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NATIONAAL MS FONDS

INLEIDING

Op de hierna volgende bladzijden is de verkorte jaarrekening 2005 opgenomen van Stichting
Nationaal MS Fonds, gevestigd Wagenstraat 25, 3142 CR Maassluis.

De uitgebreide officiéle jaarrekening kunt u opvragen bij Stichting Nationaal MS Fonds,
010-5919839.

De officiéle jaarrekening is opgesteld conform de Richtlijn verslaggeving fondsenwervende
instellingen. Deze verkorte jaarrekening wijkt inhoudelijk niet af van de offici€le
jaarrekening.
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NATIONAAL MS FONDS
BESTUURSVERSLAG

11 Oprichting Stichting

De rechtspersoon, aangevangen op 28 oktober 1993 wordt gedreven in de vorm van
een stichting en is notarieel opgericht d.d. 28 oktober 1993 ten overstaan van notaris
H.J. Nagtzaam te Bilthoven en is ingeschreven in het stichtingsregister van de Kamer
van Koophandel te Rotterdam onder no. 41 133 967.

De stichting heeft als doel het ontwikkelen en uitvoeren van voorlichting, onder-
steunende activiteiten en projecten, voor mensen met de ziekte Multiple Sclerose en
andere demyeliniserende en ontstekingsachtige aandoeningen van het centrale
zenuwstelsel, hun partners alsmede belanghebbenden.

1.2 Bestuur van de stichting

Het bestuur van de stichting bestaat uit twee personen;
e Mevrouw A.F.T. van der Zande, voorzitter;
e De heer P.Th. Lassooij, penningmeester, secretaris.

Het bestuur wordt bijgestaan door een Raad van Commissarissen bestaande uit drie
personen:

e De heer A.C. Groeneveld;

e De heer mr. H.F.C. Kuijpers;

e De heer drs. E. Oosterhoff.

1.3 Raad van Advies

Het Nationaal MS Fonds heeft een Raad van Advies waarin zes personen zitting
hebben en het bestuur adviseert op verschillende gebieden vanuit de aanwezige
expertises. De huidige leden zijn:

De heer D. Gerbrands:
De heer P. van Weperen;
De heer dr. L. Visser:
Mevrouw S. Baldew;

De heer A. Liem:

De heer W. van der Veen;
De heer H. Koole.

11400-05-ES/bk - 160606
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NATIONAAL MS FONDS

Comité van Aanbeveling

Ter ondersteuning kent het Nationaal MS Fonds een Comité van Aanbeveling, hiervan
maken deel uit:

e De heer mr. J. Cohen, burgemeester van Amsterdam;

e Mevrouw E. Terpstra, voorzitter NOC-NSF;

De heer Prof. dr. F. van der Meché, lid Raad van Bestuur Erasmus MC te
Rotterdam;

De heer J. Senf, directeur Jacques Senf Impressario :

Mevrouw M. Eshuijs, zangeres :

De heer P.J. Rens, televisie presentator:;

De heer L. Huizer. zanger,

De heer B. van den Brink. directeur Jacobitheater te Utrecht

Beleid van het Nationaal MS Fonds

Het beleid van het Nationaal MS Fonds wordt vastgesteld door het bestuur en de Raad
van Commissarissen en heeft als kerntaken voorlichting aan mensen met MS en andere
demyeliniserende ontstekingsachtige aandoeningen zoals ADEM, ziekte van Devic en
CIS, partners en gezinsleden, professionele hulpverleners en het brede publiek, naast
begeleiding en ondersteuning van de doelgroepen.

Vanuit het Nationaal MS Fonds worden o.a. activiteiten gerealiseerd met een
voorlichtend en/of educatief karakter. Een nauwgezette waarheidsgetrouwe
voorlichting over deze ziektebeelden is van precair belang voor de verwerking en de
kwaliteit van leven van mensen die door een van deze aandoeningen getroffen worden
of er mee te maken hebben vanuit een privé hetzij werksituatie. De brede differentiatie
draagt er zorg voor dat er te vaak gekozen wordt voor een eenzijdige kant van de
ziekte, waardoor demonisering van het ziektebeeld ontstaat. In dit kader organiseert
het Nationaal MS Fonds jaarlijks projecten zoals; de Nationale MS Dag, MS Care
Wijzer, worden MS Informatiecentra geopend en gehuisvest binnen veelal zorg-
instellingen en wordt er vanaf 2005 aandacht besteed aan de jongste ontwikkelingen
met name op het gebied van jongeren en kinderen met een demyeliniserende
ontstekingsachtige aandoening. De differentiatie wordt breed belicht en uiteen gezet in
alle voorlichtende activiteiten en gericht op diverse leeftijdsgroepen. Meer bekendheid
geven aan de ziekten bij het brede publiek is vanuit de toekomst gezien een belangrijk
uitgangspunt, even als het uitvoeren van epidemiologische onderzoeken.

11400-05-ES/bk - 160606 5
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NATIONAAL MS FONDS

Vanuit dit kader wordt binnen het Nationaal MS Fonds nauw samengewerkt met alle
wetenschappelijke MS centra, artsen die MS als specialisme hebben en andere
betrokkenen die aanvulling kunnen geven vanuit de aanwezige expertises op het
terrein van demyeliniserende ontstekingsachtige aandoeningen zoals MS. De komende
jaren zal het Nationaal MS Fonds zich steeds meer gaan richten en invulling geven aan
bekendheid van de verschillende ziektebeelden op dit terrein. Het is een vast gegeven
dat het, gezien de meest recente internationale research ontwikkelingen, een nieuwe
groep met een aantal herkenbare aandoeningen aan het worden is waarin de meest
bekende ziekte tot op heden Multiple Sclerose is.

Het Nationaal MS Fonds zal zich de komende jaren dan ook in zetten om de, veelal
nieuwe tot op heden als zeldzaam bekend staande aandoeningen, in kaart te brengen en
kennis over te verspreiden. Tevens zal het Nationaal MS Fonds, gezien het beleid van
kerntaak in nieuwe ontwikkelingen, zich de komende jaren toe gaan leggen op het in
kaart brengen van MS en andere demyeliniserende ontstekingsachtige aandoeningen
bij kinderen en jongeren, om ten einde hiervoor passende en doelgerichte voorlichting
en begeleiding te kunnen gaan bieden. Hiervoor zullen de benodigde gelden middels
fondsenwerving en sponsoring opgehaald gaan worden.

Gerealiseerde activiteiten en projecten in 2005 door het Nationaal MS Fonds:

Opening vierde MS Informatiecentrum

Op 12 november 2005 is binnen het woonzorgcentrum Nieuw Unicum te Zandvoort het vierde
MS Informatiecentrum geopend van het Nationaal MS Fonds in samenwerking met Nieuw
Unicum.

Nationale MS dag 2005

Op zaterdag 29 oktober 2005 is wederom de jaarlijkse Nationale MS dag georganiseerd in de
[Jsselhallen te Zwolle. Tijdens deze dag zijn er 876 mensen met MS geweest die een
symposium, workshop of demonstratie hebben bijgewoond. Deze dag is dan ook specifiek
bedoeld voor mensen met MS om op de hoogte gebracht te worden van de nieuwste
ontwikkelingen rond het ziektebeeld MS. Daarnaast is er tijdens de Nationale MS dag ook
ruim aandacht geweest voor mensen met de diagnose ADEM en voor ouders met een kind met
MS. Een van de zaalruimtes was een hal van 1.700 m2, deze was gevuld met kramen en
stands waar informatie opgehaald kon worden. Ook aan de kinderen was natuurlijk gedacht
door middel van een jeugdtheater die hen de hele dag de kinderen vermaakten. Aan deze dag
werken alle MS centra, neurologen die MS als aandachtsgebied hebben en MS
verpleegkundigen uit Nederland mee. Het grote MS symposium dat altijd in de ochtenduren
wordt gehouden is het belangrijkste symposium voor mensen met MS per jaar.

11400-05-ES/bk - 160606 6
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NATIONAAL MS FONDS

Nieuwe brochures

Een nieuwe brochurereeks is opgestart; “Leven met Multipele Sclerose™. Brochures die
gemakkelijk leesbaar, themagericht zijn en vol staan met adviezen en tips bij het betreffende
thema. De eerste serie is in oktober 2005 uitgekomen, de komende jaren zullen er velen
volgen. Alle brochures worden gratis verspreid en zijn inmiddels ook binnen alle
zorginstellingen te vinden.

MS Travel

Het project MS Travel heeft in juni 2005 een reis gemaakt met een groep mensen met MS
naar Zuid Engeland waarbij de groep een week lang begeleidt is door vrijwilligers onder
leiding van een MS Verpleegkundige.

In het vroege voorjaar heeft het Nationaal MS Fonds een verrassingsdagtocht georganiseerd
voor 20 mensen met MS die in een zorginstelling verblijven. Samen met een groep
vrijwilligers is men in een aangepaste bus op pad gegaan en is de dag afgesloten met een
gezellig diner bij Archeon in Alphen aan de Rijn.

In oktober is er een reisgidsje uitgekomen speciaal voor mensen met MS. Deze reisgids staat
vol met tips en adviezen voor op reis. Het unieke van deze reisgids is dat er een apart stukje
over MS in beschreven staat in de Engelse taal, speciaal voor een arts bij medische
problemen. Ook is er ruimte achterin om het medicijnpaspoort in mee te nemen. Deze reisgids
is gratis en voor een ieder met MS verkrijgbaar.

MS Contactdagen

In november 2005 is er voor het eerst een week MS Contactdagen georganiseerd. Een nieuw
educatief project voor mensen met MS. Deze week is gehouden in de Imminkhoeve te
Ommen waar een groep van mensen met MS 3 dagen intern is verbleven en een tweede groep
vier dagen onder leiding van trainingsbureau Odyssee. De week is succesvol verlopen en zal
in 2006 vervolg gaan krijgen.

Kinderen met MS

In 2005 en ook in het jaar 2006 zijn kinderen met MS een belangrijk aandachtsgebied voor het
Nationaal MS Fonds. Voor kinderen met MS en hun ouders is nog weinig of geen
voorlichting, nog niets bekend over de effectiviteit van medicatie en voor kinderartsen is MS
bij kinderen een nieuw fenomeen. Het Nationaal MS Fonds heeft de intentie om hier de
komende jaren een brugfunctie te kunnen gaan vervullen.

1 1400-05-ES/bk - 160606 7
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NATIONAAL MS FONDS

In het najaar van 2005 heeft het Nationaal MS Fonds een epidemiologisch onderzoek
uitgevoerd naar het aantal kinderen met MS in Nederland. Dit onderzoek is tot stand gekomen
in samenwerking met het UMCG afdeling neurologie en twee studentes van de
Hanzehogeschool te Groningen en de Noordelijke Hogeschool te Leeuwarden in het kader van
afstuderen aan de opleiding Maatschappelijk werk. Het onderzoek was gericht op de
psychosociale problemen die ouders van een kind met MS kunnen ondervinden. In dit kader
heeft het onderzoek naar de aantallen van kinderen met MS en de leeftijdscategorieén in
Nederland meegelopen. Alle kinderartsen, neurologen. kinderneurologen en MS
verpleegkundigen zijn hierover geinformeerd.

De eerste stappen omtrent voorlichting rond kinderen met MS zijn gezet in 2005. Er zijn
schoolactiviteiten verricht, een brochure 1s uitgekomen, tijdens de Nationale MS dag is er
aandacht aan besteed en een web site www.msyoung.nl is voor kinderen en jongeren met MS
gerealiseerd.

Deze website wordt door vrijwilligers, ouders die een kind met MS hebben, onderhouden. Op
deze website is veel aandacht voor het interactieve gedeelte d.m.v. een forum en een
chatroom. In 2006 zal het Nationaal MS Fonds deze activiteiten voortzetten en verder
uitbreiden.

MS Kunst Award

In 2005 is voor de tweede maal de jaarlijkse MS Kunst Award uitgereikt door de
professionele jury. De MS Kunst Award is in 2004 voor het eerst uitgereikt waardoor mensen
met MS met een creatieve talent mee kunnen dingen. De uitreiking heeft wederom plaats
gevonden tijdens de Nationale MS dag.

Naast papieren materiaal is er nu ook voorlichtingsmateriaal op film via de website

Vele brochures en boeken zijn al uitgegeven door het Nationaal MS Fonds. De website kent
een hoog bezoekersaantal vanwege de vele informatie die er verstrekt wordt. Om mensen die
de website bezoeken nog beter voor te kunnen lichten zijn er een drietal filmpjes aan
toegevoegd waar neurologen thema’s bespreken.

Fondsenwerving

Nationale MS Collecteweek

Voor de eerste maal heeft het Nationaal MS Fonds in 2005 de Nationale MS Collecteweek
georganiseerd. S00 Collectanten zijn in november op pad gegaan met een collectebus. Deze
collecteweek is succesvol afgesloten en heeft het bedrag van € 41.664,00 binnen gebracht. Dit
bedrag zal in 2006 besteed gaan worden aan de verdere ontwikkeling van het project kinderen
met MS. De Nationale MS Collecteweek zal in 2006 verder uitgebreid gaan worden naar meer
gemeenten in Nederland.

11400-05-ES/bk - 160606 8
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NATIONAAL MS FONDS

2006 en verder........

Actief. innovatie en ontwikkeling zijn ook in 2006 en de jaren daarna elementen die voor het
Nationaal MS Fonds van belang zijn. Epidemiologisch onderzoek, begeleiding, educatie en
voorlichting zijn aspecten die steeds verder uitgebreid zullen gaan worden naast het
onderzoeken naar de behoeften en noden van mensen met MS en andere demyeliniserende
ontstekingsachtige aandoeningen. Differentiatie zal hierbij een belangrijke positie innemen.
Daarnaast is het streven om meerjaren projecten op te zetten door veelal bestaande activiteiten
van het Nationaal MS Fonds, waarvan het belang en de behoefte duidelijk is gebleken, verder
uit te gaan bouwen. Aanvang 2006 zal er gestart gaan worden met een groot onderzoek onder
mensen met MS en de voorgeschreven medicaties en therapie. Hiermee wil het Nationaal MS
Fonds meer inzicht verkrijgen in het medicijngebruik om uiteindelijk tot een beter afgestemd
behandelplan te kunnen komen, de willekeur bij behandelen is erg groot zo blijkt in de
praktijk. Afstemming en duidelijkheid overbrengen bij zowel mensen met MS en hun
behandelaars is van belang en kan uiteindelijk de kwaliteit van leven voor velen verbeteren.

1 1400-05-ES/bk - 160606 0
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NATIONAAL MS FONDS

BEGROTING 2006
BATEN in €
Baten uit eigen fondsenwerving
- advertenties 8.000
- sponsorgelden 120.000
- contributies. donaties, giften en
schenkingen 195.000
- nalatenschappen -
- collectes 100.000
- overige baten -
__423.000
Kosten eigen fondsenwerving
- (in)directe verwervingskosten 10.000
- uitvoeringskosten 15.260
__.25.260
(in % van baten uit eigen fondsenwerving) 6.0%
Netto baten __391.740
Resultaat verkopen artikelen
- netto-omzet 10.000
- kostprijs 5.000
- brutowinst 5.000
- uitvoeringskosten 5.000
-nettowinst =
Totaal eigen fondsenwerving 397.740
Aandeel in gezamenlijke acties -
Aandeel in acties van derden -
Beschikbaar uit fondsenwerving 397.740
Subsidies overheden en anderen 70.000
Resultaat beleggingen -
Overige baten en lasten -
Totaal beschikbaar voor doelstelling 467.740

11400-05-E5/bk - 160606
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NATIONAAL MS FONDS

BEGROTING 2006 (vervolg)
LASTEN

Voorlichting

Eigen activiteiten
Uitvoeringskosten

Totaal besteed aan doelstelling
Resultaat boekjaar

Besteedbaar vermogen

in€

285.000
182.740

467.740

467.740

De algemene reserve is benodigd als continuiteitsreserve om, in geval van stagnatie van de

inkomsten, de uitvoeringskosten voor minimaal 1 jaar te kunnen voldoen.

11400-05-E8/bk - 160606
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NATIONAAL MS FONDS

JAARREKENING
BALANS PER: 31-12-2005 31-12-2004
in € in €
ACTIVA
Materiéle vaste activa
- bedrijfsmiddelen 1.636 2.999
- direct in gebruik voor de doelstelling 6.177 7.451
rso 10.450_
Financiéle vaste activa
- leningen en voorschotten - -
- leningen en voorschotten verstrekt in het kader
van de doelstelling - -
Beleggingen L m -
Voorraden
- bedrijfsvoorraden 750 1.977
- direct beschikbaar voor de doelstelling 2.514 2.749
3204 4.726_
Vorderingen 26101 8.064
Liquide middelen 134613 50.290
TOTAAL ACTIVA 171.791 73.530

11400-05-ES/bk - 160606 12



.I
il
|'”“|l
(ol

‘"ll I
jitethat

countants

NATIONAAL MS FONDS

BALANS PER:

PASSIVA

Eigen vermogen
- besteedbaar vermogen

- vastgelegd vermogen
» reserve waardeverschillen beleggingen
* bestemmingsfonds(en)
« fonds activa doelstelling
« fonds activa bedrijfsvoering

Voorzieningen

Schulden
- op lange termijn
- op korte termijn

TOTAAL PASSIVA

11400-05-ES/bk - 160606

31-12-2005
in €

124.156

124.156

31-12-2004
in €

171.791

73.530
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NATIONAAL MS FONDS

STAAT VAN BATEN EN LASTEN

BATEN

Baten uit eigen fondsenwerving

- advertenties

- sponsorgelden

- contributies, donaties, giften en
schenkingen

- nalatenschappen

- collectes

- overige baten

Kosten eigen fondsenwerving
- (in)directe verwervingskosten
- uitvoeringskosten

(in % van baten uit eigen fondsenwerving)

Netto baten

Resultaat verkopen artikelen
- netto-omzet

- kostprijs

- brutowinst

- uitvoeringskosten

- nettowinst

Totaal eigen fondsenwerving

Aandeel in gezamenlijke acties

Aandeel in acties van derden

Beschikbaar uit fondsenwerving
Subsidies overheden en anderen
Resultaat beleggingen

Overige baten en lasten

Totaal beschikbaar voor doelstelling

11400-05-E5/bk - 160606

Werkelijk
2005
in €

9.677
84.996

122.063

41.664

258.400

- -

11.121
5.682

5.439
7.326

242.111

242.111
78.890

321.001

Begroot
2005
in €

15.000
80.000

60.000

155.000

17.000
8.000

9.000
7.000

146.000

146.000
50.000

196.000

Werkelijk
2004
in €

14.181
83.800

53.237

16.306
7.978

8.328
6.717

143.285

143.285
8.600

151.885

14
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NATIONAAL MS FONDS

STAAT VAN BATEN EN LASTEN (vervolg)

Begroot
2005
in €

39.000
156.000

Werkelijk
2004
in €

26.990
118.638

195.000
1.000

145.628
6.257

Werkelijk

2005

LASTEN in €
Voorlichting

Eigen activiteiten 106.523

Uitvoeringskosten 129.487

Totaal besteed aan doelstelling 236.010

Resultaat boekjaar 84.991

321.001

196.000

151.885

In 2005 zijn de baten mede door het verkrijgen van het CBF-keurmerk sterk gestegen. Dit uit
zich vooral in de ontvangen donaties en schenkingen. Eind 2005 is er voor het eerst een

collecte week georganiseerd, waarvan de opbrengst ver boven verwachting was.

1 1400-05-ES/bK - 160606
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NATIONAAL MS FONDS

OVERIGE GEGEVENS

Doelstelling

De stichting heeft als doel het ontwikkelen en uitvoeren van ondersteunende activiteiten en
projecten, voor mensen met Multiple Sclerose en andere demyeliniserende en ontstekings-

achtige aandoeningen van het centrale zenuwstelsel, hun partners alsmede belanghebbenden.

Accountantsverklaring

Wij hebben de verkorte jaarrekening 2005 van Stichting Nationaal MS Fonds te Maassluis
gecontroleerd. De verkorte jaarrekening is ontleend aan de door ons gecontroleerde
jaarrekening 2005 van Stichting Nationaal MS Fonds. Bij die jaarrekening hebben wij op
31 mei 2006 een goedkeurende accountantsverklaring verstrekt. De verkorte jaarrekening is
opgesteld onder verantwoordelijkheid van het bestuur van de stichting. Het is onze
verantwoordelijkheid een accountantsverklaring inzake de verkorte jaarrekening te
verstrekken.

Wij zijn van oordeel dat deze verkorte jaarrekening op alle van materieel belang zijnde

aspecten in overeenstemming is met de jaarrekening waaraan deze is ontleend. Voor een beter

inzicht in de financiéle positie en in de resultaten van de stichting alsmede in de reikwijdte
van onze controle dient de verkorte jaarrekening te worden gelezen in samenhang met de

volledige jaarrekening, waaraan deze is ontleend, alsmede met de door ons daarbij verstrekte

accountantsverklaring.

Voorburg, 31 mei 2006

Admaa Accountants

1 1400-05-ES/bk - 160606
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