilans		�  De kennisorganisatie voor zorg en ondersteuning in 

de langdurige zorg
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V&VN 		�  Beroepsvereniging Verpleegkundigen & 
Verzorgenden Nederland

VVT		  Verpleging, Verzorging en Thuiszorg
VWS 		  Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Wlz 		  Wet langdurige zorg 
ZN		  Zorgverzekeraars Nederland
ZonMw 	�	� Nederlandse organisatie voor gezondheidsonderzoek 

en zorginnovatie
Zvw		  Zorgverzekeringswet

72 73InhoudsopgaveJaarverslag 2024   Huntington KennisNet Nederland 



Colofon

Auteur:

Anne Braakman, directeur HKNN 

in samenwerking met projectleiders en leden van commissies

Redactie:

Karabijn

Vormgeving:

Maikel van Berkel

Huntington Kennisnet Nederland (HKNN)

© 2025

www.hknn.nl


	Button 15: 
	Button 2: 
	Page 2: 
	Page 3: 
	Page 4: 
	Page 5: 
	Page 6: 
	Page 7: 
	Page 8: 
	Page 9: 
	Page 10: 
	Page 11: 
	Page 12: 
	Page 13: 
	Page 14: 
	Page 15: 
	Page 16: 
	Page 17: 
	Page 18: 
	Page 19: 
	Page 20: 
	Page 21: 
	Page 22: 
	Page 23: 
	Page 24: 
	Page 25: 
	Page 26: 
	Page 27: 
	Page 28: 
	Page 29: 
	Page 30: 
	Page 31: 
	Page 32: 
	Page 33: 
	Page 34: 
	Page 35: 
	Page 36: 
	Page 37: 

	Button 3: 
	Page 2: 
	Page 3: 
	Page 4: 
	Page 5: 
	Page 6: 
	Page 7: 
	Page 8: 
	Page 9: 
	Page 10: 
	Page 11: 
	Page 12: 
	Page 13: 
	Page 14: 
	Page 15: 
	Page 16: 
	Page 17: 
	Page 18: 
	Page 19: 
	Page 20: 
	Page 21: 
	Page 22: 
	Page 23: 
	Page 24: 
	Page 25: 
	Page 26: 
	Page 27: 
	Page 28: 
	Page 29: 
	Page 30: 
	Page 31: 
	Page 32: 
	Page 33: 
	Page 34: 
	Page 35: 
	Page 36: 
	Page 37: 
	Page 38: 

	Button 4: 
	Page 4: 
	Page 5: 
	Page 6: 
	Page 7: 
	Page 8: 
	Page 9: 
	Page 10: 
	Page 11: 
	Page 12: 
	Page 13: 
	Page 14: 
	Page 15: 
	Page 16: 
	Page 17: 
	Page 18: 
	Page 19: 
	Page 20: 
	Page 21: 
	Page 22: 
	Page 23: 
	Page 24: 
	Page 25: 
	Page 26: 
	Page 27: 
	Page 28: 
	Page 29: 
	Page 30: 
	Page 31: 
	Page 32: 
	Page 33: 
	Page 34: 
	Page 35: 
	Page 36: 
	Page 37: 



