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1. Bestuursverslag

1.1 Statutaire bepalingen

1.11

1.1.2

1.1.3

1.1.4

Oprichting

Stichting Vlinderkind is per 8 september 2009 de voortzetting van de
op 8 maart 2000 opgerichte stichting De Vrienden van Debra
Nederland, gevestigd te Enschede.

In 2009 zijn tot de organisatie toegetreden Stichting Maximus en
Stichting Vlinderkind.

Doelstelling

De Stichting Vlinderkind heeft ten doel de bevordering en
ondersteuning van de belangen van langdurig zieken, ondermeer die
van de Epidermolysis Bullosa patiénten.

Geldmiddelen

De financién van de stichting Vlinderkind komen voort uit:

a. de resultaten van de werkzaamheden van de stichting;

b. hetgeen wordt verkregen uit subsidies, schenkingen, legaten,
erfstellingen en vaste donaties en bijdragen;

c. alle andere verkrijgingen en baten.

Erfstellingen mogen slechts aanvaard worden onder het voorrecht van

boedelbeschrijvingen.

Het bestuur

Het bestuur van de stichting Vlinderkind bestaat uit ten minste drie
natuurlijke personen. Het bestuur mag voor maximaal een/derde (1/3°)
bestaan uit afhankelijke personen. Alle bestuursleden zijn vrijwilliger.

De stichting heeft in het verslagjaar geen medewerkers of directie in
loondienst en geen raad van toezicht of commissarissen.

1.2 Het bestuur

1.2.1

Jaarverslag 2010

Bestuursleden

Conform artikel 4 lid 1 van de statuten is het aantal leden van het
bestuur vastgesteld. In de bestuursvergadering van 20 november 2008
werd besloten te streven naar een bestuur van zeven personen en
mogelijk op termijn uit te breiden tot negen personen. Ultimo 2010
telde het bestuur 6 leden en was er 1 vacature voor het aandachtsveld
fondsenwerving.

Aan de voorwaarde dat maximaal 1/3° van het aantal bestuursleden
mag bestaan uit athankelijke personen wordt voldaan.
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1.2.2 Rooster van aftreden
De aanstelling van bestuursleden loopt van 1 juni enig jaar voor een
periode van maximaal vijf jaar. Volgens rooster aftredende
bestuursleden zijn terstond herbenoembaar.

Bestuurslid benoemd herbenoeming
Emily Simunic 21 november 2008 1 juni 2011
Monique de Quillettes 09 februari 2009 1 juni 2012
Fred de Gruil 1 juni 2005 1 juni 2014
Loek van Hal 21 november 2008 1 juni 2014
Jack van Zijp 21 november 2008 1 juni 2015
Angelique Jansen 1 februari 2010 1 juni 2015

Loek van Hal en Fred de Gruil hebben te kennen gegeven het bestuur
eind 2011 te zullen verlaten. Voor beide functies wordt naarstig naar
vervanging gezocht.

1.2.3 Beloning en vergoedingen
De bestuursleden ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden,
van hun recht op vergoeding van gemaakte kosten wordt slechts
beperkt gebruik gemaakt.

1.2.4 Functiebeschrijvingen bestuursfuncties
Door het bestuur zijn op 15 oktober 2009 de functiebeschrijvingen voor
de volgende functies vastgesteld: voorzitter, secretaris, penningmeester,
juridische zaken en algemene zaken. De functiebeschrijving
Communicatie en PR werd op 31 mei 2010 vastgesteld. Voor de
vrijwilligers zullen nog specifieke beschrijvingen worden opgesteld.

1.2.5 Doelstellingen van de stichting (104) vanuit de statutaire bepaling
en vormgegeven in de beleidsnota over visie, missie en strategie.

Doelstelling A: verwerven van financiéle middelen ten behoeve van de
ondersteuning van wetenschappelijk onderzoek naar alle aspecten
van belang voor de bevordering van de kwaliteit van leven van
mensen met Epidermolysis Bullosa.

- Doelstelling B: vergroten van de naamsbekendheid van Epidermolysis Bullosa (en
daarmee ook de bekendheid en herkenbaarheid van de aandoening)
in de maatschappij en bij de zorgverleners in het bijzonder.

Doelstelling C: ondersteunen van organisaties waar zorg aan mensen met EB
wordt verleend, onder andere bij huisvesting, opleiding, participatie
van cliénten etc.

Doelstelling D: alle overige activiteiten welke bijdragen aan een directe

bevordering van de kwaliteit van leven van mensen met EB, zowel via
de Vereniging Debra als rechtsreeks voor individuele cliénten.
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1.3

Bestuursvergaderingen

1.3.1

1.3.2

1.3.3

1.3.4

1.3.5

Jaarversiag 2010

Reguliere vergaderingen

In het verslagjaar werd achtmaal een reguliere bestuursvergadering
gehouden, op de data: 15 februari, 12 april, 13 mei, S juli, 8 september,
18 oktober, 29 november en 20 december 2010.

Daarnaast heeft het bestuur zich in een beleidssessie op 21 oktober
2010 verdiept in de organisatie ontwikkeling, de beleidsvoortgang en
de doelstellingen voor de komende vier jaren. Ook werd gesproken
over het eigen functioneren. Suggesties voor het nieuwe meerjaren
beleidsplan werden besproken en zijn verder vitgewerkt.

Bestuurlijk overleg Vereniging Debra

Het jaarlijks regulier bestuursoverleg vond plaats in maart 2010 en
stond in het teken van afstemming van ontwikkelingen en informeren
over nieuwe voornemens. Waar nodig zullen de besturen hun beleid op
elkaar afstemmen, dan wel zaken gemeenschappelijk oppakken. De
voorzitters van beide organisaties hebben periodiek contact en dragen
zorg voor een verdere communicatie binnen hun eigen bestuur.

Overleg UMCG

Het overleg van 20 februari 2010 leidde tot concrete afspraken over de
wijze van samenwerking en de onderlinge contacten. Belangrijke
gesprekspunten waren het Congres in 2011 en de projecten welke mede
door Vlinderkind zijn gesubsidieerd. Afspraken werden gemaakt over
het ontwikkelen van formats voor de aanvragen van projectsubsidie
door het UMCG en de wijze van financieel en inhoudelijk '
verantwoorden van de besteding van middelen. Met ingang van 2011
zal een en ander worden ingevoerd.

Overleg Bestuur en Raad van Advies

In de bestuursvergadering van 5 juli 2010 werd besloten tot invoering
van een Raad van Advies en benoeming van 2 leden, de heren J.
Hofstra en K. de Graaf, Op 9 augustus 2010 vond een eerste overleg
bijeenkomst plaats waar door het bestuur uitgebreid werd toegelicht
welke ontwikkelingen er waren vanaf de doorstart eind 2008. Het
profiel van de leden van de raad van advies en hun functie werden
besproken.

Interne waarneming bestuur

Door het bestuur werd een regeling vervanging opgesteld, de
waarnemingsfunctie treedt in werking bij langdurig afwezigheid (> 1
maand) van een bestuurslid.

Pagina 5 van 24



1.4

Bestuurszaken

14.1

1.4.2

1.4.3

* Jaarverslag 2010

Interne zaken

In het verslagjaar is met grote inzet gewerkt aan het opstellen van een
marketingplan, een communicatieplan en een activiteitenplan. Dankzij
de inzet van Toine Nagel als adviseur is een kwalitatief zeer goed plan
tot stand gekomen, waarmee Vlinderkind komende jaren uit de voeten
kan. Voor de uitwerking zal in 2011 een besluit genomen worden over
mogelijk grotere inzet door derden.

Het bestuur heeft gesproken over de instelling van een comité van

aanbeveling en eventueel aangevuld met ambassadeurs. Vooralsnog zal _
dit niet eerder dan in 2011 worden ge&ffectueerd. !
Eerder dan verwacht leidde de toegenomen naamsbekendheid tot !
spontane acties met het oogmerk gelden te genereren voor Vlinderkind. ‘
Zo zetten twee bedrijven hun kerstattentie voor hun relaties om in een

gift aan Vlinderkind en een bericht daarover aan hun relaties. De

reacties van hun relaties daarop waren zeer positief. Ook nam het

aantal particuliere donaties toe, ten opzichte van 2009 minstens een

verdubbeling. Zowel een Rotary club als een Ladies club verzorgde een

activiteit waarvan de opbrengst ten goede kwam aan Vlinderkind. Een

spontane bijdrage werd ontvangen van een project inrichtingsbedrijf

van € 2.500. Via de organisatie Geef Gratis werd bijna € 1.000 aan

donaties ontvangen.

In de bestuursvergadering werd gesproken over de mogelijkheid de
BackOffice uit te besteden, na met verschillende bedrijven oriénterende
gesprekken te hebben gevoerd, besloot het bestuur daar niet eerder dan
medio 2011 een vervolg aan te geven.

Toezicht

Stichting Vlinderkind kent geen statutair orgaan belast met het interne
toezicht op de organisatie en het bestuur. Vanwege de nog geringe
omvang van de organisatie was dat een bewuste keuze. De strategische
richting van het beleid is wel besproken met de Raad van Advies die
ook enkele waardevolle suggesties heeft gedaan. Het bestuur heeft daar
in zijn besluitvorming rekening meegehouden. Zelf houdt het bestuur
elke bestuursvergadering nauwlettend bij welke prestaties zijn
gerealiseerd, voorgenomen of in behandeling zijn genomen. Via de
website wordt daarover gecommuniceerd naar een zo breed mogelijk
publiek.

Externe zaken

Na beoordeling van de financiéle stukken over 2009 en het Jaarverslag
2009 werd door het CBF (Centraal Bureau Fondsenwerving) het
keurmerk kleine goede doelen afgegeven.

Pagina 6 van 24



1.4.4

1.4.5

Jaarverslag 2010

Deel werd genomen aan de bijeenkomsten van de HuidKoepel in
oprichting, zowel de secretaris als de voorzitter hebben acte de
presence gegeven. Ook het VSOP, het PGO als het Zeldzame Ziekten
Fonds kregen bestuurlijke aandacht.

Komende jaren

Voor 2010 was het programma gericht op het breder bekend maken van
EB en van de Stichting Vlinderkind. Een groeiend netwerk
bewerkstelligen van mensen die weten wat EB is en sympathie hebben
voor de doelstelling van Vlinderkind. De bestuurlijk aandacht voor
communicatie en publiciteit is navenant groot geweest.

Ingezet werd ook op het leggen van relaties naar bestuurders van
fondsen, serviceclubs en bedrijven, goede contacten met decission
makers zijn van groot belang voor het van de grond krijgen van acties
van substantiéle omvang.

In april 2010 werd het nieuwe gironummer voor acties en giften
gelanceerd, 6737 is gemakkelijk te onthouden en werd van het begin af
aan goed gebruikt. Maar april was ook de maand van de fotoshoots
voor de nieuwe folders en posters.

Via de populaire social media werd een Vrienden van Vlinderkind club
opgezet, aanbieders van ideeén en activiteiten, met inmiddels meer dan
honderd vijftig aangesloten vrienden.

Allemaal acties die ten doel hebben komende jaren goed beslagen ten
ijs te komen bij de uitvoering van het meerjaren beleidsplan.

In 2011 vindt implementatie plaats van het Marketingplan en
daaropvolgend de uitrol van activiteiten. Belangrijk wordt het om meer
vrijwilligers te krijgen die zich in gaan zetten voor de ondersteuning
van activiteiten door derden ten behoeve van Vlinderkind. Er staan al
activiteiten gepland voor het gehele jaar, zodat de gewenste continuiteit
al redelijk vanzelf is gerealiseerd.

Aan de bestuurlijke kant zal in komende jaren aandacht nodig zijn voor
verdere ontwikkeling van het financiéle beleid, een inventarisatie van
wenselijk (inter)nationaal wetenschappelijk onderzoek in relatie tot EB
en het opzetten van een kwaliteitssysteem, leidend tot een ISO
certificering voor Stichting Vlinderkind uiterlijk in 2013.

Vanaf 2014 wil Vlinderkind behoren tot de club van grotere goede
doelen en daarvoor ook het Keurmerk Goede Doelen verkrijgen.

Fondsenwervende Instelling

Stichting Vlinderkind is een particuliere instelling die geen op winst
gerichte doelstelling heeft en voor het realiseren van haar doelstelling
een beroep doet op de publieke offervaardigheid. De bijeengebrachte
gelden en/of goederen zijn vrijwillig afgestaan, vormen geen of geen
evenredige tegenprestatie voor geleverde goederen of diensten en er
kunnen geen rechten voor zorg of hulp aan worden ontleend.
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ACCOUNTANTS & ADVISEUR:
2. Accountantsrapportage

2.1 Beoordelingsverklaring 2010

Stichting Viinderkind
T.a.v. het bestuur
Postbus 85

7160 AB BERKELLAND

Behandeld door: PK/GA/DH

Ons Kenmerk: 11933

Dagtekening: 26 augustus 2011

Betreft: beoordelingsverklaring 2010

BEOORDELINGSVERKLARING

Opdracht
Wij hebben de in dit verslag opgenomen jaarrekening 2010 van Stichting Vlinderkind te Enschede beoordeeld.

De jaarrekening is opgemaakt onder verantwoordelijkheid van het bestuur van de stichting. Het is onze
verantwoordelijkheid een beoordelingsverklaring inzake de jaarrekening te verstrekken.

Werkzaamheden ‘ : o L
Wij hebben onze beoordeling verricht in overeenstemming met Nederlands recht, waaronder Standaard 2400 -
“‘Opdrachten tot het beoordelen van financiéle overzichten”. De in dit kader uitgevoerde werkzaamheden
bestonden in hoofdzaak uit het inwinnen van inlichtingen bij functionarissen van de stichting en het uitvoeren van
ciiferanalyses met betrekking tot de financiéle gegevens. Door de aard en de omvang van onze werkzaamheden
kunnen deze slechts resulteren in een beperkte mate van zekerheid omtrent de getrouwheid van de jaarrekening.

Deze mate van zekerheid is lager dan die welke aan een accountantsverklaring kan worden ontleend.

Conclusie

Op grond van onze beoordeling is ons niets gebleken op basis waarvan wij zouden moeten concluderen dat de
jaarrekening geen getrouw beeld geeft van de grootte en de samenstelling van het vermogen van Stichting
Vlinderkind per 31 december 2010 ad € 19.569 en van het negatief resuitaat over 2010 ad € 12.780 in
overeenstemming met Richtlin 650 (Fondsenwervende Instellingen) van de Richtlinen voor de
Jaarverslaggeving.

.
Hoogachtend,

/

“DRPIT kel
Registeraccountant
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3. jaarrekening 2010

3.1 Balans per 31 december 2010 (2009)

ACTIVA

Vaste activa

Materiéle vaste activa
Hulpmiddelen

Afschrijvingen 2.999 -

Totaal materiéle vaste activa

Totaal vaste activa

Vlottende activa

Vorderingen op korte termijn

Vooruit betaalde kosten

Nog te ontvangen bedragen

Overlopende activa

Totaal vorderingen op korte termijn
~Liquide middelen

ING rekeningen courant

ING spaarrekening

Totaal liquide middelen

Voorraden
Folders en drukwerk 5.316,95

Totaal voorraden

Totaal vlottende activa

BALANSTOTAAL

- Jaarverslag 2010

31-12-2010
€

15.000,40

31-12-2009
€

4.029,34

12.001,40

12.001,40

18.177,00
13.150,00
114,16

4.029,34

4.029,34

1.145,09
83,58

31.441.16

13.416,49
41.500,00

54.916,49

1228.67

603726

85.000,00

5.316,95

91.674,60

103.676,00

91.037,26

0

92.265,93

96.295,27
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31-12-2010 31-12-2009

PASSIVA

€ €
Reserves en fondsen
Reserves
Continuiteit reserve 1 januari 32.349,92 32.387,28
Resultaat lopend boekjaar - 12.780,47 - 37,35
Totaal reserves 19.569,45 32.349,92
Fondsen
Bestemmingsfonds Research 13.350,00 10.500,00
Bestemmingsfonds Samenvlechting 64.502,55 51.838,55
Totaal fondsen 77.852,55 62.338,55
Kortlopende schulden
Overige kortlopende schulden
Crediteuren - 1.607,87
Overlopende passiva 6.254,00 111,40
Totaal kortlopende schulden 6.254,00 1.719,27
BALANSTOTAAL 103.676,00 96.295,27
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3.2  Toelichting op de balans per 31 december 2010
Hulpmiddelen
Dit betreft diverse investeringen in het kader van de uitvoering van het
marketingplan in de jaren 2011 en volgend. Afschrijving op deze investering
vindt plaats vanaf ingebruikname, gedurende vijf jaar. Alle activa worden
rechtstreeks aangewend in het kader van de doelstelling.

Specificatie: Website € 6.729,03
Banners € 8.721,37
Totaal € 15.450,40
Fondsen

Het bestemmingsfonds Research betreft donaties waarbij de donateurs de
bestemming Research hebben aangegeven. Wetenschappelijk onderzoek naar
EB komt in aanmerking voor bijdragen uit dit bestemmingsfonds.

In 2010 heeft ook de Stichting Red Jeanette uit Vuren zich aangesloten bij de
Stichting Vlinderkind. Bij de samenvoeging is overeengekomen dat de
inbrengende stichting een belangrijke stem zal hebben in het besteden van de
door hen ingelegde gelden.

Toevoegingen en onttrekkingen 2010

1. Continuiteitreserve

Balans 31-12-2009 € 32.349,92
Resultaat 2010 - 12.78047 -
Balans 31-12-2010 € 19.569,45

De continuiteitreserve is gevormd voor de dekking van risico’s op korte termijn
en om zeker te stellen dat de Stichting Viinderkind in de toekomst aan haar
verplichtingen kan voldoen. Het bestuur heeft uitgesproken dat de
continuiteitsreserve ten minste een saldo kent van € 20.000,00.

2. Bestemmingsfonds Research

Balans 31-12-2009 € 10.500,00
baten 2010 - 33.850,00
lasten 2010 - 31.000,00 -
Balans 31-12-2010 € 13.350,00
3. Bestemmingsfonds Samenvlechting
Balans 01-01-2010 € 51.838,55
Baten 2010 Red Jeanette - 12.100,00
Maximus - 204,00
Viinderkind - 360,00
Balans 31-12-2010 € 64.502,55
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3.3

Staat van baten en lasten over 2010 (2009)

Baten

Donaties

Acties derden

Donaties research
Samenvlechting

Beleggingen Rente spaarrekening

Totaal baten

Lasten

Besteed aan doelstellingen
Schenkingen Research  doelstelling A
Schenkingen Individueel doelstelling D
Donatie project Chili ~ doelstelling D

Wervingskosten van de baten

Beheer en Administratiekosten

Kantoorkosten

Verzekeringskosten

Afschrijvingskosten activa 2.999,00
Kosten beleidsplan 3.570,00
Kosten promotiemiddelen 1.872,65
Kosten folders en drukwerk  2.656,97

Bestuurskosten

Kosten automatisering
Deelname kosten congres Chili
Overige kosten

Totaal lasten

Toevoeging aan bestemmingsfondsen:
Aan bestemmingsfonds research
Aan bestemmingsfonds samenvlechting

RESULTAAT

Jaarverslag 2010

2010 2009
€ €
4756 44 9.520,00
2.250,00 0,00
33.850,00 35.000,00
12.664.00 51.838.55
1.291.50 1.055.58
54.811,94 97.414.13
31.000,00 35.000,00
1.600,00 -
500.00 .
33.100,00 35.000,00
0,00 0,00
351,26 1.272,42
158.29 191.48
1337.32 223135
3.476.10 6.823.86
2.500,00 -
56.82 93,83
18.978 41 10.612,94
52.078,41 45.612,94
2.850,00
12.664.00
- 12.780,47 51.801,19
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Resultaat bestemming

Conform het bestuursbesluit van 11 april 2011 is het resultaat voor bestemming over

2010 ten gunste van het eigen vermogen gebracht, overeenkomstig onderstaand

overzicht:

Onttrekking aan continuiteitsreserve

Begroting 2010

Goedgekeurde begroting

Lasten

Bijdrage doelstelling A (research)

Bijdrage doelstelling B (naamsbekendheid EB)
Bijdrage doelstelling C (steun instellingen)
Bijdrage doelstelling D (steun leden Debra)

Beheer en administratiekosten
Kantoorkosten
Verzekeringen
Verkoopkosten/ICT
Overige kosten

Totaal lasten

Baten
Eigen fondsenwerving
Gezamenlijke acties
Acties van derden
Subsidies overheid
Beleggingen
Overige baten

Totaal baten

Begroot resultaat

Jaarverslag 2010

€

010

€
45.000,00

2.500,00

3.500,00
1.200,00
200,00
1.000,00
600,00
54.000,00

35.000,00
25.000,00
25.000,00

3.000,00

15.000,00
103.000,00

49.000,00

12.780,47 -

[y
[l
=t
O

|

37.500,00

3.500,00
1.200,00
200,00
3.000,00
1.000,00
45.400,00

75.000,00

29.600,00
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3.4 Toelichting op de staat van baten en lasten over 2010

Donaties en schenkingen

In 2010 zijn diverse donaties gedaan waarvan één specifiek bedoeld was ter
ondersteuning van een bijzonder onderzoek project in het kader van
Epidermolysis Bullosa aan het UMCG, geleid door Prof. dr. M. Jonkman.
De schenking aan het UMCG heeft plaatsgevonden medio 2010.

Tevens werden vier kleinere schenkingen gedaan in de sfeer van persoonlijke
financigle steun aan vier gezinnen met een kind met EB. Tenslotte werd een
donatie gedaan aan de zuster vereniging van Debra in Chili, als bijdrage in de
grote kosten als gevolg van de aardbeving in 2010.

Beheer en Administratiekosten

Mede in het kader van de verplichte Richtlijn 650 voor fondsenwervende
instellingen voor de Jaarverslaggeving zijn deze kosten tot een minimum
beperkt.

Kantoorkosten
De kantoorkosten behelzen de gebruikelijke secretariaatskosten, bankkosten en
de kosten van de Kamer van Koophandel.

Kosten automatisering
In tegenstelling tot voorgaande jaar zijn de kosten voor automatisering apart
opgenomen.

Bestuurskosten ‘
De bestuurskosten blijven beperkt tot reis en verblijfkosten bestuursleden en.
vergaderkosten.

Deelname kosten congres Chili

Door een lid van het bestuur werd deelgenomen aan het Internationaal congres
over EB in Chili. Deelname werd noodzakelijk geoordeeld vanwege het
voornemen dat Stichting Vlinderkind in 2011 actief zal participeren in het
Internationaal Congres over EB, dat dan in Groningen zal worden gehouden.

Beleidsplan

Het bestuur heeft er voor gekozen door een extern deskundige een
marketingplan te laten opstellen, de vaststelling daarvan vond plaats in 2010.
De uitvoering zal vooral in 2011 zijn invulling krijgen.

Afschrijvingskosten

Met ingang van 2010 is besloten om af te schrijven op de geactiveerde kosten
voor de vormgeving van de website en de banners. De afschrijving vindt
plaats over een periode van vijf jaar. _
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3.5 Toelichting resultaat

Zoals blijkt uit het overzicht 2010 is er in totaal een negatief netto resultaat behaald van

€ 12.780,47 (baten minus lasten & bestedingen).

Baten:

Uit eigen fondsenwerving
Uit gezamenlijke acties
Uit acties van derden
Subsidies van overheden
Uit beleggingen

Overige

"~ Totaal

4.756,44
0
48.764,00
0
1.291,50
0

€

54.811,94

De opbouw van de baten uit eigen fondsenwerving (410 en 411) was als volgt:

Collecten

Donaties en giften
Contributies

Sponsoring
Nalatenschappen

Eigen loterij en prijsvragen
Verkoop goederen

Overige baten uit eigen fondsenwerving

Totaal

€

0
4.756,44

OO OO0OO0O

€

4.756,44

De opbouw van de baten uit beleggingen (407) was als volgt:

Dividend, rente en huuropbrengst
Gerealiseerde koersresultaten
Ongerealiseerde koersresultaten

' Kosten van beleggingen

Netto beleggingsresultaat
Totaal
Lasten:

Bestedingen aan de doelstelling
Kosten eigen fondsenwerving

Kosten gezamenilijke acties

Kosten acties derden

Kosten verkrijging subsidie overheden
Kosten van beleggingen

Kosten van beheer en administratie

Totaal

Jaarverslag 2010

1.291,5

o000

1.291,50

33.100,00
3.476,10
0

0

0

0
4.466,89

41.042,99

Pagina 15 van 24



4 PNV N
i g%

Omvang en samenstelling organisatiekosten (422) de lastenverdeling 2010

Bestemming Doelstelling | Eigen Beleggingen | Beheer | Totaal Begroting
fondsen & adm.

Subsidies A 31.000 31.000 45.000
D 2100 2.100 2.500

afdrachten

aankopen

uitbesteed 3.570 3.570 0

communicatie 3.476 4.530 8.006 1.000

personeel 2.500 2.500 0

huisvesting

kantoorkosten 1.904 1.904 5.500

afschrijving/rente 2.999 2.999 0

Totaal 33.100 3.476 15.503 | 52.079 54.000

3.6 -~ Verschil analyse begroting en realisatie

. In de begroting 2010 was voorzien dat er een verhoging van de uitgaven aan
wetenschappelijk onderzoek gewenst zou zijn. Omdat echter de lopende projecten tot 2011
geen grotere subsidie vergden is in goed overleg het bedrag, in verhouding tot in 2009, zelfs
naar beneden aangepast. Voor de subsidie verlening vanaf 2011 wordt in gezamenlijk
overleg met het UMCG een langere termijn plan ontwikkeld.

Op het gebied van PR en Communicatie werd aanmerkelijk meer uitgegeven, daarmee een
aanloop nemend naar 2011 waarin een nog groter beslag op die middelen zal worden
gedaan.

De reis- en verblijfkosten naar het EB congres in Chili waren niet als zodanig apart begroot,
gezien de aard van de kosten zijn ze verantwoord als personeelskosten, hoewel het strikt
genomen geen personeel was dat deelnam aan het congres, maar een bestuurslid.

De verwachte financiéle inzet voor een accountant voor het opmaken van de Jaarlijkse
verklaring kon door de bestaande relatie worden gepareerd, wij zijn hen dankbaar voor.
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3.7 Inzicht in de activiteiten in de verslagperiode 2010 welke van financieel belang

Zljn.

De baten zijn gerealiseerd door een grote schenking van € 31.000 en vele overige variérend
van € 100 tot € 2,500, de overige baten komen uit kleinere acties. Drie schenkingen waren
bestempeld met een bestemming voor doelstelling A van de Stichting. Dit bedrag is ook in
het verslagjaar voor ruim 90% uitgekeerd ten behoeve van die bestemming, het restant is
toegevoegd aan het bestemmingsfonds research. De overige schenkingen, donaties en
giften hebben geen bijzondere bestemming.

3.8 Enkele interessante kengetallen over de verslagperiode 2010 zijn:

Ad. A Bestedingen aan doelstelling / totaal baten : € 33.100 /€ 54.812 = 61%

Ad. B Toename bestemd fonds / totaal baten : € 156514/ € 54.812=28%
Ad. C Continuiteitsreserve / totaal baten : € -1.745/ € 54.812=-3%
Ad. D Totaal kosten / totaal baten : € 7.943/ € 54.812= 14%

Ad. E Kosten / baten eigen fondsenwerving : € 3476/€ 4756 = 73%

3.9 Overzicht resultaat bestemming (435)

Jaar Resultaat Subsidie/gift Bestemd fonds Continuiteit reserve
2005 € 15726 € 5.355 € 0 € 10.371
2006 - 714 - 0 - 0 - 714
2007 - 973 - 0 - 0 - 973
2008 - 416 - 1.000 - 0 - - 584
2009 - -37 - 0 - 0 - -37
2010 - 2734 - 0 - 15.514 - -12.780

3.10 _ Niet uit de balans blijkende verplichting

Ten behoeve van de Vereniging Debra heeft de Stichting Vlinderkind een borgstelling
afgegeven inzake de kosten van het EB-congres in oktober 2011. Deze borgstelling ad.

€ 15.000 is tweede in de rij, na een eigen borgstelling van de Vereniging Debra, welke eerst
zal worden aangesproken. Inmiddels is de financiéle dekking van het congres zo goed als
rond gekomen.
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3.11 Kasstroomoverzicht 2010

Donaties
Schenkingen

Bedrijfskosten
Bedrijfsresultaat
Aanpassing afschrijvingen

Aanpassing voor:
Mutaties reserve en fondsen

Mutaties in werkkapitaal

Vorderingen op korte termijn
Kortlopende schulden

Kasstroom uit operationele activiteiten
Investeringen in vaste activa
Investering in voorraden 5.316,95
Rentebaten

Kasstroom uit financieringsactiviteiten

Mutatie geldmiddelen
Stand liquide middelen 1 januari

Stand liquide middelen 31 december

2010 2009
€ €
53.520,44 44.520,44
33.100,00 35.000.00
20.420,44 9.520,44
-18.978.41 -10.612,93
1.442,03 - 1.092,93
-2.999.00 0
4.441,03
112,46 51.726,05
30.212,48 4.633,83
-4.534,73 -1.659,27
-26.199,86 6.293,10
-21.074,26 56.926,22
-10.971,06 - 4.029,34
0
1.291,50 1.055,58
-36.120,77 53.952,46 -
91.037,26 37.084,80
54.916,49 91.037,26 -

De richtlijn 650 welke met ingang van 2008 verplicht is voor fondsenwervende

De Stichting Vlinderkind heeft gebruikgemaakt van de mogelijkheid tot
vrijstelling van deskundigenonderzoek op grond van artikel 2:397 lid 7 BW.

3.12  De Richtlijn 650

instellingen, is toegepast.
3.13  Deskundigenonderzoek
3.14  Fiscale status

De Stichting Vlinderkind heeft een algemene fiscale vrijstelling verkregen.

Jaarverslag 2010
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4. Algemene Toelichting
4.1 Samenstelling bestuur per 31 december 2010

411

412

Samenstelling bestuur Stichting Vlinderkind

F.M.C. (Fred) de Gruil, Neede voorzitter

Mw. E.S. (Emily) Simunic, Dommelen secretaris

Mw. M. (Monique) de Quillettes, Oirschot penningmeester
A.J.C. (Loek) van Hal, Den Haag algemene zaken
J.T. (Jack) van Zijp, Den Haag juridische zaken
Mw. A. (Angelique) Jansen, Veldhoven communicatie
Vacature fondsenwerving

Status Algemeen Nut Beogende Instelling

Stichting Vlinderkind is sinds 2009 aangemerkt als Algemeen Nut
Beogende Instelling (ANBI). Door deze status worden giften en
schenkingen aftrekbaar voor de inkomsten of vennootschapsbelasting.

4.2 Belangrijke stakeholders

4.2.1

4.2.2

Jaarverslag 2010

Vereniging Debra Nederland

Met het bestuur van de Vereniging Debra Nederland vindt regelmatig
afstemming plaats over beleidszaken en uitvoeringskwesties. Naast het
regulier beleidsoverleg werden ook afspraken gemaakt over de relatie
tot het Universitair Medisch Centrum Groningen. Tevens werd
gesproken over het donateurbeleid en de voorbereiding van het congres
2011 in Nederland. Een delegatie van het bestuur van Vlinderkind was
aanwezig op de Debra familiedag.

Debra Europe

Met Debra Europe vond enkele malen contact plaats in het kader van
uitwisseling ideeén over sponsoring, wetenschappelijk onderzoek en
stand van zaken van de internationale contacten.

Bestuurslid Jack van Zijp heeft deelgenomen aan het Internationaal EB
congres te Chili en daar met name informatie verkregen over de
organisatorische aspecten, programma-inhoud en werkwijze van de
Internationale board. In oktober 2011 zal Vlinderkind participeren in
het Internationaal EB Congres dat zal worden gehouden in Groningen.
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4.2.5

4.2.6

Jaarversiag 2010

Steunstichtingen

Van de oude Stichting Vlinderkind te Drunen werd in het verslagjaar
nog een nabetaling ontvangen van € 360. Voorheen Stichting Maximus
maakte nog een bedrag over van € 204,00. Met het bestuur van
Stichting Red Jeanette vond tweemaal overleg plaats over de
overdracht van activiteiten. Het resultaat was zeker positief, de
effectuering van de overdracht heeft plaatsgevonden begin 2011..

Het Universitair Medisch Centrum Groningen

Vlinderkind streeft naar een goede relatie met alle universitaire
medische centra in Nederland, maar met die in Groningen in het
bijzonder. Vlinderkind wil graag gebruiken maken van hun kennis ten
behoeve van de verdere ontwikkeling van baanbrekend onderzoek naar
ontstaan en behandeling van Epidermolysis Bullosa.

Individuele contacten met mensen met EB

Uitgangspunt voor de stichting Vlinderkind is het leven van de mens
met EB, jong en oud, in alle vormen van mild tot extreem. Naast het
collectief van de mensen met EB, schonk het bestuur ook aandacht aan
de individuele mens met EB.

Aan de ouders van vier jonge mensen met EB kon een donatie gedaan
worden voor aanschaf van noodzakelijke hulpmiddelen, deze gift werd
mogelijk door een ontvangen donatie die voor dit doel geoormerkt was.

Internationale bijdrage

Het bestuur van Vlinderkind heeft besloten een donatie te doen uit
eigen middelen ad. € 500,00 aan Debra Chili. Dit naar aanleiding van
de natuurrampen die daar in 2010 plaatsvonden. In het betreffende
gebied woonden relatief veel mensen met EB.
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5. Gebeurtenissen na balansdatum

5.1

5.2

5.3

Bestemming resultaat over 2010

In de bestuursvergadering van 11 april 2011 is besloten tot vaststelling van de
Jaarrekening 2010. De bestemming van het resultaat is conform het voorstel
van de penningmeester geschied.

Aanstelling project medewerker

In de bestuursvergadering van 31 januari 2011 is besloten dat de Stichting
Vlinderkind met ingang van 1 januari 2011 een externe project medewerker
contracteert. Zijn speciale aandacht zal uitgaan naar het onderwerp marketing
en de uitvoering van het marketingplan.

Huidkoepel i.o.

Na een aanvankelijk enthousiaste start van het Huidfonds en de Huidfederatie
om partijen die iets hebben met “huid” bij elkaar te brengen, is daar in 2010
nauwelijks vervolg opgekomen. Begin 2011 is weer een bijeenkomst geweest
waar duidelijkheid kwam over de doelstelling, de beoogde werkwijze en de
participerende partijen. Het bestuur van Vlinderkind heeft besloten dat zij zich
zal aansluiten en waar mogelijk en gewenst de belangen van de Vereniging
Debra zal behartigen.
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6. Overige gegevens

6.1

6.3

6.4

6.5

Keurmerk Centraal Bureau Fondsenwerving

De deelname van Stichting Vlinderkind aan een pilotproject heeft er toe geleid dat in
de loop van 2010, na het indienen van het Jaarverslag en de Jaarrekening 2009,
versneld de procedure tot het verkrijgen van het CBF certificaat voor kleine
instellingen voor goede doelen kon worden afgewikkeld. Dit als aanloop naar een
CBF keurmerk dat naar verwachting niet eerder dan in 2013 zal worden aangevraagd.

Raad van advies

Het bestuur heeft tot het instellen van een raad van advies besloten, twee
kandidaten zijn geinstalleerd en zullen het bestuur met raad en daad bijstaan.
Hun inbreng in de ontwikkeling en bespreking van het Marketingplan werd als
zeer waardevol ervaren.

Ambassadeurs

Ten behoeve van de ondersteuning van de vele acties die komende jaren zullen
worden uitgevoerd zal het bestuur in 2011 op zoek gaan naar (jonge)
ambassadeurs voor de stichting Vlinderkind. Ambassadeurs krijgen een
prominente rol in het presenteren van de stichting, zij dienen te passen in het
imago en met elan zich willen inzetten voor het uitdragen van de boodschap
van Vlinderkind.

Comité van aanbeveling ,

In principe heeft het bestuur zich positief uitgesproken over de mogelijkheid
tot het bijeen brengen van een comité van aanbeveling. De taak van het comité
en de wijze van functioneren binnen of in relatie tot de organisatie Vlinderkind
zijn inmiddels vastgelegd in een reglement. In de loop van 2011 zal een besluit
worden genomen over het wel of niet aanstellen van het comité.
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6.5  Activiteiten

In 2009 heeft de stichting Vlinderkind hard gewerkt aan het neerzetten van
een gedegen basis voor de organisatie. Daar is in 2010 een duidelijk vervolg
aangegeven, veel zaken werden afdoende op de rit gezet en nieuwe zaken
werden opgepakt. Steeds vaker kreeg het bestuur vragen om informatie en
bleken mensen bereid en enthousiast om acties ten uitvoer te brengen. Met die
acties werd vooral uiting gegeven aan de doelstelling van Vlinderkind wat
weer leidt tot meer begrip, affiniteit en naamsbekendheid bij een groter
publiek.

In de loop van het jaar werd duidelijk dat de ambities om in 2011 op zeven
grote evenementen te mikken een geweldig beslag zou leggen op de
bestuursleden en hun netwerken. Besloten werd in elk geval doorgang te geven
aan de Arctic-Challenge deelname in januari 2011, het concert Bloemen &
Vlinders in mei 2011, de zomeractiviteit 2011, het congres in oktober 2011 en
waar mogelijk ook de overige drie activiteiten. De mogelijkheid wordt
opengehouden om andere activiteiten waarmee derden zich hard willen maken
voor Vlinderkind, in het programma te voegen.

Door het bestuur werden diverse organisaties benaderd en bereid gevonden om
pro-deo stichting Vlinderkind bij te staan, zoals Kalb accountants. Op de
Website wordt een overzicht geplaatst van de bedrijven die Vlinderkind
ondersteunen.

6.6  Social Media

In 2010 heeft de stichting Vlinderkind zich vooral gericht op het opbouwen en
uitbreiden van een Vlindernetwerk, waarin alle mensen die zich betrokken
voelen bij de mens met EB, met elkaar worden verbonden. Dat is speciaal
terug te zien in media als Hyves, FaceBook maar ook via LinkedIn is een
brede belangstelling geconstateerd. Inmiddels is een club ontstaan onder de
naam Vrienden van Vlinderkind, zij hebben initiatieven ontnomen welke in
2011 worden uitgevoerd zoals de sponsoring via de Arctic-Challenge en een
actie op Valentijnsdag. : o
Ook is aandacht uitgaan naar de doelgroep jeugd, zoals de ontwikkeling van
een item scholen op de website en de voorbereiding van een speciale
Vlinderkidz rubriek op de website. De blog van Sanne en Bor is er voor alle
leeftijden, voor vele bezoekers zijn hun verhalen een openbaring.
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7. Voortschrijdende meerjarenbegroting

De meerjarenbegroting 2011 — 2014 is besproken in de bestuursvergadering op 21
december 2010, de begrotingcijfers voor 2011 zijn goedgekeurd, die voor 2012 - 2014
zijn gelabeld als richtinggevend. Jaarlijks zal voor 1 november van het voorgaande jaar
een begroting en jaarplan worden vastgesteld door het bestuur. Besproken is het jaar
2011 tot inzet van een grote actie te maken.

7.1 Begroting 2011

Inkomsten

acties, giften € 756.000

rente - 4.000

totaal inkomsten € 760.000

Uitgaven

Bijdragen aan research projecten € 150.000

Overige bijdragen - 60.000

Wervingskosten - 220.000

Behe er en administratiekosten - 117.000

totaal uitgaven - 547.000

Saldo inkomsten en uitgaven 2011 € 213.000
7.2 Begroting 2011 - 2014

2011 2012 2013 2014

Inkomsten

acties, giften € 756.000 € 250.000 € 250.000 € 250.000

rente - 4.000 - 9.000 - 9000 - 9.000

totaal inkomsten € 760.000 € 259.000 € 259.000 € 259.000

Uitgaven

Research € 150.000 € 150.000 € 150.000 € 150.000

Overige bijdragen - 60.000 - 20.000 - 20000 € 20.000

Wervingskosten - 220.000 - 60.000 - 60.000 .€ 60.000

Beheer en administratie - 117.000 - 20.000 - 20.000 € 20.000

totaal uitgaven € 547.000 € 250.000 € 250.000 € 250.000

Totaal vermogensgroei € 213.000 € 9.000 € 9.000 € 9.000

Jaarverslag 2010 Pagina 24 van 24



