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Verslag 


HVN algemene ledenvergadering

Datum: 


29 maart 2025
Plaats: 


De Kruisberg, Kruisbergseweg 172 Doetinchem
Aanwezig: 


5 bestuursleden en 45 leden
Volgers via streaming: 
13
Verslag: 


Annemieke Vroom, secretaris

  

1. Opening

De vergadering wordt om 13.30 uur geopend door de voorzitter dr. Cees van Deursen. Namens het bestuur, bestaande uit Annemieke Vroom, Hans Louwrier, Menno van der Waart en Frans Hoogeveen verwelkomt hij de aanwezige leden en de leden die de vergadering via streamen bijwonen.
2. Mededelingen
· De ALV wordt gestreamd en opgenomen door MEO. De opname kan later worden teruggekeken via de website.
· De bezorging van de IJzerwijzer is niet altijd in orde. Willen alle leden die de IJzerwijzer niet ontvangen dat alstublieft melden.
· Op de website van de HVN, onderaan de homepage bij Laatste Nieuws, staat informatie over “Aftrekposten voor mensen met een chronische ziekte of beperking”. Via een link kan een filmpje worden bekeken van een Webinar door Ieder(in) georganiseerd op 13 februari 2025.
· Iedereen die als gevolg van zijn of haar aandoening extra kosten maakt, heeft de mogelijkheid om deze via de belasting af te trekken van zijn inkomen. In dit filmpje kan antwoord op vragen worden gegeven wat wel en wat niet afgetrokken kan worden.
· Frans Heylen was lid van de HVN van het begin af aan en contactpersoon voor België. Hij was altijd aanwezig bij activiteiten van de HVN. Hij heeft er zelf ook regelmatig bijdragen aangeleverd. 
In september werd vernomen dat hij ernstig ziek was en niet lang meer te leven zou hebben. Het bestuur heeft toen snel en unaniem besloten om Frans Heylen tot erelid van de HVN te benoemen. Op 25 oktober 2024 hebben Menno van der Waart en Cees van Deursen hem het erelidmaatschap aangeboden. Frans Heylen was hiermee zeer vereerd. Kort daarna is Frans Heylen overleden. Een delegatie van het bestuur was bij de herdenkingsdienst aanwezig. 
Een erelidmaatschap wordt toegekend door de ALV. Er was geen tijd meer om de ALV te informeren.
Het bestuur vraagt daarom de ALV achteraf om het erelidmaatschap aan Frans Heylen goed te keuren.


De ALV gaat met een applaus akkoord met de benoeming van Frans Heylen tot erelid.

Het bestuur heeft mokken laten bedrukken met het HVN-logo.
De aanwezigen kunnen na afloop van deze middag een mok meenemen.

3. Verslag ALV 2024.
Het verslag van de ALV 2024 is samengesteld door de secretaris Annemieke Vroom.
Het verslag was te lezen op onze website. ( www.hemochromatose.nl.)


Er zijn geen opmerkingen of aanvullingen van de leden.

Voorstel: goedkeuring verslag 2024 door de ALV.
Het verslag wordt door de ALV goedgekeurd met dank aan Annemieke Vroom.

4. Jaarverslag 2024, Jaarrekening 2024 en Begroting 2025.
Het Jaarverslag 2024, de Jaarrekening 2024 en de Begroting 2025 zijn alle te vinden op de website. 

Toelichting Jaarverslag 2024:
De voorzitter Cees van Deursen geeft een toelichting op het Jaarverslag 2024:
· Ook in het afgelopen jaar vonden er weer 4 contactmiddagen plaats. Conny en Nico Udo worden hartelijk bedankt voor de organisatie hiervan. Ook Koos Turfboer wordt hartelijk bedankt. Koos zorgde de afgelopen jaren voor de geluidsinstallatie. MEO heeft zijn taak overgenomen.
Hartelijk dank ook aan Janna Louwrier en Ineke Turfboer voor de ontvangst van de deelnemers bij de Lotgenotencontactdagen.
De bijeenkomst in Hapert was anders van opzet. Er waren groepen samengesteld die ieder een bepaald onderwerp bespraken. (Rondetafelgesprekken) Gezien de positieve reacties willen we deze vorm vaker toepassen.
· Het bestuur heeft 8 keer vergaderd in Utrecht. De secretaris, Annemieke Vroom heeft hiervoor steeds de organisatie, de agendering en de verslaglegging verzorgd. Hartelijk dank hiervoor.
· In maart 2025 is een overleg met de MAR geweest. Dit was een informatieve bijeenkomst die in prettige sfeer verliep.
· De HVN draait volledig op vrijwilligers. Zonder deze vrijwilligers kan de HVN niet functioneren. Als dank voor hun inzet was dit jaar ook weer een vrijwilligersdag georganiseerd. De dag was zeer geslaagd. De organisatie was in handen van Menno van der Waart en Annemieke Vroom. Zij worden hiervoor hartelijk bedankt.

· De IJzerwijzer is 4 keer verschenen. Het redactieteam onder leiding van Femmy Soeters en Menno van der Waart slaagt er steeds in een aantrekkelijk blad uit te geven met wisselende onderwerpen. Tussen de IJzerwijzers door komt de Nieuwsbrief uit. De voorzitter bedankt het redactieteam hartelijk hiervoor.

Voorstel: De ALV keurt het jaarverslag 2024 goed.
Het verslag wordt vastgesteld met een correctie op blz. 5. “Het verslag van de ALV is terug te vinden in de IJzerwijzer nr. 4 van 2024 i.p.v. 2023”.
· Toelichting Jaarrekening 2024
Het financiële reilen en zeilen van de HVN wordt verzorgd door de penningmeester, Hans Louwrier. Hij heeft de Jaarrekening 2024 en de Begroting 2025 opgesteld. De voorzitter dankt hem hartelijk hiervoor en geeft hem het woord om toelichting te geven op de Jaarrekening 2024 en de begroting 2025:

· Op de balans staat een bedrag van € 1600,-- aan geluidsapparatuur. Dat is het bedrag wat overblijft na afschrijving computer en geluidsapparatuur.
· Bij fonds PGO staat een bedrag van € 5276,--. Dit is een schuld die we volgens de regels aan het ministerie moeten terugbetalen omdat dit te veel is ontvangen aan subsidie.

(De HVN ontvangt subsidie voor de lotgenotencontactdagen, informatievoorziening, belangenbehartiging, backoffice. De subsidie moet in september worden aangevraagd. Daarvoor is een begroting nodig. Maar dan zijn er nog een aantal cijfers niet bekend, zoals prijsverhogingen en onverwachte uitgaven. Niet gerealiseerde uitgaven waarvoor subsidie is verleend moet worden terugbetaald.)
· Het eigen vermogen is iets gestegen. 

Vraag uit de zaal: heeft de HVN last van het vermogen bij subsidie aanvraag.
Antwoord Penningmeester: Nee dat is niet het geval. 
Het eigen vermogen is opgebouwd in de jaren dat er nog subsidie werd berekend naar het aantal leden. Een deel van de subsidie was per persoon. De uitgaven waren t.o.v. de subsidie lager. Dat is nu veranderd en men moet de verwachte uitgaven onderbouwd aanleveren. Daarop wordt de subsidie gebaseerd.
Na de verandering van subsidietoekenning hoefde de opgebouwde reserve niet te worden teruggestort. Daarom heeft de vereniging een goed eigen vermogen. 
Bovendien ontvangt de HVN af en toe een donatie.

De contributie kan niet worden verlaagd omdat het ministerie verplicht minimaal € 25,-- in rekening te brengen alvorens subsidie te ontvangen. Van de contributie kunnen dingen worden gedaan die niet subsidiabel zijn.

Vraag vanuit zaal: Heeft het zin om zo’n groot eigen vermogen te hebben?
Antwoord penningmeester: Een groot eigen vermogen is niet noodzakelijk maar wel gemakkelijk. Hieruit kunnen onvoorziene uitgaven gedaan worden zoals om iets extra’s te doen met de Jubileumdag. Er kan een mooi programma worden gemaakt.
Ook is er gebruik van de reserve gemaakt bij het kopen van de licentie voor het maken van de Zorgboeken nadat de uitgeverij failliet was gegaan. We laten nu zelf de Zorgboeken drukken.

Opmerking vanuit de zaal: Misschien moet de reserve in de toekomst worden gebruikt omdat de overheid zich op den duur mogelijk terugtrekt.

Het is belangrijk een buffer aan te houden.

Opmerking vanuit de zaal: Compliment aan de penningmeester voor het opstellen van het rapport en begroting.

Voorstel: De ALV keurt de jaarrekening 2024 goed.
De jaarrekening 2024 wordt door de ALV goedgekeurd met dank aan Hans Louwrier.
5. Verslag financiële controlecommissie
De penningmeester doet namens de financiële controlecommissie verslag over haar bevindingen ten aanzien van het door het bestuur gevoerde beheer over 2024.
De financiële controlecommissie, bestaande uit mevrouw Femmy Soeters en de heer Robert Visser, hebben op 28 februari 2025 de financiële administratie van de HVN gecontroleerd. Zij hebben vastgesteld dat de saldi van de bankrekeningen per 31 december 2024 in overeenstemming waren met de administratie. Steekproefsgewijs hebben zij de inkomsten en uitgaven over 2024 en de verwerking daarvan in de winst- en verliesrekening over 2024 welke sluit met een voordelig saldo van € 11.584, gecontroleerd. Er zijn hierbij door hen geen omissies geconstateerd. Zij hebben verder vastgesteld dat de balans een juist beeld geeft van de bezittingen en schulden van de HVN per 31 december 2024. Het eigen vermogen per 31 december 2024 bedraagt € 90.845. Zij stellen de Algemene Ledenvergadering voor het bestuur decharge te verlenen voor het boekjaar 2024.

Voorstel: De ALV verleent décharge aan het bestuur met dank aan de penningmeester Hans Louwrier en aan de kascommissie.
De ALV verleent décharge aan het bestuur, met dankzegging aan de penningmeester Hans Louwrier en aan de leden van de kascommissie mevrouw Femmy Soeters en de heer Robert Visser.



Kandidaatstelling en benoeming financiële controlecommissie 2025.
De financiële controlecommissie voor 2025 zal bestaan uit de heren Robert Visser en Anton Visser.
6. Contributie
De contributie is sinds 2013 vastgesteld op € 25,00 per kalenderjaar.

Voorstel: het bestuur stelt voor om de contributie niet te wijzigen.
De ALV neemt het voorstel over en de contributie blijft op € 25,00.
.

7. Rooster van aftreden
Het bestuur heeft in overeenstemming met de statuten een rooster van aftreden opgesteld. Volgens dit rooster zijn de penningmeester Hans Louwrier en de secretaris Annemieke Vroom statutair aftredende. Zij stellen zich beiden herkiesbaar.
Er hebben zich geen andere kandidaten gemeld.

Voorstel:
a) Het bestuur stelt de ALV voor Hans Louwrier te herbenoemen als bestuurslid zijnde penningmeester;
Stemming: het voorstel wordt door de ALV unaniem aangenomen.

b) Het bestuur stelt de ALV voor Annemieke Vroom te herbenoemen als bestuurslid, zijnde secretaris.
Stemming: het voorstel wordt door de ALV unaniem aangenomen.

8. Jubileum Hemochromatose Vereniging Nederland
Zaterdag 13 september wordt het 25-jarig jubileum van de HVN gevierd. Frans Hoogeveen is de coördinator voor deze dag.
Het is de 3e contactdag van dit jaar en wordt gehouden in de Reehorst in Ede

Aan het interessante programma doen 4 sprekers mee.
Vanuit de HVN vertelt dr. Cees van Deursen over de geschiedenis van de HVN.
Vanuit de Medische Advies Raad komt dr. Alexander Rennings. Hij is internist in Radboudziekenhuis te Nijmegen. Hij zal spreken over IJzer in brede zin. Van heelal tot in het lichaam. 
Vanuit Sanquin komt iemand praten over bloed en aderlaten.

Tot slot komt Prof. John van der Oort iets vertellen over de ontwikkelingen in de gentherapie.

Bovendien is een extra dik jubileumnummer van de IJzerwijzer in voorbereiding.

We rekenen op minimaal 100 bezoekers en het liefst meer. 

De voorzitter vraagt aan iedereen om te komen en 13 september alvast in de agenda te zetten.

9. Vooruitblik naar 2025.
De voorzitter informeert namens het bestuur de ALV over de voorgenomen werkzaamheden over 2025. 
· Het jubileum is genoemd.
·  Vanuit Hemochromatosis International en de EFAPH is een e-book over hemochromatose gepresenteerd. De HVN is momenteel bezig om hiervan een Nederlandse versie samen te stellen.
· Er wordt gewerkt aan het meerjarenplan 2026-2030
· De website wordt verder ontwikkeld o.a. met toevoeging IJzerstapeling.nl om de bereikbaarheid te vergroten. Deze naam is voor veel mensen gemakkelijker  dan hemochromatose.
· Het bestuur gaat met de vrijwilligers regelmatig overleg voeren. De regionale contactpersonen worden de laatste tijd minder vaak benaderd. Daarom worden er maatregelen genomen om te proberen dit te verbeteren.
· Er zijn ontwikkelingen m.b.t. behandeling van hemochromatose: hepcidine-agonisten.
Binnenkort komt mogelijk een studie naar een dergelijk middel. Medewerking van patiënten wordt daarbij gevraagd.
10. Rondvraag

· Vanuit de zaal werd opgemerkt dat de begroting 2025 niet is vastgesteld en dat moet wel gebeuren.
De Voorzitter verontschuldigt zich om deze omissie en vraagt of de ALV de begroting 2025 alsnog goedkeurt.
De ALV keurt de begroting 2025 alsnog goed.

· Is het mogelijk om op de televisie aandacht te vragen voor hemochromatose omdat er weinig mensen op de hoogte zijn van hemochromatose?
De voorzitter antwoordt dat het moeilijk is om media te interesseren in hemochromatose.
Voor de jubileumdag is een klein congresbureau ingeschakeld. Misschien vinden zij een weg. 

· Is er een BN’er bekend die hemochromatose heeft?
De HVN kent er geen. 

· De HVN is bezig met een artikel in een blad voor huisartsen en media. We blijven het proberen.
· Volg de HVN ook op Social Media.

11. Sluiting
Om 14.10 uur wordt de vergadering gesloten.


De voorzitter bedankt de leden voor hun aanwezigheid en aandacht. 
Na een korte pauze zal dr. Herman Kreeftenberg en dr. Frans Hoogeveen presentaties geven.
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