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1. BESTUURSVERSLAG
1.1 Inleiding
Visie

ledereen heeft recht op de juiste zorg, behandeling en kans op genezing. Voor mensen
met een zeldzame ziekte, zoals Epidermolysis Bullosa, is echter te weinig aandacht.
Middelen voor onderzoek en behandeling zijn schaars, Daarom is het van levensbelang
om onderzoek te verrichten om kennis te vergroten en nieuwe behandelmethoden voor
mensen met EB te ontwikkelen.

Stichting Vlinderkind is een particuliere non-profit instelling die voor het realiseren van
haar doelstellingen 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.

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 hebben de “slapende” EB stichtingen Maximus (Vught) en de “oude” stichting
Vlinderkind (Drunen) in overleg hun activiteiten beéindigd en hun fondsenwervende
activiteiten, belangenbehartiging en activa overgedragen aan de nieuwe stichting
Vlinderkind. De naam Vlinderkind is in volledige consensus overgegaan. In 2011 is ook
de Stichting Red Jeanette (Vuren) hiertoe overgegaan. Met de vigerende besturen is
afgesproken dat deze stichtingen zich op enig moment zullen ontbinden en uit zullen
schrijven bij de Kamer van Koophandel. Dit is geschied. De nieuwe stichting Vlinderkind
beoogt hiermee de enige, althans de leidende, fondsenwervende organisatie voor EB in
Nederland te zijn.
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Doelstelling

Stichting Vlinderkind heeft ten doel de bevordering en ondersteuning van de belangen
van de Epidermolysis Bullosa patiénten. De doelstelling is uitgewerkt in vier
hoofddoelstellingen:

Doelstelling A: Fondsenwerving: 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: Voorlichting: 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: Ondersteuning: ondersteunen organisaties waar zorg aan mensen met
EB wordt verleend, onder andere bij huisvesting, opleiding, participatie
etc.

Doelstelling D: Overige activiteiten: alle overige activiteiten welke bijdragen aan een
directe bevordering van de kwaliteit van leven van mensen met EB,
zowel via de Vereniging Debra als rechtstreeks voor individuele cliénten.

Alleen met voldoende financiéle middelen zijn onze doelstellingen haalbaar en kunnen
we onze activiteiten uitvoeren. Het lukt het bestuur niet alleen om deze doelstellingen te
realiseren. Hierbij is maatschappelijke en wetenschappelijke hulp onmisbaar, met name
de hulp van onze vrijwilligers.

Statutenwijziging

In 2011 heeft de laatste statutenwijziging plaatsgevonden. Hierbij is, in overleg met het
CBF, de doelstelling van de stichting aangescherpt.
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1.2 Organisatie en bestuur

Bestuur

Stichting Vlinderkind is een organisatie met een beperkte omvang. Het bestuur van
Stichting Vlinderkind bestaat uit ten minste drie natuurlijke personen. Het bestuur mag
voor maximaal een derde (1/3¢¢) bestaan uit afthankelijke personen. Conform artikel 4 lid 1
van de statuten is het aantal leden van het bestuur vastgesteld. [n de bestuursvergadering
van 20 november 2008 van de Stichting Vlinderkind i.0. werd besloten te streven naar een
bestuur van zeven personen. Ultimo 2022 telde het bestuur vijf leden en was er een
vacature voor secretaris, Aan de voorwaarde dat maximaal 1/39¢ van het aantal
bestuursleden mag bestaan uit afhankelijke personen wordt ruimschoots voldaan.

Het bestuur heeft de functiebeschrijvingen voor de volgende functies vastgesteld:
voorzitter, secretaris, penningmeester, bestuurslid algemene zaken.

Bestuursleden kunnen daarnaast een extra specifieke taak hebben als fondsenwerving,
juridische zaken, communicatie en PR. Voor de vrijwilligers zullen nog specifieke
beschrijvingen worden opgesteld.

Bij aanvang in 2012 heeft het toen nieuwe bestuur onder de toen nieuwe voorzitter
besloten zoveel mogelijk werkzaamheden zelf of door vrijwilligers uit te voeren tegen
minimaal noodzakelijke kosten. Dit heeft de totale werkdruk voor het ook uit

vrijwilligers bestaande bestuur aanmerkelijk verhoogd, Inmiddels is In 2014 mede
hierom het speciaal op de charitatieve sector gerichte administratie en
fondsenbeheersorganisatie Orchestra B.V. in de arm genomen om de financiéle
administratie te beheren. Hiermee is het bestuur en met name de penningmeester
aanzienlijk ontlast en de continuiteit van de Stichting, alsmede de snelheid en
rechtmatigheid van de betalingen middels checks en balances (zes ogen principe) beter
gewaarborgd. Inmiddels wordt er ook gedacht aan inhuren van secretariéle capaciteit.
Hiervoor is in 2022 een traject in gang gezet met “To The Point". Per 1 september 2022

is er een nieuwe voorzitter aangetreden.

Roaoster van aftreden

De aanstelling van de bestuursleden loopt na datum aantreden van 1 juni of 1 november
van enig jaar voor een periode van (tot) vijf jaar. Volgens rooster aftredende
bestuursleden zijn terstond herbenoembaar.

Bestuurslid bencemd herbenoeming

Henk Karman 1 november 2016 1 november 2026 Voorzitter

Jack van Zijp 21 november 2008 1 juni 2028 Vice voorzitter
Paul Wunderink 1december 2022 1 november 2027 Penningmeester
Linda Koehorstv/d Vegt 1 april 2014 1juni 2028 Communicatie
Harold Bons 18 september 2017 1 november 2026 Fondsenwerving
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De secretarisfunctie wordt vanaf 2022 in onderling overleg ingevuld door de
vicevoorzitter en het bestuurslid communicatie. Penningmeester Paul Wunderink is in
2024 over het boekjaar 2023 decharge verleend.

Beloning en vergoedingen

Alle bestuursleden zijn 100% vrijwilligers. De Stichting heeft in het verslagjaar geen
medewerkers of directie in loondienst en geen Raad van Toezicht of Commissarissen.

De bestuursleden ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden. Zij hebben
slechts recht op vergoeding van de noodzakelijk door hun gemaakte (reis) kosten in de
uitoefening van hun functie, op basis van de geldende fiscale regelgeving. Daarnaast
worden noodzakelijke algemene ((voorgeschoten) vergader, porto, representatie- etc.)
kosten op declaratiebasis naar redelijkheid vergoed.

Per augustus 2023 zijn parttime in dienst getreden: Ineke Zaak (Directeur) en Roxani
Demetriadis (Manager). Bij de lange(re) termijn planning (paragraaf 1.7.) is een
toelichting gegeven op hun aanstelling.

Reguliere vergaderingen

In het verslagjaar 2023 werd negen maal een Vlinderkind bestuursvergadering

gehouden, op de data:

9 januari Vergadering en ‘heidag’  Groot Warnsborn, Schaarsbergen
13 maart Vergadering Groot Warnsborn, Schaarsbergen
17 april Vergadering Sweerts de Landasstraat, Arnhem
22 mei Vergadering Van der Valk, Tiel

5 juni Vergadering Teams

26 juni Vergadering Teams

12 september Vergadering Teams

16 oktober Vergadering Sweerts de Landasstraat, Arnhem
12 december Vergadering Teams

Tijdens deze vergaderingen komen o.a. bestuurlijke zaken, fondsenwervende
activiteiten, publiciteit en (financiéle) resultaten aan bod. Daarnaast wordt o.a. de stand
van zaken rond onderzoeken besproken en wordt er besloten over aanvragen voor
onderzoek financiering. Tijdens de vergaderingen op 22 mei en 5 juni was een besluit
omtrent het in dienst nemen van Ineke Zaal en Roxani Demetriadis het primaire
overlegonderwerp.
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Hiernaast vonden op 28 juni (Debra-Teams) en op 28 november 2023 een door
Vlinderkind georganiseerd gemeenschappelijk driepartijen overleg met Centrum voor
Blaarziekten (CvB), Debra Nederland en Vlinderkind in het UMCG in Groningen plaats.
Vanuit het CvB werd een korte rondleiding op de onderzoeks- /werkvloer gegeven en
een presentatie omtrent de stand van zaken en voorgang van de lopende projecten.

Interne waarneming bestuur

Vorige bestuur heeft reeds in 2010 een regeling vervanging opgesteld. De
waarnemingsfunctie treedt in werking bij langdurig afwezigheid (> 1 maand) van een
bestuurslid,

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. Zelf houdt het bestuur elke bestuursvergadering nauwlettend bij
welke prestaties zijn gerealiseerd, voorgenomen of in behandeling zijn genomen. Via de
website wordt daarover transparant (conform ANBI standaard) gecommuniceerd naar
een zo breed mogelijk publiek. Ook de Raad van Advies wordt daarin betrokken. Door
het CBF vindt in het kader van de erkenningsregeling goede doelen extern toezicht
plaats. Door beheerkantoor Orchestra B.V. wordt het financieel beheer uitgevoerd.

Raad van Advies

Het bestuur overlegt in principe indien nodig met de Raad van Advies.

De raad van advies bestaat in 2023 uit Dr. Hans Scheffer, Gepensioneerd
laboratoriumspecialist klinische genetica (Radboud UMC) en met affiniteit met EB. Het
bestuur van Vlinderkind heeft in 2023 geen vergadering gehad met de RvA, doch wel in
andere bijeenkomsten en bilateraal met Dr. Scheffer gesproken. Dr. Scheffer beoordeelt
de aanvragen en rapportages vanuit (bijv.) het UMCG vanuit zijn deskundigheid en
adviseert het bestuur daaromtrent. Indien nodig kan op verzoek (ad hoc) advies via
e-mail gevraagd worden.

Vrijwilligers

Er waren in 2023 en wisselend aantal mensen vrijwillig actief voor EB en Vlinderkind.
Genoemd moeten worden Stan Bons en Wendy van Teefelen-Bons met diverse acties.
Met name Wendy heeft zich in 2023 als vrijwilligster bijzonder ingespannen,

Daarnaast de jaarlijkse oliebollenactie via Jumbo, de aardbeien- en perenactie, de
breiacties etc. van verschillende vrijwilligers in den lande (o.a. Schiedam, Groesbeek).
De Stichting heeft vrijwilligers in dienst. Mochten er voor bepaalde activiteiten
vrijwilligers nodig zijn dan wordt er afhankelijk van de werkzaamheden een ad hoc
beroep gedaan op mensen die betrokken zijn bij EB-patiénten. Alle vrijwilligers worden
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vooraf uitgebreid geinformeerd over de doelstellingen van de Stichting en over de taken
die van hen verwacht worden.

Met vrijwilligers kan een vrijwilligersovereenkomst worden afgesloten. De Stichting
heeft mede hiertoe een bedrijfsaansprakelijkheidsverzekering voor non-profit
organisaties afgesloten, Vrijwilligers krijgen geen vergoeding voor hun werkzaamheden,
doch geldt qua reiskosten en eventuele overige noodzakelijke kosten dezelfde marginale
regeling als voor bestuursleden.

1.3 Fondsenwerving

ALGEMEEN

Stichting Vlinderkind is haar donateurs, fondsen en vrijwilligers ontzettend dankbaar
voor hun getoonde betrokkenheid in 2023.

Voor zover acties plaatsvonden heeft Vlinderkind daarbij als gebruikelijk ondersteuning
geleverd in de vorm van promotiematerialen (posters, brochures, poloshirts, banners
etc.), presentaties, cheque-ontvangst en dankbetuigingen, aanwezigheid van o.a. een
stand /tent, informatie en voorlichting. Zonder de inzet en betrokkenheid van de
donateurs en vrijwilligers is het niet mogelijk om het wetenschappelijk ond erzoek te
financieren.

Voor het eerst in haar bestaan ontving Vlinderkind in 2023 een aanzienlijk bedrag uit
een erfschenking/legaat.

Zoals aangegeven waren er ook in 2023 weer door derden/donateurs in samenwerking
met Vlinderkind georganiseerde evenementen en acties voor Vlinderkind van andere
organisaties. Genoemd worden nogmaals Oliebollen(donut)- en lege flessenactie (via o.a.
Jumbo), de aardbeienactie, de stoofpeertjesactie, Gebreide Vlinders, “snack voor je trek”,
Advent markt kringloop Borne. Div. inzamelingsacties Leidsch Studenten Rugby
Gezelschap en Haagsche Rugby Club, kerstconcours manege, gratis Vlinderkind
Boarding HRC en Nederlands Rugby centrum etc. etc.

Deze opsomming zal niet volledig zijn, waarvoor excuses. Vlinderkind is iedereen zeer
erkentelijk,

Eveneens ontving de Stichting steun van enkele externe fondsen, voor onderzoek
geoormerkte bedragen van een aantal donateurs die deels anoniem willen blijven.

De Stichting ontwikkelt activiteiten gericht op de doelstelling volledig onafhankelijk van
bedrijfs- en andere belangen. De Stichting ontvangt geen overheidssteun.

% 8 jaarverslag 2023



vlinde%kind

samen sierk voor genezing van een ernstige huidaandoening

Donateurs

Stichting Vlinderkind is afhankelijk van giften van bedrijven en individuen,

We koesteren onze huidige donateurs. Voor een bijdrage vanaf € 3,00 of meer per maand is
een individu donateur van de Stichting. Het beleid van de Stichting is om donateurs niet
meer dan één keer per jaar te benaderen. Gegevens van donateurs worden in geen geval en
onder geen enkele voorwaarden verstrekt aan derden. De communicatie met donateurs
vindt plaats via de website van de Stichting. Inmiddels wordt aan donateurs die daar prijs
op stellen een paar keer per jaar een nieuwsbrief gestuurd. Het bestuur is actief op zoek

naar mogelijkheden om nieuwe donateurs te inspireren. Het aantal vaste donateurs groeit
langzaam, maar gestaag,

Baten eigen fondsenwerving

Hiertoe behoren alle giften die niet via een mailing of als donatie zijn verkregen.
Hieronder vallen:

1. Notariéle schenkingen en erfschenkingen
Dit zijn door een notaris in een akte vastgelegde schenkingen. Hierbij verplicht de gever

zich bijvoorbeeld om minimaal 5 jaar lang ieder jaar een bepaald bedrag te schenken
(ANBI) of schenkt een erflater bij erfenis.

De Stichting heeft in 2023 voor het eerst een (omvangrijke) erfschenking ontvangen.

2. Bijzondere giften

Hieronder vallen giften die worden ingezameld bij speciale gelegenheden. In het
verslagjaar ontving de Stichting hiervoor geen bed rag.

3. Giften met een speciale bestemming

Hieronder vallen de giften, gedaan door een persoon of instelling, waaraan de voorwaarde
is voldaan dat het bedrag wordt besteed aan een speciaal project.

4. Opbrengsten uit activiteiten georganiseerd door anderen
Hieronder vallen de opbrengsten uit benefietacties van anderen.
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1.4 Bestedingen en activiteiten

ALGEMEEN

Uitgangspunt voor Stichting Vlinderkind is het leven van de mens met EB, jong en oud,
in alle vormen van mild tot extreem. De Stichting ondernam in 2023 activiteiten ten
behoeve van de voorlichting en bewustwording over de ziekte EB en stimulerend
onderzoek naar EB en behandelmethoden. Projecten lopen in de jaren door.

Evaluatie en verantwoording projecten 2023:

De projecten zijn ter bestuursvergadering zowel inhoudelijk als financieel door het
bestuur geévalueerd op basis van verantwoording aan UMCG. Op grond hiervan is het
bestuur van mening dat de gelden naar behoren zijn besteed.

Bij de besteding van de gelden maakt de Stichting een onderverdeling naar:
1. Wetenschappelijk onderzoek
2. Voorlichting en bewustwording
3. Patiéntenorganisaties

1. Wetenschappelijk onderzoek

Lopende gesponsorde onderzoeksprojecten UMCG in 2023:
1. EXON-Skipping als behandeling voor epidermolysis bullosa- naar de patiént.
2. Subsidieverlening Klinische Research Fellowship - nieuwe medicijnen voor EB

enunsolved cases.

1, EXON-Skipping als behandeling voor epidermolysis bullosa- naar de patient

Voor het in 2020 gestarte Exon-Skipping project is in 2023 een vervolgfinanciering
toegekend van € 100.000,-- voor de periode: lopende 2023/2024 tot 1 februari 2025.
Hiertoe heeft het Centrum voor Blaarziekten van UMC Groningen (CvB) na eerdere
rapportage/verantwoording in 2023 een (vervolg)aanvraag ingediend.

Met deze financiering wordt met name een in EB gespecialiseerde promovendus
gefinancierd die zich bezighoudt met wetenschappelijke onderzoek welke gericht is op
de techniek Exon Skipping met uiteindelijke genezing van de patiént van EB (vooralsnog
dystrofisch) tot doel, alsmede de benodigde faciliteiten.

Nadere financiering zal door Vlinderkind voor de beoogde duur van het project worden
toegekend op basis van aanvraag en aan de hand van de gerapporteerde resultaten
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2. Subsidieverlening Klinische Research Fellowship - nieuwe medicijnen voor
EB en unsolved cases

[n aansluiting op het in 2021 (voor twee jaar: 2021 en 2022/23) door Stichting
Vlinderkind aan UMCG verleende subsidiebedrag Unsolved cases project) is in 2023 op
aanvraag CvB (en na eerdere verantwoording) besloten een bedrag van € 80.000,-- toe
te kennen ter financiering van een Klinische Reseach Fellowship, welk wordt ingezet
inzake de projecten: nieuwe medicijnen voor EB en unsolved cases voor de periode
lopende 2023 tot en met 28 februari 2025,

In het kader hiervan wordt met name een in EB gespecialiseerde promovendus
gefinancierd die zich als onderzoeker bezighoudt met wetenschappelijke onderzoeken
op genoemde gebieden.

2. Voorlichting en bewustwording

Het beleid is gericht op bredere voorlichting omtrent EB en Stichting Vlinderkind van
het publiek en de zorgverleners. De bestuurlijke aandacht voor communicatie,
voorlichting en publiciteit is navenant groot geweest. Er is ook ingezet op het leggen van
relaties naar bestuurders van fondsen, serviceclubs en bedrijven.

Goede contacten zijn van groot belang voor het van de grond krijgen van acties van
substantiéle omvang. Op sociale media zoals Twitter, Facebook en LinkedIn werd de
facebook pagina Vrienden van Vlinderkind uitgebouwd, aanbieders van ideeén en
activiteiten, met inmiddels meer dan duizend aangesloten vrienden.

Stichting Vlinderkind heeft zich in 2023 wederom gericht op het verder opbouwen en
uitbreiden van een Vlindernetwerk, waarin alle mensen die zich betrokken voelen bij de
mensen met EB, met elkaar worden verbonden. Dat is terug te zien in media als
Facebook, maar ook via LinkedIn is een steeds breder wordende belangstelling
geconstateerd.

3. Patientenorganisaties

Patiéntenvereniging DEBRA Nederland.,

Vlinderkind kan de patiéntenvereniging financieel steunen en vice versa. Bijvoorbeeld
door garant te staan voor gelimiteerde bedragen voor de organisatie van een congres,
zoals in het verleden. In 2023 is dit niet van toepassing geweest.
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1.5 Accreditaties
- Keurmerk voor goede doelen CBF: CBF-erkend goed doel

Stichting Vlinderkind heeft al sinds begin 2010 een CBF keurmerk (kleine) goede doelen,
Het Centraal Bureau Fondsenwerving (CBF) heeft altijd CBF-Keur voor goede doelen en
het later geintroduceerde CBF-Certificaat voor kleine goede doelen uitgegeven. In 2015
besloot de sector om de verschillende keurmerken en certificaten te vervangen door de
Erkenning. Hiermee kwam er één keurmerk dat toegankelijk is voor zowel grote

als kleine organisaties en dat groei en professionalisering stimuleert. Door het
erkenningslogo is de Erkenning duidelijk herkenbaar voor het publiek. De Erkenning is
nu het enige officiéle keurmerk van de goede doelen in Nederland. Reeds sinds 2010
heeft Stichting Vlinderkind een CBF certificaat kleine goede doelen. In 2016 is de
Stichting Viinderkind erkend als “CBF-erkend goed doel”. Ook in 2023 is de erkenning
door het CBF wederom verlengd.

- Status Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI)

Stichting Vlinderkind is een Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI). Door deze status
worden giften en schenkingen aftrekbaar voor de inkomsten- of
vennootschapsbelasting. Stichting Vlinderkind is transparant en voldoet aan de ANBI
bepalingen. Via de website is de bedoelde informatie beschikbaar. Overigens voldoet
Vlinderkind vanuit het CBF certificaat automatisch aan de ANBI status.

1.6 Samenwerking/Stakeholders

Bestuurlijk overleg DEBRA Nederland

Met het bestuur van de Patiéntenvereniging Debra Nederland vindt afstemming plaats
over beleidszaken en uitvoeringskwesties.

In 2023 vond op 28 juni en 27 november gemeenschappelijk overleg tussen Vlinderkind
en Debra Nederland en het Centrum voor Blaarziekten plaats.

Tot slot was er tussen de beide voorzitters in 2023 regelmatig/periodiek contact per
telefoon, app of mail en dragen zij zorg voor verdere communicatie binnen hun eigen
bestuur.
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