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Strategie

Kernprincipes en uitgangspunten van de instelling

Statutaire doelstelling en missie

Artikel 2.1

Het doel van de vereniging is:

a. hét CHDbelangen en contactplatform zijn voor patiénten, lotgenoten en professionals; en

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

Afwezigheid van winstoogmerk

Artikel 2.3

De vereniging heeft in principe geen winstoogmerk. Zij kan haar doel wel trachten te verwezenlijken door
activiteiten met een winstoogmerk, mits de inkomsten uit deze activiteiten binnen een redelijke termijn geheel of
nagenoeg geheel ten goede komen aan de in het eerste lid van dit artikel vermelde doelstelling van de
vereniging.

Bestemming liquidatiesaldo

Artikel 20.2

De algemene ledenvergadering stelt bij haar besluit tot ontbinding van de vereniging de bestemming voor het
batig saldo zodanig vast dat dit ten goede komt aan een algemeen nut beogende instelling (als bedoeld in artikel
5b van de Algemene wet inzake rijksbelastingen) zoveel mogelijk in overeenstemming met het doel van de
vereniging.

Werkzaamheden van de instelling

Artikel 2.2

2. Zij tracht dit doel onder meer te bereiken door:

a. alle CHD-ouders en -patiénten van Nederland en Vlaanderen in staat stellen in contact te komen met elkaar,
online én offline;

b. het vormen en onderhouden van een online CHD-informatieplatform voor CHD-ouders en patiénten, artsen,
onderzoekers en overige belangstellenden. Informatie omvat het leven met CHD, behandelmogelijkheid van
CHD en ermee in verband staande aandoeningen, en de stand van zaken van onderzoek;

c. met en namens CHDIotgenoten de verbinding zoeken met artsen, onderzoekers en CHD-platforms. Het doel
hiervan is het bijdragen aan betere behandeling, informatievoorziening en onderzoeksdoelen op het

gebied van CHD;

d. fondsenwerving en het ondersteunen van CHD onderzoek (met geld en kennis/ervaring).

Beleid

Te verwachten werkzaamheden van de instelling

Artikel 2.2

2. Zij tracht dit doel onder meer te bereiken door:

a. alle CHD-ouders en -patiénten van Nederland en Vlaanderen in staat stellen in contact te komen met elkaar,
online én offline;

b. het vormen en onderhouden van een online CHD-informatieplatform voor CHD-ouders en patiénten, artsen,
onderzoekers en overige belangstellenden. Informatie omvat het leven met CHD, behandelmogelijkheid van
CHD en ermee in verband staande aandoeningen, en de stand van zaken van onderzoek;

c. met en namens CHDIlotgenoten de verbinding zoeken met artsen, onderzoekers en CHD-platforms. Het doel
hiervan is het bijdragen aan betere behandeling, informatievoorziening en onderzoeksdoelen op het

gebied van CHD;

d. fondsenwerving en het ondersteunen van CHD onderzoek (met geld en kennis/ervaring).

Een overzicht van de toekomstige projecten door de instelling
e Fondsenwerving ten behoeve van onderzoek naar een biologisch afbreekbare patch door Radboud
e Informatievoorziening en belangenbehartiging volwassen CHD-ers
e Organiseren van contactdagen voor aanstaande ouders en CHD-jongeren en jong-volwassenen.

Werving van gelden
Platform CHD werft gelden via



e contributie van de leden.
e fondsenwervende acties
e donaties

Beschrijving van de taakstelling en bestuursverhoudingen binnen het bestuur

Artikel 10.1

Het bestuur bestaat uit ten minste drie natuurlijke personen, die uit hun midden een voorzitter, een secretaris en
een penningmeester aanwijzen.

Beschrijving van de wijze waarop over het vermogen van de instelling wordt beschikt
Bestuursleden hebben toegang tot de rekening waarop het vermogen van de vereniging staat. Twee van de drie
bestuursleden moeten toestemming geven om over het geld te beschikken voor uitgaven.

Omschrijving van de uitvoering van het beleid en toezicht daarop door het bestuur
Het beleid wordt uitgevoerd door werkgroepjes en vrijwilligers. Deels voert het bestuur zelf uit. Het bestuur houdt
altijd overzicht over de voortgang van de werkzaamheden en stuurt waar nodig.

Beschrijving van het uitkeringen beleid van de instelling

Voorstellen voor besteding van gelden van de vereniging worden getoetst aan de doelstellingen en het
beleidsplan van de vereniging. Het bestuur besluit of er een bijdrage wordt uitgekeerd

Het bestuur toetst of de gelden doelmatig zijn besteed.

Cijfermatig overzicht van de uitkeringen conform doelstelling
Op dit moment worden er uitkeringen gedaan voor een lotgenotendag. Verder nog geen grote bestedingen. De
uitkeringen gebeuren conform de richtlijnen van de begroting.

Beheer
Vermogen van de instelling
Het vermogen van Platform CHD op 1 januari 2017 was €1588,00

Balans met toelichting waarin de vermogensopbouw van de stichting wordt verklaard.
Zie actuele jaarrekening www.platformchd.nl

Kostenstructuur van de instelling
Zie actuele begroting op www.platformchd.nl

Verhouding van de wervingskosten en de beheerskosten ten opzichte van de bestedingen.
De vereniging streeft naar minimale verwervings en beheerskosten, doch maximaal 25%

In 2016 zijn er geen verwervingskosten geweest.

In 2016 bedroegen de algemene beheerskosten €69,00

In 2016 is er €713,00 besteed conform de doelstelling van de vereniging.

In 2016 is er €1588 euro aan positief saldo gereserveerd voor toekomstige bestedingen.

Beloning beleidsbetalers (ook noemen dat er geen beloning wordt verstrekt).
Bestuurders krijgen niet betaald voor hun functie. Een onkostenvergoeding is wel mogelijk, maar in 2016 niet
uitgekeerd

Beschrijving administratieve organisatie.
Bureau 77 stelt de jaarrekeningen van Platform CHD op. Dit hebben ze in 2016 Pro Deo gedaan.

Bestuur
Voorbeeld, wel een oneven aantal aanhouden.

Het bestuur van de Platform CHD bestaat uit:
Frank Meijer: Voorzitter

Mirjam Croes: Secretaris

Wichard Hulsbergen: Penningmeester



