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VOORWOORD
Tien jaar Stichting Hartekind — Heel HART op weg

Jan Strengers (oud kindercariodoloog) in gesprek met oud voorzitters en medewerkers van Stichting
Hartekind

Het is pas tien jaar geleden dat Stichting Hartekind werd opgericht. Dit was een direct gevolg van de
vraag die het bestuur van de Patiéntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen kreeg van de
kindercardiologen in Nederland: of men wetenschappelijk onderzoek wilde faciliteren. Het bleek al
jarenlang erg moeilijk om onderzoek over kinderen met aangeboren hartafwijkingen gefinancierd te
krijgen uit andere bronnen. Met het voorbeeld van een ander specifiek kinderfonds, KiKa voor kinderen
met kanker, togen de toenmalig voorzitter en een ervaringsdeskundige uit het bestuur aan de slag.
Vanuit de patiéntenvereniging werd een aardig startkapitaal ter beschikking gesteld aan de nieuwe
Stichting Hartekind.

Vanaf de start van de Stichting Hartekind was de doe[steilling tweeledig: financién genereren voor
wetenschappelijk onderzoek en financiéle steun geven aan de patiéntenvereniging. Dat tweede doel
bleek niet haalbaar en niet te passen in het concept van de nieuwe stichting en werd na enkele jaren
verlaten.

Na de loskoppeling van de patiéntenvereniging werd de fondsenwerving voortvarend ter hand genomen.
In eerste aanleg werden gelden vooral geworven uit de zogenaamde ‘warme kant’, de patiénten, ouders
en hun directe omgeving. Er bestond immers geen cultuur van actieve externe fondsenwerving. Deze
eerste wervingsacties resulteerden in veel positieve reacties, waarbij de vele kleine bijdragen de
mogelijkheid boden om voorzichtig kleinschalige kortlopende projecten te financieren. In retrospectief
onderzoek werd gekeken naar behaalde resultaten en een voorzichtig begin werd gemaakt met
prospectief onderzoek om het huidige beleid te kunnen toetsen op termijn.

Het waren met name ouders van kinderen met een hartafwijking die zich wilden inzetten als bestuurders
van de nieuwe stichting. Dat daarbij verwerking van het lot van hun kind hierbij motiverend was, moge
duidelijk zijn. Toch bleken de verwachtingen ten aanzien van het besturen nogal eens te verschillen: ging
het om besturen op afstand of om actief zelf de paden op te gaan om fondsen te werven. Dit verschil van
inzicht leidde in de eerste jaren tot een flink aantal bestuurswisselingen en vereiste het nodige aan
doorzettingsvermogen van de aanblijvende bestuurders.

De eerste — meer externe fondsenwervingsactie — ontstond nadat het bestuur de vraag voorgelegd kreeg
of de Alternatieve Elfstedentocht op de Weissensee niet een mooi podium was om Hartekind meer
bekendheid te geven en een evenement, waarbij grotere bedragen te werven waren. Het fonds voor
taaislijmziekte dat daar al schaatsend geld genereerde was hierin het voorbeeld. Onder aanvoering van
de voorzitter, de penningmeester en een groep van ongeveer dertig mannen en vrouwen werden de
voorbereidingen voor de grote tocht getroffen. De materiéle steun van een bedrijf, een clinic van een
bekende schaatster en een mini-marathon op de Haagse ijsbaan pasten in deze voorbereiding. De
deelnemers aan de eerste tocht waren zodanig enthousiast over hun inspanning, maar ook over de
geldelijke opbrengst dat het inmiddels heeft geleid tot een jaarlijks evenement op de Oostenrijkse
Weissensee.



Het tweede evenement is de Dam tot Damloop, waar net als op de Weissensee ook de kindercardiologen
zich niet onbetuigd lieten en enthousiaste deelnemers blijken te zijn. De betrokkenheid van Hartekind en
van de deelnemers aan deze breed bekende activiteiten geven een boost aan de naamsbekendheid van
Hartekind. Een minstens zo groot succes was en is de Hartekind Challenge, waarbij ouders, kinderen en
supporters, ieder op eigen niveau een obstacle run doen, geholpen door Hartekinds eigen
boegbeelden/BN’ers in Biddinghuizen bij Flevonice, en daarmee een fors bedrag bijeen brengen. Een
aantal BN'ers, veelal gemotiveerd door een eigen hartaandoening of door de aandoening van een naast
familielid, was bereid om als boegbeeld voor de stichting te willen optreden: een bekende schaatser en
een beachvolleybalster steunen evenals een landelijke kleinkunst- en musicalster het goede doel met
verve.

Onvermijdelijk, nee zelfs noodzakelijk, was in de loop der jaren een mate van professionalisering van de
aansturing van Hartekind. Behalve een goed bereikbaar secretariaat met een professionele kracht,
bracht de komst van een fondsenwerver in dienst van de stichting meer power in de activiteiten om geld
te genereren voor onderzoek. De inkomsten stegen in de loop der jaren van enkele tienduizenden naar
nu bijna een half miljoen euro per jaar. Ook de oprichting van een businessclub paste in dit streven.

Waar wil Hartekind nu naar toe? Allereerst moet er één nationale onderzoeksagenda komen (zie dit
jaarverslag). En de bekendheid van Hartekind moet verbreed worden. Daarvoor wordt gezocht naar
outgoing en mogelijk medische boegbeelden. En tot slot is aansluiting bij nationale goede doelen
loterijen een stap naar continuiteit en groei.



INLEIDING

Stichting Hartekind is een goed doel dat fondsen werft voor wetenschappelijk onderzoek naar
hartafwijkingen bij kinderen om zo de overlevingskansen te vergroten en de kwaliteit van leven te
verbeteren. Hartekinderen verdienen het om een gezond en gelukkig leven te leiden. Eén op de 100
kinderen heeft een hartafwijking en twee van de drie moet minstens één zware (open) hartoperatie
ondergaan om te overleven. Dat dit mogelijk is, komt door de enorme vooruitgang die de afgelopen
jaren is geboekt. Toch zijn er nog veel complicaties. Door hartritmestoornissen en bijvoorbeeld hartfalen
kunnen hartekinderen nooit volledig vertrouwen op hun hart. Door de zware operaties die zij hebben
gehad, hebben ze vaak neurologische en motorische schade opgelopen. Dit moet en kan beter. Daarom
werft Stichting Hartekind fondsen om top onderzoeken en projecten te financieren om zo de diagnose,
behandeling en voorkoming van hartafwijkingen te verbeteren.

Feiten en cijfers
e Aangeboren hartafwijkingen zijn de meest voorkomende afwijkingen bij de geboorte
¢ 1 op de 100 kinderen heeft een hartafwijking
» Jaarlijks worden er 1.500 kinderen in Nederland met een hartafwijking geboren
e In Nederland zijn er ongeveer 25.000 hartekinderen
e Jaarlijks overlijden er gemiddeld 150 kinderen als gevolg van een hartafwijking
e Erzijn meer dan 110 verschillende typen hartafwijkingen.

Hoogepunten uit 2018
Dit zijn enkele hoogtepunten uit 2018:
e Erisvoor € 672.739,= geworven door al die fantastische acties, initiatieven en donateurs
® De ‘Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijking Bij Kinderen' is ontwikkeld en gepresenteerd
e De onderzoekscall 2019 is uitgeschreven voor in totaal € 560.000,=
e Het veelbelovende onderzoeksproject ‘VELOCITY’ is gestart
e De Ouderraad is opgestart
e De eerste stappen zijn gezet voor het oprichten van een landelijk consortium
Het eerste Hartekind gala vond plaats op 14 februari 2018
e Een nieuwe website werd gelanceerd
e Groei en professionalisering van kantoor en bestuur

Wat komt er in 2019?
Deze zaken staan er voor 2019 op het programma:
e Nieuwe fondsenwervernde acties, zoals deelname aan de Marmotte
¢ Samenwerking met andere goede doelen, zoals Make-a-Wish
e Oprichting consortium aangeboren Hartafwijkingen samen met de Hartstichting
Realiseren nieuwe database ter vervanging van KinCor/Concor
En de bekende activiteiten, zoals het schaatsen op de Weissensee, de Hartekindweek, het
Hartekind Gala, de Hartekind Challenge, de Dam tot Damloop, de Amsterdam Light Walk en de
bijeenkomsten in de kinderhartcentra



Wij bedanken iedereen die in 2018 een bijdrage heeft geleverd aan de prachtige groei van Stichting
Hartekind en hopen dat de groep hartevrienden in 2018 alleen maar verder door groeit, zodat we de
overlevingskans vergoten en de kwaliteit van leven van alle hartekinderen in Nederland kunnen

verbeteren.

Met hartelijke groet, namens het bestuur,

Joost Riphagen
Voorzitter



1. ORGANISATIE STICHTING HARTEKIND

Adres

Nicolaes Maesstraat 2, unit 224
1506 LB Zaandam

Telefoon: 085-8772218

Statutaire naam: Stichting Hartekind
Statutair gevestigd: Breukelen

KvK: 30243590

Bank: NL62 INGB 0004 3126 88

Stichting Hartekind is op 11 juli 2008 opgericht en staat ingeschreven bij de Kamer van Koophandel
onder het nummer 30243590 en bestaat sinds die tijd uit een bestuur en een kantoor. In dit hoofdstuk
staat omschreven wat de doelstelling is van Stichting Hartekind, hoe het bestuur zich heeft ontwikkeld,
welke stappen kantoor heeft doorgemaakt, hoe verschillende organen Stichting Hartekind hebben
verrijkt en welke erkenningen Stichting Hartekind heeft.

Doelstelling, missie en visie van Stichting Hartekind
De doelstellingen van Stichting Hartekind zijn:
e hetvergroten van de overlevingskansen van hartekinderen
e het verbeteren van de kwaliteit van leven van hartekinderen
® het creéren van bewustwording bij het grote publiek voor de problematiek rondom
hartafwijkingen bij kinderen.

Stichting Hartekind wil dit bereiken door het financieren van wetenschappelijk onderzoek. Het is de visie
van Stichting Hartekind om hartekinderen onbezorgd kind te laten zijn. Het is de missie van Stichting
Hartekind om de 25.000 hartekinderen en hun omgeving in beweging te brengen en te houden. De
beweging is gericht op het vergroten van de bekendheid van hartafwijkingen en Stichting Hartekind én
het werven van fondsen voor wetenschappelijk onderzoek.

Stichting Hartekind onderschrijft de algemene principes van de SBF code Goed Bestuur voor Goede
doelen. Onze kernwaarden:

e INTEGRITEIT; wij handelen te allen tijde eerlijk en oprecht en streven de doelen na waarvoor wij
staan.

*  KWALITEIT; wij functioneren op professionele wijze, gaan zo efficiént en effectief mogelijk met
middelen om en proberen onze deskundigheid waar mogelijk te bevorderen. Wij streven ernaar
zoveel mogelijk maatschappelijke waarde te creéren en committeren ons daarom aan het
principe van continu leren en verbeteren.

e TRANSPARANTIE; wij staan borg voor openheid naar en het afleggen van verantwoording over
de behaalde resultaten aan onze belanghebbenden. Wij voorzien onze belanghebbenden
daarom van voor hen relevante inhoudelijke en financiéle informatie.



Bestuur

Stichting Hartekind streeft naar een bestuur met professionals uit het bedrijfsleven en de overheid. Het
bestuur is verantwoordelijk voor de ontwikkeling van het beleid, voert het beleid samen uit met kantoor
en houdt toezicht op de werkzaamheden van kantoor. Het bestuur stelt de begroting vast.

In de bestuursvergaderingen rapporteert het kantoor aan het bestuur over de voortgang van het beleid.
Dit wordt vastgelegd in een bestuursverslag. Na afloop van het jaar maakt het bestuur de jaarrekening
en het jaarverslag. Het bestuur is onbezoldigd. Het bestuur kent per 31 december 2018 deze leden:

e \oorzitter Joost Riphagen

e Secretaris Koen Pruymboom

e Penningmeester Olivia van Dorth tot Medler
e Onderzoek Ruth Schotborgh

e Zakelijke fondsenwerving Arnout Trampe

e Particuliere fondsenwering Anco Scholte ter Horst

e Media en Public Relations Hans Twint

In 2018 zijn we er in geslaagd om een bestuurslid voor Media en Public Relations aan het bestuur toe te
voegen. Just Deinum heeft aan het einde van zijn termijn afscheid genomen van het bestuur. Wij danken
hem hartelijk voor de rol die hij vanaf de oprichting van Hartekind heeft betekend.

Kantoor

Voor kantoor was het een turbulent jaar. Linda Breusers en Clair Streckfuss hebben afscheid genomen
van Stichting Hartekind. Per 1 mei 2018 is Nicky Lakeman als medewerker Marketing & Events Stichting
Hartekind komen versterken. Samen met Esther van Beelen vormden zij de backbone van het kantoor in
2018. Daarnaast hebben in 2018 twee parttime krachten kantoor ondersteund. Emma van der Steen als
Support medewerker en Emily Snoeren als medewerker Onderzoek. Het kantoor speelt een cruciale rol
in het werven van fondsen, opzetten van acties om de naamsbekendheid te vergroten en het
organiseren van de financiering van wetenschappelijk onderzoek. Kantoor wordt aangestuurd door het
dagelijks bestuur.

Wetenschappelijke Advies Raad
De wetenschappelijke adviesraad speelt een belangrijke rol in de advisering rondom het
onderzoeksbeleid, becordelen van de onderzoeksaanvragen en continue door ontwikkelen van het
proces rondom de landelijke call. In 2018 hebben de onderstaande personen zitting genomen in de
Wetenschappelijke Adviesraad:

e Dr. Beatrijs Bartelds — kindercardioloog ErasmusMC — Sophia Kinderziekenhuis

e  Dr. Hans Breur — kindercardioloog Wilhelmina Kinderziekenhuis

e Dr. Arno Roest —kindercardioloog LUMC — CAHAL

e Prof. Dr. Mark Hazekamp — Cardio Thoracaal chirurg ErasmusMC

e Dr. Ward Vanagt — Kindercardioloog UMCG

Hartekind Businessclub

De Hartekind Businessclub is in 2018 verder uitgegroeid en heeft één bijeenkomst gehad. De
businessclub kent op dit moment ongeveer 100 enthousiaste leden. De Hartekind Businessclub is een
ongewone businessclub. Het is een club van ondernemers en ondernemende managers die Stichting
Hartekind een warm hart toe dragen. Het lid investeert geen ‘lidmaatschapsgeld’, maar komt in actie
voor Stichting Hartekind. Dit kan door een donatie te doen, met een bedrijventeam mee te sporten,



diensten te leveren of het netwerk beschikbaar te stellen. In 2018 heeft de businessclub het eerste
succesvolle Hartekind Gala georganiseerd.

De Raad van Advies
Het bestuur van Stichting Hartekind wordt ondersteund door de Raad van Advies. Deze geeft advies hoe
de strategie en professionalisering te realiseren. De Raad van Advies komt drie tot vier keer per jaar bij
elkaar om over thema's te spreken. Deze mensen waren op 31 december 2018 onderdeel van de Raad
van Advies:

e Arjan Steevels

e Adriana van Dooijeweert

e Barbara Hellendoorn

e Fred Toussaint

e Irene Kuijpers

e Katinka Huijberts

e Peter Willem van Lindenberg

Erkenningen
Stichting Hartekind beschikt over de volgende erkenningen:
e CBF Keurmerk
e ANBI
e Keurmerk Goed Besteed
Stichting Hartekind is lid van Goede Doelen Nederland. Dit om gebruik te maken van de kennis, kunde en
het advies van één van de voornaamste brancheverenigingen binnen de goede doelen sector.

Kinderhartcentra

In 2018 hebben we de goede relatie die wij hebben met de academische kindercardiologische centra in
Nederland geintensiveerd. Mede dankzij de input vanuit de kinderhartcentra heeft Stichting Hartekind
de Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen kunnen opstellen. Naast ons
enthousiasme en hart voor de zaak hebben we de ervaring en kunde van andere partijen nodig om onze
doelstellingen te realiseren. Wij zijn dan ook ontzettend dankbaar dat de kinderhartcentra op alle
manieren bereidt zijn om Stichting Hartekind te helpen.

Comité van Aanbeveling

Het comité van aanbeveling bestaat uit de hoofden van de vier universitaire kinderhartcentra in
Nederland. Zij geven Hartekind professioneel advies op het gebied van de onderzoeksagenda en zijn
persoonlijk nauw betrokken bij Stichting Hartekind en aangeboren hartafwijkingen. De leden bestaande
uit:

Prof. Dr. Nico Blom, hoofd kindercardioloog CAHAL (LUMC, VUmc en AMC)
e Prof. Dr. Wim Helbing, hoofd kindercardioloog Erasmus MC — Sophia Kinderziekenhuis
e  Prof. Dr. Rolf Berger, hoofd kindercardioloog UMC Groningen
e Dr. Gregor Krings, hoofd kindercardiologie UMC Utrecht
Het is de ambitie om in 2019 het comité aan te vullen met de hoofden van de afdelingen
{(kinder)thoraxchirurgie uit de academische centra.
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Ambassadeurs
Hartekind heeft er in 2018 twee nieuwe ambassadeurs mogen verwelkomen: Ruben Nicolai en Avalon
Aardoom. De ambassadeurs zetten zich op verschillende fronten belangeloos in om Stichting Hartekind
nog meer bekendheid te geven. Dit zijn de ambassadeurs van Stichting Hartekind:
e Ruben Nicolai: televisie presentator / cabaretier
e Martijn Fischer: acteur /zanger
Ellen van Langen: Olympisch kampioen op de 800 meter in Barcelona
Sanne Keizer: volop in training voor Tokio 2020
Avalon Aardoom: shorttrackster en hartekind
Skip Boekhorst: danser en hartekind
Z0! Gospel Choir

[ ]
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2. OVER HARTAFWIIKINGEN BlJ KINDEREN

Aangeboren hartafwijkingen zijn aanlegstoornissen in de structuur van het hart en/of de grote
bloedvaten die ontstaan tijdens de zwangerschap tussen de 3e en 8e week na de bevruchting. Ongeveer
50% van de aangeboren hartafwijkingen worden ontdekt tijdens de 20 weken echo halverwege de
zwangerschap. Aangeboren hartafwijkingen in zijn totaliteit zijn niet zeldzaam maar er zijn honderden
verschillende typen hartafwijkingen van relatief mild tot zeer ernstig en levensbedreigend. Waarom een
hartafwijking ontstaat, weten we in de meeste gevallen niet. Bij 10-20% van de aangeboren
hartafwijkingen weten we dat externe en genetische factoren een rol spelen.

Aangeboren hartafwijking zijn er in veel verschillende vormen. De meest voorkomende vormen
aangeboren hartafwijkingen zijn:

e Tetralogie van Fallot

e Ventrikelseptumdefect (VSD)

e Atriumseptumdefect (ASD)

e Coarctatio aortae

e Hypoplastisch linkerhartsyndroom

e Transpositie van de grote vaten

e Aortaklepstenose
Een hartafwijking is bij kinderen de meest voorkomende aangeboren afwijking. Eén op de 100 kinderen
heeft een aangeboren hartafwijking. De afgelopen 40 jaar is een enorme vooruitgang geboekt in de
behandeling. Toch sterven er jaarlijks nog veel te veel kinderen aan een hartafwijking. Kinderen met een
hartafwijking hebben daarnaast helaas een leven lang te maken met beperkingen. Dit kan en moet
anders!

Er zijn nog zo veel vragen waarop we nu geen antwoord hebben of zaken die we niet goed begrijpen.
Hoe ontstaan aangeboren hartafwijkingen? Daarom heeft Stichting Hartekind de Landelijke
Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen ontwikkelt. Deze agenda vormt de komende jaren de
rode draad in de onderzoeken die Stichting Hartekind financiert. Via deze link is de volledige
onderzoeksagenda te downloaden: https://www.hartekind.nl/onderzoeken/landelijke-
onderzoeksagenda. Wij danken iedereen die heeft geholpen bij het mogelijk maken van die prachtige
document!
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3. WAAROM ONDERZOEK ZO BELANGRIJK IS

Waarom zou Stichting Hartekind
kindercardiologisch onderzoek in Nederland
moeten faciliteren? Voor beantwoording van die
vraag kijken we naar het verleden. De
kindercardiologische centra in Nederland zijn
verankerd in de Universiteiten. Naast de directe
patiéntenzorg heeft een universitaire afdeling
nog twee taken: onderwijs en onderzoek.

Dat onderzoek wordt gefinancierd door de
overheid, rechtstreeks via de universiteit of
indirect via ZonMW, het instituut van de
Academie van Wetenschappen. Een tweede
mogelijkheid van financiering zijn externe gelden
zoals van farmaceutische industrieén of uit
zogenaamde collectebusfondsen, zoals Stichting
Hartekind of de Hartstichting.

Binnen de universiteiten worden
noodzakelijkerwijs keuzes gemaakt voor die
soorten onderzoek, waarin men een sterke —
internationale — positie heeft. Op die manier
wordt er goed gescoord op de publicatie
‘hit'lijsten, waarop de universiteiten door de
overheid en ZonMW afgerekend worden.
Binnen deze scenario’s liggen de kansen voor het
verkrijgen van onderzoeksgelden voor het kleine
vakgebied kindercardiologie vooral in
aansluiting bij van hogerhand vastgestelde
onderzoeksthema’s, die dus per universiteit
verschillen. Dit draagt vervolgens niet bij aan
grootschalig, Nederland breed gedragen
kindercardiologisch onderzoek.

Onderzoeksgelden van farmaceutische
industrieén en biotechnische bedrijven gaan bij
voorkeur naar de vakgebieden waar veel omzet
gemaakt wordt en waar op termijn een ‘return
on investment’ te verwachten is. Zeker
vergeleken bij de volwassen cardiologische
patiéntgroep gebruikt de kindercardiologische
patiéntengroep erg weinig medicijnen en weinig
medisch materiaal en is doarmee ook niet heel
interessant voor genoemde bedrijven.

Tenslotte, maar niet in het minst, wordt
wetenschappelijk onderzoek gedreven door het
enthousiasme van de onderzoeker. De
kindercardiologische onderzoeker moet dus zijn
weg banen in bovenstaand woud van
{on)mogelijkheden.

De oproep van de kindercardiologen aan de
Patiéntenvereniging om fondsen te genereren
voor onderzoek, kwam dus voort uit de
Jjarenlange te beperkte financiéle respons van
bovengenoemde instituties. Het enthousiasme
waarmee Stichting Hartekind werd opgericht,
leidde eerst tot kleinschalige onderzoeken,
meestal vanuit enthousiasme van een
onderzoeker of vanuit een specifieke vraag uit
de patiéntengroep. Omdat de middelen
aanvankelijk beperkt waren, werd er als
resultaat vooral gemikt op de korte, haalbare
termijn.

In toenemende mate realiseerde het bestuur
zich dat echte vooruitgang in de kwaliteit van de
zorg, met name op de lange termijn, alleen
verkregen kan worden door grootschaliger
onderzoek. Met de grote variatie in aangeboren
hartafwijkingen en daarmee de kleine patiénten
aantallen per afwijking in Nederland, werd in
toenemende mate de noodzaak van een
landelijke onderzoeksagenda, gesteund door alle
kindercardiologen en alle centra, duidelijk. Met
de geschetste voorgeschiedenis (uit het
voorwoord, red.) heeft het de nodige tijd gekost
om alle spelers voor die agenda op een lijn te
krijgen. Intussen is Hartekind op weg om zoveel
inkomsten te genereren dat dat grootschalige
onderzoek ook mogelijk wordt.
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De samenwerking tussen Hartekind en de
kindercardiologie in een landelijke
onderzoeksagenduo is niet alleen naar potentiele
grote geldschieters een geweldig winstpunt,
maar belooft ook op termijn bij te dragen aan
substantiéle verbeteringen in kwaliteit van leven
van kinderen en volwassenen met aangeboren

hartafwijkingen. En daarvoor doen we het
allemaal. Dus nu met vereende krachten op naar
het volgende decennium.

Dit stuk is geschreven door Jan Strengers, met

dank aan Tjerk Suurenbroek, Peter Willem van
Lindenberg, Just Deinum en Linda Breusers.
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De Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen

Een hartafwijking is bij kinderen de meest voorkomende aangeboren afwijking. Eén op de 100 kinderen
heeft een aangeboren hartafwijking. De afgelopen 40 jaar is een enorme vooruitgang geboekt in de
behandeling. Toch sterven er jaarlijks nog veel te veel kinderen aan een hartafwijking. Kinderen met een
hartafwijking hebben daarnaast helaas een leven lang te maken met beperkingen. Dit kan en moet
anders!

Daarom hebben alle kinderhartcentra in Nederland en Stichting Hartekind de handen ineen geslagen. De
ambitie? Met gericht, innovatief en gedegen onderzoek de kwaliteit van leven verbeteren en de
overlevingskansen vergroten. Hoe? Door de komende tien jaar te werken op basis van de ‘Landelijke
Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen'. De ‘Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij
Kinderen' bepaalt de richting van hopelijk veel investeringen die de komende jaren in Nederland worden
gedaan door de kinderhartcentra en Stichting Hartekind. De ambitie is om een toppositie te hebben in de
wereld op het gebied van onderzoek naar hartafwijkingen bij kinderen.

De onderzoeksagenda is tot stand gekomen door een nauw overleg tussen ouders, hartekinderen,
kindercardiologen, thorax-chirurgen, psychologen, fysiotherapeuten, anesthesisten, verpleegkundigen,
intensivisten, onderzoekers en andere betrokkenen. Op 8 november 2018 hebben de leiders van de
kinderhartcentra een symbolische handtekening gezet onder de agenda. Daarmee geldt deze agenda als
richtlijn om in de komende 10 jaar het verschil te maken. Deze thema’s komen terug in de ‘Landelijke
Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen':

1. Hartfalen & hartritmestoornissen

2. Opgroeien met een hartafwijking

3. Bouwen aan een nieuw hart

4. Beter de operatie door

5. De toekomst van het geopereerde hart.

15



4. WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK IN 2018

Vernieuwend onderzoek naar aangeboren hartafwijkingen vereist een aanpak die gericht is op de
specifieke eigenschappen van deze vorm van hart- en vaatziekten. Zo zien we bijvoorbeeld dat de
mechanismen die ten grondslag liggen aan het ontstaan van hartfalen en hartritmestoornissen wezenlijk
anders zijn dan bij gedurende het leven verworven hart- en vaatziekten. Waar bij de laatste vooral
problemen optreden met de linkerhartkamer, hebben kinderen met een aangeboren hartafwijking vaak
problemen van de werking van de rechterhartkamer. Omdat het bestuur van Hartekind uit
ervaringsdeskundigen bestaat en niet uit wetenschappers, beoordelen we samen met de
Wetenschappelijke Advies Raad alle onderzoeksaanvragen.

Onderzoekscall 2019

Tijdens de presentatie van de ‘Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen’ in Amsterdam
op 8 november 2018 heeft Stichting Hartekind een nieuwe ‘onderzoekscall’ uitgeschreven. Dankzij onze
donateurs hebben we een onderzoekscall met een recordbedrag van € 560.000,- kunnen uitschrijven. De
call bestaat uit twee delen. Er is een bedrag van € 500.000,= ter beschikking gesteld voor een multicenter
onderzoek die resultaten kan boeken in onderzoeksthema 3, 4 of 5 van de onderzoeksagenda. Daarnaast
zijn er vier stimuleringsbijdragen ter beschikking gesteld van ieder € 15.000,=. De stimuleringsbijdragen
dient gekoppeld te zijn aan 1 van de 5 thema’s uit de onderzoeksagenda.

RACER

Kinderen met een hartafwijking kunnen tegenwoordig goed behandeld worden. Dat succes is tot nu toe
gedefinieerd als ‘overleven’; de kinderen zijn behandeld, maar niet genezen. Kinderen met een
hartafwijking hebben een grotere kans op het krijgen van hartfalen, hartritmestoornissen en
longproblemen. Terwijl andere kinderen uit dezelfde groep weinig tot geen problemen hebben. Om een
goede indicatie te krijgen van het inspanningsniveau dat kinderen aankunnen wordt een inspanningstest
of ergometrie test gedaan, ook wel ’Cardio-Pulmonale Exercise Test (CPET). Deze test wordt ook gebruikt
om te voorspellen of een kind later problemen krijgt. Voor kinderen met een hartafwijking is de
interpretatie van deze test een probleem. Er zijn namelijk geen waardes bekend waar kinderen met een
hartafwijking aan moeten voldoen. Nu worden de waardes van kinderen met een hartafwijking
vergeleken met hun gezonde leeftijdsgenoten. Het Racer onderzoek beoogt deze waardes voor een
aantal veel voorkomende hartafwijkingen te bepalen. Lees hier meer over dit onderzoek:
https://www.hartekind.nl/onderzoeken/racer. Racer bevindt zich in de afrondende fase en de
uitkomsten worden in 2019 beschikbaar gesteld voor alle onderzoekers in Nederland.

VELOCITY

Het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) en Wilhelmina Kinderziekenhuis / Universitair Medisch
Centrum Utrecht (UMCU) gaan in een gezamenlijk onderzoek de Vier Dimensionale Flow MRI (4D-Flow
MRI) beeldtechniek gebruiken om bloedstroomprofielen bij kinderen met een aangeboren hartafwijking
te analyseren: de VELOCITY-studie. Onderzoekers van de afdelingen kindercardiologie en radiologie van
het LUMC en van het Wilhelmina Kinderziekenhuis / UMCU slaan de handen in een. De onderzoekers
willen met behulp van 4D flow MRI heel gedetailleerd naar het hart van patiénten met een aangeboren
hartafwijking gaan kijken. In 2018 is het gelukt om dit onderzoek toe te kennen. Lees hier meer over dit
onderzoek: https://www.hartekind.nl/onderzoeken/velocity.
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Kincor

Stichting Hartekind gelooft in de kracht van data om wetenschappelijk onderzoek nog doelmatiger en
efficiénter te laten verlopen. Op verzoek van de kindercardiologen heeft Stichting Hartekind daarom in
2018 een bedrag van € 15.000,= toegezegd voor het ondersteunen van de onderzoeksdatabase Kincor.
Eén van de uitgangspunten is dat vanaf nu alle onderzoeken van Stichting Hartekind door middel van
deze database worden uitgevoerd om zo nog meer te leren over hartafwijkingen bij kinderen. Kijk hier
voor meer informatie over Kincor: https://kincor.nl/.

Preventie hersenschade
Hersenschade komt voor bij de helft van de kinderen met een ernstige aangeboren hartafwijking (AHA).
Deze schade kan worden veroorzaakt:

e voor de geboorte (prenataal)

e rond de geboorte (perinataal)

e gedurende de eerste levensmaanden (neonataal)

e rond/tijdens de open hartoperatie (perioperatief)
Met een groot onderzoek wil het UMC Utrecht — Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ) uitzoeken wanneer
hersenschade ontstaat bij een aantal veel voorkomende ernstige aangeboren hartafwijkingen en hoe de
hersenschade door een interventie met 50% gereduceerd kan worden. Kijk hier voor meer informatie
over dit onderzoek: https://www.hartekind.nl/onderzoeken/preventie-hersenschade.

Andere lopende onderzoeken

e Pulmonale hypertensie en hartfalen bij kinderen

e EMDR

e Hedus study
Deze onderzoeken bevinden zich in de laatste afrondende fase en worden in 2019 samen met de
onderzoekers afgerond. Meer informatie over de lopende onderzoeken leest u op
https://www.hartekind.nl/onderzoeken.

Afgeronde onderzoeken
e POLAR study
e Hart op weg
* Vermindering van de effectieve stralingsdosis bij 3 dimensionale rotatie angiografie (3DRA)
e  Ontwikkeling van Nederlandse kinderen met een congenitaal AV-block over periode van 10 jaar
e Psychologische zorg voor kinderen met een aangeboren hartafwijking
e Lange termijn resultaten van een coarctatio aortae (CoA)
e Sporten met een aangeboren hartafwijking (ToFFit)
Meer informatie over de onderzoeken leest u op https://www.hartekind.nl/onderzoeken.
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5. TERUGBLIK 2018

Groei

In 2018 is de groei van de voorgaande jaren mooi doorgezet. Met name in de eerste helft van het jaar
heeft Stichting Hartekind een forse groei laten zien. Dit komt mede door het eerste Hartekind Gala dat in
een succesvolle Hartekind week gegeven is. De totale som van baten is daarmee uitgekomen op €
672.739,=. De professionaliseringsslag die Hartekind in 2017 heeft gemaakt werpt zijn vruchten af. Ook
in 2018 zijn we hard doorgegaan om Stichting Hartekind verder te professionaliseren, zodat Stichting
Hartekind goed in staat is om donateurs en vrijwilligers op de juiste manier te benaderen en te
bedanken.

Kantoor

De eerste helft van het jaar zijn er veel veranderingen geweest op kantoor. Linda Breusers en Claire
Streckfuss hebben afscheid genomen van Hartekind. Het bestuur heeft er toen voor gekozen de functies
en de bijbehorende taken op kantoor opnieuw te herzien. Dit heeft geleid tot het creéren van de
volgende functies: medewerker Vrijwilligersorganisatie & Administratie, medewerker Marketing en
Events, medewerker Onderzoek en de functie van Fondsenwerver. De functie medewerker
Vrijwilligersorganisatie & Administratie is ingevuld door Esther van Beelen. Per 1 mei is Nicky Lakeman
aangenomen als medewerker Marketing en Events. De partime functie voor onderzoek is ingevuld door
Emily Snoeren. De werving voor de fondsenwerver is in 2018 wel gestart, deze functie is nog niet
ingevuld. Emma van der Steen is in 2018 gestart om de afhandeling van de vele initiatieven die genomen
worden voor Hartekind te ondersteunen.

Risicomanagement

Stichting Hartekind heeft de belangrijkste risico’s in kaart gebracht. Om deze effectief te kunnen
beheersen, blijven we mogelijke bedreigingen en beheersmaatregelen continu monitoren. De vijf
belangrijkste risico’s zijn imagoschade, fraude, besteding van gelden, datamisbruik en beleggingsrisico’s.
Doordat Hartekind goede beheersmaatregelen hanteert, zijn er geen specifieke risico’s geweest die een
belangrijke impact op de organisatie hebben gehad, desondanks zijn een aantal procedures wel
aangescherpt, zoals het collecteprotocol en een aantal interne processen en controle maatregelen.
Stichting Hartekind is lid van de brancheorganisatie Goede Doelen Nederland. Dit voor verdere
kennisdeling en ondersteuning. Daarnaast is dit een goed netwerk om kantoor en bestuur extra
opleidingsmogelijkheden te bieden.
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6. EVENEMENTEN IN 2018

Alternatieve elfstedentocht op de Weissensee

In januari hebben we met een mooie groep schaatsers voor het zevende jaar de alternatieve
elfstedentocht op de Weissensee geschaatst. Daarmee hebben de schaatsers sponsorgelden opgehaald
voor het terugdringen van hartfalen. Wat bijzonder is om te zien is dat we veel schaatsers elk jaar weer
terug zien komen en dat de groep en de opbrengst wederom enorm is! De groep schaatsers was dit jaar
extra groot. Een voetbal team uit Nieuw Vennep heeft deelgenomen.

Hartekindweek en Hartekindgala

Voor het tweede opeenvolgende jaar is in de week van 14 februari de Hartekindweek gehouden. De
Hartekindweek kende naast een hoop regionale aandacht voor Hartekind een nieuw hoogtepunt. Op 14
februari is het eerste Hartekind Gala gehouden op Kasteel Oud-Wassenaar. Het gala kende zowel
particuliere als zakelijke deelnemers. Met een prachtig diner en goed entertainment was deze avond
voor gasten en voor Stichting Hartekind zeer geslaagd.

Businessclub

In 2018 heeft de businessclub één bijeenkomst gehad. Tijdens de presentatie van de landelijke
onderzoeksagenda is er na afloop een borrel geweest voor de businessclubleden. De businessclub blijft
een belangrijke rol spelen in het waarmaken van de ambities van Stichting Hartekind.

Hartekind Challenge

Op zaterdag 16 juni is de tweede Hartekind Challenge georganiseerd. Dit maal op het terrein van Flevo
on Ice in Biddinghuijzen. Ongeveer 150 kinderen en 80 volwassenen kwamen in actie tijdens de
bijzondere obstacle run. In totaal is er meer dan € 60.000,= aan sponsorgeld opgehaald.

Landelijke collecteweek

In 2018 hebben we er wederom voor gekozen een volle week als Hartekind Collecteweek aan te wijzen.
Dit om de vrijwilligers meer dagen en vrijheid te geven om te collecteren. Naast het collecteren van geld,
is extra promotie en zichtbaarheid op straat een belangrijke reden dit te doen. In totaal zijn er meer dan
50 teams van collectanten de straat op gegaan. De collecte is volgens het collecte protocol opgezet en
uitgevoerd.

Dam tot Damloop

In september hebben we de Dam tot Damloop gelopen. Het was een kletsnatte editie. Met een team van
meer dan 80 enthousiaste lopers is in totaal meer dan € 30.000,= opgehaald voor broodnodig onderzoek
naar aangeboren hartafwijkingen bij kinderen.

Tour d’Utrecht
In juli hebben we meegedaan met Tour d’Utrecht. Wielrenners hebben uiteenlopende afstanden
afgelegd om geld op te halen voor het VELOCITY onderzoek!

Bijeenkomsten kinderhartcentra

In 2018 hebben we gezamenlijk met de kinderhartcentra en de patiéntenvereniging bijeenkomsten
gehouden in de kinderhartcentra. Deze bijeenkomsten hebben een sterk informatief karakter en
verstevigen de band met onze achterban.
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Gecertificeerde vrijwilligerstraining

Voor het derde opeenvolgende jaar hebben we een landelijke vrijwilligers trainingsdag georganiseerd.
Onder leiding van het bestuur en kantoor hebben vrijwilligers geleerd hoe ze het Hartekind verhaal
kunnen vertellen, hoe ze zelf een actie kunnen organiseren, hoe ze een presentatie op een basisschool
kunnen geven en hoe ze kunnen fondsenwerven in de regio.

Donaties, acties en fondsen

In 2018 is voor een bedrag van € 53.906,= door particuliere Hartevrienden opgehaald. Het aantal acties
dat door particulieren en bedrijven is gestart hebben we wederom zien stijgen. Hier zijn wij zijn erg trots
op, dat zoveel mensen acties voor Stichting Hartekind organiseren. De éénmalige donaties zijn iets
gestegen ten opzichte van 2017 naar € 34.848,=. De collectes hebben in 2018 € 32.774,= opgeleverd. De
periodieke donaties kwamen in 2018 uit op € 21.655,=. Wij zijn enorm blij met de groei uit de zakelijke
donaties. Deze is in 2018 gegroeid naar € 250.905,=.
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7. VOORUITBLIK 2019

Organisatie

In 2019 zal de nadruk liggen om de impact die we willen maken op het leven van hartekinderen verder te
vergroten. Dit willen we doen door samenwerkingsverbanden aan te gaan met andere organisaties die
ons kunnen helpen onze doelstellingen te verwezenlijken. In 2018 zijn er bijvoorbeeld gesprekken
gestart met de Hartstichting om een consortium te financieren. We hopen dit in 2019 gestalte te kunnen
geven. Binnen kantoor blijven we continu verbeteren. In 2019 zal de focus liggen op de
professionalisering van de fondsenwerving. Het bestuur willen we uitbreiden met de functie
Zorginnovatie & Internationalisering. We geloven door gericht partners te zoeken om mee samen te
werken we onze ambitie kunnen realiseren.

Hartekind evenementen

De bekende Hartekind evenementen willen we handhaven. Binnen deze evenementen zal de focus
liggen om het aantal deelnemers en de hoogte van de opbrengst te verhogen. De Hartekind Challenge
wordt gehouden op een nieuwe locatie. De focus zal hier liggen om de organisatie minder tijdsintensief
te maken voor het kantoor.

Bijeenkomsten kinderhartcentra

In 2019 worden de bijeenkomsten in de kinderhartcentra verder door gezet. Het doel van de
bijeenkomsten is om ouders van Hartekinderen en hun omgeving te informeren over het werk van
Stichting Hartekind én de PAH en om ze te motiveren om samen met ons in actie te komen om fondsen
te werven voor de financiering van onderzoek. Daarnaast hopen we om samen de naamsbekendheid en
de bekendheid voor de impact van hartafwijkingen bij kinderen te vergroten.

Vrijwilligersorganisatie

In mei wordt er wederom een gecertificeerde vrijwilligerstraining gegeven. Ondertussen blijven we
doorbouwen aan een landelijk dekkend netwerk van vrijwilligers. Het werven van regiocoérdinatoren
blijft daarbij de belangrijkste prioriteit.

Donaties en acties derden
Ons doel is om het aantal vaste donateurs in 2019 opnieuw te verdubbelen.

Zakelijke fondsenwerving
Door het aantrekken van een fondsenwerver willen we de bedrijven die onderdeel zijn van de Hartekind

Businessclub verder aan ons binden.

Onderzoek

In 2019 zal de toekenning zijn van de call die wij tijdens de presentatie van de landelijke
onderzoeksagenda hebben gelanceerd. Naast een groot onderzoek willen we vier stimuleringsbijdrage
toekennen, om nieuwe innovatieve ideeén een stap verder te helpen.

Samenwerking

Een belangrijk onderwerp in 2019 is ‘samenwerken’. Dit geldt voor een nauwere samenwerking met
hartekinderen, ouders, volwassen hartekinderen en organisaties die zich inzetten rondom het ‘hart’ om
zo gezamenlijk te komen tot een beteren kwaliteit van leven en het vergroting van de
overlevingskansen!
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Begroting 2019
De begroting voor 2019 is vastgesteld op € 630.000,=.
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8. FINANCIEN

Hieronder de verkorte jaarrekening van 2018. Deze is opgesteld conform de vereiste van de RJ richtlijn
650. De accountant heeft een controleverklaring afgegeven. In de bijlage is de volledige jaarrekening
toegevoegd.

Baten
In 2018 verkreeg Stichting Hartekind in totaal € 672.739,= aan baten (in 2017 € 483.682,=) uit
verschillende bronnen die in de volledige jaarrekening worden gespecificeerd.

Lasten
In 2018 heeft de Stichting Hartekind € 168.302,= besteed aan doelstellingen. Deze uitgaven kwamen
volledig toe aan de doelstelling; het verbeteren van de kwaliteit van leven van hartekinderen.

Wervingskosten
Voor de verkrijging van zelf geworven baten was inspanning nodig, waarvoor kosten werden gemaakt. In
2017 bedroegen die € 100.863,= en maakte daarmee 14,99 % van de baten uit.

Personeelsbeloningen
Lonen, salarissen en sociale lasten worden op grond van de arbeidsvoorwaarden verwerkt in de winst-
en verliesrekening voor zover ze verschuldigd zijn aan werknemers respectievelijk de belastingautoriteit.

Lasten beheer- en administratie

Onder de lasten van beheer en administratie zijn de kosten opgenomen die verband houden met de
interne controle en administratie, die niet kunnen worden toegerekend aan één van de doelstellingen.
De wijze van verdeling van deze lasten is opgenomen in de toelichting lastenverdeling.

Bestemmingsreserve
Stichting Hartekind heeft eind 2018 uitsluitend een continuiteitsreserve om de continuiteit van Stichting
Hartekind te waarborgen. Deze is verhoogd van € 50.065,= naar € 65.000,=.

Liquiditeitsbeleid

Stichting Hartekind voert ten aanzien van de liquiditeit een beleid gericht op een goede afstemming van
ontvangsten en uitgaven in aanwending van de doelstelling. Stichting Hartekind maakt een prognose van
de ontwikkeling van het werkkapitaal (kortlopende vorderingen, kortlopende inkomsten en liguide
middelen) voor de korte en de lange termijn. Gedurende het jaar kunnen (aanzienlijke) fluctuaties in het
werkkapitaal optreden die ook de positie per jaareinde beinvioeden.

Beleggingsbeleid

Omdat Stichting Hartekind alle beschikbare middelen aanwendt voor zijn doelstellingen, worden geen
beleggingen aangehouden.
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JAARREKENING

Van Oers Audit

Geinitlaliseerd voor
waarmerkingsdoeleinden

" datum: f [ 'b(ZC’ ‘ﬂ
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1. BALANS PER 31 DECEMBER 2018
(voor bestemming saldo van baten en lasten)

31 december 2018 31 december 2017
€ € € €
ACTIVA
Vaste activa
Financiéle vaste activa 1.200 1.200
Vlottende activa
Belastingen 5.877 0
Vorderingen en overlopende activa 19.548 44.148
Liquide middelen 1.082.372 575.999
1.107.797 620.147
1.108.997 621.347
Van Oers Audit
Geinitialiseerd voor
waarmerkingsdoaleinden
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31 december 2018 31 december 2017

€ € € €
PASSIVA
Reserves & fondsen 660.931 326.038
Kortlopende schulden
Schulden aan leveranciers 5.414 2.763
Belastingen 1.568 4.122
Nog uit te keren doelstellingen 408.123 243.123
Overlopende passiva 32.961 45.301
448.066 295.309
1.108.997 621.347
Van Oers Audit
Goinitialiseerd voor 26
waarmerkingsdoeleinden

..............................



2. STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER 2018

2018 2017
€ € € L3

Baten:
Baten van particulieren 284.089 296.820
Baten van bedrijven 250.905 117.706
Baten van andere organisaties zonder winstoogmerk 132.742 68.292
Baten als tegenprestatie voor levering van prod. en diensten  __ 5.003 864
Som van de baten 672.739 483.682
Lasten:
Besteed aan doelstellingen
Het vergroten van de overlevingskansen
voor hartekinderen - -
Het verbeteren van de kwaliteit
van leren voor hartekinderen 168.302 264.967

168.302 264.967
Wervingskosten 100.863 85.119
Kosten van beheer en administratie 67.243 56.746
Som van de lasten 336.408 406.832
Saldo voor financiéle baten en lasten 336.331 76.850
Saldo financiéle baten en lasten -1.438 - 877
Saldo van baten en lasten 334.893 75.973
Bestemming saldo van baten en lasten:
Toevoeging/onttrekking aan:
Continuiteitsreserve 10.000 14.935
Bestemmingsreserve 324.893 61.038
Overige reserves g -

334.893 75.973

Van Oers Audit
Gainitialiseerd voor 27
waarmerkingsdoeleinden
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3. TOELICHTING OP DE JAARREKENING

Algemeen

Activiteiten
De activiteiten van Stichting Hartekind, statutair gevestigd in Breukelen en feitelijk gevestigd te
Zaandam, bestaan uit het werven van fondsen ten einde activiteiten te financieren ten einde de
doelstellingen van de organisatie te realiseren. Volgens artikel 2 van de statuten heeft de stichting ten
doel:

1. Het bieden van beter medische kansen voor Hartekinderen;

2. Het verbeteren van de dagelijkse situatie van Hartekinderen, waarbij de kwaliteit van het leven

centraal staat.

Verbonden partijen
Er zijn geen verbonden partijen.

Algemene grondslagen voor de opstelling van de jaarrekening

De jaarrekening is opgesteld conform de Richtlijn 650 Verslaggeving voor Fondsenwervende organisaties.
Deze Richtlijn is opgesteld door de Raad voor de Jaarverslaggeving, waarbij gebruik is gemaakt van de
kennis en kunde van het Centraal Bureau Fondsenwerving {CBF) om op uniforme wijze de ontvangsten
en bestedingen van fondsenwervende organisaties zichtbaar te maken. Naast de verslaggeving conform
voornoemde richtlijn dient het niet-financiéle deel van het verslag te voldoen aan de vereisten die het
CBF-keurmerk daaraan stelt. De waardering van activa en passiva en de bepaling van het saldo van baten
en lasten vinden plaats op basis van historische kosten, tenzij bij de desbetreffende grondslag voor de
specifieke balanspost anders wordt vermeld, worden de activa en passiva gewaardeerd volgens het
kostprijsmodel. Baten en lasten worden toegerekend aan het jaar waarop ze betrekking hebben.
Winsten worden slechts opgenomen voor zover zij op balansdatum zijn gerealiseerd. Verplichtingen en
mogelijke verliezen die hun oorsprong vinden voor het einde van het verslagjaar, worden in acht
genomen indien zij voor het opmaken van de jaarrekening bekend zijn geworden.

Continuiteit van de activiteiten
Deze jaarrekening is opgesteld uitgaande van de continuiteitsveronderstelling.

Financiéle instrumenten

Financiéle instrumenten omvatten vorderingen onder viottende activa, liquide middelen, langlopende
schulden en kortlopende schulden. Alle financiéle instrumenten worden bij de eerste opname verwerkt
tegen reéle waarde, inclusief direct toerekenbare transactiekosten. Na de eerste opname worden
financiéle instrumenten gewaardeerd tegen verkrijgingsprijs. Stichting Hartekind kent geen afgeleide
financiéle instrumenten.

Valuta
De jaarrekening is opgesteld in eurc’s, de functionele valuta van de stichting.
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Schattingen bij de toepassing van de grondslagen van waardering en resultaatbepaling

De opstelling van de jaarrekening vereist dat het bestuur oordelen vormt en schattingen en
veronderstellingen maakt die van invloed zijn op de toepassing van grondslagen en de gerapporteerde
waarde van activa en verplichtingen en van baten en lasten. De daadwerkelijke uitkomsten kunnen
afwijken van deze schattingen. De schattingen en onderliggende veronderstellingen worden voortdurend
beoordeeld. Herzieningen van schattingen worden opgenomen in de periode waarin de schatting wordt
herzien en in toekomstige perioden waarvoor de herziening gevolgen heeft. Er zijn geen
waarderingsgrondslagen naar de mening van het bestuur die kritisch zijn ten aanzien van schattingen en
veronderstellingen voor het weergeven van de financiéle positie.

Schattingswijzigingen
In het boekjaar 2018 hebben zich geen schattingswijzigingen voorgedaan.

Grondslagen voor de waardering van activa en passiva

Financiéle vaste activa

De financiéle vaste activa worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reéle waarde en
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs, welke gelijk zijn aan de nominale waarde,
onder aftrek van noodzakelijk geachte voorzieningen.

Vorderingen en overlopende activa

De vorderingen worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reéle waarde en vervolgens
gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. De reéle waarde en geamortiseerde kostprijs zijn gelijk
aan de nominale waarde. Noodzakelijk geachte voorzieningen voor mogelijke verliezen als gevolg van
oninbaarheid worden in mindering gebracht. Deze voorzieningen worden bepaald op basis van
individuele beoordeling van de vorderingen.

Liquide middelen
De liquide middelen worden tegen nominale waarde gewaardeerd. Indien middelen niet ter vrije
beschikking staan, dan wordt hiermee bij de waardering rekening gehouden.

Reserves en fondsen
De reserves en fondsen van de stichting zijn ingedeeld in twee categorieén,

Continuiteitsreserve

De continuiteitsreserve is het gedeelte van het eigen vermogen waarover zonder belemmering

door wettelijke of statutaire bepalingen kan worden beschikt voor het doel waarvoor Stichting Hartekind
is opgericht. Deze reserve wordt aangehouden om de continuiteit van de stichting op langere termijn te
waarborgen,

Bestemmingsreserves

Aan deze van het vermogen afgezonderde reserves is door het bestuur van de stichting een in de
jaarrekening omschreven bestedingsmogelijkheid gegeven. Deze ligt in het verlengde van de doelstelling
van de stichting.

Kaortlopende schulden en overlopende passiva
Schulden worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reéle waarde en vervolgens gewaardeerd
tegen de geamortiseerde kostprijs.
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Grondslagen voor bepaling van saldo van baten en lasten

Algemeen

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen het totaal der baten en het totaal der lasten. De
baten en lasten worden bepaald met inachtneming van de hiervoor vermelde grondslagen voor
waardering en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking hebben. Voarzienbare
verplichtingen en mogelijke verliezen die hun corsprong vinden voor het einde van het boekjaar worden
meegenomen indien zij voor het opmaken van de jaarrekening bekend zijn geworden en wordt voldaan
aan de voorwaarden voor het opnemen van voorzieningen.

Bestedingen aan de doelstelling

Onder bestedingen aan de doelstelling worden onder andere verantwoord de uitkeringen en bijdragen
die in het boekjaar zijn toegekend in het kader van doelprojecten overeenkomstig de doelstellingen van
de stichting. Toekenningen komen geheel ten laste van het boekjaar waarin het toekenningbesluit
genomen is, ongeacht in welk boekjaar de toekenning wordt uitgekeerd. Vrijvallende gelden in het kader
van ‘bestedingen aan de doelstelling’ worden in het boekjaar waarin zij vrijvallen in mindering gebracht
op de toekenningen.
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4. TOELICHTING OP DE BALANS PER 31 DECEMBER 2018

ACTIVA

VASTE ACTIVA

Financiéle vaste activa

Waarborgsom huur
Stand per 1 januari
Waarborgsom Zaandam

Retour waarborgsom Maarssen
Stand per 31 december

VLOTTENDE ACTIVA

Belastingen
Omzetbelasting

Vorderingen en overlopende activa

Vorderingen
Vooruitbetaald Weissensee
Nog te ontvangen subsidies, Pulmonale hypertensie

Overlopende activa
Vooruitbetaalde kosten
Nog te ontvangen rente
Netto lonen

Nog te ontvangen gelden

Liquide middelen

ING Betaalrekening, NL62 ING 0004 3126 88

ING Vermogen Spaarrekening, NL62 ING 0004 3126 88
ABN AMRO Betaalrekening, NL92 ABNA 0823 8554 06
Kas

2018 2017
€ €
1.200 1.200
1.200 1.200
1.200 1.200
2018 2017
€ €
—2.877 0
0 4.199
0 25.000
0 29.199
526 2.720
395 289
487 -
18.140 11.940
19.548 14.949
52.500 40.980
1.000.307 535.01%9
29.565 -
1.082.372 575.999
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PASSIVA

2018 2017

3 €
Reserves en fondsen
Continuiteitsreserve 75.000 65.000
Reserve preventie hersenschade - -
Reserve Velocity - 180.038
Reserve Kincor < 81.000
Reserve Call 2019 460.931 -
Reserve Landelijk Consortium Aangeboren 125.000 -
Hartafwijkingen

660.931 326.038

2018 2017

€ €
Continuiteitsreserve
Stand per 1 januari 65.000 50.065
Dotatie 10.000 14.935
Stand per 31 december 75.000 65.000
Reserve preventie hersenschade
Stand per 1 januari - 200.000
Dotatie - =
Onttrekking - 200.000
Stand per 31 december - -
Reserve Velocity
Stand per 1 januari 180.038 -
Dotatie = 180.038
Onttrekking 180.038 -
Stand per 31 december ~ 180.038
Reserve Kincor
Stand per 1 januari 81.000 -
Dotatie - 81.000
Onttrekking 81.000 -
Stand per 31 december - 81.000
Reserve Call 2019
Stand per 1 januari - -
Dotatie 460.931 -
Stand per 31 december 460.931 -
Reserve Landelijk Consortium Aangeboren Hartafwijkingen
Stand per 1 januari - -
Dotatie 125.000 -
Stand per 31 december 125.000 -
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Kortlopende schulden

Schulden aan leveranciers

Crediteuren

Belastingen
Loonheffing
Pensioenen

Nog uit te keren doelstellingen

Hedus Study
EMDR

Pulmonale hypertentie
Preventie hersenschade

RACER
Velocity
Kincor

Overlopende passiva

Reservering vakantiegelden

Vooruitontvangen inzake sponsoractie Weissensee
Nog te betalen kosten

Netto loon

2018 2017
3 £

5.414 2.763
1.568 2.004
- 2.118
1.568 4,122
11.250 11.250
16.869 16.869
53.000 53.000
100.000 100.000
62.004 62.004
150.000 <
15.000 o
408.123 243.123

2.477 3.518
29.269 40.781

1.215 914

- 88
32.961 45.301
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5. TOELICHTING OP DE STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER 2018

2018 Begroot 2018 2017
€ € €

Totaal baten
De ontvangsten zijn in 2018 ten opzichte van 2017 met 39 % gestegen.

Baten van particulieren 284.089 202.800 296.820
Baten van bedrijven 250.905 240.600 117.706
Baten van andere organisaties zonder winstoogmerk 132.742 103.000 68.292
Baten als tegenprestatie voor levering van prod. en diensten 5.003 19.000 864

672.739 565.400 483.682

Baten van particulieren

Acties hartevrienden 53.906 - 47.980
Acties Stichting Hartekind 140.906 79.800 183.937
Eénmalige donaties 34.848 68.000 26.978
Collectes 32.774 30.000 13.316
Periodieke donaties 21.655 25.000 14.609

284.089 202.800 296.820

Baten van bedrijven

Acties hartevrienden 55.870 - 37.933
Acties Stichting Hartekind 122.943 130.600 32.163
Eénmalige donaties 70.692 110.000 43.887
Periodieke donaties 1.400 - 3.723
250.905 240.600 117.706
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2018 Begroot 2018 2017
€ € £3
Baten van andere organisaties zonder winstoogmerk
Baten uit serviceclubs 21.413 16.000 17.776
Baten van scholen 27.218 27.000 8.450
Baten uit een collecte in de kerk 4.947 - 2.930
Baten van andere goede doelen en stichtingen 79.164 60.000 39.136
132.742 103.000 68.292
Baten als tegenprestatie als levering van producten en diensten
Inschrijfgelden eigen evenementen 2.168 15.000 -118
Opbrengst verkopen 2.835 4.000 982
5.003 19.000 864
Van Oers Audit
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Toelichting bestedingen

Verstrekt
aan
subsidies

Velocity
Kincor

Pace Pro
Prev.
Hersen-
schade

RACER

Uitbestee
d werk
Communi
catie-
kosten
Personeel
skosten
Huisvestin
gskosten
Kantcor-
en
algemene
kosten

Totaal

Wervings- Kostcl
Besteed aan doelstellingen g beheer en
kosten . ;
administratie
yeert roten “
arote verbeteren
van de
overlevings- vide
kwaliteit
kansen voor P
hartkinderen
- 150.000
- 15.000
- 3.302
- - 1.403 935
- 39.779 26.533
# # 52.815 34.877
- - 2.813 1.876
2 - 4.533 3.022
_- __168.302 100.863 67,243

Toelichting in verdeling percentage

Totaal 2018 Begroot 2018 Totaal 2017
150.000 200.000

15.000 15.000 -
3.302 3.302 2.963

= - 200.000

- - 62.004

2.338 1.942 1.942
66.332 48.061 32.158
87.192 92.838 95.190
4.689 4,626 4.626
7.555 7118 7.949
336.408 372.887 406.832

De verdeling is opgebouwd op basis van tijdsbesteding {personeelskosten) en verhouding percentage van de
communicatie-, huisvesting-, kantoor- en algemene kosten. De verhouding bedraagt in percentage:
Wervingskosten 60 % / Kosten beheer & administratie 40 %.

De wervingskosten bedragen in 2018 14,99 % (2016: 17,60 %) van de totale baten.

sepesasannsen
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2018 Begroot 2018 2017

€ € €
Besteed aan doelstellingen
Kincor 15.000 15.000 -
Velocity 150.000 200.000 -
PacePro 3.302 3.203 2.936
Preventie hersenschade - - 200.000
RACER g - 62.004

168.302 218.302 264.967
Communicatiekosten
Drukwerk 4.294 - 2.030
Overige promotiekosten 6.180 22.479 7.036
Reclame & marketing 5.437 582 3.828
Websitekosten 10.193 - 8.835
Kosten eigen fondsenwerving 32.514 25.000 703
Platform, ingehouden fees 7.714 - 9.726

66.332 48.061 32.158
Personeelskosten en uitbesteed werk
Lonen en salarissen 64.497 72.316 72.316
Sociale lasten 16.983 16.044 18.352
Overige personeelskosten 5.712 4.478 4.522

87.192 92.838 95.910
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Lonen en salarissen

Bruto lonen

Mutatie vakantiegeldverplichting
Kosten stagiaires

Ontvangen ziekengelduitkeringen

Sociale lasten

Werkgeversdeel sociale lasten
Werkgeversdeel pensioenlasten
Premie ziekteverzuimverzekering

Overige personeelskosten
Reiskostenvergoedingen
Onkostenvergoedingen
Overige personeelskosten

Personeelsleden

2018

65.539
-1.042

64.497

64.497

12.425
2.177
_2.381
16983

5.588

124
5.712

Begroot 2018 2017
€ £

70.936 70.936
1.380 1.380
72.316 72.316
72.316 72.316
12.443 12.443
3.601 3.601

- 2.308
16.044 18,352
4.478 4,478

- 44

4.478 4.522

In 2018 waren gemiddeld 3 personeelsleden werkzaam (2017: 3). De bestuursleden zijn onbezoldigd.

Huisvestingskosten
Huur onroerende zaak

Kantoorkosten
Kantoorbenodigdheden
Automatiseringskosten
Telefoon

Porti

Contributies en abonnementen
Internetkosten

Overige kantoorkosten

4.689 4.626 4,626
4.689 4.626 4,626
188 756 756
1.926 2.395 1.739
620 575 575
2.715 1.867 1.867
1.282 1.525 508
- - 656
- - 545
6.731 /.118 6.646
Van Oers Audit
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2018 Begroot 2018 2017

£ € £

Algemene kosten
Administratiekosten - - -
Verzekeringen 637 - 631
Bestuurskosten - - 625
Overige 187 - 47

824 - 1.303
Financiéle baten en lasten
Rentekosten en soortgelijke lasten
Rente en kosten banken 1.438 877 877

Gebeurtenissen na balansdatum
Er hebben geen gebeurtenissen plaatsgevonden na balansdatum.
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Ondertekening van de jaarrekening

Zaandam, 6 juni 2019

Voorzitter — Joost Riphagen Secretaris — Koen Pruymboom

Penningmeester — Olivia van Dorth tot Medler Zakelijke fondsenwerving — Arnout Trampe

Onderzoek — Ruth Schotborgh-Haakman Particuliere fondsenwerving — Anco Scholte ter Horst
Media & PR — Hans Twint Zorg, innovatie en samenwerking — Nathan van Doorn
Van Oers Audit
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Ginnekenweg 145
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T +31 (0)76 513 69 00
F +31 (0)76 513 69 01

informatie@vanoers-audit.nl

Postbus 2039, 4800 CA BREDA

www.vanoers-audit.nl

Aan het bestuur van

Stichting Hartekind

Nicolaes Maesstraat 2 unit 224
1506 LB ZAANDAM

Controleverklaring van de onafhankelijke accountant

A. Verklaring over de in het rapport opgenomen jaarrekening 2018

Ons oordeel
Wij hebben de jaarrekening 2018 van Stichting Hartekind te Zaandam gecontroleerd.

Naar ons oordeel geeft de in dit rapport opgenomen jaarrekening een getrouw beeld van de grootte en de
samenstelling van het vermogen van Stichting Hartekind op 31 december 2018 en van het resultaat over
2018 in overeenstemming met de in Nederland geldende RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende
Organisaties.

De jaarrekening bestaat uit:

1. de balans per 31 december 2018;

2. de staat van baten en lasten over 2018; en
3. de toelichting met een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving en

andere toelichtingen.

De basis voor ons oordeel

Wij hebben onze controle uitgevoerd volgens het Nederlands recht, waaronder ook de Nederlandse
controlestandaarden vallen. Onze verantwoordelijkheden op grond hiervan zijn beschreven in de sectie
'Onze verantwoordelijkheden voor de controle van de jaarrekening'.

Wij zijn onafhankelijk van Stichting Hartekind zoals vereist in de Verordening inzake de onafhankelijkheid
van accountants bij assurance-opdrachten (ViO) en andere voor de opdracht relevante
onafhankelijkheidsregels in Nederland. Verder hebben wij voldaan aan de Verordening gedrags- en
beroepsregels accountants (VGBA).

Wij vinden dat de door ons verkregen controle-informatie voldoende en geschikt is als basis voor ons
oordeel.
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B. Verklaring over de in het rapport opgenomen andere informatie

Naast de jaarrekening en onze controleverklaring daarbij, omvat het rapport andere informatie, die
bestaat uit het bestuursverslag.

Op grond van onderstaande werkzaamheden zijn wij van mening dat de andere informatie met de
jaarrekening verenighaar is en geen materiéle afwijkingen bevat.

Wij hebben de andere informatie gelezen en hebben op basis van onze kennis en ons begrip, verkregen
vanuit de jaarrekeningcontrole of anderszins, overwogen of de andere informatie materiéle afwijkingen
bevat.

Met onze werkzaamheden hebben wij voldaan aan de vereisten in de Nederlandse Standaard 720. Deze
werkzaamheden hebben niet dezelfde diepgang als onze controlewerkzaamheden bij de jaarrekening.

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opstellen van de andere informatie, waaronder het
bestuursverslag in overeenstemming met de in Nederland geldende RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende
Organisaties.

C. Beschrijving van verantwoordelijkheden met betrekking tot de jaarrekening

Verantwoordelijkheden van het bestuur voor de jaarrekening

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opmaken en getrouw weergeven van de jaarrekening in
overeenstemming met de in Nederland geldende RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende Organisaties. In dit
kader is het bestuur verantwoordelijk voor een zodanige interne beheersing die het bestuur noodzakelijk
acht om het opmaken van de jaarrekening mogelijk te maken zonder afwijkingen van materieel belang als
gevolg van fouten of fraude.

Bij het opmaken van de jaarrekening moet het bestuur afwegen of de onderneming in staat is om

haar werkzaamheden in continuiteit voort te zetten. Op grond van genoemd

verslaggevingsstelsel moet het bestuur de jaarrekening opmaken op basis van de
continuiteitsveronderstelling, tenzij het bestuur het voornemen heeft om de stichting te liquideren of de
bedrijfsactiviteiten te beé€indigen of als beéindiging het enige realistische alternatief is.

Het bestuur moet gebeurtenissen en omstandigheden waardoor gerede twijfel zou kunnen bestaan of de
onderneming haar bedrijfsactiviteiten in continuiteit kan voortzetten, toelichten in de jaarrekening.

De met governance belaste personen zijn verantwoordelijk voor het uitoefenen van toezicht op het proces
van financiéle verslaggeving van de stichting.

Onze verantwoordelijkheden voor de controle van de jaarrekening

Onze verantwoordelijkheid is het zodanig plannen en uitvoeren van een controleopdracht dat wij daarmee
voldoende en geschikte controle-informatie verkrijgen voor het door ons af te geven oordeel.

Onze controle is uitgevoerd met een hoge mate maar geen absolute mate van zekerheid waardoor het
mogelijk is dat wij tijdens onze controle niet alle materiéle fouten en fraude ontdekken.

Afwijkingen kunnen ontstaan als gevolg van fraude of fouten en zijn materieel indien redelijkerwijs kan
worden verwacht dat deze, afzonderlijk of gezamenlijk, van invioed kunnen zijn op de economische
beslissingen die gebruikers op basis van deze jaarrekening nemen. De materialiteit beinvioedt de aard,
timing en omvang van onze controlewerkzaamheden en de evaluatie van het effect van onderkende
afwijkingen op ons oordeel.
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Wij hebben deze accountantscontrole professioneel kritisch uitgevoerd en hebben waar relevant
professionele oordeelsvorming toegepast in overeenstemming met de Nederlandse controlestandaarden,
ethische voorschriften en de onafhankelijkheidseisen. Onze controle bestond onder andere uit:

Het identificeren en inschatten van de risico’s dat de jaarrekening afwijkingen van materieel belang
bevat als gevolg van fouten of fraude, het in reactie op deze risico’s bepalen en uitvoeren van
controlewerkzaamheden en het verkrijgen van controle-informatie die voldoende en geschikt is als
basis voor ons oordeel. Bij fraude is het risico dat een afwijking van materieel belang niet ontdekt
wordt groter dan bij fouten. Bij fraude kan sprake zijn van samenspanning, valsheid in geschrifte, het
opzettelijk nalaten transacties vast te leggen, het opzettelijk verkeerd voorstellen van zaken of het
doorbreken van de interne beheersing.

Het verkrijgen van inzicht in de interne beheersing die relevant is voor de controle met als doel
controlewerkzaamheden te selecteren die passend zijn in de omstandigheden. Deze werkzaamheden
hebben niet als doel om een oordeel uit te spreken over de effectiviteit van de interne beheersing van
de entiteit.

Het evalueren van de geschiktheid van de gebruikte grondslagen voor financiéle verslaggeving en het
evalueren van de redelijkheid van schattingen door het bestuur en de toelichtingen die daarover in de
jaarrekening staan.

Het vaststellen dat de door het bestuur gehanteerde continuiteitsveronderstelling aanvaardbaar is.
Tevens het op basis van de verkregen controle-informatie vaststellen of er gebeurtenissen en
omstandigheden zijn waardoor gerede twijfel zou kunnen bestaan of de onderneming

haar bedrijfsactiviteiten in continuiteit kan voortzetten. Als wij concluderen dat er een onzekerheid van
materieel belang bestaat, zijn wij verplicht om aandacht in onze controleverklaring te vestigen op de
relevante gerelateerde toelichtingen in de jaarrekening. Als de toelichtingen inadequaat zijn, moeten
wij onze verklaring aanpassen. Onze conclusies zijn gebaseerd op de controle-informatie die
verkregen is tot de datum van onze controleverklaring. Toekomstige gebeurtenissen of
omstandigheden kunnen er echter toe leiden dat een onderneming haar continuiteit niet langer kan
handhaven.

Het evalueren van de presentatie, structuur en inhoud van de jaarrekening en de daarin opgenomen
toelichtingen, en

Het evalueren of de jaarrekening een getrouw beeld geeft van de onderliggende transacties en
gebeurtenissen.

Wij communiceren met de met governance belaste personen onder andere over de geplande reikwijdte en
timing van de controle en over de significante bevindingen die uit onze controle naar voren zijn gekomen,
waaronder eventuele significante tekortkomingen in de interne beheersing.

/ Dossier: 107901/9902
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1. BESTUURSTERMIJNEN

Rooster van aftreding Bestuur Hartekind
Bestuursrol termijn (rol) aangetreden aftreden  wie in bestuur sinds
Voorzitter le 7/1/2017 7/1/2020 J.C. Riphagen 1/1/2016
Secretaris le 7/1/2017 7/1/2020 K.C.. Pruymboom 4/6/2017
Penningmeester le 1/1/2017 1/1/2020 O. van Dorth tot Medler 11/3/2017
Zakelijke Fondsenwerving le 7/1/2017 7/1/2020 A.A. Trampe 12/11/2013
Particuliere Fondsenwerving le 11/3/2017 11/3/2020 A. Scholte ter Horst 11/3/2017
Onderzoek 1e 8/12/2017 8/12/2020 R.A.R. Haakman 8/12/2017
PR/Media le 1/1/2018 1/1/2021 H.Twint 1/1/2018
Zorg, innovatie en samenwerking  le 31/1/2019 31/1/2022 N.van Doorn 31/1/2019
2. BESTUUR - HOOFD EN NEVENFUNCTIES

1.C. Riphagen DOOR Training & Coaching - Algemeen directeur
N. van Doorn Business controller Prinses Maxima centrum - utrecht
K.C.J. Pruymboom Hoogheemraadschap Schieland en de Krimpenerwaard - P&C Adviseur
0. van Dorth tot Medler EY - Senior Advisor
AA, Trampe JP Morgan Europe Limited Amsterdam Branch. - Vice President
R.AR. Haakman Zonnehuisgroep lissel-Vecht - Psycholoog

Naviva Kraamzorg - Lid clientenraad

KDV Villa Sproet - Lid oudercommissie
A. Scholte ter Horst Pandora Ventures BV, investeringsmaatschappij en interim management. algemeen directeur

Agua Safety BV, bedrijf in keuringen en inspecties mbt veiligheidsmiddelen, algemeen directeur
Oceanix Offshore BV, investeringsmaatschappij. commissaris
Seateam Offshore Ltd, Member of the supervisory Board

Stichting Panta Rhei, stichting met 15 basisscholen regio Leidschendam-Voorburg, lid Raad van Toezicht
LBC Business Club, penningmeester

H. Twint NTR - Executive Producer / Productie Coérdinator
Hans Twint mediaproducties - Executive Producer



Dank aan alle donateurs en vrijwilligers, die zich in 2018 hebben ingezet voor Stichting Hartekind!
Hogere overlevingskansen

Betere kwaliteit van leven

Kind zijn, HART nodig



