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Inleiding

Voor u ligt het beleidsplan van de “Nederlandse Verenging Williams-Beuren Syndroom”, dat betrekking
heeft op het te voeren beleid over de periode 2016 tot en met 2018. De vereniging heeft per 1 juni 2016
een aanvraag ingediend om aangemerkt te worden als algemeen nut beogende instelling (ANBI). Het
plan is opgesteld in het kader van de ANBI regeling en zal jaarlijks worden geactualiseerd. De
werkingsperiode wordt daarbij dan telkens een jaar opgeschoven.

De “Nederlandse Vereniging Williams-Beuren Syndroom” is ontstaan uit een reorganisatie van VG
Netwerken. De toenmalige kerngroep heeft, ten gunste van betrokken leden, besloten de activiteiten
voort te zetten in een nieuwe vereniging.

Strategie

Kernprincipes en uitgangspunten van de vereniging

Statutaire doelstelling
De doelstelling van de vereniging is opgenomen in de statuten (art. 2) en luidt als volgt:

De vereniging heeft ten doel het verbinden van mensen met het Williams-Beuren Syndroom en hun
familieleden of hun wettelijke vertegenwoordigers en het creéren en benutten van mogelijkheden om
ervaring en informatie betreffende het Williams-Beuren Syndroom uit te wisselen en bekendheid met
het syndroom te bevorderen.

Met haar doelstelling beoogt de vereniging het algemeen belang te dienen.

Afwezigheid van winstoogmerk

De vereniging heeft geen winstoogmerk, zoals blijkt uit de statuten en uit de feitelijke werkzaamheden.
De vereniging streeft niet naar winst omwille van de winst zelf. Dit blijkt uit het feit dat de vereniging de
met de activiteiten behaalde opbrengsten ten goede laat komen aan haar doelstelling.

Bestemming liquidatiesaldo

In geval de vereniging wordt ontbonden, dan is in de statuten (art. 18, lid 2) het volgende bepaald over
het liquidatiesaldo van de vereniging: De algemene vergadering stelt bij haar in het vorige lid bedoelde
besluit de bestemming vast voor het batig saldo, en wel zoveel mogelijk in overeenstemming met het
doel van de vereniging.

Werkzaamheden van de vereniging
De vereniging legt zich vooral toe op het fungeren als wegwijzer voor ouders die na de diagnose op zoek
zijn naar informatie over het Williams-Beuren Syndroom en lotgenoten.
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Beleid

Te verwachten werkzaamheden van de vereniging
De vereniging tracht haar doel te bereiken door:

e Het vasthouden, bundelen en verspreiden van kennis en ervaringen, onder meer door middel
van websites, nieuwsbrieven, brochures en beeldmateriaal

e Het organiseren van activiteiten en contactmomenten, zoals picknicks, muziekdagen,
studiedagen en deelname aan internationale contactdagen

e Het onderhouden van contacten met behandelaars, potentiéle onderzoekers en verwijzers zoals
kinderartsen, 'AVG'(artsen voor verstandelijk gehandicapten)-artsen, klinisch genetisch
consultants, 'GZ'(gezondheidszorg)-psychologen en paramedici

e Het onderhouden van contacten met internationale Williams-Beuren Syndroom verenigingen
onder meer vertegenwoordiging in 'FEWS' (European Federation of Williams Syndrome
Associations)

e Het verrichten van al hetgeen met het vorenstaande verband houdt of daartoe bevorderlijk kan
zijn, alles in de ruimste zin van het woord

Werving van gelden

De vereniging tracht haar doelen te verwezenlijken door het verkrijgen van financiéle middelen via
contributie bijdragen van leden. Aan de leden van nieuwe aanmeldingen wordt bij de inschrijving
gevraagd om een jaarlijkse bijdrage van €30. Daarnaast werft de vereniging gelden ten behoeve van de
doelstelling door middel van de volgende wevingsactiviteiten:

e Sponsoractiviteiten, donaties en giften
e Subsidieaanvragen

Beschikken over het vermogen van de vereniging

Op grond van de statuten van de vereniging en haar feitelijke werkzaamheid heeft geen enkele
(rechts)persoon doorslaggevende zeggenschap binnen de vereniging. Aldus kan geen enkele
(rechts)persoon beschikken over het vermogen van de vereniging als ware het eigen vermogen. Ten
aanzien van de bevoegdheden van het bestuur is in de statuten (art. 10) het volgende bepaald:

1. Het bestuur is belast met het besturen van de vereniging, het bestuur kan, tot wederopzegging
taken en bevoegdheden delegeren aan een eventueel dagelijks bestuur, of één of meer
commissies.

2. Het bestuur is niet bevoegd te besluiten tot het aangaan van overeenkomsten tot verkrijging,
vervreemding of bezwaring van registergoederen en tot het aangaan van overeenkomsten
waarbij de vereniging zich als borg of hoofdelijk medeschuldenaar verbindt, zich voor een derde
sterk maakt of zich tot zekerheidsstelling voor een schuld van een ander verbindt.

Het jaarlijks geworven vermogen wordt veelal zo direct mogelijk besteed. De indirecte kosten zijn
minimaal en hebben louter betrekking op uitgaven als bankadministratie- en overboekingskosten,
inschrijving kamer van koophandel, reisdeclaraties en overige onkostendeclaraties. Veelal worden de
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kosten van reizen etc. door het bestuur voor eigen rekening genomen. Alle opbrengsten en kosten
worden in beginsel verantwoord in de periode waarop zij betrekking hebben en jaarlijks gecontroleerd
door een externe ‘kas commissie’. Alle opbrengsten (schenkingen) worden als opbrengst verantwoord in
het boekjaar waarin zij door de vereniging worden ontvangen. Als rentebaten worden verantwoord de
aan het verslagjaar toe te rekenen ontvangen c.q. te vorderen renten uit hoofde van uitstaande
banksaldo.

Vermogen van de instelling

Het vermogen van de vereniging wordt voornamelijk gevormd door contributies van leden, subsidies en
donaties. De gelden van de vereniging worden voornamelijk geinvesteerd in middelen en activiteiten in
overeenstemming met het doel van de vereniging.

De bestuurders ontvangen geen beloning; eventuele zakelijk gemaakte kosten kunnen, voor zover deze
niet bovenmatig zijn, worden gedeclareerd.

Beheer

Vermogen van de instelling

De vereniging wordt gevormd door haar bestuur en is volledig afhankelijk van de inzet van
bestuursleden en vele vrijwilligers en op financieel gebied van inkomsten uit contributies, eventuele
subsidies en donaties door derden.

De jaarlijkse inkomsten worden, afhankelijk van de behoefte van de vereniging, in principe in het
lopende boekjaar besteed. Daarnaast heeft het bestuur van de verenging besloten om maximaal 130%
van de gemiddelde jaarlijkse inkomsten als voorziening aan te houden voor onvoorziene uitgaven. De
penningmeester van het bestuur van de vereniging beheert het vermogen en heeft daarbij, met
instemming van het bestuur, gekozen voor een risicomijdend beleid. In beginsel worden de gelden
beheerd op een betaalrekening van de Rabobank.

Kostenstructuur van de instelling
Een deel van de kosten bestaat uit de organisatie van activiteiten, waaronder locatie huur en catering.
De overige kosten bestaan o.a. uit opmaak en druk van een 4-jaarlijkse nieuwsbrief.

De inkomsten van de vereniging worden geheel voor het uitvoeren van de doelstelling aangewend. Ook
noodzakelijke beheerskosten en bestuurskosten kunnen hieruit worden vergoed. De beleidsbepalers
(het bestuur) ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden. Zij hebben wel recht op een
vergoeding van de door hen in de uitoefening van hun functie gemaakte kosten (artikel 10.7 van de
statuten).
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Bestuur

Het bestuur van de “Nederlandse Vereniging Williams-Beuren Syndroom” bestaat thans uit de heer
Twan de Kruijf (voorzitter), de heer Paul Wezenbeek (secretaris), de heer Onno Ceelen
(penningmeester), de heer Robbert-Jan Meijer (bestuurslid), de heer Cor Colijn (bestuurslid), mevrouw
Maaike Huizenga (bestuurslid) en mevrouw Antje Meijer (bestuurslid).
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