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Algemeen

Stichting NET-groep is opgericht op 4 november 2010. De NET-groep zet zich in voor mensen met
neuro-endocriene kanker (NET & NEC) en hun naast betrokkenen en richt zich op voorlichting &
informatievoorziening, kennisuitwisseling en brengt patiénten/naasten met elkaar in contact.
Een patiént/naaste heeft recht op goede voorlichting. Alle informatie die de NET-groep ter
beschikking heeft is daarom op elk moment voor iedereen gratis toegankelijk. Het maakt daarbij geen
verschil of men deelnemer is of niet. In de strijd voor meer awareness van zeldzame kankersoorten als
NET en NEC is het van belang dat informatie gemakkelijk toegankelijk is en zoveel mogelijk wordt
verspreid en gedeeld. Zo worden patiénten gezien, erkend, eerder herkend en krijgen zij een stem.

De Stichting NET-groep is door de belastingdienst erkend als een Algemeen Nut Beogende Instelling
(ANBI). Het fiscaalnummer is 82.32.22.056.

Resultaat 2020

Het resultaat over 2020 ad € 7.970 negatief is onttrokken aan de overige reserve.

Bestemmingsfonds

Eris eind 2019 een bedrag van € 11.215 ontvangen dat is geoormerkt voor drie films over het Merkel
Cel Carcinoom, dit is in 2019 gedoteerd aan het bestemmingsfonds. Dit bedrag kon in 2020 vanwege
de coronacrisis niet volledig besteed worden. De eerste film is opgeleverd in 2020, en de twee
overige films zijn opgeleverd begin 2021, waardoor er in 2020 een bedrag van € 8.767 is onttrokken
aan het bestemmingsfonds. Het saldo van het bestemmingsfonds per 31 december 2020 is € 2.448.

Bestemmingsreserve
Er zijn in 2020 geen mutaties op de bestemmingsreserve.

De jaarrekening is op 7 juni 2021 vastgesteld door het bestuur van Stichting NET-groep.
Hoofddorp, 7 juni 2021
Het bestuur van Stichting NET-groep

Samenstelling Bestuur

Het bestuur van de NET-groep bestaat uit direct betrokkenen bij NET & NEC. Het bestuur wordt in de
activiteiten bijgestaan door vrijwilligers (patiénten, naasten en andere betrokkenen) die op basis van
kennis/ervaring zijn aangetrokken. De ‘patiénten-contactpersoon’ binnen het bestuur behoudt direct
contact met patiénten en garandeert dat hun belangen prevaleren in het bestuursbeleid.
In 2020 heeft er geen bestuurswisseling plaatsgevonden. Wel heeft Marijke Verhaak, vanwege haar
gezondheid, op 10 november 2020 afscheid genomen als bestuursadviseur. Tien jaar na de start van
de NET-groep. Wij zijn Marijke zeer erkentelijk voor de inhoudelijke en financiéle steun die zij de
NET-groep heeft verleend en het plezier dat zij meebracht tijdens het werk.
Het bestuur bestaat per 31 december 2020 uit de volgende personen:

- Jan Bernard Warmerdam, voorzitter

- Ria Westgeest, penningmeester

- Carmen M. Kleinegris, secretaris & patiéntencontact

Bestuursadviseurs:
- Drs. Marijke Verhaak, gestopt in november 2020
- Drs. Els Montijn, research verpleegkundige



Verslag bestuur

De NET-groep bestaat uit een kleine kern van zeer actieve vrijwilligers en wordt in de uitvoering van
haar activiteiten bijgestaan door een betrokken Raad van Advies. Daarnaast werkt de NET-groep, in
het kader van de belangenbehartiging voor patiénten en naasten, samen met organisaties die zich
richten op zeldzame ziekten en aanpalende terreinen.

Neuro-endocriene kanker (NET & NEC) kan overal in het lichaam ontstaan en betreft ruim 20 soorten
tumoren die onderling sterk verschillen. Jaarlijks komen er rond de 900 nieuwe patiénten bij, waarvan
een deel binnen een jaar in de overlijdensstatistieken ‘verdwijnt’. Door de diversiteit en het
bijbehorend gedrag van deze kankersoorten is er veel verschil in onderzoek, behandeling en prognose.
Daarnaast maakt de zeldzaamheid van de tumoren de materie extra complex.

Door te investeren in goede voorlichting ondersteunt de NET-groep patiénten (en naasten) opdat zij
zelf gefundeerde beslissingen kunnen nemen over medisch onderzoek en behandeling in
samenwerking met de specialist.

De NET-groep pleit voor concentratie van kennis en ervaring in een select aantal kenniscentra met een
goede geografische spreiding. Concentratie van zorg, medisch onderzoek en behandeling in
kenniscentra bevordert tevens wetenschappelijk onderzoek in ziekenhuizen die daadwerkelijk kennis
hebben van de materie, iets wat voor NET en NEC nog steeds hard nodig is. Voor uitgezaaide neuro-
endocriene kanker bestaat namelijk geen genezende behandeling en voor een deel van de patiénten
betekent dit een zeer korte overleving.

Raad van Advies NET-groep

Antoni van Leeuwenhoek Amsterdam
Prof. Dr. P. Baas, longarts
Dr. M.E.T. Tesselaar, internist-oncoloog

Academisch Medische Centrum Utrecht
Prof. Dr. M. Vriens, endocrien chirurg
Prof. G. D. Valk, internist-endocrinoloog

Erasmus MC Rotterdam
Prof. Dr. W. W. de Herder, internist-endocrinoloog

Universitair Medisch Centrum Groningen
Dr. A. M. E. Walenkamp, internist- oncoloog
Dr.R. H. J. de Kleine, HPB-chirurg

Maxima Medisch Centrum Eindhoven/Veldhoven
Dr. M. W. Dercksen, internist-oncoloog

Praktijk De Beken, Zwolle
Drs. E. Verhagen-Krikke, psycholoog en geestelijk verzorger

Financiering en werkwijze NET-groep

In 2010 is de NET-groep opgericht, dit kon omdat mevr. Marijke Verhaak zich drie jaar financieel
garant stelde voor een groot deel van de activiteiten van de NET-groep. In haar tienjarig bestaan
heeft de NET-groep slechts drie jaar subsidie ontvangen van het KWF. Er ligt bij de NFK (koepel voor
kankerpatiéntenorganisaties) en het KWF duidelijk geen prioriteit bij het voortbestaan van de NET-
groep en niet bij mensen met zeldzame NET & NEC kanker.



Doordat er geen subsidies zijn ontvangen, maar alleen donaties van particulieren en een aantal
bedrijven, betekent het dat de NET-groep heeft ingeteerd op de reserves en slechts een beperkt
aantal activiteiten kon uitvoeren in 2020, terwijl wij werken voor een zeer gedifferentieerde
doelgroep van 20 soorten kanker. Elke kankersoort binnen deze totale doelgroep vraagt om een
andere aanpak en behandeling. Dit betekent dat de voorlichting daarop toegesneden moet worden.
Dat is ondoenlijk met de huidige inkomsten uit particuliere bijdragen.

Voorlichting, informatie en advisering blijft onze hoofdtaak en dat was 10 jaar geleden ook de
primaire insteek, bij de oprichting van de NET-groep.

Overheidssubsidie

De NET-groep ontvangt geen subsidie van de overheid (Fonds-PGO) omdat de NET-groep
geen betaald lidmaatschap hanteert voor deelnemers, en dat is voorwaarde voor
subsidieverstrekking van Fonds-PGO.

Sponsoring en giften

De NET-groep ontving in 2020 geld uit vrijwillige bijdragen van particulieren en sponsorgelden van
bedrijven en farmaceuten. Sponsorbijdragen van farmaceuten zijn altijd geoormerkt en
projectgebonden. Zij voorzien nooit in financiering voor het voortbestaan van een
patiéntenorganisatie maar wel voor projecten als films, podcasts, etc. Alleen giften/sponsorgelden
waar geen inhoudelijke voorwaarden aan zijn verbonden worden door de NET-groep geaccepteerd
om belangenverstrengeling met de industrie of particuliere doeleinden te voorkomen.

Grotere giften worden in principe gepubliceerd als de gever dat toestaat. Dit doen wij om de
transparantie te bevorderen. Zie ook de websitepagina sponsoren.

Wij zijn alle gulle gevers en sponsoren zeer dankbaar omdat alleen op deze wijze het werk van de
NET-groep kon worden voortgezet.

Gezien de beperkte financiéle middelen, uitgaven en reserves van Stichting NET-groep in 2020, treft
u dit jaar voor het eerst geen accountantsverslag aan in deze Jaarrekening. Het bestuur heeft
gemeend om de uitgaven van Stichting NET-groep niet extra te belasten, vanwege de zeer beperkte
financiéle reserves.

Dienstverlening NET-groep is gratis

Dienstverlening van de NET-groep is en blijft gratis. Mensen hoeven zich ook niet aan te melden Dit is
een principiéle keus. De NET-groep vindt dat alle informatie rond NET/NEC en aanverwante zaken
voor iedereen én te allen tijde toegankelijk moet zijn. Als een patiént ‘s middags de diagnose krijgt,
moet men ’s avonds via internet snel en gemakkelijk de meest relevante, actuele en betrouwbare
informatie kunnen vinden als aanvulling op de informatie van de (verpleegkundig)specialist. Dit
vermindert de onzekerheid na het horen van de diagnose kanker en bevordert de zelfstandigheid en
keuzevrijheid van patiénten en hun naasten.

De NET-groep ziet het als haar taak om die informatie zo toegankelijk mogelijk te maken en daarbij
vormt betaald lidmaatschap een onnodige drempel. Mensen met zeldzame aandoeningen maken
noodgedwongen al veel extra reis- en andere kosten. Maatschappelijk is er tevens een ontwikkeling
dat steeds minder mensen genegen zijn om lid te worden van organisaties. De NET-groep sluit met
haar visie aan bij het huidig tijdsbeeld en wil iedereen dezelfde kansen gunnen. Ook is er bij onze
doelgroep veelal sprake van multi-problematiek, vaak als gevolg van de hogere leeftijd. Dit betekent
dat onze deelnemers lid zouden moeten worden van meerdere (patiénten)organisaties en dat is voor
veel patiénten financieel niet op te brengen.


http://www.net-kanker.nl/sponsoren.html

Belangrijke beleidswijziging mei 2021
Deze Jaarrekening met inhoudelijk verslag gaat over het jaar 2020. Toch voelen wij ons verplicht om

nu al verslag te doen van een belangrijke beleidswijziging die is ingegaan in mei 2021 voorafgaand
aan de publicatie van deze Jaarrekening over 2020. Dit vanwege de aard van de beleidswijziging.

Stichting NET-groep houdt op als patiéntenorganisatie maar gaat door met de voorlichtingstaken,
zoals de website en het actualiseren hiervan. Daarnaast maken wij de komende jaren lopend
wetenschappelijk onderzoek af en dragen wij zorg voor de beoordeling van de kenniscentra vanuit
het traject van de NFU/VSOP. Alle overige taken en nieuw te verwachten taken die bij een
patiéntenorganisatie horen, hebben wij in overleg overgedragen aan de nieuwe
patiéntenorganisatie: Stichting NETNECkanker.

Afgelopen jaar hebben we met een groep patiénten, naasten en andere betrokkenen het plan
ontworpen voor deze nieuwe stichting en sinds mei 2021 is Stichting NETNECkanker een feit.

Stichting NET-groep heeft zich ingezet voor de oprichting van de nieuwe patiéntenorganisatie
NETNECkanker en is erg blij dat dit nu gelukt is. Wij dragen daarom met vertrouwen het stokje over.
Uiteraard zullen wij nauw samenwerken op deelgebieden (zoals informatievoorziening over NET &
NEC) maar ieder is verantwoordelijk voor de eigen taken.

Communicatiekanalen

e De website www.net-kanker.nl blijft van Stichting NET-groep en wordt bijgehouden,
geactualiseerd en gefinancierd door de NET-groep.

e De Facebookpagina @netkanker van de NET-groep (met 1.700+ volgers) is 11 mei 2021
overgedragen aan de nieuwe Stichting NETNECkanker en is hernoemd en te vinden als
@NETNECkanker.

e Het Twitter-account @NETkanker blijft van de NET-groep.

e De nieuwe patiéntenorganisatie Stichting NETNECkanker is te vinden via www.netneckanker.nl



http://www.net-kanker.nl/
http://www.netneckanker.nl/

Beleidsprioriteiten en uitvoering in 2020

- Informatie en kennisverspreiding over NET en NEC met als doel om vroegtijdige diagnose en
(toegang tot) de juiste zorg — bij voorkeur in een van de kenniscentra - te bevorderen.

- Kennisuitwisseling bevorderen tussen patiénten/naasten en medisch professionals opdat men
van elkaars ervaringen en kennis kan leren en profiteren, en patiénten tijdig worden betrokken
bij nieuwe (beleids)activiteiten en wetenschappelijk onderzoek.

- Bevorderen van en advisering bij wetenschappelijk onderzoek in de kenniscentra voor NET en
NEC kanker en instanties waar de zorg voor de doelgroep het best gewaarborgd is.

- Voorlichting realiseren over NET/NEC voor patiénten, naasten en andere betrokkenen over:
de verschillende ziektebeelden, de mogelijkheden van behandeling, de medische en de
psychosociale aspecten als gevolg van NET/NEC en de toegang tot de juiste zorg. Met als doel dat
de patiént mondig kan optreden, weet van alle (behandel)mogelijkheden en bewuster kan
kiezen. Hierdoor kunnen patiénten de ‘regie’ zelf in handen nemen waar dit wordt gewenst.

- Meedenken en werken aan de verbetering van de (voorwaarden rond de) zorg en stimuleren van
nieuwe of passender mogelijkheden voor behandelingen van patiénten met NET/NEC.

- Hetsignaleren van misstanden en aspecten in de zorg die de behandeling en/of de kwaliteit van
leven belemmeren, deze benoemen en zoeken naar manieren om dit om te buigen naar zorg die
wel juist en passend is.

De NET-groep realiseert de activiteiten die voortkomen uit de beleidsprioriteiten in nauwe
samenwerking met patiénten, hun naasten, (verpleegkundig)specialisten uit de kenniscentra voor
NET/NEC, de Raad van Advies, en met organisaties die onze werkwijze delen.

De bestuursadviseurs hebben een ‘kritische rol’ in de overlegsituaties en/of activiteiten, plus een
aantal vrijwilligers die al jarenlang het beleid en de uitvoering van de NET-groep activiteiten actief
ondersteunen. Deze partijen beschikken over dezelfde kennis m.b.t. beleid en uitvoering als het
bestuur heeft. Transparantie ligt aan de basis van ons werk. Wij bedanken daarom ook de
vrijwilligers Marcel Weggemans, Jet van Och, Faye Tukker, Jos Heerkens, Karin van Es, Josee en Ludo
van Doorn en Jeroen de Bie (die is overleden in juni 2020). Deze vrijwilligers hebben het afgelopen
jaar opnieuw veel inzet getoond in het meewerken aan en het meedenken over de werkzaamheden
en de koers van het NET-groep beleid, evenals onze bestuursadviseurs drs. Els Montijn en drs.
Marijke Verhaak.

Jaarlijks vindt er bestuurlijk overleg plaats met de farmaceuten die in de belangrijkste
kankermedicijnen voor onze doelgroep voorzien en/of in trials voor onze doelgroep. In dat overleg
gaat het over nieuwe ontwikkelingen, activiteiten, trials en medicijnen die in de pijplijn zitten.

Tevens vindt er jaarlijks op divers niveau overleg plaats met leden van de Raad van Advies. Medische
informatie die door de NET-groep wordt verstrekt, wordt alleen na overleg met (een deel van) de
leden van de Raad van Advies verstrekt. De Raad van Advies heeft geen beslissingsbevoegdheid
m.b.t. de activiteiten die de NET-groep ontplooit, maar adviseert en staat ons steeds met raad en
daad bij.

Overigen

Het bestuur heeft de rechtsbijstandsverzekering bij DAS vervangen door een verzekering bij Centraal
Beheer. We ontvangen al jaren klachten van patiénten/naasten over slechte dienstverlening en
ondersteuning door DAS en hebben daarom gemeend als Stichtingsbestuur een andere keuze te
moeten maken en weg te gaan bij DAS Rechtsbijstand.



Corona en de gevolgen

Het afgelopen jaar zijn we -zoals iedereen- door de coronacrisis geraakt door de gevolgen en beperkt
in onze activiteiten. Het verlies van patiénten en naasten is altijd verdrietig, maar door de
coronacrisis werd iedereen ook beperkt in het afscheid nemen van elkaar.

Via Facebook, twitter en de NET-groep website hebben we voortdurend actief actuele informatie
over covid19 gedeeld die van belang was voor onze doelgroep. Zo hebben we ook getracht de
desinformatie op sociale media te tackelen.

Het niet kunnen vieren van ons Tienjarig bestaan met een mooi symposium was erg jammer. En ook
de uitvoering van het filmproject over het Merkel Cel Carcinoom, zoals we hieronder beschrijven,
liep ernstige vertraging op als gevolg van de coronacrisis.

Omdat we als bestuur en vrijwilligers altijd al vanuit huis werken heeft daarin weinig tot geen
verandering plaats gevonden a.g.v. de coronacrisis. Wel is het live-bestuursoverleg beperkt door de
coronacrisis. Dit hebben we opgevangen door telefonisch te overleggen, en de secretaris van bestuur
is steeds opgetreden als liaison tussen bestuursleden en vrijwilligers door één op één contact, wat
wel mocht als gevolg van de maatregelen.

Voorlichting over NET en NEC kanker

Om patiénten en naasten zo goed mogelijk te voorzien van informatie die bij het specifieke
ziektebeeld past, steekt de NET-groep veel tijd en geld in voorlichting. We zijn verheugd dat
kenniscentra daar ook steeds meer energie en tijd in investeren. De NET-groep heeft daardoor een
andere rol kunnen aannemen en nieuwe activiteiten ingezet, zoals het maken van podcasts met
specialisten, waarbij patiénten en naasten vooraf vragen konden inleveren. De inhoud van deze
podcasts gaan over medische zaken maar ook psychologische hulp, voeding, seksualiteit en actueel
nieuws (zoals informatie over het coronavirus en kanker).

Kijk HIER voor de verzamelpagina van de podcasts.

Website

Alle medische informatie op de website www.net-kanker.nl is betrouwbaar en wordt gemaakt in
samenwerking met de (verpleegkundig) specialisten uit de NET/NEC kenniscentra. De website wordt
voortdurend uitgebreid en geactualiseerd. Er wordt ook veel geld en aandacht besteed aan de
vindbaarheid van de website via zoekmachines.

In 2020 werd de website maandelijks door Rl T |
. . visitors visits
13.951 tot 22.446 unieke bezoekers bekeken. Jan 2020 19,588 24,411 38,513 366,062 15.31 GB
. . Feb 2020 16,827 21,480 32,838 310,034 12.93 GB
Deze unieke bezoekers bezochten in 2020 Mar 2020 15,162 20,184 30,781 255,800 15.21 GB
. . Apr 2020 13,951 19,613 30,320 250,745 23.17 GB
tezamen 228.802 keer de website en bekeken in o s S50 e i il
totaal 434 224 paglna's Z|e de tabel Jun 2020 22,446 28,079 40,253 390,921 16.82GB
. ) ; ’ : . Jul 2020 19,487 24,415 37,267 367,147 16.30 GB
Gezien de zeldzaamheid van NET en NEC zijn Aug2020 19,212 24,572 35836 356,385  15.10GB
. . Sep 2020 19,259 24,347 34,201 340,262 17.62 GB
deze aantallen zeer hoog. Actuele informatie, 0ct2020 20,488 25,844 37,432 376323  16.86G8
. . . . . Nov 2020 21,343 27,142 40,231 401,490 19.47 GB
nieuwe films, nieuwe webpagina’s en symposia Dec 2020 21,295 27,333 40,783 391,016 17.47 GB
e H H Total 228,802 293,020 434,224 4,145,166 202.95 GB
bevorderen de kijkdichtheid.

Ongeveer een derde van de website bezoekers bekijkt de website vanuit het buitenland. Daarvan zijn
mensen uit Belgié en Amerika in de meerderheid, maar de website wordt bekeken vanuit alle delen
in de wereld. Dit wordt bevorderd door de informatie niet alleen in Pdf’s aan te bieden, maar door
aparte pagina’s uit te rollen waardoor de website met behulp van ‘Google translate’ vertaalbaar is in
alle talen. Niet ideaal maar het is blijkbaar toch behulpzaam, gezien de hoge kijkcijfers uit het
buitenland.


https://www.net-kanker.nl/podcast_specialisten_NET_NEC.html
http://www.net-kanker.nl/

Facebookpagina en het sluiten van de Facebookgroepen
Facebook is een belangrijk communicatiemiddel voor mensen met zeldzame kankersoorten omdat
het grens overstijgend is. Ook voor onze doelgroep is het een favoriet medium. De NET-groep
plaatste in 2020 wekelijks gemiddeld 1-3 berichten op de Open Facebookpagina. Het voordeel is dat
Facebook niets kost behalve een grote tijdsinvestering, tevens worden er veel mensen tegelijkertijd
mee bereikt. Uiteraard is gebrek aan privacy de keerzijde en het feit dat persoonlijke gegevens slecht
beschermd (kunnen) worden.
Ps. Vanaf mei 2021 is de open Facebookpagina overgedragen aan de nieuwe
patiéntenorganisatie Stichting NETNECkanker.

Vanwege het gebrek aan privacy op Facebook hebben wij in november 2020 drie Facebookgroepen
gesloten. Niet alleen het gebrek aan privacy was hiervan de oorzaak, wij zagen ook dat er steeds
vaker sprake was van het opzettelijk beschadigen van artsen, verpleegkundigen en bestuursleden
van de NET-groep, het plaatsen van onjuiste informatie over NET & NEC, maar ook deden er zich
zaken van stalking voor. Dit zijn zaken die wij kost wat kost willen vermijden. Daarom hebben wij in
overleg met de moderatoren van de Facebookgroepen dit besluit genomen.

Twitter
De NET-groep heeft een twitteraccount dat door een bestuurslid wordt beheerd en er is een account
dat door patiénten wordt beheerd.

Tienjarig bestaan NET-groep

Op 10 november 2020 bestond Stichting NET-groep 10 jaar. Uiteraard hadden we dit graag willen
vieren met een mooi symposium, zoals we elk jaar organiseren. Vanwege de coronacrisis (en ziekte
van bestuursleden) was dit echter niet mogelijk. Daarom hebben wij patiénten, naasten en
professionals gevraagd om verhalen te delen over hun ervaring met de ziekte en/of de NET-groep.
Daarop kregen we prachtige reacties. Deze verhalen zijn te lezen via de webpagina 10 jaar NET-groep

Films en Podcasts

De NET-groep wil in de voorlichting over NET & NEC zo veel mogelijk patiénten/naasten bereiken en
houdt bij het samenstellen van voorlichting steeds rekening met de verschillende behoeften en met
de beperkingen van de doelgroep. Juist in de leeftijd waarop mensen vaker de diagnose kanker
krijgen, is sprake van relatief veel laaggeletterdheid. In de leeftijdsgroep van 55-65 jaar betreft dit
meer dan 21% van de inwoners van Nederland. Om de informatieachterstand van bepaalde
doelgroepen te voorkomen, maken we naast geschreven informatie ook mondelinge informatie via
podcasts en films.

Nieuwe filmreeks over het Merkel Cel Carcinoom (MCC) & de behandeling

Met een eenmalige grant van MERCK en giften van particulieren konden we drie nieuwe films maken
over het Merkel Cel Carcinoom (MCC) omdat er enorme verbeteringen zijn behaald door nieuwe
behandelingen voor dit type kanker. MCC is een zeldzame en meestal snelgroelende neuro-
endocriene kanker van de huid, die valt onder NEC.

De drie nieuwe films zijn onderverdeeld in: een film over diagnostiek
& behandeling, een film over resultaten van wetenschappelijk
onderzoek bij MCC, en een film met een uitgebreid ervaringsverhaal
van Ludo & zijn partner José van Doorn over alle behandelingen die
Ludo de afgelopen jaren heeft ondergaan.



https://www.facebook.com/NETKanker?fref=nf
https://www.net-kanker.nl/Sluiten_Facebookgroepen_NETgroep_privacy.html
https://twitter.com/NETKanker
https://www.net-kanker.nl/NET_NEC-Kanker_Dag_2020_en10_jaar_NET-groep.html

De laatste film zou oorspronkelijk gemaakt worden met twee patiénten maar een week voor de
filmopnamen werd dhr. Yasar Aydin getroffen door het coronavirus, waaraan hij later overleed. De
film was uitgebreid voorbereid samen met zijn toegewijde zoon. Dit verlies van een dierbare patiént
tekent onder welke omstandigheden we in 2020 onze werkzaamheden hebben moeten volbrengen.
We zijn diep getroffen door dit verlies, maar hebben ondanks alles toch drie films kunnen
presenteren. Via deze pagina kunt u de nieuwe films bekijken Films over Merkel Cel Carcinoom

Nieuwsarchief

Nieuwe informatie, zowel inhoudelijke voorlichting als de activiteiten van Stichting NET-groep
worden in het Nieuwsarchief op de website geplaatst. Actuele website-wijzigingen en activiteiten
worden op de Homepage van de website kort vermeld. ledereen kan zich op deze wijze zelf op de
hoogte houden van de informatie en de nieuwe activiteiten.

Kleurplatenactie

Om de informatie ook voor de (klein)kinderen van patiénten toegankelijk te maken
hebben we met kerst 2020 een kleurplatenactie gepresenteerd. De kleurplaten bevatten
een kort stukje informatie over NET & NEC voor de allerjongsten. Zie de link voor de info
en de kleurplaten Kerstkleurplaatactie En de pagina NET & NEC uitleg voor kinderen

Tips voor het gesprek met je arts over de keuze van behandeling voor NET of NEC
Samen met patiénten, naasten en een aantal

professionals uit de Kenniscentra voor NET & NEC

schreven we twee korte folders met tips die mensen

. .. . . £A ZA
kunnen gebruiken bij de afweging over het wel/niet T voor e gosprokmtjoats =:§ Tips voor het gesprok mot o ats =\§
. . over de keuze voor een behandeling bij N: over de keuze voor een behandeling bij NEC v3
aangaan van een (nieuwe) behandeling voor NET of SE §§
NEC kanker.

“Samen beslissen” is een veel gehoorde kreet bij de behandeling van kanker maar vaak nog geen
praktijk, ook als patiénten dit wel prefereren. Wanneer de specialist het slechte nieuws brengt van
de diagnose, of toename van de ziekte, zijn mensen vaak overdonderd. Men denkt dan dat je maar
het beste gelijk mee kunt gaan in het behandelvoorstel van de arts, terwijl het juist goed is om
daarvoor even wat tijd in te ruimen als dat kan. Er moet plaats zijn voor goede afwegingen en de
vraag of een patiént zich wil laten behandelen. Deze nieuwe folders zijn gratis te downloaden van de
website en kan men zelf printen, zoals alle folders van de NET-groep.

Gesprekshulp NET

Gesprekshulp NEC



https://www.net-kanker.nl/Merkelcel_carcinoom_MCC.html
https://www.net-kanker.nl/nieuwsarchief2020.html
https://www.net-kanker.nl/Kinder_Kerstactie_Neuroendocrine_Kanker.html
https://www.net-kanker.nl/Uitleg_voor_kinderen_over_NET_NEC.html
https://www.net-kanker.nl/pdf/behandeling_en_keuzen_bij_NETkanker.pdf
https://www.net-kanker.nl/pdf/behandeling_en_keuzen_bij_NEC_kanker.pdf

Belangenbehartiging

Aan de belangenbehartiging van de totale groep patiénten met zeldzame neuro-endocriene kanker,
Had het NET-groep bestuur de handen vol. Het gaat hierbij o0.a. om de procedures rond de
vergoeding van zorg, medicijnen en de toegankelijkheid van de zorg. Eén belangrijk dossier waar de
NET-groep zich al jaren op richt is inzichtelijkheid en privacy rond patiéntgegevens en medisch
dossiers. Een onderwerp waar o.a. koepels de belangen niet goed behartigen en onvoldoende
informatie en handvatten leveren.

Advisering en wetenschappelijk onderzoek

De NET-groep wordt regelmatig gevraagd om te adviseren bij wetenschappelijk onderzoek naar
nieuwe behandelingen en/of de kwaliteit van leven van mensen met NET/NEC en hun naasten én bij
de toelating van nieuwe medicijnen. De NET-groep voert ook regelmatig overleg met (medisch)
specialisten ter bevordering van nieuwe trials, nieuwe behandelingen en toelating tot de markt.

In 2020 heeft de NET-groep in acht aanvragen geparticipeerd voor wetenschappelijk onderzoek en
nieuwe trials op gebied van NET & NEC kanker en behandeling.

Het NET-groep bestuur nam in 2020 deel aan verschillende soorten adviseringsactiviteiten i.h.k.v.
voorlichting, belangenbehartiging en verbetering van de zorg voor mensen met NET & NEC, zoals het
opstellen & vertalen en met patienten testen van vragenlijsten voor de ENETS. Die vragenlijsten
kunnen binnenkort gebruikt worden door de kenniscentra voor NET & NEC, om patienten zelf deze
kenniscentra te laten beoordelen op kwaliteit van zorg

Daarnaast werden we door het kenniscentrum Antoni van Leeuwenhoek/UMC Utrecht actief
betrokken bij de ENETS-audit van Antoni van Leeuwenhoek & UMCU Een belangrijke bijeenkomst
voor onze achterban, omdat wij bij onze presentatie bij de Auditcommissie onze visie, prioriteiten en
vragen neer konden leggen.

Organisatie van de werkzaamheden, scholing en conferenties

Bezoldiging en geheimhouding

Alle vrijwilligers/bestuursleden tekenen een contract met daarin een aantal afspraken en een
individuele taakomlijning. Er worden per vrijwilliger afspraken gemaakt over de vrijwilligers-
vergoeding. Deze is afhankelijk van tijdsinvestering en inzet. De vrijwilligersvergoeding bedroeg in
2020 maximaal 140,- euro per persoon, per maand, naast de reéel gemaakte kosten (bijvoorbeeld:
reis-, telefoon- en printkosten). Voorts tekent iedereen een geheimhoudingsverklaring omdat er met
privacy gevoelige informatie gewerkt wordt. Bedrijven die voor de NET-groep werken, en daarbij
toegang hebben tot NET-groep gegevens, tekenen ook een geheimhoudingsovereenkomst.

Conferenties en (na)scholing

De NET-groep nam in 2020 deel aan diverse (inter)nationale conferenties bijvoorbeeld de ENETS en
een conferentie over kwakzalverij. Helaas gaat alles vanwege de coronacrisis alleen nog online, en
dat beperkt de conferentie tot informatieverstrekking. Het leuke aan congressen en
scholingsbijeenkomsten is ook de ontmoeting en het samen brainstormen bij een kop koffie of een
etentje. Via Twitter doen bestuursleden en vrijwilligers van de NET-groep tijdens dit soort
conferenties live verslag opdat onze achterban de inhoudelijke informatie kan meelezen die wij
tijdens een conferentie opdoen.
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https://www.net-kanker.nl/ENETS_Antoni_van_Leeuwenhoek_en_UMCU.html

Samenvatting van gepubliceerde activiteiten NET-groep

Dit betreft slechts de nieuwe activiteiten en webpagina’s

e Nieuwe pagina: behandeling met everolimus bij NET
e Film met ervaringsverhaal Ludo & Josee van Doorn over behandelingen Merkel Cel Carcinoom

e Vernieuwde pagina over Merkel Cel Carcinoom

e Lockdown afstreepkalender. Sterkte!

e  Flyers voor naamsbekendheid en geldwerving NET-groep

e  Kerstkleurplaatactie met uitleg aan kinderen: wat is NET & NEC?

e Vervolg ervaringsverhaal Jet van Och

e Sluiten Facebookgroepen en de alternatieven

e Nieuwe webpagina Carcinoid Hartziekte en kort gesprek met dr. Tesselaar, internist-oncoloog
e Wat s kwaliteit van Leven bij kanker voor jou?

e Actie NET & NEC Kanker Dag en de NET-groep bestaat 10 jaar

e Boek van dr.Babs Taal: De witte jas

e Informatie over behandeling met CapTem: Chemotherapie voor bepaalde NET

e Linde van Veenendaal promotie NET-NEC kanker

o  Gesprekshulp bij het kiezen van behandeling voor NET

o  Gesprekshulp bij het kiezen van behandeling voor NEC

e  Resultaten onderzoek ‘NETest’Antoni van Leeuwenhoek en UMCU

e In Memoriam Jeroen de Bie

e Artikel over Covid19 en NENs (NET/NEC/MEN) o.a. door prof. Gerlof Valk UMC Utrecht

e Ziekenhuizen met eigen koninkrijkjes: een pleidooi voor kenniscentra zeldzame kanker

e Interview over de NET-groep in Jaarverslag 2019 Antoni van Leeuwenhoek

e Resultaten HEPAR PLUS studie, UMC Utrecht

e  Vaarwel Irrfan Khan, column Carmen Kleinegris

e Video dr. Wouter Dercksen over NET & NEC en covid19

e  Ervaringsverhaal Jeroen de Bie, over Thymus-carcinoid

e  Podcast met psycholoog Etje Verhagen-Krikke Hulp om overeind te blijven tijdens Covid19
e Wat te doen in tijden van het Corona-virus

e  Audit ENETS: Antoni van Leeuwenhoek & UMCU

e Telotristat medicijn bij carcinoidsyndroom

e Nieuwe film: PRRT-Behandeling met Lutetium Dotataat, met dr. Marcel Stokkel AvL

e Herziene film: Behandelmogelijkheden bij NET

e  Wie gluren er allemaal in mijn medische dossier? artikel NRC nu ook op NET-groep website

Dank voor uw steun!

Het NET-groep bestuur bedankt de sponsoren en particulieren die ons financieel in staat stelden om
de plannen te realiseren. Daarnaast bedanken wij onze stakeholders en de Raad van Advies voor hun
steun en informatie, want alleen op basis hiervan kan het bestuur de doelen van de organisatie
realiseren en maatschappelijk impact genereren.

Stichting NET-groep
Mail: info@net-kanker.n!
www.net-kanker.n|
NET-groep heeft ANBI-status
Rabobank:

NL9S RABO 0159078830

48
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https://www.net-kanker.nl/Everolimus_alvleesklier_longen_darm_NETkanker.html
https://www.net-kanker.nl/Everolimus_alvleesklier_longen_darm_NETkanker.html
https://youtu.be/LPZTbgButNw
https://www.net-kanker.nl/Merkelcel_carcinoom_MCC.html
https://www.net-kanker.nl/pdf/lockdown_afstreep_kalender_2020.pdf
https://www.net-kanker.nl/Flyers_NETgroep_NET_NEC_kanker.html
https://www.net-kanker.nl/Kinder_Kerstactie_Neuroendocrine_Kanker.html
https://www.net-kanker.nl/verhalen/NET_niet_functioneel_Jet_van_Och.html
https://www.net-kanker.nl/Sluiten_Facebookgroepen_NETgroep_privacy.html
https://www.net-kanker.nl/Carcinoid_Hartziekte_bij_carcinoidsyndroom.html
https://www.net-kanker.nl/Kwaliteit_van_leven_bij_kanker.html
https://www.net-kanker.nl/NET_NEC-Kanker_Dag_2020_en10_jaar_NET-groep.html
https://www.net-kanker.nl/Babs_Taal_Boek_De_Witte_jas.html
https://www.net-kanker.nl/CapTem_kanker_behandeling_NET.html
https://www.net-kanker.nl/Linde_van_Veenendaal_promotie_NET_NEC_kanker.html
https://www.net-kanker.nl/pdf/behandeling_en_keuzen_bij_NETkanker.pdf
https://www.net-kanker.nl/pdf/behandeling_en_keuzen_bij_NEC_kanker.pdf
https://www.net-kanker.nl/NETest_UMCU_AvL_kanker.html
https://www.net-kanker.nl/Jeroen_de_Bie_In_Memoriam_juni_2020.html
https://www.net-kanker.nl/pdf/Endocrinology%20in%20the%20time%20of%20COVID-19_%20Management%20of%20neuroendocrine%20neoplasms%20(NENs).pdf
https://www.net-kanker.nl/columns/carmen/koninkrijkjes_zeldzame_kanker_Radboud_collumn_Carmen_kleinegris.html
https://www.net-kanker.nl/Interview_Carmen_Kleinegris_jaarverslag_2019_Antoni_van_Leeuwenhoek.html
https://www.net-kanker.nl/Resultaten_HEPAR_PLUS_UMCU.html
https://www.net-kanker.nl/columns/carmen/Vaarwel_Irrfan_Khan_column_Carmen_Kleinegris.html
https://www.net-kanker.nl/covid19_NET_NEC_Wouter_Derksen_MMC.html
https://www.net-kanker.nl/verhalen/Thymus_carcinoid_Jeroen_de_Bie_NET.html
https://www.net-kanker.nl/Covid19_hulp_bij_kanker_Etje_Verhagen.html
https://www.net-kanker.nl/advies_coronavirus_NETgroep.html
https://www.net-kanker.nl/ENETS_Antoni_van_Leeuwenhoek_en_UMCU.html
https://www.net-kanker.nl/Telotristat_diarree_carcino%C3%AFdsyndroom.html
https://youtu.be/Cn4Q13E9xw4
https://youtu.be/FQSRBfD6ynk
https://www.net-kanker.nl/Carmen_Kleinegris_privacy.html

Kostenplaatje NET-groep 2020

De hoofdcategorieén van de kosten zijn onderverdeeld in:

1. Projecten (deels met geoormerkt geld):

Dit zijn projecten waarvoor deels specifiek subsidies werden aangevraagd of giften werden
geschonken. Het gaat hierbij om projecten zoals films, podcasts of productie/vormgeving/drukkosten
van folders.

In 2020 bedroegen deze kosten 19.452 euro.

2. Algemene informatie, inhoudelijke voorlichting en advisering:

Dit zijn doorlopende kosten die gemaakt worden voor voorlichting over NET en NEC kanker, de
informatievoorziening over de activiteiten van de NET-groep en het adviseringswerk. Denk hierbij
aan kosten van de website, bijeenkomsten voor patiénten/naasten en overleg met stakeholders.
In 2020 bedroegen deze kosten 12.480 euro.

3. Uitvoeringskosten organisatie en dagelijkse activiteiten:

Dit zijn de instandhoudingskosten van de organisatie die voorwaarde zijn om de organisatie
draaiende te houden en de basiskosten waarop de activiteiten kunnen worden vormgegeven en
uitgevoerd. Hierbij gaat het om kosten die door het bestuur en de vrijwilligers worden gemaakt, de
de kosten i.h.k.v. de ‘kantoor’ voorzieningen (van nietjes tot printer, internet en telefoon en andere
overhead kosten, maar ook de reiskosten die gemaakt worden voor het verzamelen van informatie
over NET & NEC en aanpalende werkvelden.

In 2020 bedroegen deze kosten 16.074 euro.

Ter informatie

De NET-groep heeft geen officieel kantoor. Bestuursleden en vrijwilligers werken vanuit hun eigen
huis en konden in 2020 een beroep doen op een vrijwilligersvergoeding van maximaal 140,- euro per
maand. Dit is exclusief de onkosten die zij maken voor bijvoorbeeld scholing, reis- en overlegkosten.
Naast het werk door vrijwilligers worden bepaalde klussen (betaald) uitbesteed zoals de techniek van
de website, filmproducties, etc. Deze kosten vallen deels onder de projectkosten, onder voorlichting
en informatievoorziening of uitvoeringskosten.

Omdat het NET-groep archief (0.a. voor de Belastingdienst) 7 jaar bewaard moet blijven, hebben we
een ruimte in een opslagloods moeten huren.

Organisatiekosten en inventaris
Aangeschafte kantoorinventaris en computers zijn in bruikleen aan bestuursleden en vrijwilligers.
Computers, Ipads en printers worden in drie jaar afgeschreven, de overige inventaris in vijf jaar.

Wilt u de NET-groep steunen bij nieuwe activiteiten voor NET & NEC?

Kijk dan op onze Contactpagina hoe u geld kunt doneren. Als u de gift vermeld wil zien, stuur dan
a.u.b. ook een mail naar de NET-groep info@net-kanker.nl over het bedrag dat is gedoneerd en van
wie het afkomstig is en waarvoor het is bestemd.

Giften boven de 5.000 euro worden vermeld op de Sponsorpagina indien de gever dit op prijs stelt.
De NET-groep zamelt geen geld in voor wetenschappelijk onderzoek, dit laten we over aan de
Kenniscentra en fondsen.
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https://www.net-kanker.nl/contact.html
mailto:info@net-kanker.nl

Vaste kosten

Uitvoeringskosten eigen

organisatie

Abonnementen &
lidmaatschap

Boekhouding

Updaten website

Vrijwilligers

Reis- en verblijfskosten
vrijwilligers & bestuur

Opslag Multi-box

Verzekeringen

Kantoor &
benodigdheden

Voorlichting, informatie
en belangenbehartiging

Website en beheer

Projectkosten
Eenmalige uitgaven

Podcasts, vernieuwen

films en folders & 3 films

Merkel Cel Carcinoom

Totaal lasten

Begrotingsuitgaven NET-groep 2021

Telefoon & internet
Abonnement krant
e Lidmaatschap koepel Eurordis

Zoals accountant
Zie kosten websitebeheer en kosten vrijwilligers

Vrijwilligersvergoedingen & vrijwilligersbegeleiding

e Zoals bestuursoverleg, overleg met externe partijen
en reis- en verblijfskosten kosten, etc.
e ENETS

Opslag archief NET-groep (moet 7 jaar bewaard blijven)

Bestuursaansprakelijkheid- en WA-vrijwilligers

e Aanschaf kleine kantoorbenodigdheden (IPad, USB-
sticks, printer, papier, inkt, etc.), porti.

e Kosten domeinnamen en abonnementen
e Dbeveiliging, beheer, serverkosten, software
e Kosten websitebeheerder

3 films MCC met geoormerkte financiering Merck
waarvan in 2021 het restbedrag is uitgegeven voor
laatste 2 films

Dit zijn de minimale kosten die we in 2021 volgens
planning moeten uitgeven. Gebaseerd op de reéle
uitgaven in 2020. Dit is zonder extra activiteiten als
podcasts, films, informatiebijeenkomst, folders, etc.

Minimaal

2021

11.500

1.800

nihil

4.500

1.500

500

500

700

2.000

10.000

10.000

4.000

4.000

25.500

2020

18.000

2.100
1.000
nihil

8.000

1.700

1.800

500

600

2.300

12.000

12.000

21.000

12.000
9.000

51.000



Baten uit eigen

fondswerving 10.000
Donaties particulieren 3.000
Donaties fondsen/bedrijven 7.000
Som der baten en -15.500
lasten

Mutatie bestemmingsfonds 2.000
Mutatie 0
bestemmingsreserve

Totaal begroot -13.500

Over de NET-groep begroting

De NET-groep maakt al jaren een begroting die gestoeld is op ‘haalbaarheid’ en noodzakelijke
uitgaven om de organisatie op basis van minimale kosten te kunnen runnen. De ervaring van 10 jaar
heeft ons geleerd dat door sterke tegenkrachten uit het fondsenveld rond kanker een structurele
subsidie niet zal worden toegekend, hoe groot onze inzet ook is. Uiteraard zouden we dit liever
anders hebben gezien, maar we hebben leren omgaan met de negatieve verwachting. We zijn
daarom dankbaar voor alle giften en sponsorbijdragen die we in 2020 hebben ontvangen en die ons
in staat hebben gesteld toch veel activiteiten te realiseren. Dit vergt dagelijks grote inzet van het
bestuur en van de stakeholders die zich al die jaren voor ons inzetten.

De begroting die we in 2020 hadden opgesteld wijkt weinig af van de begroting hierboven voor 2021
omdat de begroting gebaseerd is op de reéel te maken kosten en niet op ambities die we niet
kunnen realiseren. Elk jaar worden prioriteiten gesteld voor activiteiten waarvoor we geld hebben.
Het geld aangevraagd bij farmaceuten is altijd geoormerkt geld. Bovendien geven farmaceuten geen
geld voor instandhoudingskosten maar enkel voor eenmalige projecten zoals films, folders en
podcasts. Dus alleen de projectkosten zijn veranderlijk en afhankelijk van wat farmaceuten e.a.
bereid zijn te honoreren.

Voor de instandhoudingskosten en een deel van de projectkosten heeft de NET-groep ingeteerd op
de reserves die vanaf 2020 zeer smal zijn. Gezien begroting (2020) en de werkelijke uitgaven
(Jaarrekening 2020) blijkt dat er geen substantiéle uitgaven zijn gedaan anders dan die zijn begroot.

De voornaamste risico’s en onzekerheden waarmee de NET-groep wordt geconfronteerd is
overbelasting van een beperkt aantal vrijwilligers, wat altijd zo zal blijven gezien de omvang van de
doelgroep. En het feit dat de NET-groep volledig afhankelijk is van giften van particulieren en
bedrijven.
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12.000
4.000
7.000

-39.000

12.000
0

-27.000



BALANS

ACTIVA

Materiéle vaste activa

Vorderingen en overlopende activa

Liquide middelen

Totaal

PASSIVA

Reserves en fondsen
Reserves

- Bestemmingsreserve
- Overige reserves

Fondsen
- Bestemmingsfonds

Kortlopende schulden

Totaal

31 december
2020

€

1.336

24.656

25.992

31 december
2020

€

23.544

23.544

2.448
25.992

25.992

31 december
2019

€

2.805
67
47.470

50.342

31 december
2019

€

31.514

31.514

11.215
42.729

7.613

50.342
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STAAT VAN BATEN EN LASTEN werkelijk begroot werkelijk

2020 2020 2019
€ €

Baten

- Baten uit eigen fondswerving 31.607 12.000 33.049
Som van de baten 31.607 12.000 33.049
Lasten

- Geoormerkte projecten 19.452 21.000 28.280
- Voorlichting, informatie en belangenbehartiging 12.480 12.000 10.446
- Wervingskosten 0 0 0
- Uitvoeringskosten eigen organisatie 16.074 17.700 18.695
Som van de lasten 48.006 50.700 57.421
Saldo voor financiéle baten en lasten -16.399 -38.700 -24.372
Saldo financiéle baten en lasten -338 -300 -306
Som van baten en lasten -16.737 -39.000 -24.678
Mutatie bestemmingsfonds -8.767 -11.215 -1.215
Mutatie bestemmingsreserve 2.000
Som der baten en lasten na mutaties reserves en fondsen -7.970 -27.785 -23.893
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Waarderingsgrondslagen
Algemene grondslagen

De jaarrekening is opgesteld met inachtneming van in Nederland aanvaarde
waarderingsgrondslagen. Alle in de jaarrekening vermelde bedragen luiden in euro’s.

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

Grondslagen van waardering van de balans

Materiéle vaste activa

De materiéle vaste activa zijn gewaardeerd tegen aanschaffingsprijs verminderd met de cumulatieve
afschrijvingen. De afschrijvingen worden gewaardeerd op de geschatte economische levensduur, en

worden berekend op basis van een vast percentage van de aanschaffingsprijs, rekening houdend met
een eventuele residuwaarde. Er wordt afgeschreven vanaf het moment van ingebruikneming.

Vlottende activa

De vorderingen en overlopende activa zijn gewaardeerd tegen nominale waarde, zo nodig onder
aftrek van voorzieningen wegens oninbaarheid.

Overige activa worden, voor zover niet anders vermeld, gewaardeerd tegen nominale waarde.
Eigen vermogen

De overige reserve bestaat uit het gecumuleerde exploitatiesaldo van de Stichting. Er worden op
grond van bestuursbesluiten bedragen onttrokken ten behoeve van projecten.

Bestemmingsreserve

Aan de bestemmingsreserve worden bedragen uit de overige reserve toegevoegd, welke op grond
van een bestuursbesluit zijn vastgesteld voor een specifiek doel.

Bestemmingsfonds

Indien baten waarvoor een bestemming is aangewezen in het verslagjaar niet volledig zijn besteed,
worden de niet bestede bedragen toegevoegd aan het bestemmingsfonds. Onttrekkingen vinden
plaats nadat de bedragen zijn besteed.

Schulden

Schulden en overlopende passiva zijn, voor zover niet anders vermeld, gewaardeerd tegen nominale
waarde.
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Grondslagen van de staat van baten en lasten

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de baten en de lasten van het verslagjaar met
inachtneming van de hiervoor vermelde waarderingsgrondslagen.

Baten worden verantwoord in het jaar waarvoor zij bestemd zijn. Lasten welke hun oorsprong vinden
in het boekjaar, worden in aanmerking genomen zodra deze voorzienbaar zijn.

Werknemersbestand

In 2020 waren er geen werknemers in dienst. (2019: idem)
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TOELICHTING OP DE BALANS

ACTIVA

Materiéle vaste activa
Inventaris en computers
Boekwaarde 1 januari
Investeringen
Desinvesteringen
Afschrijvingen
Boekwaarde 31 december

Aanschafwaarde

Afschrijvingspercentages: 33% en 20%

Vorderingen en overlopende activa
Subsidie bedrijven
Overige

Balans per 31 december

Liquide middelen
Rabobank betaalrekening
Rabobank spaarrekening

Balans per 31 december

2020
€
2.805
0
0
1.469
1.336
13.504
0
0
0
9.112
15.544
24.656

2019
€
3.923
609
0
-1.727
2.805
13.504
0
67
67
31.928
15.542
47.470
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TOELICHTING OP DE BALANS

PASSIVA

Reserves en fondsen
Bestemmingsreserve

Balans per 1 januari

Toevoeging voor het updaten van films
Besteding voor het updaten van films
Balans per 31 december

Overige reserves

Balans per 1 januari
Resultaatbestemming
Balans per 31 december

Bestemmingsfonds

Balans per 1 januari

Toevoeging voor het updaten van films
Toevoeging voor films Merkel Cel Carcinoom
Besteding voor films Merkel Cel Carcinoom
Balans per 31 december

Totaal reserves en fondsen per 31 december

Kortlopende schulden
Uitvoeringskosten eigen organisatie

Voorlichting, informatie en belangenbehartiging
Vooruit ontvangen donaties fondsen/stichtingen

Geoormerkte projecten, films/voorlichting
Overig

Balans per 31 december

2020

-7.970

-8.767

25.992

o O ©O o o

o | O O

31.514

23.544

11.215

2.448

2019

2.000

-2.000

55.407
23.893
31.514

10.000
11.215

10.000
11.215

67.407

908

3.304
4.212

4.212
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TOELICHTING OP DE STAAT VAN BATEN EN LASTEN

BATEN
Baten uit eigen fondswerving

Donaties particulieren e.d.
Donaties en giften
(o.a. Stichting Latoer)

Geoormerkt:
Donaties bedrijven

Novartis Oncology Nederland Film PRRT

Merck B.V. films MCC

Van Busselgroep

Ipsen Farmaceutica website/podcasts

Totaal baten uit eigen fondswerving

Som der baten
Toelichting karakter baten:

Baten met een structureel karakter
Particulieren
Bedrijven

Baten met een incidenteel karakter
Particulieren
Bedrijven

Som der baten

2020 2020
werkelijk begroting
€ €
7.000
11.257
5.000
4.850
0
7.500
_ 8.000
20.350
31.607 12.000
31.607 12.000

2020
400

400

10.857

20.350

31.207

31.607

2019

werkelijk

€

11.215
7.500

4.800

9.534

23.515

33.049

33.049

2019
400

400

9.134

23.515

32.649

33.049
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LASTEN

Besteed aan doelstellingen
Projecten (deels geoormerkt)

Folders: vormgeving
Podcasts, (herziening) films en transcripties

Voorlichting, informatie en belangenbehartiging

Kosten extern overleg, representatie- en reiskosten
Website: abonnementen domeinen, beveiliging en
kosten webmaster (ZZP’er)

Symposium NET-groep november (geen doorgang
a.g.v. coronacrisis)

Wervingskosten

Uitvoeringskosten eigen organisatie &
dagelijkse activiteiten

a) Bestuurskosten: vergader- en reiskosten

b) Kantoorkosten: kantoorbenodigdheden, porti
verzending folders, telefoon-, krant- en
internetabonnementen, klein materiaal,
afschrijving, extern printen van flyers, etc.

c) Afschrijving inventaris en computers.

d) Organisatie en administratie: verzekeringen,
vrijwilligersvergoeding en begeleiding, scholing,
congresbezoek, contributie Eurordis, etc.

e) Organisatie en administratie (kosten ZZP’er)

Som der lasten

FINANCIELE BATEN EN LASTEN

Rentebaten
Bankkosten

Saldo financiéle baten en lasten

2020

550

18.902

716

11.764

949

5.377
1.469

8.279

48.006

340

19.452

12.480

16.074

338
338

2019

€
2.054
26.226
28.280
1.623
8.823
0
10.446
0
1.232
4,557
1.727
10.855
324
18.695
_57.421
2
308
306
306

22



Toelichting beloning bestuur en toezichthouders

Bestuur

Jan Bernard Warmerdam, voorzitter
Ria Westgeest, penningmeester
Carmen M. Kleinegris, secretaris & patiéntencontact

Bestuursadviseurs

- Drs. Marijke Verhaak
- Drs. Els Montijn

geen vergoeding
geen vergoeding

Vergoeding
bestuurs-
activiteiten

0
0
0

Voor bestuurs- en beleidsbepalende activiteiten ontvangt het bestuur geen vergoeding.
De bovenvermelde beloning werd verstrekt vanwege de vele activiteiten die het bestuur ontplooit op
uitvoering van vrijwilligerswerk, bijvoorbeeld: websiteteksten schrijven, films maken en actualiseren,

ondersteunen patiénten en belangenbehartiging, etc. Zoals eerder vermeld in deze Jaarrekening is
het erg moeilijk om capabele en enigszins gezonde mensen te binden voor de lange termijn, zeker

omdat het bij de NET-groep alleen om zeldzame kankersoorten gaat (nog geen 1.000 nieuwe

patiénten per jaar) waarvan een deel binnen een jaar na de diagnose al overlijdt. En er -gezien de

beperkte financiéle middelen- geen betaalde kracht kan worden aangetrokken.

Vergoeding
vrijwilligers-
werk

1.680

1.680

1.680
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