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Donderdag 11 juli 2019, aanvang 19.30 uur

Aanwezig:

Leden: Lery Chen, lid kascommissie en Corinne van Barneveld, Kees van der Hall
Bestuur: Rob Heethaar (vz. en notulen), Koos van der Spek, penningmeester
Afwezig met bericht: Pieter Hoogenraad, lid kascommissie

Agenda
1. Opening en tekening presentielijst
Vaststelling agenda
Mededelingen
Notulen ALV 29 mei 2018
Financieel jaarverslag 2018
Benoeming Kees van der Hall tot lid van het bestuur
Rondvraag
Sluiting
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1. Opening

De voorzitter opent de vergadering om 19.30 uur en heet de aanwezigen van harte welkom. Door een
misverstand zijn twee aanvangstijden gecommuniceerd: 19.30 en 20.00 uur. Lery en Corinne sluiten zich
daarom om 20.00 uur aan. De presentielijst wordt door allen getekend.

2. Vaststelling agenda
De agenda wordt zonder extra punten vastgesteld.

3. Mededelingen

Rob noemt dat de beslissing van de aanvraag van het WaihonaPedia project bij ZonMW voor € 100.000,- ieder
moment kan komen.

4. Notulen ALV 29 mei 2018
Deze worden zonder wijzigingen goedgekeurd en vastgesteld.

5. Financieel jaarverslag 2018

De penningmeester geeft een korte toelichting op het financieel jaarverslag. Namens de kascontrolecommissie
licht Lery Chen het verslag van de commissie toe. Hij spreekt waardering uit voor de professionele wijze waarop
het bestuur het financieel beleid uitvoert. De aanwezige leden keuren het financieel jaarverslag goed, waarna
dit wordt vastgesteld.



Het bestuur wordt conform het voorstel van de kascommissie decharge verleend over het gevoerde financiéle
beleid over 2018.

Lery Chen is bereid als lid van de kascommissie voor 2019 op te treden.
Een tweede lid zal worden gezocht.

6. Benoeming Kees van der Hall tot lid van het bestuur

Overeenkomstig onze statuten is het voornemen Kees van der Hall te benoemen tot lid van het bestuur
aangemeld in nieuwsbrieven/aankondigingen in juni en juli. Geen reacties van bezwaar zijn binnengekomen.
Alle aanwezigen stemmen in met de benoeming van Kees van de Hall tot bestuurslid. De bestuursleden zijn blij
met zijn komst en wensen hem succes bij de invulling van taken, die gelegen zijn op het gebied van de financién
en ICT.

7. Rondvraag
Kort is gesproken over de huidige activiteiten van de vASN:

de uitgave van het boek “Angels, waarin een 16-tal ouders over hun leven met hun AS-kind vertellen.
komende informatiedagen. Rob stelt voor het eerste exemplaar aan te bieden aan minister Hugo de Jong
op de Informatiedag Algemeen op 5 oktober. Koos zal, gezien zijn contacten hierop actie ondernemen.
Kees geeft als suggestie een mailing te sturen naar leden over invulling van de Informatiedag Algemeen.
Rob zal daarop actie ondernemen en verder proberen de Informatiedag Algemeen in te vullen.

- Koos zal ism het Expertisecentrum EAS de Informatiedag 18+ vorm te geven.

Rob meldt dat voor de familiedag inmiddels ruim 50 aanmeldingen binnen zijn.
- Kees geeft aan een gesprek te hebben gepland met Johan Klein om evt. ICT zaken af te stemmen.

Rob meldt dat de internationale Angelman Syndrome Association officieel is opgericht door de Nina
Foundation en de vASN. Op het aanstaande congres in Leuven zullen de aanwezige landen kunnen
toetreden.

- Corinne geeft aan graag mee te willen denken over de vormgeving van onze website.

8. Sluiting
Om 21.40 uur sluit de voorzitter de vergadering en bedankt de aanwezigen voor hun inbreng.

Ondertekening, 15-08-2019

JIARN

Prof.dr. Rob Heethaar, voorzitter vASN




