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1.  DOEL DOCUMENT
Dit document bevat het financiële jaarverslag van de patiëntenvereniging ‘Vereniging voor
mensen met het 'Van Lohuizen syndroom'’ betreffende het jaar 2000. Het doel van dit
document is inzicht te geven in de inkomsten en uitgaven van de vereniging. In combinatie met
het algemene jaarverslag geeft dit jaarverslag een gedetailleerd inzicht en overzicht in het
reilen en zeilen van de vereniging.

2.  RAPPORTAGE PERIODE
Deze rapportage bestrijkt de financiële rapportage periode van 1 januari tot en met 31
december 2000.

3.  INKOMSTEN & UITGAVEN
De inkomsten bestonden dit jaar uit contributie van de leden en een exploitatie subsidie van
het Patiëntenfonds.

Opmerkingen:
1. De vertaling van medische artikelen naar ´leken taal´ heeft slechts voor een klein deel

plaatsgevonden omdat het zeer moeilijk blijkt hiervoor geschikte artsen te vinden. Wij
hadden een arts gevonden die bereid was de vertalingen voor zijn rekening te nemen.
Helaas kwam deze arts keer op keer zijn afspraken niet na en hebben wij besloten geen
gebruik meer te willen maken van zijn diensten.

2. De kosten van lidmaatschap van de Huidfederatie zijn aanzienlijk gestegen door de
´bottom-up financiering´.

3. De scanner van het secretariaat is kapot gegaan. Ondanks herhaalde (telefonische)
verzoeken (en een aangetekende brief), heeft de leverancier niet voldaan aan zijn
verplichtingen. Gezien de lage aanschafkosten van een nieuwe scanner en het
faillissement van de vorige leverancier hebben wij gekozen voor het aanschaffen van
een nieuwe scanner.

4. In oktober 2000 is nog een mailing uitgegaan naar de kinderartsen in 114 ziekenhuizen
hetgeen oorspronkelijk niet was begroot. Het is en blijft blijkbaar moeilijk voet aan de
grond te krijgen in artsenland. Dit heeft echter wel geresulteerd in diverse verzoeken om
meer informatie door artsen. Ook bleek dat een lid was doorverwezen door een arts uit
een academisch ziekenhuis naar onze organisatie.

5. Vanwege valuta omrekening met name t.a.v. contributie bedragen voor buitenlandse
leden is de contributie soms een ´gebroken´ bedrag (dus geen veelvouden van ƒ 25.=).
Verder hadden diverse leden een betalingsachterstand waardoor een deel van de
contributie in een volgend boekjaar is binnengekomen. Daarbij komt dat een buitenlands
lid meer geld heeft overgemaakt dan afgesproken omdat hij ons dit bedrag meer gunde
dan de bank.

6. Aangezien het ondoenlijk is bij te houden waarvoor printerpatronen, postzegels, papier,
etc. worden gebruikt (voorlichting, lotgenotencontact, belangenbehartiging, …) is een
schatting gemaakt en zijn de kosten verdeeld over de verschillende hoofdactiviteiten.
Deze aanpak is in overleg en op advies van het Patiëntenfonds gekozen.

7. De post ´kantoorartikelen´ lijkt hoog, maar hierin zijn posten opgenomen als papier en
patronen voor de kleurenprinters. In de post ´overige kantoorartikelen´ zijn onder meer
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kosten opgenomen zoals ´ZIP-disks´, ordners, etc.

8. Het gevraagde bedrag (ƒ 16.730) als bijdrage aan onze exploitatie kosten werd niet
gehonoreerd door het Patiëntenfonds zodat wij een herverdeling moesten maken. Wij
kregen uiteindelijk ƒ 10.730 toegewezen. De activiteiten 2.4.2 ´vertalen nieuwsbrieven´
en 4.14 ´Advisering Administratieve Organisatie´ zijn zodoende vervallen. Dankzij
overleg en medewerking van het Bestuursregister hebben wij gratis een ´quickscan´
laten uitvoeren door een registeraccountant. Hieruit zijn een paar adviezen naar voren
gekomen welke wij hebben bijna allemaal hebben geïmplementeerd.

9. De kosten t.a.v. activiteit 2.1.2 ´Onderhoudskosten provider´ zijn deels uitgevoerd. Het
was de bedoeling dat onze nieuwe ´website´ eind 2000 actief zou worden. Echter de
computer waarop alle bestanden stonden die hiervoor gebruikt worden, werd gestolen
en deze persoon had geen backup gemaakt van zijn gegevens. Dit heeft als
consequentie dat deze kosten niet in het jaar 2000 vallen maar in het jaar 2001.

10. Diverse telefoonkosten posten zijn meegevallen mede omdat steeds meer communicatie
middels e-mail verloopt. Praktisch alle artsen hebben nu e-mail hetgeen voor onze leden
ook steeds meer van toepassing is.

11. Wij verwachten dat de Algemene Ledenvergadering in 2001 niet meer in een huis kan
worden gehouden vanwege de ruimte. Hierdoor zijn wij genoodzaakt een zaaltje te gaan
huren. De kosten van zaalhuur zijn begroot.

12. De kosten t.a.v. het ´ontwikkelen en verspreiden nieuwsbrief´ en ´uitgeven
informatiebrochure´ zijn verhoogd omdat wij in 2001 onze naamsbekendheid flink willen
vergroten. Hierbij denken wij aan mailings naar bijv. huisarts organisaties. In het jaar
2000 bleken de begrotingen van deze activiteiten onvoldoende. Gezien de relatief kleine
omvang van deze activiteiten vinden wij het ongewenst dergelijke activiteiten als project
te zien.

13. Wij hebben de kosten van medische foto´s van een patiënt voor onze rekening genomen
met name omdat deze foto´s voor andere leden interessant zijn als
vergelijkingsmateriaal. Deze foto´s worden tevens gebruikt binnen onze ´website´ welke
ook een fotogalerij zal gaan bevatten.

14. Wij hebben een inbindapparaat gekocht dat vooral wordt gebruikt voor het inbinden van
nieuwsbrieven (zowel per kwartaal als per jaar). Onze nieuwsbrieven zijn qua omvang
aanzienlijk vergroot.
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