NVWBS Jaarversiag 2022 + financieel

Inleiding
Dit is het jaarverslag van de Nederlandse Vereniging Williams Beuren Syndroom (NVWBS) 2022.

Het jaar 2022 was het zevende verenigingsjaar na de oprichting. In dit jaar is verder ontwikkeld op de
inspanningen uit voorgaande jaren. Ook al heeft de vereniging niet alle toegekende subsidie kunnen
besteden, was 2022 een significant beter jaar dan 2021 en hebben we de invloed van Cofid 19 op het
verenigingsleven grotendeels achter ons kunnen laten.

In 2022 hebben de landelijke dag en diverse andere evenementen weer plaats kunnen vinden, wat na
een paar jaren met minder fysieke contactmomenten een welkome beleving was voor de vereniging en
haar leden.

LedenontwikKkeling

In het verenigingsjaar 2022 zijn 13 (dertien) nieuwe leden bijgeschreven en zijn 5 (vijff) leden
uitgeschreven. Het ledental stond op 31-12-2022 op183.

Samenstelling bestuur

De samenstelling van het bestuur was in 2022 als volgt:

Naam Rol tot ALV Rol na ALV

Twan de Kruijf Voorzitter/Secretaris | Voorzitter

Robert Lamers Penningmeester Penningmeester

René Joppe Bestuurslid Aftredend

Beatriz Dorado Geen Per 01-06-2022 Secretaris
Dominique Belt Geen Per 01-06-2022 Bestuurslid

Het bestuur heeft René Joppe bedankt voor zijn inzet voor de vereniging en het bestuur. Fijn om te
weten dat René zich blijft inzetten voor het 20+ weekend, wat enorm gewaardeerd wordt.
Ook Robbert-Jan is hartelijk bedankt voor zijn inzet voor de vereniging vanuit zijn bestuurders positie.

Commissies
Er waren 4 (vier) commissies actief in 2022. Zie hieronder de commissies en hun activiteiten in 2022.

1. Commissie Kennisplatform onder leiding van Bestuurder Twan de Kruijf:
Verantwoordelijk voor het verder ontwikkelen van het online kennisplatform. Daarnaast
organiseren van verschillende online webinars en studie/thema dagen.

2. Commissie PR en communicatie onder tijdelijke leiding van bestuurder Twan de Kruijf totdat er
een opvolger gevonden is.
Deze commissie is verantwoordelijk voor het uitsturen van nieuwsbrieven, sponsoring
activiteiten en het uitsturen van een magazine voor de leden van de vereniging.

3. Commissie familiedagen onder leiding van bestuurslid Dominique Belt.
Deze commissie houdt zich bezig met de landelijke activiteit/familiedag, regionale
ontmoetingsdagen en de WBS 0-7 ontmoetingsdag.

4. De commisie kampen is in tweeén gesplitst. René Joppe blijft verantwoordelijk voor de
organisatie van het 20+ weekend. Twan de Kruijf en Robert Lamers organiseren gezamenlijk
het 7-19 contact weekend.

Zonder de hulp van de vrijwilligers in de vereniging is het niet mogelijk de commissies actief te houden
en het bestuur wil daarom de actieve niet-bestuursleden hartelijk danken voor hun bijdrage aan de
commissies. Zonder hen hebben de commissies geen bestaansrecht.



Lotgenotencontact

Hieronder een overzicht van de activiteiten die gepland waren gedurende het jaar 2022.

Lotgenotencontact ichti Aantal deelnemers

Nieuwe ledenbijeenkomst

Museum Speelklok te Utrecht 19/03 48

Williams Beuren 20+ weekend 29,30/10 - Roompot Hunzepark, 26
Gasselternijveen

Williams Beuren 7 tm 19 weekend + 19, 20/11 — Landgoed de Nieuwe Erf, Diessen 5

- Workshops op Zaterdag en Zondag 26

voor alle leden

Regionale ontmoetingen: Georganiseerd direct na zomervakanties

- picknick regio Noord/Oost 24/9 - Speeltuin de Regenboog, Zwolle 15

- picknick regio West 3/9 — Roelofarendsveen 9

- picknick regio Zuid 4/9 - BestZoo 14

Williams Muziekdag 15/10 — Cultura te Ede 16

FEWS Zomerkamp Oslo — Noorwegen 15/08 t/m 20/08 3

Informatievoorziening
Website

In 2022 is het kennisplatform geintroduceerd. Er zijn een aantal Webinars en spreekuren geweest, maar
uiteindelijk is er beperkt activiteit geweest vanuit de leden voor de spreekuren.

Informatievoorziening Toelichting Aantal deelnemers

Informatie verstrekking naar stakeholders Commissie Kennisplatform
— OfficeGrip — QS 10 support

o Kennisplatform NVWBS webinars 24/3=12/5 - 2/6 65
3 Kennisplatform NVWBS spreekuren :11(13;82 13;8‘5‘ (32;/20;,025/04’ 28/04, Minimaal
o Nieuwsbrieven NVWBS Gehele jaar
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. ALV boekjaar 2021 30/05

L _-

. FEWS vergaderingen Diversen online
° FEWS weekend te Rome Geannuleerd — online 1 vanuit NL
Nieuwsbrief

Afgelopen jaar heeft de vereniging verschillende online nieuwsbrieven kunnen versturen.

Belangenvertegenwoordiging

FEWS

Geplande fysieke FEWS bijeenkomsten zijn ook in 2022 niet doorgegaan vanwege nasleep Corona en
er is uitgeweken naar een online meeting.

Gedurende het gehele jaar is er enkele keren via videoconferentie vergaderd over diverse
ontwikkelingen en de voortgang van de geplande activiteiten.
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Financiéle verantwoording

Voor de vereniging was 2022 het zevende jaar dat er gebruik gemaakt kon worden van de PGO
subsidie. Naast de instellingsubsidie van € 45.000 was er dit jaar ook de beschikking over € 10.000
euro ten behoeve van het ondersteunen van de Back-office. Beide subsidies zijn in eerste instantie ter
beschikking gesteld aan onze vereniging.

Van de initieel verstrekte subsidie van totaal € 55.000,00 voor de geplande activiteiten in 2022 is

€ 37.725,97 geconsumeerd. Het merendeel van de verstrekte subsidie is besteed aan lotgenoten
contact. Daarnaast is een substantieel deel van de subsidie besteed aan de doorontwikkeling van het
kennisplatform en uitsturen van nieuwsbrieven en voorbereiding van het Williams magazine.

Het surplus aan ontvangen subsidie, welke niet gebruikt is, wordt teruggestort naar de subsidie
verstrekker.

Het jaar is afgesloten met een positief resultaat van € 3.277,07 wat ten goede komt aan de reserve.
Belangrijkste redenen voor het positieve resultaat:

- De vereniging heeft donaties ontvangen ter waarde van: € 545,00;

- Contributie omzet;

- Lage bestuurskosten (alleen online meetings).

De financiéle reserve van de vereniging is hiermee gegroeid tot € 23.783,12.

Bestuursvergaderingen 2022
Het bestuur vergadert regelmatig. In 2022 is het bestuur 5 keer bij elkaar gekomen, zowel fysiek als
virtueel dit jaar. Het is gebleken dat 1 keer per 2 maanden vergaderen afdoende is.

‘ Datum Locatie
17-01-2022 Team sessie digitaal
07-07-2022 Team sessie digitaal
06-09-2022 Team sessie digitaal
19-10-2022 Team sessie digitaal
10-11-2022 Team sessie digitaal

Vergoedingen bestuursleden 2022

Bestuursleden ontvangen geen vergoeding voor de inspanningen die zij voor de vereniging doen. Wel
kunnen zij gemaakte kosten declareren en ontvangen zij een reiskostenvergoeding van 19ct per
kilometer.

Afgesproken is dat bestuursleden per reguliere bestuursvergadering op locatie een
onkostenvergoeding kunnen ontvangen van € 50,00 per deelname aan een bestuurdersvergadering,
voor deze vergaderingen kunnen geen extra declaraties worden ingediend.

Tijdens deze vergaderingen die centraal in Nederland worden georganiseerd worden de gemaakte
kosten voor koffie/thee en eenvoudige maaltijden vergoed, deze kosten worden rechtstreeks betaald
aan de dienstverlener.
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Balans 2022

H.Nr Hoofdverdichting Debet
0 Kruisposten €2.510,00
5 Vorderingen en overlopende activa €94.789.30
7 Liquide middelen € 113.146.91
11 Wettelijke en statutaire reserves € 185,88
15 Kortlopende schulden en overl. pass €70.129.27
30 Kosten
€ 280.761,36
Saldo lopend boekjaar
Winst en verlies
H.Nr Hoofdverdichting Debet
20 Netto omzet €31,00
30 Kosten €16.994.26
€ 17.025,26
Saldo winst € 3.277,07

Credit Saldo
€ 1.363.12 € 1.146,88
€ 110.283,33 -€15.494,03
€ 70.886.69 € 42.260.22
€ 20.601,55 € 20.415,67
€73.202,72 €3.07345
€ 1.146,88 € 1.146,88
€ 277.484.29 €3.277,07
€ 3.277,07 €3.277,07
Credit Saldo
€5.501,00 -€5.470,00
€ 14.801,33 €2.192,93
€ 20.302,33 €3.277,07
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Overzicht subsidie bestedingen 2022:

Verleende Bijdragen Aangepaste

A - Lotgenotencontact
B subsidie derden subsidie

Opmerkingen

Familiedagen € 8.000,00 | € - € 7.000,00 (€ 6.991,99 | Goedkoper uitgekomen

Williams Beuren 20+

€ 5.000,00 € 2.000,00|€ 4.200,00 (€ 3.967,95 | Gedeeltelijk al betaald in eerder jaar
contactweekend

Gezamenlijk met 15-19 weekend

Williams Beuren 8tm 14 weekend |€ 5.000,00 (€ 2.000,00 (€ 5.000,00 (€ 4.351,73 )
georganiseerd

Williams Beuren 15 tot 19 weekend |€ 5.000,00 | € 2.000,00 € -

Regionale fysieke en online

2 € 2.100,00 € 2.100,00 € 1.566,63 | Lagere kosten
onmoetingen en FEWS exchange

Totaal subsidie A 16.878,30

Bijdragen Aangepaste

B - Informatievoorziening Budget e e

Informatieverstrekking naar
€ 4.400,00 € 4.400,00| € 5.308,86
stakeholders en leden
Doorontwikkeling en adoptie
) ) € 7.000,00 € 7.000,00 | € 4.598,00
NVWBS online Kennisplatform
Kosten onderhoud en beheer
, € 2.000,00 € 2.000,00 | € 1.649,85
kennisportaal

Totaal subsidie B € 13.400,00 € 11.556,71

Bijdragen Aangepaste

C - Belangenbehartiging Budget [ subsidie Kosten

Nieuw
y Gezamenlijke osrganisatie FEWS niet
Organiseren en deelname FEWS € 6.500,00 € 150,00 | € 150,00
doorgegaan
Totaal subsidie C € 6.500,00 € 150,00 € 150,00

Bijdragen Aangepaste
Aanvulling voor Backoffice Budget Jdrag eep Kosten

derden subsidie
Totale bedragen voor kernfuncties € 10.000,00 € 10.000,00 € 9.140,96

Totale subsidie gelden € 41.850,00 € 37.725,97
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