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1. DOEL DOCUMENT

Dit document bevat het financiéle jaarverslag van de patiéntenvereniging ‘Vereniging voor
mensen met het 'Van Lohuizen syndroom” betreffende het jaar 2001. 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 financiéle rapportage periode van 1 januari tot en met 31
december 2001.

3. INKOMSTEN & UITGAVEN

De inkomsten bestonden dit jaar uit contributie van de leden en een exploitatie subsidie van
het Patiéntenfonds.

Het Patiéntenfonds heeft m.i.v. het boekjaar 2001 verzocht afwijkingen per activiteit of
kostenpost welke meer dan 15% verschillen (en meer dan van f 1000) tussen werkelijke
kosten en goedgekeurde begroting toe te lichten. Dergelijke verschillen komen echter niet
voor zoals uit de exploitatierekening kan worden afgeleid zodat wij formeel gezien dergelijke
afwijkingen niet behoeven te verklaren.

Wij zijn echter graag bereid toch een verklaring te geven per hoofdpost (lotgenotencontact,
voorlichting, belangenbehartiging en voorwaardenscheppende activiteiten).

Uitgaven lotgenotencontact

1. Onze vereniging is dusdanig gegroeid dat wij de “huiskamersfeer” zijn ontgroeid zodat
wij voor het eerst gebruik moesten maken van een externe vergaderruimte en
faciliteiten. De begroting van deze activiteiten was destijds gebaseerd op een klein
zaaltje dat werd gehuurd zonder faciliteiten. In de loop van het jaar hebben wij besloten
een conferentiecentrum te gaan gebruiken dat centraal in Nederland zou moeten liggen
vanwege de fysieke distributie van onze leden. Gedurende de eerste jaren van het
bestaan van de vereniging bleek de meerderheid van onze leden te wonen in het zuiden
van Nederland. Dit is de laatste tijd aanzienlijk veranderd.

2. Onze medisch adviseur en tevens spreker bleek na de nodige fileproblematiek geen tijd
(en zin) meer te hebben iets voor ons te betekenen. Hij keerde direct weer huiswaarts.
Dit was een enorme teleurstelling! Wij hebben hem dan ook “ontslagen” en hebben
inmiddels een aantal nieuwe medisch adviseurs “in dienst”. Tevens heeft de voorzitter
functiebeschrijvingen voor de verschillende rollen gemaakt en deze met de betrokkenen
gecommuniceerd en overeengekomen.
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Uitgaven voorlichting

1.

Het “redesign” en “content hosting” bleek duurder dan verwacht. De “provider” heeft de
nodige uren moeten besteden aan het schrijven van “scripts’, het inrichten van een
andere “virtuele server” en de installatie van nieuwe applicaties (bijv. discussie en
statistiek).

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. Inmiddels hebben nu een arts gevonden
die bereid is de artikelen te vertalen en hij heeft zijn eerste vertaling in het jaar 2001
opgeleverd.

Wij hebben minder informatie brochures geproduceerd dan voorzien. Dit wordt name
veroorzaakt doordat wij minder verzoeken kregen en wij geen mailings hebben
uitgevoerd dit jaar. Verder is de brochure vanaf de "website” door een ieder op te halen.

Uitgaven belangenbehartiging

1.

De VSOP vergaderingen worden dichtbij de woonplaats van de voorzitter georganiseerd
waardoor de reiskosten lager zijn dan begroot.

De organisatie “Kind en Ziekenhuis” heeft een ander boekjaar dan verwacht (1 oktober)
waardoor in het jaar van lid worden tweemaal contributie moest worden betaald.

Uitgaven voorwaardenscheppende activiteiten

1.

Een subsidie cursus welke wel was begroot is niet gevolgd omdat deze overdag bleek te
zijn. Het is blijkbaar vele organisaties nog steeds niet duidelijk dat het leeuwendeel van
de patiéntenorganisaties is gestoeld op vrijwilligers die alle patiéntenorganisatie
gerelateerde activiteiten uitvoeren in hun (spaarzame) vrije tijd en trachten hun
vakantiedagen te gebruiken voor “echte” vakantie.

Wij hebben een secretariaatswisseling gehad in 2002, na vijf jaar, hetgeen wat extra
kosten met zich meebracht. Tevens is het bestuur met één persoon uitgebreid die
eveneens een ZIP-disk nodig had. Om diverse redenen slaan wij onze vereniging
gegevens bestanden namelijk niet op de harde schijf van de betrokken computer op.

Wij hebben als bestuur d.d. 22 december 2001 een bestuursvergadering gehouden. De
reiskosten hiervan vallen in het jaar 2002 (traagheid in deze periode van de Postbank
met de verwerking van betalingen).

Wij hebben meer uitgegeven aan “opkikkertje leden, ...” omdat wij meer mensen een
hart onder de riem moesten steken en hebben beloond dan begroot.

Uitgaven algemeen

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 Patiéntenfonds gekozen.
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Inkomsten
Contributie inning is een activiteit met een lange doorlooptijd. Diverse leden hadden/hebben

een betalingsachterstand waardoor een deel van de contributie in een ander boekjaar is
binnengekomen.



