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L) Doelstellingen

De stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte concentreert zich, conform
haar statuten, op vier activiteiten:

* stimuleren van wetenschappelijk onderzoek
* ontwikkelen van preventieadviezen

* voorlichting en educatie

* ondersteunen van getroffen ouders

Voor het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek beschikt de stichting over een
fonds. Daaruit worden de activiteiten gefinancierd van de Expertise Groep
Wiegendood (tot 2019 Landelijke Werkgroep Wiegendood) en kunnen
aanmoedigingssubsidies worden bekostigd voor veelbelovende onderzoeken. Het
fonds is bescheiden van omvang, maar de kosten van de stichting zijn gering,
aangezien zowel in de stichting als in de EGW uitsluitend wordt gewerkt op
onbezoldigde basis.

De kennis die wordt vergaard, wordt zoveel dat mogelijk is, vertaald naar
preventieadviezen. Die worden door de EGW uitgedragen en ter beschikking
gesteld aan erkende instellingen in de gezondheidszorg die ze onder de aandacht
brengen van (aanstaande) ouders, beroepsgroepen, opleidingen, bedrijfsleven en
media. Met die kennis zijn ook het voorlichten en onderwijzen van beroepsgroepen
en opleidingen gediend. Preventieadviezen voor beroepsgroepen en ouders,
achtergrondinformatie en richtlijnen voor beroepsgroepen die omgaan met baby’s
zijn te vinden op www.ncj.nl/wiegendood, op www.veiligheid.nl en op
www.seefspot.nl.

Deskundigen uit de kringen van EGW en stichting staan ook de Vereniging Ouders
van Wiegedoodkinderen met raad en daad ter zijde. Bij voorbeeld door aanwezig te
zijn op bijeenkomsten van lotgenoten en door bijdragen te leveren aan de website
en het verenigingsblad de Praatpaal. In bijzondere gevallen kan worden bemiddeld
in individuele hulpverlening aan getroffen ouders.

De volledige statuten zijn in te zien via de website. Zie de pagina doelstellingen.
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@ Jaarverslag 2022
Bestuursverslag

In het verslagjaar zijn de activiteiten gericht gebleven op ondersteuning uit de beschikbare
middelen van de Expertise Groep Wiegendood (EGW), het actualiseren van de mede door de
vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen beheerde website www.wiegedood.org en het
financieel bijdragen aan lopend onderzoek. Onder auspicién van de EGW kwam een herziene
uitgave tot stand van het op beroepsgroepen gerichte boek Wiegedood, Kennis en praktijk. De
EGW draagt o.a. met dit boek actief bij aan het in standhouden van de preventievoorlichting
inzake SIDS/wiegendood, die naar beroepenveld en publiek wordt uitgedragen door de
stichtingen Nederlands Centrum Jeugdgezondheid (NCJ) en Veiligheid.nl. Deze stichtingen
werken op basis van een missie en worden gefinancierd door het ministerie van
Volksgezondheid. De oudervereniging exploiteerde in samenwerking met Veiligheid.nl en de
Consumentenbond als tweede website www.seefspot.nl.

De EGW brengt in samenwerking met de academische centra voor NODOK (Nader Onderzoek
Doods Oorzaak van Kinderen) data van geclassificeerde gevallen van plotseling en onverwacht
overlijden tot 2 jaar onder in de landelijke database. Via de NODOK-centra komen gedurende het
jaar 11 meldingen binnen. Ouders stonden open voor contact, maar stemden slechts in een enkel
geval in met huisbezoek. Onderzocht zal worden hoe de voor begrip van cases zo belangrijke
ervaringen van ouders ook anders dan tijdens huisbezoek kunnen worden vergaard.

Alle leden van de EGW hebben in geval van vragen of duidingen bij casuistiek laagdrempelig
contact met collegae uit hele land in diverse werkomgevingen als (cardio)genetica,
kinderradiologie, NFI, GGD, TNO, algemene en academische ziekenhuizen, alsmede universiteit
Wageningen.

Mevr. G. Liebrechts, kinderpatholoog, lid van de expertisegroep, promoveerde op 16 maart op
onderzoek naar ‘Histologische, omgevings- en genetische factoren van wiegendood in
Nederland’. In april deed zij in de EGW-vergadering verslag van haar onderzoeksbevindingen.

In de vergadering in november presenteerde mevr. A. Pries, arts-onderzoeker in het Erasmus MC,
‘5 jaar NODOK data’. In beide bijeenkomsten berichtte mevr. F. Kanits over de vorderingen van
haar promotieonderzoek naar incidentie en toepassing van veilig slaapadviezen. Een actuele
peiling van de omgang met de adviezen veilig slapen in 2022-2023, werd mede mogelijk gemaakt
door financiéle steun van de stichting.

De EGW verspreidt de uit wetenschappelijk onderzoek en analyse voortkomende kennis, d.m.v.
voordrachten, publicaties, bijscholing en deelneming aan congressen. In 2022:

F. Kanits, M. P. L’Hoir, M. M. Boere-Boonekamp, A. C. Engelberts, E. J. M. Feskens.
Risico- en beschermende factoren voor SUDI/wiegendood. Moeten de huidige
preventieadviezen in Nederland worden aangepast? Tijdschr Jeugdgezondheidsz 2022;
54:105-113. https://doi.org/10.1007/s12452-022-00297-4

Kemna MM, Semmekrot BA, Hogeveen M. Minder antibioticagebruik bij gezonde neonaten
met behulp van de sepsis-risicocalculator. Tijdschrift voor Infectieziekten 2022;17(2):47-54
(met Editorial van Achten NB en van Rossum AMC: 45-47).
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https://doi.org/10.1007/s12452-022-00297-4

Semmekrot BA. Wiegendood; de nachtmerrie van iedere ouder. Tijdschrift Kraamzorg
2022;23(3):22-27.

Ben Semmekrot nam via Teams deel aan Babyconnect (over samenwerking verloskundigen,
gynaecologen, kinderartsen, kraamverzorgenden, verpleegkundigen, etc), aan divers NODOK-
overleg, het 25-jarig jubileum van de sectie Erfelijke Aangeboren Afwijkingen in Radboud
Experience Centre te Nijmegen, een perinatale audit in het CWZ Nijmegen, het symposium
‘Beginnersgeluk, een goede start voor kind en ouder’ in Radboud Experience Center, aan het :
SIDS/SUDI Congres in Montpellier, Frankrijk en aan het 43e Congres Kindergeneeskunde,
Papendal Arnhem.

Germaine Liebrechts verdedigde op 16 maart aan de Erasmus University Rotterdam haar
proefschrift SNPs in SIDS: histologic, environmental and genetic factors of sudden infant
death in the Netherlands (https://pure.eur.nl/en/publications/al b9¢c57f-34d4-4df3-98bc-
2b0bb5dbaa29) ISBN 978-94-6416-997-3 en presenteerde haar bevindingen in mei op het
SIDS/SUDI congres in Montpellier.

Speelman AC, Engel-Hills PC, Martin LJ, van Rijn RR, Offiah AC. Postmortem computed
tomography plus forensic autopsy for determining the cause of death in child fatalities. Pediatr
Radiol. 2022;52(13):2620-2629.

van den Bunder F, Derikx JPM, Kiblawi R, van Rijn RR, Dingemann J. Diagnostic accuracy of
palpation and ultrasonography for diagnosing hypertrophic pyloric stenosis: a systematic review
and meta-analysis. Br J Radiol. 2022:1;95(1139):20211251.

van Ham K, Bolt S, van Doesterling M, Brilleslijper-Kater S, Teeuw R, van Rijn R, van
Goudoever H, van der Lee H. Reliability of the Sexual Knowledge Picture Instrument: a potential
diagnostic instrument for sexual abuse in young children. BMJ Paediatr Open. 2022
Jul;6(1):e001437.

Terwisscha van Scheltinga CEJ., Wijnen MHWA, Martelli H, Guerin F, Rogers T, Craigie RJ,
Guillén Burrieza G, Dall’Igna P, De Corti F, Smeulders N, van Rijn RR, Dévila Fajardo R,
Mandeville HC, Zanetti I, Coppadoro B, Minard-Colin V, Jenney M, Bisogno G, van Noesel
MM, van der Steeg AFW, Merks JHM. In transit metastases in children, adolescents and young
adults with localized rhabdomyosarcoma of the distal extremities: Analysis of the EpSSG RMS
2005 study. Eur J Surg Oncol. 2022;48(7):1536-1542.

Loos MHJ, van Rijn RR, Krug E, Bloemers FW, Ten Bosch JA, Bossuyt PMM, Edwards MJR,
Greeven APA, Hulscher JBF, Keyzer-Dekker CMG, de Ridder VA, Spanjersberg WR, Teeuw
AH, Theeuwes HP, de Vries S, de Wit R, Bakx R; RAFIKI study group. The prevalence of non-
accidental trauma among children with polytrauma: A nationwide level-I trauma centre study. J
Forensic Leg Med. 2022;90:102386.

Ciancia S. van Rijn RR, Hogler W, Appelman-Dijkstra NM, Boot AM, Sas TCJ, Renes JS.
Osteoporosis in children and adolescents: when to suspect and how to diagnose it. Eur J Pediatr.
2022;181(7):2549-2561.

Kelly SM, Effeney R, Gaze MN, Bernier-Chastagner V, Blondeel A, Clementel E, Corning C,
Dieckmann K, Essiaf' S, Gandola L, Janssens GO, Kearns PR, Lacombe D, Lassen-Ramshad Y,
Merks H, Miles E, Padovani L, Scarzello G, Schwarz R, Timmermann B, van Rijn RR, Vassal
G, Boterberg T, Mandeville HC; QUARTET Project and the SIOPE Radiation Oncology
Working Group. QUARTET: A SIOP Europe project for quality and excellence in radiotherapy
and imaging for children and adolescents with cancer. Eur J Cancer. 2022(30);172:209-220.
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Schoot RA, Chisholm JC, Casanova M, Minard-Colin V, Geoerger B, Cameron AL, Coppadoro
B, Zanetti I, Orbach D, Kelsey A, Rogers T, Guizani C, Elze M, Ben-Arush M, McHugh K, van
Rijn RR, Ferman S, Gallego S, Ferrari A, Jenney M, Bisogno G, Merks JHM. Metastatic
Rhabdomyosarcoma: Results of the European Paediatric Soft Tissue Sarcoma Study Group MTS
2008 Study and Pooled Analysis With the Concurrent BERNIE Study. J Clin Oncol. 2022 Nov
10;40(32):3730-3740.

Ferrari A, Chisholm JC, Jenney M, Minard-Colin V, Orbach D, Casanova M, Guillen G, Glosli
H, van Rijn RR, Schoot RA, Cameron AL, Rogers T, Alaggio R, Ben-Arush M, Mandeville HC,
Devalck C, Defachelles AS, Coppadoro B, Bisogno G, Merks JHM. Adolescents and young
adults with rhabdomyosarcoma treated in the European paediatric Soft tissue sarcoma Study
Group (EpSSG) protocols: a cohort study. Lancet Child Adolesc Health. 2022;6(8):545-554.

Loos MHJ, van Rijn RR, Allema JH, Bloemers FW, Ten Bosch JA, Edwards MJR, Hulscher
JBF, Keyzer-Dekker CMG, Krug E, de Ridder VA, Spanjersberg R, Teeuw AH, Theeuwes HP,
de Vries S, de Wit R, Bakx R, on behalf of the FURAHA study group. The prevalence of non-
accidental trauma in young children with an isolated femur fracture: A nationwide level-I trauma
centre study. Ped Radiol. 2022;52(12):2359-2367.

van Rijn RR, Pajkert D. Editorial: Pediatric Abdominal US in Times of a COVID-19 Pandemic.
Radiology. 2022; 303:182-183.

Zwetsloot SLM, de Jong JR, van Rijn RR. Een jonge tiener met chronisch braken na het eten [A
young teenager with chronic postprandial emesis]. Ned Tijdschr Geneeskd. 2022 Mar
28;166:D6656.

Bergsma M, Opperman J, Goudswaard M, van Rijn RR. Partnergeweld in het licht van de
COVID-pandemie: een handreiking voor de radioloog. Imago, 2022;1:51-55.

van Wassenaer AE, van Rijn RR, de Voogd FAE, Noels FL, Deurloo EE, van Schuppen J,
Verbeke JIML, Gecse KB, D’Haens GR, Benninga MA, Koot BGP, on behalf of the RAINBOW-
group. A healthcare professional can be trained to perform intestinal ultrasound in children with
Inflammatory Bowel Disease. J Ped Gastroenterol. 2022;1;74(6):e143-e147.

van Abswoude DH, Pellikaan K, Rosenberg AGW, Davidse K, Coupaye M, Haybye C, Markovic
TP, Grugni G, Crind A, Caixas A, Poitou C, Mosbah H, Weir T, van Vlimmeren LA, Rutges
JPHJ, De Klerk LWL, Zillikens MC, van der Lely AJ, de Graaff LCG. Bone Health in Adults
With Prader-Willi Syndrome: Clinical Recommendations Based on a Multicenter Cohort
Study. J Clin Endocrinol Metab. 2022 Dec 17;108(1):59-84. doi: 10.1210/clinem/dgac556.
Erratum in: J Clin Endocrinol Metab. 2022 Dec 01; PMID: 36149817; PMCID: PMC9759176.

Leo van Vlimmeren werkte mee aan herziening van de richtlijnen hoesten en reutelen, die
onderdeel zijn van de Richtlijn Palliatieve zorg Kinderen, te vinden op palliaweb.nl.

Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte



Vooruitblik 2023

De stichting zal zich ook in 2023 richten op het beheren van haar financiéle middelen. Daarmee
ondersteunt zij de EGW en kent zij subsidies toe voor veelbelovend wetenschappelijk onderzoek.
De EGW continueert het bijwonen van NODOK audits. Bij de NODOK centra wordt blijvend
benadrukt dat vroegtijdige meldingen vanuit deze centra van belang zijn voor contacten met
getroffen ouders. Om invoeren van gegevens te vergemakkelijken worden de vragenlijsten van
EGW en CASTOR gesynchroniseerd.

In september wordt de promotie Floortje Kanits verwacht. Zij deelnemen aan het internationale
SIDS congres 2023 in Florence.

Gezamenlijk staan stichting en EGW de vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen ter zijde.

Financién
In 2022 waren de beheerkosten van de stichting nihil. Uitgaven betroffen subsidies aan
wetenschappelijk onderzoek en de onkosten van de EGW, waarvan de laatste onder de

coronabeperkingen bescheiden bleef. Het exploitatietekort bedroeg € 8.326,--. Het tekort is ten
laste gebracht van het vermogen.

Dank is het bestuur verschuldigd aan enkele trouwe donateurs en relaties die diensten verleenden.
Voor de verwerving (fondsvorming) werden, zoals gebruikelijk, geen kosten gemaakt.

De stichting beschikt over het door de belastinginspecteur verstrekte predicaat ANBI (Algemeen
Nut Beogende Instelling).

Zie voor de kapitalisatie van de activiteiten die zich daarvoor lenen de Jaarrekening 2022.

Zicht op volgend jaar biedt de Verschillenanalyse ‘rekening versus begroting’.

De volledige jaarstukken worden zoals gebruikelijk gepubliceerd, op de website wiegendood.org.
Ze zijn op aanvraag beschikbaar in druk.

Organisatie

Gedurende het verslagjaar beraadslaagde het bestuur via e-mail en telefoon. De bureaukosten van
het secretariaat waren nihil. Ondanks pogingen daartoe kon nog geen opvolger worden gevonden
voor het secretariaat van de stichting.

EWG vergaderde tweemaal plenair in Utrecht voor bespreking van voldoende gedocumenteerde
gevallen. In april vond overdracht van het secretariaat van de EGW plaats.

Expertisegroep Wiegendood

Voorzitter: drs. M.E. Wiesman, kinderarts

Secretaris: dr. G. Liebrechts-Akkerman, kinderpatholoog (tot 25-04-2023 dr. A.C. Engelberts)
Penningmeester: dr. B.E. van Sleuwen, bioloog

Lid: dr. B.A. Semmekrot, kinderarts-neonatoloog

Bestuur Stichting

Voorzitter: dr. T.M. Hoorntje, kinderarts-cardioloog
Secretaris: R.M. Hopmans, journalist, oud-voorzitter Vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen
Penningmeester: M.T.M.P. de Krom, registeraccountant

Aerdenhout, 31 mei 2023
Namens het bestuur

w.g.

R.M. Hopmans, secretaris
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@ Jaarrekening 2022

Balans per 31 december 2022

na voorstel bestemming nettoresultaat (bedragen in euro’s)
Activa boekjaar 2022

Materiéle Vaste Activa:
- Computer 0

Vorderingen:
- Rente 10

10

Liquide middelen:
- ING Spaarrekening 68.277
- ING Bank 316

Totaal 68.603

Passiva
Eigen vermogen: 65.571

Schulden:

Subsidie LWW/Werkgroep -
Gelden van derden 2.893
Overige schulden 139

Totaal 68.603

boekjaar 2021
0
76.277
2.722
78.999
78.999
73.897
579
4.393
130
5.102
78.999
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@ Staat van Baten en Lasten over 2022

Bedragen in euro’s

Fondsenwerving

Baten uit eigen fondsenwerving:

Giften, donaties, schenkingen
Bijdrage oudervereniging

Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten

Netto Baten:

Resultaat leveringen:

- netto-omzet informatiemateriaal
- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten

Totaal baten uit
eigen fondsenwerving

(kosten in % van baten uit
eigen fondsenwerving)

Aandeel in gezamenlijke acties
Aandeel in acties van derden

Beschikbaar uit fondsenwerving
Resultaat beleggingen
- renteopbrengsten

Overige baten en lasten

Totaal beschikbaar
voor doelstelling

10

Werkelijk 2022

1.575
1.107

2.682

2.682

0
PM

2.682

(0,00)

2.682

Begroot 2022

150
1.200

1.350

1.350

(0.00)

Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte
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1.575
1.200

2.775

2.775

(0,00)
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) Vervolg Staat van Baten en Lasten 2022

Bestedingen

Werkelijk 2022 Begroot 2022 Werkelijk 2021

Besteed aan doelstelling:

Wetenschappelijk onderzoek:

- verstrekte subsidies 12.107 10.000 18.079
af: aanwending gelden van derden 1.500 - -
10.607 10.000 18.079

Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten

Ontwikkeling/exploitatie websites - - -
- uitvoeringskosten 411 450 395

Afschrijvingen 0 0 0
411 450 395
Hulpverlening: - - -
Totaal besteed aan doelstellingen 11.018 10.450 18.474
Tekort -/- 8.326 -/-9.100 -/- 15.699

Het gerealiseerde tekort is in mindering gebracht op het eigen vermogen.
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Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte



STICHTING
WIEGEDOOD

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

De vorderingen op de balans zijn gewaardeerd op nominale waarde.
Een voorziening voor oninbaarheid werd niet noodzakelijk geacht.

Van de liquide middelen is € 68.593,-- onmiddellijk ter vrije beschikking.

Balans / Passiva:

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

Ontvangsten en uitgaven worden toegerekend aan de periode waarop zij betrekking hebben.

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

Er is helaas nauwelijks sprake van renteopbrengsten.

De bestedingen van gelden aan respectievelijk wetenschappelijk onderzoek, preventie en
voorlichting zijn geschied in overeenstemming met de doelstellingen.

Toelichting op de balans

In deze jaarrekening is de Richtlijn Verslaggeving Fondsenwervende Instellingen gevolgd.
Vermogen

Het vermogen is vrij besteedbaar. Het nadelige resultaat over 2022 is op het vermogen in

mindering gebracht.

Gelden van derden
Betreft voor derden beheerde gelden ten behoeve van specifieke onderzoeken.

Overige Schulden

Onder de overige schulden is een bedrag opgenomen voor bankkosten en voor de nog te verwachten
declaratie in verband met secretariaatskosten.

12
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Toelichting op staat van baten en lasten 2022
Baten:

-De verantwoorde giften, donaties en schenkingen betreffen allen ‘baten uit eigen fondsenwerving’.
-Er zijn geen baten verantwoord, welke een aandeel zijn in gezamenlijke acties van eenmalige of
tijdelijke samenwerkingsverbanden of aandeel zijn in acties van derden.

Lasten:

-Onder de lasten zijn geen lasten verantwoord die zijn aan te merken als specificke kosten
fondsenwerving.

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

-De uitvoeringskosten zijn hieronder nader gespecificeerd.

-Bestuurders van de stichting ontvangen noch bezoldiging, noch kostenvergoeding.

Toelichting op de uitvoeringskosten

Kosten: Doelstelling Fondsen-  Totaal Begroot Werkelijk
preventie  werving 2022 2022 2021
Salaris/sociale Lasten - - - -
Pensioenlasten - - - -
Overige pers. Kosten - - - -
Reis- en verblijfskosten

Website 0 0 0 0
Huisvestingskosten 0 0 0 0
Afschrijvingen 0 0 0 0
Bestuur/Secretariaat 81 81 125 120
Overige algemene kosten 330 330 325 275

411 411 450 395

In de bestuurs- en secretariaatskosten zijn geen vergoedingen voor de verrichte prestaties door
bestuurders opgenomen.

13
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@ Overige gegevens

Verschillen analyse ‘werkelijkheid versus begroting’

Baten uit eigen fondsenwerving:

Giften, donaties, schenkingen:
Bijdrage oudervereniging

Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten

Netto Baten:

Resultaat leveringen:

- netto-omzet informatiemateriaal

- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten
Totaal baten uit eigen fondsenwerving
Resultaat beleggingen

- renteopbrengsten

Overige baten en lasten

Totaal beschikbaar
voor doelstelling

14

Begroot Begroot
2023 2022
100 150
1.200 1.200
1.300 1.350
1.300 1.350
0 0
PM PM
1.300 1.350
150 0
1.450 1.350

Werkelijk

2022

1.575
1.107

2.682

2.682

PM

2.682

10

2.692

Stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte
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Werkelijk/
Begroot

+ 1.425
-/- 93

+ 1.332

+ 1.332

PM

+ 1.332
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)

Begroot Begroot Werkelijk Verschil

2023 2022 2022 Werkelijk/
Begroot
Bestedingen aan doelstellingen:
Wetenschappelijk onderzoek:
- eigen activiteiten
- verstrekte subsidies 1.250 10.000 10.607 -/- 607
Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten
Ontwikkeling/exploitatie websites 0 0 0 0
- uitvoeringskosten
Secretariaat en vergaderkosten 175 125 81 + 44
Verzekeringen 155 155 153 + 2
Huisvesting 0 0 0 0
Reiskosten en congressen - - - -
Afschrijvingen 0 0 0 0
Overige kosten 175 170 177 -~ 7
505 450 411 + 39
Hulpverlening: - - - -
Totaal besteed aan doelstellingen 1.755 10.450 11.018 -/- 568
-/- 305 -/-9.100 -/- 8.326 + 774

Toelichting op de verschillen tussen de begroting 2022 en de realisatie 2022

Baten

De ontvangen schenkingen en donatiesbaten zijn hoger dan begroot. Er werd weer een bijdrage van
de oudervereniging ontvangen ten behoeve van de Expertise Groep Wiegendood.

Lasten

Deze vergoeding van door de leden van de Expertisegroep Wiegendood gemaakte onkosten is
evenals in voorgaande jaar opgenomen onder de verstrekte subsidies.

In 2022 werd tevens een subsidie verstrekt ten behoeve van de Peiling Veilig Slapen 2022/2023

Aerdenhout, 8 mei 2023

Namens het bestuur

w.g.

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