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Financieel jaarverslag 2005
‘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 2005. 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 20045.

3. INKOMSTEN & UITGAVEN

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

Het FondsPGO 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 gebruik van een externe vergaderruimte en faciliteiten. Wij
hebben dit jaar een "beamer” van IBM kunnen lenen waardoor wij plm. €150 hebben
bespaard.

Uitgaven voorlichting
Geen opmerkingen.

Uitgaven belangenbehartiging

1. In 2005 is het Genetic Alliance congres in de USA bijgewoond en heeft tevens een
eerste vergadering plaatsgevonden van een aantal Amerikaanse leden.
Tijdens dit congres zijn onder meer de contacten met de directeur van het Rare
Diseases Office van de Amerikaanse organisatie National Institute of Health verder
verstevigd.
Wij proberen per jaar één congres in de USA bij te wonen.

Met name i.g.v. zeldzame ziekten is het cruciaal een wereldwijd netwerk op te bouwen

en te onderhouden.

Uitgaven voorwaardenscheppende activiteiten
Geen opmerkingen
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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 FondsPGO gekozen.

Wij hebben een serie CMTC-pennen laten maken en gebruiken dit als promotie materiaal.

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.

IBM en diverse donateurs hebben onze nieuwe inkomstenbron uit donaties vooral flink doen
toenemen. IBM doneerde € 1000 en een andere donateur zelfs € 2000 (gedurende 3 jaar).

Microsoft sponsort ons met gratis software licenties zoals XP en MSOffice.



