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Doelstellingen

De Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingefisteoundelt in Nederland opgebouwde
deskundigheid onder medici en onderzoekers en deidl verworven wetenschappelijke
inzichten in het verschijnsel wiegendood en draigtkennis uit. Zowel naar de (para)medische
beroepen als naar ouders en verzorgers van bdy&s.is de incidentie van wiegendood tot een
minimum terug te dringen door de risico’s voor aliggen zoveel mogelijk te verkleinen.
Daartoe wil de stichting tevens motor zijn van aspingen die leiden tot meer kennis en betere
preventie.

Strikt genomen is wiegendood geen doodsoorzaak.gémood is het onverwacht en
ogenschijnlijk onverklaarbaar overlijden van eeremsghijnlijk gezonde baby. Als ook na
volledig postmortaal onderzoek geen verklaring worgevonden spreekt men van
wiegendood/SIDS (sudden infant death syndrome).

De Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingefistebij afkorting Stichting Wiegedood, is
sinds haar oprichting in 1996 statutair gevestgdJtrecht. Zij concentreert zich, conform de
statuten, op vier activiteiten:

* het stimuleren van en deelnemen aan wetenschpppetierzoek

* het ontwikkelen en verspreiden van betrouwbaitspnderzoek verworven
preventieaanbevelingen, gericht op professiosrlgubliek

* het voorlichten en bijscholen van bij baby’s loéken beroepsgroepen

* het ondersteunen en adviseren van getroffen suder

De stichting wil een centrum zijn van kennis, vamaawit nieuw onderzoek kan worden
aangemoedigd of geinitieerd. Dat gebeurt door hetldm van financiéle steun en door
deelneming. Zo documenteert en analyseert de naatvden stichting verbonden Landelijke
Werkgroep Wiegendood de zich in Nederland voordeagel/allen van wiegendood. Kennis en
inzichten blijven daardoor actueel.

Nieuwe inzichten dienen te worden vertaald in pnéiege maatregelen. De stichting verspreidt
die in de samenleving. Langs die weg kan toekomsiigders en andere betrokkenen veel leed
worden bespaard. Voorlichting en kennisverbredimgleo beroepshalve betrokkenen en het
informeren van de samenleving bevordert de impleatienvan preventieadviezen.

Eenmaal getroffen gezinnen en de daarbij beroepshbétrokkenen verdienen specifieke
ondersteuning, en aandacht bij de komst van eegerd! kind. De stichting ondersteunt de
Vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen, die zidncentreert op directe hulp aan
lotgenoten. In bijzondere gevallen bemiddelt dehsitng in hulpverlening aan getroffen ouders.

Om haar doelstellingen te kunnen verwezenlijkerftioeestichting geld nodig. Zij doet daarvoor
een beroep op particulieren, overheid, medisch@anties, fondsen en het bedrijfsleven, maar
zonder daartoe nadrukkelijk te werven d.m.v. campagin bescheiden mate worden inkomsten
verworven uit eigen activiteiten.

In dit verslag en de jaarrekening legt de stichtiagantwoording af van besteding en beheer van
haar middelen in 2009. Maximale transparantie &liade maatstaf.
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Isaac Meijer de Haan (1852-1895): Maternité, olitep doek, 1889.
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©) Jaarverslag 2009

Inleiding

Het aantal baby's dat slachtoffer wordt van wiegeddblijft laag in Nederland. Weliswaar
kruipt het aantal in 2009 voor het derde achterelgende jaar iets omhoog, de incidentie blijft,
vergeleken met andere landen, nog steeds voorgdahtj. In 2009 gaat het om 19 baby's tegen
18 in 2008, 14 in 2007 en 11 in 2006. Belangrijkda& met in begrip van de aangrenzende
categorieén van doodsoorzaken het niveau vrijwikgdijft: 32 in 2009, 29 in 2008, 31 in
2007 en 30 in 2006.

Over 2009 registreert het CBS (Centraal Bureau vder Statistiek, Den Haag) in de
doodsoorzakencategorie wiegendood/SIDS 19 kinddumsen 1 week en 1 jaar. In de
aangrenzende categorieén zijn 13 gevallen getedde Bategorieén zijn acute luchtweginfecties,
longontsteking, algemene symptomen, diagnose onbletdevaag en stikken door voedsel.

In 2009 zijn 184.824 kinderen levend geboren, eantie meer dan in 2008 (184.634). Het
promillage wiegendood/SIDS komt op 0,10 (in 2008098 en in 2007: 0,077). De
zuigelingensterfte (tot 1 jaar) blijft op 3,8 p€XdD levend geboren kinderen.

Met ingang van het verslagjaar treden, geschraagdde herziene statuten, de veranderingen in
werking die het gevolg zijn van de in 2008 tusseahing Wiegedood en Landelijke Werkgroep
Wiegendood (LWW) overeengekomen hechtere samemgerkHet stichtingssecretariaat
concentreert zich op preventievoorlichting en fdredseer, de werkgroep, versterkt met diverse
stichtingsbestuursleden legt zich toe op documenten beoordelen van actuele gevallen van
wiegendood/SIDS, alsmede op verslaglegging daamawetenschappelijke publicaties. De
administratieve belasting vermindert door het redee van bestuursvergaderingen tot het
uiterste minimum en versobering van de verslaggeviir wordt onder dankzegging afscheid
genomen van de wetenschappelijke adviescommissie, functie door de LWW wordt
overgenomen.

Activiteiten

Alle doelstellingen kregen in het veertiende jaamds de oprichting van de stichting
onverminderd aandacht.

De LWW onderzocht en besprak afzonderlijke sterdgjem die, in geval van wiegendood
werden gerangschikt in categorieén, per casus gectden geschikt gemaakt voor
wetenschappelijk onderzoek. De resultaten droegedenbij aan een reeks publicaties in
medische tijdschriften:

Myocarditis als oorzaak van plotseling, onverwamgrlijden in de eerste twee levensjaren. Van
der Velden S J M, Semmekrot B A, Galama J D M, GuA, Liem K D en de Jonge G A.
Tijdschr Kindergeneeskd 2009;77(1):17-22.

Ben A Semmekrot, Bregje E van Sleuwen, Adele C Emges, Koen F M Joosten, Jaap C
Mulder, K Djien Liem, Rob Rodrigues Pereira, Rob@ M Bijlmer, Monique L’Hoir:
Surveillance study of apparant life-threateningnés€ALTE) in the Netherlands. Eur J Pediatr
(2010) 169:229-236.
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Bregje E van Sleuwen, Monique P L'Hoir and T Tha8waddling and cot death risk. BMJ
ingezonden 21 oktober 2009.

Blom MA, Sleuwen van BE, Vries de H, Engelberts AG{oir MP: Health care interventions

for excessive crying in infants: regularity withdawithout swaddling. J Child Health Care 2009;
13(2): 161-76.

Sleuwen van BE, Blom MA, Boere-Boonekamp MM,L'H&P. Rust en regelmaat:goed voor
kind en ouders en hun interactie. Tijdschr Verla8R9;34(5):17-20.

L’Hoir MP, Wouwe van JP. Van de wieg tot het grafotseling overlijden van zuigelingen:
wiegendood of kindermishandeling. Cahiers Bio-Wsthiappen en Maatschappij; 2009;4.66-
70.

Vlimmeren van LA, Helders PJM, Graaf van der Y, BweBoonekamp MML'Hoir
MP,Engelbert RH. State of the Art: Zuigelingenasyeime: voorkeurshouding en deformatieve
plagiocephalie. Tijdschr Jeudgezondheidszorg 20023428.

L’Hoir, Wouwe van JP. Preventie van wiegendood msrdonverminderd aandacht. Basisboek
Jeugdgezondheidszorg. 2009:p.59-69.

Tevens werd enkele malen met ingezonden stukkgrublicaties van anderen gereageerd.

LWW-coordinator Wierenga en Engelberts (als plaatganger) traden toe tot de projectgroep
implementatie  NODO (Nader Onderzoek Doodsoorzakeodedure van de KNMG
(Koninklijke Nederlandse Maatschappij tot bevordgrider Geneeskunst). De Eerste Kamer
stemde in september in met de gewijzigde Wet opijlbezorging, daarmee de weg vrijmakend
voor neutraal medisch postmortaal onderzoek bieddaard overlijden van een kind, ongeacht
instemming van de ouders/nabestaanden. Alvorensetiebij Koninklijk Besluit (maatregel van
bestuur) in werking kan worden gesteld, dient dejeptgroep de infrastructuur (artsenteams,
ziekenhuizen, financiering) tot stand te brengen.

Verscheidene bestuursleden ontwikkelden onderztaksgn en/of participeerden daarin. Onder
leiding van dr. L’Hoir wordt onderzocht hoe de agsis van het promotieonderzoek van dr. Van
Sleuwen gebaseerde richtlijn ‘Aanpak van excesbkigfende zuigelingen’ zo kan worden
geformuleerd dat een maximaal draagvlak ontstagttrésultaat wordt eind 2010 verwacht.

Ook in 2009 kwam een voorgenomen implementatiegelian de preventie aanbevelingen niet
van de grond, maar wel kwam uitzicht op financigrioor het RIVM centrum Jeugdgezondheid
en uitvoering door TNO Kwaliteit van Leven in 2010.

De gerenoveerde websites wiegedood.nl en veiligalagfo werden in het verslagjaar vaker
bezocht dan ooit tevoren. Wiegedood.nl registreesidds 30 november 2001 rond 228.500
bezoekers. Daarvan kwamen er rond 90.000 in 2009.

Alle preventiefolders kunnen kosteloos van de websworden gedownload. Het secretariaat
verwerkte ruim 70 aanvragen voor toezending vaerdiinformatiemateriaal. Daarnaast werden
175 vragen beantwoord van beroepsbeoefenaren,syuldebabybranche en media.

Het overzicht van babyproducten met kritische beglorg en gebruiksadviezen werd in de loop van
het verslagjaar weer wat uitgebreid. Al enkele nai® dit een uniek project, waaraan andere
voorlichtende instanties zich uit vrees voor schiii®s door ondernemers niet durven wagen. Het
bestuur ziet in de objectief verwoorde uitkomstan zorgvuldige risicoanalyse op basis van de in de
stichting gebundelde, zonodig van buiten aangeergertise een waardevol voorlichtingsinstrument
dat, blijkens reacties hoog wordt gewaardeerd dpdraby’s gerichte beroepsgroepen.

De altijd al lage kosten van de stichting werd eerdeperkt, doordat werd afgezien van extra
accountantscontrole van de jaarstukken, verlengamgde Verklaring van Geen Bezwaar van het
CBF (Centraal Bureau Fondsenwerving) en (per me&fit0) van het aanhouden van het
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postbusadres. De stichting blijft beschikken ovet Hoor de belastinginspecteur verstrekte
predikaat ANBI (Algemeen Nut Beogende Instelling).

Financién

Financieel bood 2009 een stabiel beeld. De inkamisleven overwegend incidenteel en liepen
iets verder terug dan de kosten daalden.

Dank is het bestuur verschuldigd aan enkele troxelsies die diensten verleenden, en aan de
sponsors en donateurs. Voor fondsvorming werden kesten gemaakt.

Ontvangen donaties van 1 januari 2009 t/m 31 deee2099:

B. Kwant en J.C.Kwant-de Graaf, Winsum GN € 15,00

H.W.C.Bos, Nieuwe Pekela, driemaal € 2,00

Mevr. D. Takken, Velserbroek, viermaal € 10,00

Caroline en Joel Goldstein, West Lafayette, VS7&6 (na aftrek 10% kosten donatiemodule)
mevr. |. Weel, Den Haag via donatiemodule € 22r&z04ftrek 10% kosten donatiemodule)
Via donatiemodule (anoniem) € 22,50 (na aftrek Mof%ten donatiemodule)

Marga Vintges, Delft (via donatiemodule) € 135,88 &aftrek 10% kosten donatiemodule)
Anoniem via donatiemodule € 90,00

Van Stichting Consument en Veiligheid werd ontvande jaarlijkse structurele jaarbijdrage van
€ 3.000,00. St Jude Medical maakte, evenals in gamorde jaren, € 1.000,00 over aan
sprekershonoraria van een bijeenkomst van cardolog

Oud-voorzitter W.L. Bogtstra liet tweemaal zijn looarium van € 100,00 voor lezing en
eenmaal een gift van € 50,00 als donatie overmdkestuurslid L'Hoir liet in ruil voor scholing

€ 296,40 doneren, bestuurslid Van Sleuwen voorrdgje aan een studiedag € 350,00 en
stichtingssecretaris Hopmans verwierf € 200,0@eit bijscholing.

In de rubriek ‘Fondsvorming’ op de website wordendibnaties in het lopende jaar gemeld. Een
specificatie van alle bedragen, met uitzondering dea afrondingen die soms op bestellingen van
informatiemateriaal worden toegepast, wordt opgesrom het jaarverslag.

Het door de stichting beheerde fonds van de LakdelWerkgroep Wiegendood bevatte eind
2009 € 8011,64. De stichting steunt de LWW dootigigatie en vergoeding van onkosten.

Het jaar 2009 werd afgesloten met een exploitdortevan € 383,00. Het eigen vermogen
(exclusief het voor derden geoormerkte geld) dabiggvolg, maar de reserve blijft toereikend
om de continuiteit na reorganisatie veilig te stell

Een belangrijk deel van de activiteiten blijft l@nt het financiéle beeld, omdat zij in eigen
beheer, om niet, of zonder kosten worden uitgeva&edvoor de kapitalisatie van de activiteiten
die zich daarvoor lenen de Jaarrekening 2009.

Zicht op volgend jaar biedt de Verschillenanalys&éning versus begroting’.

De volledige jaarstukken worden zoals gebruikedjgpubliceerd op de website wiegendood.nl
en zijn aanvraag beschikbaar in druk.
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Organisatie

In 2009 kwam het bestuur eenmaal bijeen in het #8ifilima Kinderziekenhuis (WKZ) te

Utrecht. De beraadslagingen werden bijgewoond dder codrdinator van de Landelijke

Werkgroep Wiegendood.

Per 1 mei werden de bestuursleden Hoorntje, BijleerEngelberts herbenoemd voor een
periode van 3 jaar.

De Landelijke Werkgroep kwam in het verslagjaaremvaal plenair bijeen in Utrecht.

Bestuur

Voorzitter: dr. T.M. Hoorntje, kinderarts-cardiolpo

Secretaris: R.M. Hopmans, journalist, oud-vooreitereniging Ouders van Wiegedoodkinderen
Penningmeester: M.T.M.P. de Krom, registeraccountan

Leden:

dr. M.P. L'Hoir, klinisch pedagoog, psychotherapeut

dr. A.C. Engelberts, kinderarts

drs. R.P.G.M. Bijlmer, kinderarts

dr. B.E. van Sleuwen, bioloog

Raad van aanbeveling

Kristien Hemmerechts, schrijfster

prof. dr. C. Spreeuwenberg, huisarts, oud-hoofdrteda Medisch Contact

prof. dr. S.P. Verloove-Vanhorick, emeritus hoogéarpreventieve en curatieve
gezondheidszorg voor kinderen, voormalig hoofdsiévdeugd van TNO Kwaliteit van Leven en
voorzitter Nederlandse Vereniging voor Kindergekease

H. Wiegel, voorzitter Zorgverzekeraars Nederland

prof. dr. J. van den Bout, hoogleraar klinischecpsjogie

Pia Dijkstra, journalist

Tom van 't Hek, consultant/huisarts

dr. G.O. van Veldhuizen, burgemeester van Hoorn

L.J. de Waal, directeur Humanitas, oud-voorzitté¥/F

Landelijke Werkgroep Wiegendood

Codrdinator: dr. H. Wierenga, kinderarts
Secretaris: dr. A.C. Engelberts, kinderarts

Noorden, 20 juni 2010

Namens het bestuur

R.M. Hopmans, secretaris
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©) Jaarrekening 2009

Balans per 31 december 2009

na voorstel bestemming nettoresultaat (bedragenno’'s)

Activa

Vorderingen:

- Rente

- Oudervereniging
- Verzekering

Liquide middelen:
- Depositorekening

- Rentemeerrekening
- Postbank

Totaal

Passiva
Eigen vermogen:

Schulden:
Belastingen
Subsidie LWW
Gelden van derden
Overige schulden

Totaal

boekjaar 2009

1.271
8.000
340

9.611

79.262

boekjaar 2008

1.217
8.000
340

9.557

79.646

1.673

11.278
4.89
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STICHTING
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‘) Staat van Baten en Lasten over 2009

Bedragen in euro’s

Fondsenwerving

Werkelijk 2009 Begroot 2009 Wkelijk2008
Baten uit eigen fondsenwerving:
Giften, donaties, schenkingen 2.470 2.000 3.789
Bijdrage oudervereniging - 200 4.000
Consument en Veiligheid 3.000 3.000 08.0
Bijdrage SIDS Conferentie - -
Vrijval Implementatiekosten - - 500

5.470 7.000 11.289

Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten - - 405
Netto Baten: 5.470 7.000 10.884
Resultaat leveringen:
- netto-omzet informatiemateriaal 495 400 513
- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten PM PM PM

Totaal baten uit
eigen fondsenwerving 5.965 7.400 11.397

(kosten in % van baten uit
eigen fondsenwerving) (0,00) (0.00) (3,43

Aandeel in gezamenlijke acties - - -
Aandeel in acties van derden - - -

Beschikbaar uit fondsenwerving 5.965 7.400 11.397

Resultaat beleggingen
- renteopbrengsten 2.895 2.000 1.768
Overige baten en lasten - - -

Totaal beschikbaar
voor doelstelling 8.860 9.400 13.165
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WIEGEDOOD

@ Vervolg Staat van Baten en Lasten 2009

Bestedingen

Werkelijk 2009 Begroot 2009 Werkigk2008
Besteed aan doelstelling:
Wetenschappelijk onderzoek:
- verstrekte subsidies 3.106 4.750 6.565
3.106 4.750 6.565

Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten

Ontwikkeling/exploitatie websites - 250 228

- uitvoeringskosten 6.137 7.350 6.586

Afschrijvingen 0 400 0
6.137 8.000 6.824

Hulpverlening: - - -

Totaal besteed aan doelstellingen 9.243 12.750 13.389

Tekort/ Overschot -/- 383 -/3.350 -[- 224

Het gerealiseerde tekort is in mindering gebraphtet vrij besteedbaar vermogen

11 Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte



Waarderingsgrondslagen
Alle bedragen in de balans en de staat van batéstan betreffen de nominale waarde.
Balans /Activa:

De vorderingen op de balans zijn gewaardeerd oprmalenwaarde.
Een voorziening voor oninbaarheid werd niet noodfigkgeacht.

Van de liquide middelen is € 84.621,-- onmiddeltgk vrije beschikking.

Balans/ Passiva:

Het eigen vermogen is geheel vrij besteedbaar émemnstemming met de doelstellingen.
Staat van Baten en Lasten

Ontvangsten en uitgaven worden toegerekend aaerdmlp waarop zij betrekking hebben.

De baten uit eigen fondsenwerving zijn verantwopotider dat daarop de eventueel daarmee
samenhangende kosten in mindering werden gebracht.

Het resultaat beleggingen, i.c. het renteresulisagtto verantwoord.

De bestedingen van gelden aan respectievelijk wetappelijk onderzoek, preventie en
voorlichting zijn geschied in overeenstemming metldelstellingen.

Toelichting op de balans

In deze jaarrekening is de Richtlijn Verslaggeviumdsenwervende Instellingen gevolgd.
Vermogen

Het vermogen is vrij besteedbaar. Het nadelige ltasuover 2009 is op het vermogen in

mindering gebracht.

Belastingen
betreft de mogelijk verschuldigde schenkingsreclotesr in voorgaande jaren ontvangen giften.

Gelden van derden
betreft voor derden beheerde gelden ten behoevepewifieke onderzoeken.
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Toelichting op staat van baten en lasten 2009
Baten:

-De verantwoorde giften, donaties en schenkingenretben allen ‘baten uit eigen
fondsenwerving'.

-Er zijn geen baten verantwoord, welke een aardgein gezamenlijke acties van eenmalige of
tijdelijke samenwerkingsverbanden of aandeel zijadties van derden.

Lasten:

-Onder de lasten zijn geen lasten verantwoord gie @an te merken als specifieke kosten
fondsenwerving, met uitzondering van de kosten CBF.

-De verstrekte subsidies betreffen bestedingen bigmoeve van de doelstelling bevorderen
wetenschappelijk onderzoek.

-De uitvoeringskosten zijn hieronder nader gesjszfd.

-Bestuurders van de stichting ontvangen noch begnlyl noch kostenvergoeding.

Toelichting op de uitvoeringskosten

Kosten: Doelstelling Fondsen-  Totaal Begroot Werkelijk
preventie  werving 2009 2009 2008
Salaris/sociale Lasten - - - -
Pensioenlasten - - - -
Overige pers. Kosten - - - -
Reis- en verblijfskosten - -
Huisvestingskosten 1.200 1.200 1.200 .20a

Kantoorkosten

Bestuur/Secretariaat 4.000 4.000 4500 4.000

Overige algemene kosten 937 937 650. 1.386
6.137 6.937 7.350 6.586

In de bestuurs- en secretariaatskosten zijn geego®dingen voor de verrichte prestaties door
bestuurders opgenomen.
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©) Overige gegevens

Verschillen analyse ‘werkelijkheid versus begroting

Begroot Begroot  Werkelijk Verschil

2010 2009 2009 Werkelijk/
Begroot
Baten uit eigen fondsenwerving:
Giften, donaties, schenkingen: 2.000 2.000 2.470 + 470
Bijdrage oudervereniging 2.000 2.000 - -/- 2.000
Bijdrage SIDS Conference 1.500 - - -
Consument en Veiligheid 3.000 3.000 3.000 -
8.500 7.000 5.470 -/- 1.530
Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten - - - -
Netto Baten: 8.500 7.000 5.470 -/- 1.530
Resultaat leveringen:
- netto-omzet informatiemateriaal 400 400 495 + 95
- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten PM PM PM PM
Totaal baten uit eigen fondsenwerving 8.900 400 5.965 -/- 1.435

Resultaat beleggingen
- renteopbrengsten 2.000 2.000 2.895 + 895
Overige baten en lasten - - - -

Totaal beschikbaar
voor doelstelling 10.400 9.400 8.860 -/- 540
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STICHTING
WIEGEDOOD

)

Begroot Begroot Werkelijk  Verschil

2010 2009 2009 Werkelijk/
Begroot

Bestedingen aan doelstellingen:
Wetenschappelijk onderzoek:

- eigen activiteiten

- verstrekte subsidies 4.750 4.750 3.106 -/- 1.644
Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten
Ontwikkeling/exploitatie websites 500 250 - -/- 250
- uitvoeringskosten
Secretariaat en vergaderkosten 4.500 4.500 4.000 -/- 750
Verzekeringen 400 400 568 168
Huisvesting 1.200 1.200 1.200 -
Reiskosten en congressen 1.500 - - -
Afschrijvingen 400 400 - /- - 400
Overige kosten 1.250 1.250 369 158

9.750 8.000 6.137 -/- 1.863

Hulpverlening: - - - -
Totaal besteed aan doelstellingen 14.500 12.750 9.243 -/- 3.507
Tekort/Overschot -/- 4100 -/- 3.350 -/- 383 + 2.967

Toelichting op de verschillen tussen de begrotingd®9 en de realisatie 2009:
Baten

De baten zijn achtergebleven, doordat de bijdrage We Oudervereniging niet werd
gerealiseerd.

Lasten
De lasten zijn allen lager dan begroot.

Noorden, 20 juni 2010
Namens het bestuur

M.T.M.P. de Krom RA, penningmeester
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