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Inleiding

Platform Congenitale Hernia Diafragmatica (Platform CHD) is een patiénten -en lotgenotenvereniging in het

Platform CHD
Arnhem

Vlaams/Nederlandse taalgebied voor mensen die geraakt zijn/worden door Congenitale Hernia Diafragmatica (CHD):

een aangeboren gat in het middenrif. De vereniging heeft als doel om:

1. Hét CHD-belangen en contactplatform te zijn voor patiénten, lotgenoten en professionals;

2. CHD onder controle te krijgen zodat patiénten en hun ouders goed, gelukkig en gezond kunnen leven

met CHD.
Zij tracht dit doel onder meer te bereiken door:

1. Alle CHD-ouders en -patiénten van Nederland en Vlaanderen in te staat stellen in contact te komen

met elkaar, online én offline.

2. Het vormen en onderhouden van een online CHD-informatieplatform voor CHD-ouders en

-patiénten, artsen, onderzoekers en overige belangstellenden. Informatie omvat ervaringsverhalen

over het leven met CHD, behandelmogelijkheden van CHD en ermee in verband staande
aandoeningen en voor leken toegankelijke stand van zaken van onderzoek.

3. Met en namens CHD-lotgenoten de verbinding te zoeken met artsen, onderzoekers en internationale
CHD-platforms. Het doel hiervan is het bijdragen aan betere behandeling, informatievoorziening

en onderzoeksdoelen op het gebied van CHD.

4. Fondsenwerving en het ondersteunen van CHD-onderzoek (met geld en kennis/ervaring).

Oprichting

De vereniging is opgericht in 2016 en zetelt in Bilthoven.

Bestuur

De samenstelling van het bestuur 2018:
- Frank Meijer (voorzitter)
- Mirjam Croes (secretaris)

- Wichard Hulsbergen (penningmeester)

Contactgegevens

Het postadres van de vereniging is Het lage Erf 11,6816 RK Arnhem

Verdere contactgegevens zijn:

Contact: contact@platformchd.nl

Telefoon:  06-11918300

Facebook: www.facebook.com/CHDpatientenvereniging

Website: www.platformchd.nl



De vereniging in 2018

In 2018 heeft Platform CHD opnieuw een groeiend aantal leden mogen verwelkomen en aanstaande ouders geholpen
en/of in contact gebracht met lotgenoten om ervaringen uit te wisselen. We zijn de 100 leden inmiddels ruim gepasseerd.
Specifiek voor de volwassen CHD-patiénten doelgroep heeft Platform CHD in 2018 een lotgenoten- en
informatiebijeenkomst georganiseerd in Nijmegen om de dilemma’s en vraagstukken voor deze doelgroep beter in beeld te
krijgen. Inmiddels zijn beide expertisecentra gestart met een follow-up voor volwassen CHD-patiénten. Het uiteindelijke
doel is om ook in de volwassenenzorg voor CHD een adequate infrastructuur voor onderzoek en follow-up te realiseren.

Ook heeft Platform CHD samen met enkele ouders van CHD-patiénten in 2018 een bijdrage geleverd aan het Radboud
Opleidingsprogramma ‘Student meets Patient’.

2018 was ook het jaar dat de Rotary van Ridderkerk een recordbedrag van meer dan €50.000 wist op te halen voor het
onderzoek naar de ontwikkeling van een nieuw type matje dat het lichaam moet aanzetten tot het maken van een echt
middenrif. Daarnaast was 2018 ook het jaar dat Platform CHD met een extra ALV in december haar statuten kon laten
wijzigen om de ANBI-status te verwerven bij de Belastingdienst. Die status is toegekend, waardoor het mogelijk is fiscaal
gunstig te doneren aan Platform CHD. Ook is Platform CHD inmiddels als goed doel door Facebook erkend, waardoor
inzamelingsacties via Facebook ook voor Platform CHD kunnen worden aangevraagd. Platform CHD was in 2018 ook
betrokken bij vernieuwend onderzoek waaronder de opstart van het project ‘Plugging the Gap’, dat gericht is op het
ontwikkelen van een nieuwe techniek waardoor de risico’s van vroeggeboorte bij een FETO ingreep sterk gereduceerd
kunnen worden.
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Begroting en realisatie 2018

In 2018 zijn we in eerste instantie verder gegaan met het bekend maken van onze vereniging onder nieuwe ouders,
die te maken krijgen met CHD en onder volwassen patiénten die het platform nog niet kennen. Daarnaast stelden wij
ons als vereniging ten doel om bij te dragen aan betere informatievoorziening voor jongvolwassen CHD-ers.

Hiervoor is een nieuwe informatieleaflet opgesteld en is gewerkt aan het ontwikkelen van een FAQ op de website.
Deze FAQ is echter door omstandigheden nog niet online gekomen. Ook was het de

bedoeling om verhalen van lotgenoten op te gaan tekenen en te ontsluiten op de website.

Daar waren in 2018 echter te weinig aanmeldingen voor en het ontbrak aan capaciteit binnen het bestuur.

Daarnaast hebben wij ons in 2018 willen richten op het starten van fondsenwerving om het “nieuwe matje”, waarvoor
wij in 2015 de Medische Inspirator Prijs hebben gewonnen, nu echt te kunnen gaan realiseren. Verder stond 2018 in
het teken van contact- en informatiedagen voor verschillende doelgroepen en in samenwerking met het Sophia
Kinderziekenhuis en het RadboudUMC het profesionaliseren van de informatievoorziening over CHD.

Belangrijk speerpunt van het bestuur was het werven van actieve vrijwilligers, met name gericht op

fondsenwerving, lotgenotencontact en communicatie- en informatievoorziening. Helaas is dit nog zonder succes.
Voor 2018 waren de begroting en doelstellingen van 2017 aangehouden, omdat er inhoudelijk geen grote wijzigingen
zijn geweest. Daarnaast is de activiteitenstroom van de vereniging zich - na oprichting - nog aan het ontwikkelen

en zijn veel activiteiten, zoals contact met zorginstellingen niet of nauwelijks kostengebonden.

Begroot 2018 Realisatie 2018

Baten

Donaties 850 0

Vrijwillige donaties 150 1.305

Fondsenwerving acties 150 0

Zakelijke donaties 0 0

1.150 1.305

Lasten

Lotgenotencontact

Contactdagen 150 353

Lief en leed 150 0
300 353

Voorlichting

Website 0 0

Flyers 100 0
100 0

Bestuur en organisatie

Algemene kosten

- Bankkosten 110 123

- Verzekeringen 0 0

- Lidmaatschap VSOP 50 100

- Overige algemene kosten 0 505
160 728

Totaal 590 224
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Begroting en doelstelling 2019

In 2019 wil Platform CHD zich inzetten om 2x per jaar een bijeenkomst te organiseren voor aanstaande ouders in het

Sophia Kinderziekenhuis en/of het Radboudumc. Verder wordt ingezet op de werving van fondsen voor onderzoek naar het
nieuwe type matje. Daarnaast willen we de contacten met onderzoekers verder verbeteren. Het is onze bedoeling om

lotgenoten bijeenkomsten zo goed mogelijk te spreiden over Nederland en informatievoorziening over CHD verder te verbeteren.

Begroot 2019
Baten
Donaties 0
Vrijwillige donaties 850
Fondsenwerving acties 150
Zakelijke donaties 150
1.150
Lasten
Lotgenotencontact 150
Contactdagen
Lief en leed 150
300
Voorlichting
Website
Flyers 100
100
Bestuur en organisatie
Algemene kosten
- Kamer van koophandel 0
- Bankkosten 110
- Verzekeringen
- Lidmaatschap VSOP 50
- Overige algemene kosten 0
160

Totaal 590
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Arnhem
Vaststelling jaarverslag, omvattende het bestuursverslag en de jaarrekening over 2018
In de bestuursvergadering van 1 juli 2020 van het Platform CHD is het jaarverslag 2018, omvattende het
bestuursverslag en de jaarrekening over 2018 vastgesteld.
Arnhem, 1 juli 2020
Frank Meijer Mirjam Croes Marleen Woudenberg-lsik

Voorzitter Secretaris Penningmeester
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Balans per 31 december 2018

(voor resultaatsbestemming)

ACTIVA
Vaste activa

Vlottende activa

Liquide middelen
Rekening courant bank

31 dec 2018

Platform CHD
Arnhem

31 dec 2017

2.463

2.234
2.463 2.234

2.463 2.234
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Balans per 31 december 2018
(voor resultaatsbestemming)
31 dec 2018 31 dec 2017
PASSIVA
Eigen vermogen
Algemene reserve 2.234 1.588
Resultaat boekjaar 225 646
2.459 2.234
Kortlopende schulden
Schulden aan leveranciers en handelskredieten 4 0
4 0

2.463 2.234



Resultatenrekening over 2018

Omzet
Brutomarge

Lotgenotencontact
Voorlichting

Bestuur en organisatie
Totaal kosten

Bedrijfsresultaat

Resultaat voor belastingen

Platform CHD

2018

1.305
1.305

353

0

727
1.080
225
225

Arnhem
2017
968
968
0
54
268
322
646
646
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Toelichting op de jaarrekening

Algemeen

Algemene grondslagen voor de opstelling van de jaarrekening
De jaarrekening is opgesteld volgens de bepalingen van Titel 9 Boek 2 BW en de Richtlijnen voor de
jaarverslaggeving voor kleine rechtspersonen, die uitgegeven zijn door de Raad van de jaarverslaggeving.

De waardering van activa en passiva en de bepaling van het resultaat vinden plaats op basis van historische
kosten. Tenzij bij de desbetreffende grondslag voor de specifieke balanspost anders wordt vermeld,
worden de activa en de passiva opgenomen tegen nominale waarde.

Baten en lasten worden toegerekend aan het jaar waarop ze betrekking hebben. Winsten worden slechts
opgenomen voor zover zij op balansdatum zijn gerealiseerd. Verplichtingen en mogelijke verliezen die hun
oorsprong vinden voor het einde van het verslagjaar, worden in acht genomenindien zij voor het opmaken
van de jaarrekening bekend zijn geworden.

Grondslagen voor de balanswaardering

Liquide middelen

Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito's met een looptijd korter dan twaalf maanden.
Rekening-courant schulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onder
kortlopende schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

Eigen vermogen

Indien Platform CHD eigen aandelen inkoopt, wordt de verkrijgingsprijs van de ingekochte aandelen

in mindering gebracht op de overige reserves, of op andere reserves mits de statuten dit toestaan, totdat deze aandelen
worden ingetrokken of worden verkocht. Indien ingekochte aandelen worden verkocht, komt de opbrengst uit verkoop
ten gunste van de overige reserves of andere reserves in het eigen vermogen. De opbrengst komt ten gunste van de
reserve waarop eerder de inkoop van deze aandelen in mindering is gebracht.

Kosten die direct samenhangen met de inkoop, verkoop en/of uitgifte van nieuwe aandelen worden rechtstreeks ten
laste gebracht van het eigen vermogen, onder verrekening van relevante winstbelastingeffecten.

De kortlopende schulden betreffen de schulden met een looptijd van korter dan één jaar. Deze worden, voor zover niet
anders vermeld, gewaardeerd tegen nominale waarde.
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Grondslagen voor de restultaatbepaling

Algemeen

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde van de geleverde prestaties en de kosten
en andere lasten van het verslagjaar, met inachtneming van de hiervoor vermelde waarderingsgrondslagen.
Winsten zijn verantwoord in het jaar waarin de goederen zijn geleverd c.q. de diensten zijn verricht.

Verliezen welke hun oorsprong vinden in het verslagjaar zijn in aanmerking genomen zodra deze voorzienbaar zijn.

Netto-omzet
Onder netto-omzet wordt verstaan de aan derden in rekening gebrachte bedragen voor de in het verslagjaar geleverde
goederen en diensten na aftrek van kortingen en dergelijke en van over de omzet geheven belastingen.

Inkoopwaarde van de omzet
Onder de inkoopwaarde van de omzet wordt verstaan de direct aan de geleverde geoderen en diensten toe te rekenen
kosten. Hieronder is tevens begrepen een mutatie in de afwaardering wegens incourantheid van de voorraden.

Bedrijfskosten

De kosten worden toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking hebben. Winsten worden verantwoord in het
jaar waarin de goederen zijn geleverd c.q. de diensten zijn verricht. Verliezen worden genomen in het jaar waarin deze
voorzienbaar zijn.

Afschrijvingen

De afschrijvingen zijn berekend door middel van een vast percentages van de aanschafwaarde, op basis van de verwachte
economische levensduur. Boekwinsten en -verliezen bij verkoop van de vaste activa zijn begrepen onder de afschrijvingen.
Boekwinsten echter alleen voor zover deze niet in minderingn zijn gebracht op investeringen.

Financiéle baten en lasten
De rentebaten en -lasten betreffen de op de verslagperiode betrekking hebbende renteopbrengsten en lasten van
uitgegeven en ontvangen leningen.



Toelichting op de balans per 31 december 2018

Vorderingen en overlopende activa

Liquide middelen

Rekening courant bank
Triodos Bank

Eigen vermogen

Algemene reserve

Algemene reserve
Resultaat boekjaar

Kortlopende schulden

Schulden aan leveranciers en handelskredieten
Handelscrediteuren

31 dec 2018

2.463
2.463

2.234
225
2.459

31 dec 2018

Platform CHD

Arnhem

31 dec 2017

2.234
2.234

1.588
646
2.234

31 dec 2017



Toelichting op de resultatenrekening over 2018

Netto-omzet
Donaties

Lotgenotencontact
Contactdagen

Voorlichting
Website

Bestuur en organisatie
Steunbetuiging

Kleine aanschaffingen
Contributie VSOP
Portokosten
Reiskosten
Notariskosten
Relatiegeschenken
Bankkosten

Overige algemene kosten

2018

1.305
1.305

353
353

28
100

15
384
82
122

727

Platform CHD
Arnhem

2017

968
968

54
54

52

100

o o

115

268



