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Financieel jaarverslag 2002
‘Vereniging voor mensen met het Van Lohuizen syndroom’ (CMTC)

1. DOEL DOCUMENT

Dit document bevat het financiéle jaarverslag van de patiéntenvereniging ‘Vereniging voor
mensen met het 'Van Lohuizen syndroom"” betreffende het jaar 2002. 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 2002.

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 10% verschillen (en meer dan van € 2000) 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 maakt sinds twee jaar gebruik van een externe vergaderruimte en
faciliteiten. Wij hebben dit jaar extra faciliteiten zoals een "beamer” moeten huren.

2. Wij zijn nog niet gestart met het opstellen van ‘cases” mede omdat in overleg met de
medisch adviseurs eerst een "template” moest worden opgesteld.

Uitgaven voorlichting

1. De kosten voor het onderbrengen van onze website (‘content hosting’) en het beheer
van de website zijn meegevallen. De beheerkosten zijn nu minimaal omdat de voorzitter
deze eenvoudig en snel zelf kan uitvoeren mede vanwege de ADSL-verbinding.

2. De kosten voor grafische aanpassingen aan de website zijn meegevallen vanwege de
nieuwe structuur.

3. 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. De
arts die ons hiermee helpt is in de loop van 2002 verhuisd naar een gehele andere regio
en is daar doende een nieuwe organisatie op te zetten hetgeen tijdrovend is met als
gevolg dat het vertaalwerk momenteel stilligt.

Uitgaven belangenbehartiging

1. In 2002 heeft de voorzitter geen VSOP vergaderingen bijgewoond.

2. De contributie aan Genetic Alliance is niet betaald vanwege een administratieve fout bij
Genetic Alliance.

3. De aanmeldingsprocedure bij NORD blijkt zeer lang te duren onder meer vanwege het
zeer beperkte aantal ‘board meetings’ tijdens welke nieuwe organisaties worden
besproken en eventueel toegelaten.
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Uitgaven voorwaardenscheppende activiteiten

1. Wij hebben in 2002 geen cursussen gevolgd. Het was de bedoeling dat de secretaresse
een ‘Computer Based Training” zou volgen inzake MSWord. Echter, dankzij de door de
voorzitter ontwikkelde "templates’ is dit niet noodzakelijk.

2. De voorzitter heeft meer vergaderingen/congressen etc. bijgewoond dan verwacht. Ten
eerste heeft hij een ontmoeting gehad met één van onze medisch adviseurs. Ten tweede
heeft hij deelgenomen aan een congres georganiseerd door het Nationaal Huidfonds en
door NIZW.

3. Het aantal licenties voor anti-virus software, hetgeen absoluut een vereiste is, bleek
meer te zijn begroot.

4. De hoeveelheid benodigde computer artikelen bleek aanzienlijk minder te zijn dan
verwacht.

5. Twee medisch adviseurs wilden in 2002 geen vergoeding ontvangen voor hun
inspanningen of reiskosten.

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.

In het boekjaar 2002 is een post van € 149,75 opgevoerd welke is terug te vinden op de
balans van 2001 onder 'nog te betalen kosten” (let op: de balans van 2001 is nog in
guldens). Het betreft hier reiskosten van twee bestuursleden m.b.t. een bestuursvergadering
d.d. 22 december 2001.

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. Dergelijke zaken zijn onder meer verwerkt in de balans.
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