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1. Jaarverslag 2024

Geachte leden,
Hierbij presenteren wij het jaarverslag 2024 van onze vereniging.

In de jaarrekening is onze balans, een staat van baten en lasten voor de Vereniging en het GOF en een
kasstroomoverzicht opgenomen. Aangezien de vereniging valt binnen de door de wet, in artikel 2:396 lid 1 BW
gestelde grenzen, is de vereniging vrijgesteld van accountantscontrole. Om die reden is aan de jaarrekening
geen accountantscontrole toegevoegd.

1.1. Jaarverslag

2024 was een enerverend jaar, eindigend met een ongekende finale in Zwolle: 3FM Serious Request voor
Metakids. Een indrukwekkende, hartverwarmende en ook ontroerende belevenis. Wat vorig jaar begon met een
ambitie van de directeur van Metakids om het goede doel van het Glazen Huis te worden, eindigde met een
opbrengst van 12,5 miljoen euro voor onderzoek naar metabole ziekten én heel veel aandacht en
betrokkenheid vanuit heel Nederland.

Als GVN deden we volop mee. We organiseerden allerlei acties om geld in te zamelen en konden uiteindelijk in
Zwolle een bedrag van € 57.118,-- aan de DJ’s van 3FM aanbieden. Dat geld komt volledig ten goede aan
onderzoek naar galactosemie. In Zwolle waren we met een grote groep GVN-leden aanwezig op het plein én
deden we mee met de Patiéntenoploop, georganiseerd door de VKS. Uit de reacties van leden, familie en
vrienden bleek wat een onuitwisbare indruk deze editie van Serious Request op ons allemaal heeft gemaakt.

Ook maakte het eens temeer duidelijk hoe waardevol onze samenwerking is met Metakids én ook met
MetaPACT: de brede samenwerking van het hele metabole veld (patiéntenverenigingen, fondsenwervers en
medici). Want ook in 2024 zette de GVN zich actief in om MetaPACT verder te versterken. We hadden zitting in
de kerngroep, gaven presentaties tijdens het MetaPACT-symposium én deden weer mee met Team
Galactosemie aan de Stofwisseltour, waar we €8.888,-- ophaalden. In totaal brachten we in 2024 € 72.620,-- bij
elkaar, dat via Metakids besteed wordt aan de galactosemie onderzoeksprojecten van het Amsterdam UMC en
Maastricht UMC+.

En dan waren er natuurlijk onze eigen informatieve, gezellige en waardevolle GVN-activiteiten:

- We organiseerden een drukbezocht voorjaarsfamilieweekend (51 deelnemers) in Oosterhout, waarbij
we 0.a. van een mooie rondvaart door de Biesbosch genoten.

- Dejongvolwassenen gingen kanoén en eten in Valkenswaard (5 deelnemers).

- Onze informatieve najaarsbijeenkomst (62 deelnemers) vond dit jaar plaats in het Archeon in Alphen
aan den Rijn waar professoren Annet Bosch (Amsterdam UMC) en Estela Rubio (Maastricht UMC +) met
hun collega's hun laatste onderzoeksbevindingen met ons deelden. De kinderen dachten mee over het
informatieboekje voor kinderen én genoten van het park en de volwassenen brainstormden met elkaar
over acties voor Serious Request.

- Tijdens het internationale congres bespraken artsen en onderzoekers (44 uit 19 landen) en
patiéntvertegenwoordigers (23 uit 10 landen) de laatste wereldwijde inzichten.

Stuk voor stuk waardevolle en gezellige bijeenkomsten waarin we uitgebreid ervaringen en informatie konden
uitwisselen.
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Ook op het gebied van informatieverstrekking behaalden we een prachtig resultaat: een volledig nieuwe
website www.galactosemievereniging.nl, waarin informatie over galactosemie en onze vereniging nog

duidelijker, laagdrempeliger en aantrekkelijker gepresenteerd wordt. Ook brachten we dit jaar weer het GVN-
magazine uit en verstuurden we een aantal elektronische nieuwsbrieven en uitnodigingen per post naar onze
leden.

We mochten in 2024 2 nieuwe leden verwelkomen en ontvingen 2 opzeggingen. Aan het eind van 2024
hadden wij 138 leden. Het bestuur bleef in 2024 ongewijzigd; het bestond uit 7 personen en voerde
onbezoldigd haar werkzaamheden uit. We overlegden ongeveer eens per 2 maanden digitaal en organiseerden
twee ALV's: eenmaal digitaal (14 aanwezigen), waarin het bestuur decharge kreeg voor het gevoerde beleid in
2023, en eenmaal tijdens de najaarsbijeenkomst (28 aanwezigen). De nieuwe evenementencommissie is vol op
stoom en organiseerde in 2024 twee geweldige bijeenkomsten. We zijn alle actieve leden weer ontzettend
dankbaar voor hun inzet.

Het was een indrukwekkend en waardevol jaar. We kijken uit naar het volgende, waarin de GVN haar 30-jarig
lustrum viert.

1.2. Jaarrekening

Het balanstotaal bedraagt ultimo 2024 € 79.008,--; ultimo 2023 € 66.345,--; een toename van € 12.663,--.

Het banksaldo is gestegen met €10.702,-- tot € 77.047,--. Het eigen vermogen is gedaald met € 24.925,--.
Deze mutatie in het eigen vermogen is afkomstig van het negatieve resultaat van de GVN van €24.925,--. Het
GOF heeft in 2024 een resultaat van nihil.

In 2018 is besloten een voorziening voor het GOF op te nemen van € 7.000,--. De door het GOF over 2024
ontvangen bedragen ter hoogte van € 7.750,-- zijn ingezet voor goede doelen welke tezamen met de Stichting
Metakids zijn opgezet.

De post kortlopende schulden is met € 37.587,-- toegenomen tot € 68.520,--. Deze post bestaat
voor € 59.457,-- uit de bevoorschotting van de instellingssubsidie 2024 van het ministerie van VWS.

De definitieve subsidie over 2024 is ten tijde van de ALV nog niet vastgesteld. De ontvangen subsidie over 2023
is conform de aanvraag vastgesteld en derhalve volledig toegevoegd aan het resultaat van 2024.

Onder de kortlopende schulden is uit verschuldigde donaties aan Stichting Metakids een bedrag opgenomen
van € 7.750,--. Deze gelden zijn afkomstig van donaties. Ook is een schuld opgenomen van € 1.313,-- voor nog
te betalen facturen van activiteiten.

1.3. Toelichting Resultaat

Het verenigingsresultaat over 2024 bedraagt negatief € 24.925,--. Het resultaat komt ten laste van het eigen
vermogen. Het resultaat in het voorgaande boekjaar 2023 bedroeg negatief € 275,--.

Een groter negatief resultaat aldus van € 24.650 ,--; Dit kan als volgt worden verklaard:

De opbrengsten zijn in het boekjaar 2024 € 1.015,-- lager dan in 2023. In het boekjaar 2024 zijn de kosten €
23.609,-- hoger dan in 2023. Deze hogere kosten komen met name van subsidiabele activiteiten.

De opbrengsten uit contributies en donaties aan de GVN zijn in 2023 € 10,-- lager dan in 2023. De contributie
voor het jaar 2023 is in de Algemene Leden Vergadering november 2018 vastgesteld op € 27,50. Over 2023
hebben we € 3.328,--(2023 € 3.163,--) aan contributie ontvangen.

Daarnaast heeft de vereniging € 1.187,--(2023 € 1.363,--) aan donaties ontvangen.
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Aan eigen bijdragen voor activiteiten hebben de leden in 2024 nihil (2023 € 1.005) betaald.

Een ander verschil in het resultaat komt ook door de lagere subsidie in het boekjaar 2023. De in 2024
verantwoorde subsidie is € 25,--lager dan 2023. Dit komt door de lagere subsidiabele kosten in 2023 dan in
2022.

Over het boekjaar 2024 heeft de GVN een bedrag van € 56.760,-- aangevraagd. De verantwoording van de
subsidiabele kosten over 2024 zal eerst in mei 2025 plaatsvinden; de goedkeuring wordt dan ook pas later in
2025 verwacht. Het ontvangen voorschot van deze subsidie is volledig als schuld op de balans van 31-12-2024
opgenomen. Aan subsidiabele uitgaven heeft de GVN in 2024 € 53.509,-- uitgegeven. Deze zijn in de kosten en
dus ook in het resultaat van 2024 verwerkt. De definitief vastgestelde subsidie hierover wordt in 2025 in het
resultaat opgenomen.

De totale baten bedroegen € 29.470,--(2023 € 30.510,--);

De totale kosten over 2024 bedroegen € 54.395,--(2023 €30.786,--).
Na saldering van opbrengst en kosten bedraagt het resultaat negatief € 24.925,-- (2023 negatief € 275,--).

Het resultaat van het GOF over 2024 is nihil (2023 nihil).
Met vriendelijke groet,

Het Bestuur

# H \EET] ‘ Datum H Handtekening
1 J.P. van Bruggen

2 J. Glazemaker

3 H.F.W. Gootzen

4 R. Verkade

5 J.V. van Kempen

6 K.F. 't Hooft

7 M.P.J. Brenders
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2. Balans

BALANS 2024

ACTIVA

Kantoorinventaris

Vaste activa

Vooruitbetaalde bedragen

Viottende activa

Liquide middelen

BALANSTOTAAL

31-12-2023 31-12-2024

- Agemene reserve

- GOF

Eigen vermogen
1.961

1.961 Voorzieningen

66.345

77.047 Kortlopende schulden

66.345

79.008
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PASSIVA
31-12-2023  31-12-2024
28.412 3.487
7.000 7.000
35.412 10.487
30.933 68.520
66.345 79.008




TUELICHTING BALANS ZUZ4

Vaste aciva per 31.12.2023 - AGEMene Teserve per TT2022 78412
Aanschat vaste activa - Negatert resultaat 2024 -24.925
Cumulatieve atschrijvngen - donaties aan goede doelen -
vaste activa per 51.14.4U44 - Algemene reserve per 31-12-2U24 3.48/
vorderingen per 2024 - GUF per 2024 /.00U
voorjaarsbiljeenkomst 2025 1.961 Opbrengsten 7.750
Viottende activa per 31-12-2024 1.961 Donaties aan goede doelen (7.750)
GUF per 31-12-2U24 7.0V
Bank 112024 31-12-2024 Kortiopende schulden per 112024 31-12-2024
Bestuursrekening GVN 2.168 18.298  ontvangen subsidie over ZUZ3/ 2024 24.955 5Y.45/
Bestuursrekening GOF 1.336 b.885  toegezegde donaties aan Metakids 6.31/ (.150
Spaarrekening 42.241 42.864 nog te betalen kosten (339) 1313
Liquide middelen 66.345 77.047  Kortlopende schuld 30.933 68.520
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3. Staat van baten en lasten GOF

STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2024 GOF

2023 2024
Opbrengsten 10.079 [1] 7.750
Kosten - [2] -
Donaties aan goede doelen (10.079) [3] (7.750)

Totaal resultaat - -

TOELICHTING STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2024 GOF

2023 2024
[1] Opbrengsten 10.079 7.750
Reguliere donaties GOF 2.555 2.259
Eenmalige giften GOF 4.61 2.021
Vriendenloterij/ Grote clubactie 2.432 2.848
Rente 481 623
[3] Donaties aan goede doelen 10.079 7.750
Giften aan promotieonderzoeken 2.000 0
Giften aan Metakids GOF 8.079 7.750

Totaal resultaat - -
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4. Staat van baten en lasten GVN

|STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2024 GVN |

2023 2024
Opbrengsten 5.530 4.515 [1]
Subsidiabele kosten (29.077) (53.509) [2a]
Niet subsidiabele kosten (1.265) (886) [2b]
Financiéle kosten (444) - [3]
Verenigingsresultaat (25.255) (49.880)
Subsidie ontvangen in 2022/ 2023 24.980 24.955 [4]
Totaal resultaat (275) (24.925)
TOELICHTING STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2024 GVN

2023 2024
[1] Opbrengsten 5.530 4.515
Contributies 3.163 3.328
Donaties GWN 1.363 1.187
Eigen bijdragen 1.005 0
[2a] Subsidiabele kosten 29.077 53.509
Lotgenotencontact 8.952 8.261 [a]
Informatievoorziening 9.726 27.699 [b]
Belangenbehartiging 10.000 16.332 []
Backofficetaken 818 [d]
Lidmaatschappen 400 400 [f]
[2b] Niet Subsidiabele kosten 1.265 886
Frictie-/ Instandhoudingskosten 1.265 886 [e]
[3] Financiéle kosten 444 0
Bankkosten 444 0
[4] Buitengewoon resultaat 24.980 24.955
rijval kortlopende schuld subsidie over 2022/ 2023 24.980 24.955
Totaal resultaat (275) (24.925)
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TOELICHTING STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2024 GVN

[a] Lotgenotencontact

Voorjaarsbijeenkomst

Jeugd en Jong Volwassenen

Regiobijeenkomsten

[b] Informatievoorziening

Brochures/ folders

GW magazine

Najaarsbijeenkomst

Social Media Content
Communicatiemiddelen naar kinderen

Website

[c] Belangenbehartiging

Congres

[d] Back-office taken
Secretariaat

Administratie

[e] Frictie-/instandhoudingskosten

Bestuurskosten

[e] Lidmaatschappen
Overige lidmaatschappen
Lidmaatschap VSOP

EGS

2023 2024
8.952 8.261
8.302 7.857
650 253

- 151
9.726 27.699
950 51
1.818 2.941
6.137 6.066
0 1.482
7.865

821 9.294
10.000 16.332
10.000 16.332
0 818

- 374

- 444
1.265 886
1.265 886
400 400
100 100
300 300
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5. Kasstroomoverzicht

KASSTROOMOVERZICHT 2024

Kasstroom
Kasstroom uit operationele activiteiten GUWN  (49.880)
Kasstroom uit ontvangsten GOF 7.750

Donaties aan goede doelen GW en GOF (7.750)

Buitengewoon resultaat 2024 24.955
positieve kasstroom uit baten en lasten -24.925
Vottende activa (1.961)
Kortlopende schulden 37.587

Voorzieningen -

Eigen vermogen -

Saldo mutaties 10.702

Liquide middelen
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Samenstelling geldmiddelen

Bank 01.01.2024 66.345

Mutaties

Bank 2024 10.701,74

10.702

Bank 31-12-2024 77.047
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6. Grondslagen voor de balans

6.1. Algemeen

e De jaarrekening is opgesteld volgens de bepalingen van Titel 9 Boek 2 BW.

e De jaarrekening is opgemaakt op basis van historische kostprijs. De waardering van activa en passiva
geschiedt, voor zover niet anders is opgenomen, tegen nominale waarde.

e Winsten worden toegerekend aan de periode waarin ze zijn gerealiseerd.

e Verliezen worden verantwoord in het jaar waarin ze voorzienbaar zijn.

6.2. Vorderingen en overlopende activa

e Vorderingen worden gewaardeerd tegen nominale waarde onder aftrek van voorzieningen wegens
oninbaarheid.

6.3. Liquide middelen

e De liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde

6.4. Schulden

e Schulden worden gewaardeerd tegen nominale waarde tenzij anders opgenomen.

Pagina 12 van 14

-



7.1.

7.2.

7.3.

7. Grondslagen voor het resultaat

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de netto-opbrengsten en de kosten en andere lasten
van het verslagjaar met inachtneming van het bovenstaande.

Opbrengsten

De opbrengsten bestaan met name uit contributies en donaties.

Financiéle baten en lasten

De rentebaten en —lasten betreffen de op de verslagperiode betrekking hebbende renteopbrengsten en
—lasten van uitgegeven en ontvangen gelden.

Buitengewone baten en lasten

Onder deze post worden begrepen baten en lasten die voortvloeien uit handelingen en gebeurtenissen
die duidelijk te onderscheiden zijn van de activiteiten in het kader van de gewone bedrijfsuitvoering.

Subsidies worden verwerkt in het boekjaar dat definitieve toekenning is ontvangen.
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8. Grondslagen Kasstroomoverzicht

Het kasstroomoverzicht is opgesteld conform de indirecte methode

De geldmiddelen in het kasstroomoverzicht bestaan uit de liquide middelen.

Pagina 14 van 14

-



