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Hemochromatose
Vereniging Nederland





Verslag HVN algemene ledenvergadering

Datum: Duiven Van der Valkhotel, 11 september 2021
Aanwezig: 4 bestuursleden en 64 leden
Verslag: Annemieke Vroom
1.         Opening

De voorzitter, Dr. Cees van Deursen, heet de aanwezigen welkom en opent de vergadering om 13.00 uur. 
Hij stelt het bestuur voor en zegt blij te zijn dat er weer een ALV in combinatie met een lotgenotencontactdag gehouden kan worden. 
Eindelijk weer bij elkaar.

2.         Mededelingen

Huishoudelijke mededelingen: er wordt verzocht niet heen en weer te lopen maar om zoveel mogelijk op de plaats te blijven zitten.

De leden werden de afgelopen Coronatijd op de hoogte gehouden door middel van de IJzerwijzer, Nieuwsbrief en de Website. Vragen werden via e-mail gesteld en beantwoord.

3.         Verslag ALV 2020
Het verslag is te lezen op onze website onder het kopje: Activiteiten/ledenvergaderingen/2021. Er zijn geen opmerkingen en het verslag wordt onder dankzegging aan Menno van der Waart goedgekeurd.

4.         Jaarverslag 2020
Het jaarverslag van de hand van penningmeester Hans Louwrier wordt besproken en door Cees van Deursen toegelicht. Het aantal leden vertoonde een lichte stijging. 
De lotgenotencontactdag 7 maart 2020 is wel doorgegaan maar dat was de enige keer. De andere 3 contactdagen vervielen wegens COVID. Alleen de ALV werd in kleine kring in Utrecht gehouden op 3 oktober 2020.
Activiteiten voor de vrijwilligers en het MAR overleg zijn niet doorgegaan. De vrijwilligers hebben de hun gestelde vragen door de leden per telefoon en e-mail beantwoord.
Het bestuur heeft vooral via Skype vergaderd en is bezig geweest met het schrijven van het meerjarenplan. Ook is een tv opname door RTL4 gemaakt over hemochromatose voor het programma “Lekker in je Vel”. Het is uitgezonden oktober 2020 en in mei 2021 nog een keer extra, maar nu gratis.
Het verslag wordt, onder dankzegging aan Hans Louwrier, door de ALV goedgekeurd.

5.         Verslag financiële controlecommissie

Henk Jacobs, samen met Conny Udo, lid van deze commissie licht hun activiteiten toe. Ze hebben met de penningmeester gesproken en steekproefsgewijs de stukken doorgenomen; er zijn geen tekortkomingen of fouten geconstateerd. De kascommissie verleend decharge aan het bestuur. 
De leden worden bedankt voor hun werk. 
De controlecommissie voor 2021 zal bestaan uit de heer V. Noordermeer en de heer H. Jacobs.
6.         Jaarrekening 2020
De penningmeester licht de jaarrekening toe. 
In verband met de Corona zijn de cijfers anders dan op de begroting. Er is maar 1 lotgenotencontactdag geweest, de andere bijeenkomsten zijn geschrapt. De kosten die niet gemaakt zijn maar waarvoor wel subsidie was gegeven moesten worden teruggestort. Hans heeft een nieuwe begroting bij het ministerie van financiën ingediend.

Het resultaat is negatief. 
Dit tekort komt o.a. door:
· De tv uitzending van RTL4 Lekker in je Vel. Hier was geen subsidie voor    aangevraagd omdat de vraag om deel te nemen onverwachts kwam waardoor er geen tijd voor een aanvraag was.
· Brochures en flyers moesten opnieuw worden gedrukt.

· Versturen zorgboeken met portokosten
· Kosten voor de Consultkaart


De jaarrekening wordt door de ALV goedgekeurd en het bestuur wordt decharge verleend over het financiële beheer van 2020.
Uit de zaal werd de vraag gesteld of er aan de RTL4 uitzending kosten waren verbonden.

Ja daar moest voor worden betaald.

7.         Begroting 2021
De penningmeester Hans Louwrier licht de begroting toe. 

De begroting die eind vorig jaar werd opgesteld hield geen rekening met de corona crisis. Veel geplande activiteiten, zoals de contactbijeenkomsten, zijn niet doorgegaan, zodat de begroting nog nauwelijks een reflectie is van de werkelijkheid. Een goed deel van de overheidssubsidie zal dus niet worden gebruikt en worden teruggestort.
Dit jaar zijn extra uitgaven gedaan door mondkapjes met logo te laten maken en aan de leden te sturen. 
Opvallend is de post contributies. Stichting MEO-hier werken mensen met een “rugzakje”-behandelt de contributie. Dit heeft een positief effect gehad.
De begroting 2021 moet eerdaags worden herzien en de begroting voor 2022 komt eraan. 
Er zijn geen verdere vragen vanuit de vergadering zodat de begroting kan worden vastgesteld.

8.         Contributie

Evenals voorgaande jaren wordt de contributie, met instemming van de ALV,   vastgesteld op 25 euro per kalenderjaar.

9.         Rooster van aftreden

Volgens dit rooster zijn de voorzitter Cees van Deursen en hoofdredacteur Menno van der Waart aftredend. Zij stellen zich herkiesbaar,
De Algemene ledenvergadering gaat akkoord met het herbenoemen van Cees van Deursen als bestuurslid, zijnde voorzitter.

De Algemene ledenvergadering gaat akkoord met het herbenoemen van Menno van de Waart als bestuurslid, zijnde hoofdredacteur.
Het bestuur bestaat uit 4 leden.

In 2022 zijn Hans Louwrier, penningmeester en Annemieke Vroom, secretaris aftredend.
10. Vooruitblik naar 2022
Een goede vooruitblik is moeilijk omdat Covid nog steeds alles in de war kan sturen. Het ligt in de bedoeling de contactdagen weer 4 keer per jaar in verschillende regio’s te houden. Dit jaar is er 20 november nog één in de omgeving van Haarlem gepland.
Over alternatieven is nagedacht en dat is ook aan de leden gevraagd. Maar daar is nog niets uitgekomen. 
Het bestuur heeft het meerjarenplan opgesteld. Gevraagd wordt of daar nog op en aanmerkingen over zijn. Dat is tot nu toe niet het geval.

Een vraag uit de zaal is of er meer mensen met Hemochromatose getroffen zijn door Covid dan andere mensen. Dat blijkt niet het geval te zijn. Er zijn geen aanwijzingen daarvoor gevonden.

11. Rondvraag

Vraag uit de zaal over de tegenstrijdige berichten met betrekking tot het expertisecentrum Radboud Nijmegen en Sanquin. 
Ook zou er een vragenlijst gepubliceerd worden voor de leden over het functioneren van dit centrum in Nijmegen t.b.v. de herbeoordeling van het expertise centrum.
De voorzitter antwoordt dat dit laatste voor de leden is afgesloten. De vragenlijst heeft op de website gestaan en in de IJzerwijzer als ook in de Nieuwsbrief is daarop geattendeerd.

Het bestuur heeft de herbeoordeling doorgestuurd.

Het expertisecentrum blijft bestaan maar de locatie veranderd. Het medische stuk blijft bij het Radboud UMC in Nijmegen en het laboratorium stuk gaat naar Sanquin in Amsterdam. De huidige medewerkers blijven er aan verbonden.
De voorzitter maakt bekend dat er op dit moment een vacature in het bestuur is, maar dat er mogelijk volgend jaar twee bij kunnen komen als de secretaris en penningmeester zouden besluiten om af te treden. Hij doet daarom een dringend beroep op de aanwezigen om na te denken over een mogelijke invulling van deze posten. 

Uit de zaal komt de vraag hoeveel tijd hiermee is gemoeid. Dat is niet zo eenvoudig te zeggen, maar voor het secretariaat komt het neer op ca. een dag per maand en voor de penningmeester mogelijk ietsje meer. 

We zullen ook in de komende Nieuwsbrief en IJzerwijzer deze oproep voor bestuursleden herhalen.

12. Sluiting

Om 13.45 uur wordt de vergadering gesloten.

Cees van Deursen raadt iedereen aan om regelmatig de website te bezoeken en de nieuwsbrief en IJzerwijzer te lezen.
Hij bedankt de leden voor hun aanwezigheid en aandacht.
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