


Beste vrienden van het Emma,

De impact van uw bijdrage aan het kinderziekenhuis is groot! Het afgelopen jaar
heeft u door middel van advies, sponsoring in natura, financiéle bijdragen en het
openstellen van uw netwerk ervoor gezorgd dat wij het Emma Kinderziekenhuis
van Amsterdam UMC optimaal hebben kunnen ondersteunen.

We hebben een bijdrage kunnen leveren aan Volelt
patiénten, broertjes/zusjes en hun ouders, door bijvoorbeeld de introductie van
Gelukskoffers om lastige onderwerpen bespreekbaar te maken. En de komst van
projectiefilmpjes op de MRI scanner, om angst en stress te verminderen tijdens
de behandeling.

In het kader van onze inzet op hebben we, mede door het
Emma Droomgala, een grote stap gezet in de fondsenwerving voor een nieuwe
afdeling Intensive Care Neonatologie, het toekomstige expertisecentrum waar
te vroeg geborenen en ernstig zieke pasgeborenen, samen met hun ouders, op
familiekamers verzorgd worden. Daarnaast is er met hulp van de Ajax Foundation
een Ajax Playground geopend, met echte persconferentieruimte en postvakjes,
waardoor kinderen hun favoriete Ajax speler persoonlijk een vraag of brief
kunnen sturen. Deze playground is de start van een breed partnership met de
Amsterdamse voetbalclub.

Door de ongeoormerkte gelden die wij hebben mogen ontvangen, konden we
een bijdrage leveren aan de toekomst van de kindergeneeskunde. Er zijn vijf
ondersteund.

En dit is nog niet alles! Er komen mooie nieuwe initiatieven aan, waar de
voorbereiding in 2019 voor gestart is. Zo kunt u meer lezen over Het Jeroen Pit
Huis, een nieuw zorgconcept voor ernstig, chronisch zieke kinderen, voor wie
de overstap van de Intensive Care naar huis te groot is. Een privé initiatief van de
familie Van Karnebeek, ondersteund door Stichting Steun Emma.

Om deze projecten te realiseren hebben we u hard nodig. Er zijn ontzettend veel
particulieren, bedrijven en scholen in beweging gekomen. Wij zijn bijvoorbeeld
gesteund door Rotary Bussum, met zijn Classic Car Rally. Ook Vondelgym willen
we bedanken en onze trouwe initiatiefnemersvan Emma’s Lentetoeren het Jasmin
Peters Meidenvoetbaltoernooi. De groei in inkomsten uit vermogensfondsen
geeft aan dat de betrokkenheid ook daar, groot is. Dank voor uw vertrouwen!

Samen met u en onze trouwe ambassadeurs, Daphne Deckers, André Kuipers en
Robert ten Brink en vele anderen helpen we het Emma om iedere dag een nog
beter kinderziekenhuis te worden.

Veel leesplezier!
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2019 in cijfers

In vogelvlucht door de activiteiten van
Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis.

2019 in cijfers

Van
voetbaltoernooi
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meer op pagina /.
acties

In 2019 zijn door particulieren, 2 8
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een bedrag van 118.069 euro N
In 2019 zijn 28 aanvragen
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gedaan bij vermogensfondsen.

Het contact met deze fondsen
wordt intensiever en we zien
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1. Onze visie & missie
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1. Onze visie & missie

Voor elk kind de beste toekomst. Dat klinkt vanzelfsprekend, maar voor
sommige kinderen is dat niet zo gewoon. Zjj zijn ziek, soms ernstig ziek
en hun toekomst dreigt niet zo te lopen als ze zelf hadden bedacht, of
zoals de ouders dat voor hen hadden gewild.

Vanuit het Emma Kinderziekenhuis proberen wij voor deze kinderen
en hun families de zorg zo te laten zijn dat zij het maximale uit hun
leven kunnen halen. Hen zo ver te krijgen dat ze mee kunnen doen
in de maatschappij, hun maatschappij. Dat begint in het klein, door
bijvoorbeeld een school in het ziekenhuis te hebben en een theater, een
eigen restaurant en sportmogelijkheden, aangepast aan de wensen van
de kinderen. Dit streven, om het verblijf in het ziekenhuis voor kinderen
en hun (groot)ouders zo plezierig mogelijk te laten verlopen, maakt het
Emma zo bijzonder.

We doen alles om de ziekten die het kinderleven aantasten te bestrijden.
Ziekten waar kinderen vroeger aan overleden, kunnen nu worden
behandeld. Met hoogwaardig wetenschappelijk onderzoek om te
begrijpen hoe ziektes ontstaan en daardoor ook nieuwe manieren van
genezing te vinden, maar ook door jonge mensen op te leiden in ons vak.
Want ook de zieke kinderen in de toekomst hebben de beste mensen
nodig aan hun bed.

Voor al deze ambities hebben we uw steun hard nodig, zodat ernstig
zieke kinderen het maximale uit hun toekomst kunnen halen.

Prof. dr. Hans van
Goudoever, Hoofd
Emma Kinderziekenhuis
Amsterdam UMC

“We doen alles om
de ziekten die het
kinderleven aantasten
te bestrijden.”



2. Meedoen met het Emma
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2. Meedoen met het Emma

Fondsenwerving op hoofdlijnen

Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis heeft als doel fondsen te werven voor het Emma Kinderziekenhuis.
Fondsen die innovatieve behandelingen mede mogelijk maken. Het geld wordt besteed aan zorg, wetenschappelijk
onderzoek, goede faciliteiten en het verbeteren van de psychosociale omstandigheden waarin kinderen en hun
ouders in het ziekenhuis verkeren. Het ziekenhuis en de overheid hebben hier onvoldoende middelen voor.

Onze ambitie is om donateurs van het Emma Kinderziekenhuis voor de lange termijn te verbinden. Door structurele
inkomsten te genereren voor het Emma zijn we een betrouwbare partner en kunnen we de continuiteit van projecten
waarborgen. Onze trouwe achterban is ons dierbaar en we richten ons, zoals in het meerjarenplan van 2016-2020
aangegeven, op de persoonlijke relatie met vermogende particulieren, bedrijven en vermogensfondsen.

Door het intensieve contact met onze donateurs leren we elkaar steeds beter kennen. We proberen onze relaties
zo goed mogelijk te faciliteren in hun behoefte; een bijdrage leveren in de vorm van financiéle ondersteuning,
de inzet van vrijwilligers, het aanbieden van producten en diensten of de uitbreiding van het 'Emma netwerk’. In
de praktijk betekent dit dat we met een aantal partijen een nieuw partnership opbouwen, zoals met Deventrade,
Oya's Childcare en Ajax. Met bestaande partners kijken we hoe we elkaar kunnen versterken, zoals bij Converse en
Prowinko.

We vinden het belangrijk om van meerwaarde te zijn voor de donateur. Zo onderzoeken we de mogelijkheid om
te kunnen bijdragen in de vorm van medewerkers betrokkenheid (company pride), zichtbaarheid en PR, of een
intensieve terugkoppeling van de resultaten van projecten. We betrekken donateurs door ze uit te nodigen voor een
presentatie, rondleiding en ‘beleving’ Zo hebben we Rotary Bussum op ‘werkbezoek' gehad en hebben zij, naast
een inspirerend verhaal van een kinderarts over het door hen gesteunde wetenschappelijk onderzoek, sikkelcellen
kunnen bekijken onder de microscoop. Deze interactieve bijeenkomst zorgt voor meer onderlinge betrokkenheid
en verbinding.

'Kom in actie voor het Emma’

Zoveel mogelijk mensen activeren en binden voor de lange termijn aan het Emma Kinderziekenhuis, dat is waar
wij naar streven. We zijn er voor eenieder die een bijdrage wil leveren aan de zorg in het Emma, voor patiénten,
broertjes/zusjes, ouders en medewerkers. Via onze interne ambassadeurs bereiken we steeds meer families en
oud-patiénten van het Emma die iets willen betekenen voor het kinderziekenhuis. Het draagvlak van de stichting
wordt groter waardoor mensen ons sneller weten te vinden.

In 2019 hebben wij via verschillende kanalen succesvol het brede publiek weten te bereiken. Voorbeelden hiervan
zijn de “Maak ons nog beter” campagne, de activatie van het Emma Kinderziekenhuis online en de inzet van onze
nieuwe kinderambassadeurs Danique de Vries en Julian Gerschtanowitz. We zien veel initiatieven van particulieren
en bedrijven die in actie komen en fondsen voor ons werven. In 2019 zijn er 57 acties georganiseerd ten bate
van het Emma, waar we heel dankbaar voor zijn. Deze groep kan gebruik maken van het Kentaa Care platform,
om via een eigen fondsenwervende pagina aandacht te vragen voor hun initiatief. Ook faciliteren we het gebruik
van individuele Tikkie QR codes, waardoor fondsenwerving laagdrempeliger en eenvoudiger wordt. Via de interne
en externe e-mailnieuwsbrieven en verschillende sociale media (Facebook, Twitter, Instagram) worden initiatieven
onder de aandacht gebracht. Op pagina’s 7 en 8 zetten wij een aantal inspirerende acties uit 2019 in de schijnwerpers.

Vermogensfondsen

De groep vermogensfondsen in Nederland is groot. Er zijn ongelooflijk veel fondsen die een bijdrage willen leveren
aan de (kinder)geneeskunde. Ook zijn er een heel aantal fondsen die het belangrijk vinden om het welzijn van
kinderen en families te verbeteren of te ondersteunen. We hebben hier vanuit het Emma het afgelopen jaar veel
aandacht aan besteed.

Het contact met vermogensfondsen wordt steeds intensiever en we zien een groei in ons netwerk. De aanvragen
die we hebben mogen indienen zijn divers. Het ene fonds vraagt een korte toelichting van het project of onderzoek
per mail. Het andere fonds heeft een digitale omgeving waarin we alle informatie kunnen uploaden. Om succesvol
te kunnen zijn bedienen we de fondsen met voorstellen ‘op maat’ Dit is tijdsintensief, maar zorgt ervoor dat we in
de vraag van het fonds kunnen voorzien en tegelijkertijd de interne stakeholders (artsen/onderzoekers) betrekken
bij het fondsenwervende traject. In 2019 zijn 28 aanvragen gedaan, exclusief de aanvragen voor ‘Het Jeroen Pit
Huis' Ter vergelijking, in 2018 zijn 15 aanvragen ingediend. Er zijn 16 aanvragen toegekend in 2019, 3 aanvragen nog
‘lopend’ en 9 aanvragen afgewezen. In de loop van 2020 wordt meer informatie verwacht omtrent de aanvragen
die nog in behandeling zijn.



In actie voor het Emma

Het afgelopen jaar kwamen weer
veel mensen in actie voor het Emma.
Een aantal initiatieven uitgelicht.

Een tour met alleen maar klassiekers, oftewel
de Classic Car Rally georganiseerd door
Rotary Bussum. “Met onze rally financieren
we ieder jaar wetenschappelijk onderzoek
op het gebied van kindergezondheid’, vertelt
Ruud Teeuwen, voorzitter van de rally. In 2019
kon een prachtige cheque van 25.000 euro ) d
worden gverhaadigd vqoor onderzoek naar Wie in het najaar van 2019 een dubbelgoe

ij delgymin
ij ijdi ij si i voornemen had, kon bij Von )
pijnbestrijding bij sikkelcelziekte. rmsterdam meedoen aan een mooie

actie. Sporten en tegelijk het Emma
Kinderziekenhuis steunen. Op 28
september organiseerden Zij .’Roelen
voor het Emma’. Tijdens deze untdagende
middag kwamen verschillendg roeiteams,
waaronder verpleegkundigen uit het Emma,
in actie tb.v. de nieuwe IC Neqnatologle.
Samen roeiden zij het geweldige bedrag
van 11.712 euro bij elkaar.

Voqr de twaalfde keer alweer
Organiseerde TFC Weesp Emma’s
Lentetoer. Wat bijzonder! Terwijl de
deelnemers genoten van mooie
rout.es werd ruim tweeduizend

€Uro ingezameld voor de nieuwe
IC N.eonatologie in het Emma
derziekenhuis. Samen hebben de
ers het Emma Nog een stukje beter
gemaakt!

Kin
fiets

Eind mei hielden de teams van Ajax O8 t/m O12 een
actie waarbij ze zo veel mogelijk doelpunten scoorden
voor het Emma. Elk doelpunt was een bedrag waard
waarvoor cadeaus voor de speelkamers in het Emma
Kinderziekenhuis werden gekocht. De cadeaus
zijn mede mogelijk gemaakt door ABN AMRO,
maatschappelijk partner van de Ajax Foundation.
Levi Acheampong, aanvoerder van Ajax O11,

kwam met het idee voor de actie: “Niet
alle kinderen hebben het geluk dat ze
zorgeloos kunnen voetballen. Daar
willen wij iets voor betekenen.” Van de
overhandiging in het Emma werd een
feestelijke middag gemaakt.




Acht medewerkers van

Jeugdhulp fiets
Maastricht. Zij legden
af voor ‘'onze hoo
onderzoek naar beha
kinderen en jo

problemen. Met
dan 30.00

Om iets teru
g te kunnen doen
VO
RT(?r?i M_c[;onaldhuis en het Erg;q:et
rziekenhuis organi
o _ iseren de
meideers(;/ea{;)jftimm Peters ieder jaar een
_ ernooi. Jasmin P
g‘mitle_k \{oetbalster, ze overleedeiaegso\ivlas
IE 2A(5_1Ja”ge l(_eeftijd aan acute leukemi
i _9 ontvmg Stichting Steun Emmae'
rziekenhuis een cheque van 1.582,5
euro. 8290

In 2019 werden welgeteld 57 acties
opgezet voor Stichting Steun Emma
Kinderziekenhuis. Denk aan donaties
n.av. een verjaardag, jubileum of
1 Koningsdag. Basisscholen haalden geld
i op, en medewerkers van SOVOS en IMC
en Blazhoffski lieten Zich sponsoren
tijdens de Dam tot Dam Loop en de
Zevenheuvelenloop.

Teveel om op t€ noemen!

gamen maken jullie
het Emma Nnog beter.
Bedankt!

ngeren met
deze actie ha

De Bascule en Spirit

ten in 2019 van \Verona naar

zo'n 1110 kilometer

fdzaak, wetenschappelijk

ndelmethoden voor
psychische
alden zij meer

0 euro op!







3. Ons verhaal
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3. Ons verhaal

Ons verhaal is het verhaal van de kinderen en gezinnen in het Emma Kinderziekenhuis. Samen met de artsen,
onderzoekers, medisch pedagogisch zorgverleners en verpleegkundigen die ze begeleiden bij hun verblijf in het
ziekenhuis maken zij ons verhaal. Het bestaat uit verhalen over ‘de ervaring in het ziekenhuis', de activiteiten die er
zijn, zoals Emma TV, scholing en theater. Het gaat ook over de beleving van ouders in de manier waarop ze betrokken
worden bij de zorg (family integrated care) en stressreductie. En het gaat over wetenschappelijk onderzoek, om
kinderen in de toekomst beter of sneller te kunnen genezen. Dit verhaal vertellen wij onze achterban via onze
verhaallijnen, “maak ons nog beter’, “impact op het Emma’, “gezichten van het Emma" en "meedoen met het Emma”.
Deze verhaallijnen vind je ook online terug op onze website en sociale media; Twitter, Facebook en Instagram.
Naast onze verhaallijnen volgen en delen we ook de verhalen van anderen, zoals de NICUtiers (verpleegkundigen
van de IC Neonatologie).

Om ons verhaal te versterken is onze huisstijl in lijn gebracht met de vernieuwde huisstijl van het Emma
Kinderziekenhuis van Amsterdam UMC. Veel mensen zien ons immers als één organisatie. We werken als
Stichting steeds intensiever samen met het ziekenhuis. In de huisstijl zie je dit terug in het vernieuwde logo en de
promotiematerialen, zoals banners en posters. Volgend jaar wordt dit verder doorgetrokken naar een vernieuwde
website, nieuwsbrief en communicatiestrategie.

Campagne ‘Maak ons nog beter’

De impactvolle, ontroerende en vertederende meerjarige campagne “Maak ons nog beter” ondersteunt de
fondsenwerving voor de nieuwe Intensive Care (IC) Neonatologie. We vragen Nederlanders, met de nadruk op
Amsterdammers, om het Emma Kinderziekenhuis en de patiénten van de IC Neonatologie in de armen te sluiten. In
de campagne staan baby’s centraal die voor hun leven vechten. De premature of ernstig zieke baby's zijn namelijk
kleine vechtersbaasjes die, als het goed gaat, telkens kleine overwinningen boeken: gewichtstoename, van de IC af,
zelf drinken, naar huis. Deze mijlpalen worden gevierd en trots gedeeld met de buitenwereld. Het campagnethema
‘Maak ons nog beter’ werkt twee kanten op: zowel voor de patiénten als voor het ziekenhuis. We zorgen voor trots
en creéren een gevoel van urgentie. Met de call to action en verwijzing naar www.steunemma.nl, verzoeken we om
te doneren. De bijdragen vanuit de campagne gaan naar innovaties en de nieuwste technologieén op gebied van
IC Neonatologie, hoogwaardig wetenschappelijk onderzoek en extra voorzieningen voor de te vroeg geboren- en
ernstig zieke baby’s en hun ouders. Op pagina 11 worden twee bijzondere innovaties uitgelicht.

De ontwikkeling van de campagne is volledig gesponsord door reclamebureau Joe Public en wordt ondersteund
door Tyrsday, Walk in Media en mediapartners. Alle Amsterdamse outdoor exploitanten hebben belangeloos
meegewerkt en hebben zich gecommitteerd tot eind 2020. Daarnaast heeft een aantal grote mediapartners de
campagne omarmt, zoals Telegraaf Media Groep, RTL en Sanoma. Ook de ambassadeurs van Stichting Steun Emma
helpen belangeloos mee om het bereik van de campagne te vergroten.

De campagne "Maak ons nog beter” won eerder de onder marketing- en communicatieprofessionals welbekende
adverteerdersprijs SAN Accent. Een mooie erkenning voor een bijzondere campagne.

Met de campagne
zorgen we voor
trots en creéren

we een gevoel van

urgentie.




Innovaties

in het Emma

Het Emma Kinderziekenhuis probeert elk kind in
staat te stellen om het maximale uit het leven te
halen. Stichting Steun Emma werft fondsen om
deze ambitie te helpen realiseren. De nieuw te
verbouwen afdeling IC Neonatologie is één van
de belangrijke projecten waar de stichting aan
bijdraagt. Twee innovaties waar Steun Emma
onder andere fondsen voor werft zijn de ‘Bambi
Belt’ en de ‘Concord opvangtafel’

Om de hartslag van te vroeg geboren

en ernstig zieke baby's te monitoren,
wordt op dit moment gebruik gemaakt
van plak-elektrodes. Het verwijderen van
deze plakkers op de tere babyhuid kan
pijnlijk en stressvol zijn voor de kinderen.
Een speciaal bandje om het middenrif, de
Bambi belt, kan de plakkers vervangen.

Het belangrijkste moment van de geboorte
is misschien wel het moment dat de baby
bij de moeder wordt gelegd. Wanneer

de baby ernstig ziek of te vroeg geboren
wordt, kan dit niet: de baby gaat na de
geboorte direct naar een opvangkamer
om de ademhaling te ondersteunen. Met
de Concord opvangtafel is het mogelijk
om de ondersteuning aan het kind te
bieden bij de moeder aan bed, zodat het
gezin samen kan blijven.
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4. Projecten van het Emma

Het mooie van het Emma Kinderziekenhuis is dat de impact van uw bijdrage direct zichtbaar is. Het belangrijkste aan
ons werk is de lach op het gezicht van een kind, de ontspanning van een ouder, of een soepel lopend proces voor
de arts/verpleegkundige. Zeker bij het verrichten van medische ingrepen. Het gaat om meer comfort, voorlichting/
educatie en een bijdrage aan het welzijn van een gezin in een moeilijke periode.

Welzijn, voorlichting en educatie

Ookin 2019 heeft Stichting Steun Emma verschillende initiatieven op het gebied van welzijn, voorlichting en educatie
financieel gesteund. Wanneer wij hiervoor een aanvraag ontvangen, streven wij naar een zorgvuldige en efficiénte
beoordelingsprocedure. Inhoudelijk betrokken medewerkers en het divisiebestuur van het Emma Kinderziekenhuis
van Amsterdam UMC maken bij de stichting kenbaar welke voorzieningen en activiteiten wenselijk of noodzakelijk
zijn. Aanvragen worden ter beoordeling aan het bestuur voorgelegd, nadat deze zijn getoetst op verschillende
criteria en budget. Stichting Steun Emma houdt zich in principe afzijdig bij het aanschaffen van materialen of
exploitatie ervan. Materialen die worden aangeschaft zijn eigendom van het ziekenhuis..

Onderstaand zijn voorbeelden van bestedingen aan de doelstellingen in 2019 nader toegelicht. De activiteiten
passen vanzelfsprekend altijd binnen de speerpunten van de stichting: psychosociale zorg, bijzondere faciliteiten
en wetenschappelijk onderzoek.

Onderhoud Metamorfose

Met de afronding van het ‘Metamorfose-project’ vier jaar geleden, is het Emma Kinderziekenhuis aangepast aan alle
huidige eisen die behandeling van vaak ernstig en chronisch zieke kinderen met zich meebrengt. Stichting Steun
Emma heeft zich voor de lange termijn mede gecommitteerd aan onderhoud van deze kostbare en duurzame
nieuwe voorziening, zodat het kinderziekenhuis ook aan toekomstige eisen blijft voldoen. De stichting steunt hierbij
diverse innovaties en draagt daarnaast ook zorg voor noodzakelijk onderhoud van technologie en faciliteiten.

In 2019 is bijvoorbeeld bijgedragen aan de vervanging van logeerbedden in een aantal kamers, zodat ouders
comfortabel bij hun kind kunnen overnachten. Ook wordt de software van de webcams ge-update, zodat de
ouders ook vanuit huis naar hun allerkleinsten kunnen kijken. Daarnaast werden onder andere speciale stoelen op
de kamers vervangen, in deze stoelen kunnen ouders buidelen, huid-op-huid contact maken met hun kind. Ook
werd een groot aantal lampjes naast de bedden vervangen.

Verbouwing Intensive Care Neonatologie

Achter de schermen wordt in het ziekenhuis hard gewerkt aan de voorbereiding van de nieuwe IC Neonatologie, de
afdeling voor te vroeg geboren baby's en ernstig zieke pasgeborenen. Naast de verbouwing werken zorgverleners
mee aan de algehele vernieuwing van de afdeling: een expertisecentrum op wereldniveau, mede mogelijk gemaakt
dankzij Stichting Steun Emma.

De huidige afdeling IC Neonatologie blijft voorlopig nog open en actief. In de tussentijd wordt in juni 2020
gestart met de sloop van een deel van de huidige Neonatologie afdeling, waar de eerste nieuwe vleugel van de IC
Neonatologie met 18 patiéntenkamers (single bed units) wordt gebouwd. In augustus 2021 kan de afdeling naar
verwachting in gebruik worden genomen. De huidige afdeling IC Neonatologie wordt dan leeg gemaakt. Patiénten
van die afdeling gaan naar de nieuwe vleugel en deels naar de IC Neonatologie op locatie VUmc.

Vanaf augustus 2021 kan de sloop van de oude afdeling IC Neonatologie op locatie AMC starten. In juni 2022 wordt
deze vleugel opgeleverd en uiterlijk september 2022 wordt ook deze vleugel in gebruik genomen.

Op ditmomentis er eenzogenaamde ‘'mock-up room’ingerichtom inzicht te krijgen in de ruimte en functionaliteiten
van de single bed units. Ook om het gebruik van apparatuur te testen. Zo kunnen we straks de optimale inrichting
en zorg bieden.
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Emma in Nood

Een gezin van een (ernstig) ziek kind heeft veel zorgen en soms doet zich een situatie voor waarin een gezin snel
ondersteuning nodig heeft. Naast de zorgen over de gezondheid van hun kind, kunnen soms psychosociale en/
of financiéle problemen ontstaan. Dit geeft veel stress, terwijl de ouders zich al in een kwetsbare situatie bevinden.
Deze situatie kan de begeleiding en behandeling van het kind en de ouders negatief beinvloeden.

In zeer bijzondere, schrijnende gevallen kan Stichting Steun Emma een gezin in deze situatie bijstaan. Bijvoorbeeld
wanneer er sprake is van problemen met eerste levensbehoeften als voeding en kleding, medicatie, vervoer,
psychologische ondersteuning of een uitvaart.

Het medisch maatschappelijk team van het Emma is verantwoordelijk voor toetsing van criteria voordat aanspraak
kan worden gemaakt op een bijdrage vanuit het fonds. De kosten zijn gedekt onder andere dankzij een bijdrage
van Stichting Weeshuis der Doopsgezinden van 15.000 euro voor de jaren 2017, 2018 en 2019, een bijdrage van
Stichting Boschuysen van 10.000 euro voor 2019 en een bijdrage van Stichting Famous City van 8.000 euro.

In het verleden zagen wij dat er, door strenge toekenningscriteria, een onderbesteding ontstond. Wanneer er
andere organisaties/instanties waren die de kosten zouden kunnen dekken, dan moest er eerst een aanvraag bij
deze partijen gedaan worden. Maar juist in deze gevallen is de nood hoog en is er geen tijd om de respons op een
aanvraag af te wachten. Er moet snel gehandeld worden, zodat een gezin direct de nodige kosten kan dekken.
In 2018 is besloten dat, op het moment dat er zeer snel gehandeld moet worden om de gewenste impact te
realiseren, er een uitzondering gemaakt kan worden. In 2019 zijn gedurende het jaar 42 aanvragen gedaan voor
een bijdrage uit dit fonds. We willen dit fonds intern meer bekendheid geven, zodat we in de toekomst nog meer
gezinnen kunnen bijstaan.

Psychosociale Zorg

Een belangrijke pijler van Stichting Steun Emma is het bijdragen aan de psychosociale zorg voor het hele gezin.
We dragen hiervoor bij aan verschillende projecten, bijvoorbeeld vanuit het ‘Vrolijk op Fonds' In 2019 is vanuit
dit fonds meermaals lees-, spel- en knutselmateriaal aangeschaft. Door middel van dergelijke bestedingen wordt
geprobeerd de kinderen een beetje op te vrolijken tijdens hun verblijf in het Emma.

De pedagogische zorg zet zich dagelijks in voor de kinderen van het Emma Kinderziekenhuis.

Kinderen, die ziek en opgenomen zijn of kinderen, die op de polikliniek komen voor een behandeling.

Elk contact vraagt om afstemming, kijken naar het desbetreffende kind en ondersteuning bieden. Het 'kind zijn’
staat voorop. Dat betekent dat wij veel gebruik maken van materialen waar kinderen zich mee kunnen vermaken en
waar kinderen zich mee kunnen blijven ontwikkelen. Ook materialen die het kind de mogelijkheid bieden om tot
verwerking te komen van alles wat het meemaakt worden dagelijks ingezet. Denk hierbij aan het kunnen aanbieden
van gelukspoppetjes en zorgenpoppetjes en materialen om met het kind in gesprek te kunnen komen over hun
emoties. Tijdens individuele contactmomenten werken wij met kinderen aan ziektebeleving en ondersteunen wij
hen in het verwerkings-/rouwproces. Door het programma van de Gelukskoffer in te zetten als aanvulling op de
zorg, hopen wij tijdens deze contactmomenten ook meer aandacht te kunnen besteden aan het vergroten van de
‘psychologische’ weerbaarheid van kinderen.

Elk jaar weer kunnen deze materialen door sponsoring worden aangeschaft.

“We merken dat steeds meer kinderen tijdens hun opname op hun kamer moeten blijven.
Het was daarom een grote wens om over Karren te kunnen beschikken waarop we
Playstations kunnen bevestigen en welke goed toepasbaar zijn aan het bed (in hoogte
verstelbaar en gemakkelijk te bedienen). We zijn dan ook erg blij met sponsoring om de
aanschaf van de COW gamekarren (computer on wheels) te kunnen realiseren. Op deze
manier kunnen we de kinderen op alle afdelingen sneller de afleiding bieden om lekker te
gamen en daarbij online contact te hebben met vrienden buiten het ziekenhuis.”
Jeannette Konings, Hoofd Pedagogische Zorg

De afdeling Psychosociale Zorg heeft twee meerjarenprojecten opgezet waar Stichting Steun Emma fondsen voor
werft, te weten Op Koers Online en KLIK.

Op Koers Online

Het leren omgaan met een chronische ziekte is van groot belang voor kinderen / jongeren en hun
broers en zussen. Het cursusprogramma ‘Op Koers Online, dat binnen het Emma Kinderziekenhuis
is ontwikkeld, geeft hierbij ondersteuning. Middels deze cursus werken kinderen in groepsverband
aan vaardigheden die bijdragen aan hun sociale weerbaarheid. Het biedt hen handvatten in moeilijke
situaties rondom hun ziekte. Stichting Steun Emma draagt ook in 2019 bij aan deze innovatie in de
kindergeneeskunde.
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KLIK (Kwaliteit van Leven In Kaart)

Kinderen met een chronische ziekte of aandoening ondervinden vaak problemen op het gebied
van kwaliteit van leven, psychosociaal functioneren en hun ontwikkeling. Deze problemen zijn niet
altijd bekend bij het behandelteam en worden niet systematisch besproken. Een manier om dit te
doen is door middel van Patient Reported Outcome Measures (PROMs). Patiénten en/of hun ouders
vullen voorafgaand aan het consult, via de KLIK website (www.hetklikt.nu), vragenlijsten (PROMs) in
over hoe het met hen gaat. De antwoorden van de patiénten op vragenlijsten worden systematisch
weergegeven in een PROfiel, door middel van stoplichtkleuren en grafieken. Dit PROfiel wordt door
€én van de leden van een behandelteam tijdens het consult besproken met de patiént en ouders,
waardoor problemen eerder gesignaleerd worden en er vroegtijdig interventies kunnen worden
geboden. Ook is KLIK een middel in het bespreken van PROMs, waardoor de communicatie tussen
behandelaar en patiént gemakkelijker wordt gemaakt.

KLIK is ontwikkeld binnen de Psychosociale Afdeling van het Emma en de effectiviteit is aangetoond
in meerdere promotieonderzoeken. KLIK wordt sinds 2011 daadwerkelijk geimplementeerd in de
kindergeneeskundige zorg, met ondersteuning van Stichting Steun Emma, en sinds 2017 ook binnen
de volwassen geneeskunde. KLIK onderscheidt zich als patiénten portaal van andere portalen, omdat
er veel kennis is opgedaan over de faciliterende en belemmerende factoren van de implementatie
van PROMs in de zorg. Daarnaast bestaat het KLIK team uit (gepromoveerde) psychologen en
methodologen waardoor het gebruik van de vragenlijsten, de terugkoppeling en de aanpassingen van
het gebruik per patiéntengroep op een wetenschappelijk verantwoorde manier gebeurt.

Inmiddels KLIK'en al ruim 18.500 patiénten in meer dan 70 patiéntengroepen in twintig centra
in Nederland en drie centra in Engeland. Dit aantal groeit nog steeds. Stichting Steun Emma heeft
bijgedragen aan de verdere ontwikkeling en ondersteuning. Voor vele patiéntengroepen in het
Emma Kinderziekenhuis is KLIK inmiddels een vast deel van de zorg, bijvoorbeeld de kinder MDL,
reumatologie, schisis, nefrologie en zo nog vele andere groepen. Daarnaast is het mogelijk om
vragenlijsten af te nemen via het KLIK portaal voor onderzoek. De afgelopen jaren is het KLIK portaal
verder geoptimaliseerd. Zo is er een koppeling gemaakt met de elektronische patiéntendossiers
EPIC en HiX in Amsterdam UMC, Prinses Maxima Centrum voor Kinderoncologie en het Wilhelmina
Kinderziekenhuis, waardoor behandelaars het KLIK PROfiel van de patiént via het elektronisch patiénten
dossierin kunnen zien. Ook zijn er nieuwe vragenlijsten (PROMIS) aan het portaal toegevoegd. Hierdoor
hoeven kinderen en ouders minder lange vragenlijsten en niet steeds dezelfde vragen in te vullen. Tot
slot zijn er educatieve video's ontwikkeld voor kinderen en hun ouders waarmee zij zich beter kunnen
voorbereiden op de afspraak in het ziekenhuis. Deze video's zijn vrij toegankelijk en te vinden op de
vernieuwde KLIK website (www.hetklikt.nu).

Wetenschappelijk onderzoek

Wetenschappelijke adviesraad (WAR)

Stichting Steun Emma organiseert jaarlijks de WAR-ronde. Deze ronde is bedoeld om wetenschappelijk onderzoek
naar betere behandeling van zieke kinderen te ondersteunen. Dit jaar hebben we 22 aanvragen mogen ontvangen.
De onafhankelijke Wetenschappelijke Adviesraad (WAR) heeft de lastige maar eervolle taak om uit alle aanvragen
de vijf meest veelbelovende onderzoeken te kiezen en aan te bevelen aan het bestuur van Stichting Steun Emma.

Pilots en vooronderzoeken
Als subsidiegever voor wetenschappelijk onderzoek, kijken we vooral naar projecten die veelbelovend zijn. Vaak
zijn het pilot-studies of is het een vooronderzoek, dat later in een grotere studie wordt voortgezet. Dankzij onze
trouwe donateurs en dankzij een aantal bijzondere giften uit nalatenschappen die wij hebben mogen ontvangen,
kunnen wij de financiering van deze onderzoeksprojecten mogelijk maken. Onderstaand de vijf wetenschappelijke
onderzoeken die in 2019 vanuit de stichting worden ondersteund:
1. Mini-breinplatform: Een onderzoek naar het ontwikkelen van een mini-breinplatform. Dit platform is bedoeld
om afwijkingen in de zogenaamde witte stof in de hersenen beter te kunnen onderzoeken. Afwijkingen in de
witte stof kunnen duiden op psychische aandoeningen, zoals autismespectrumstoornissen bij kinderen.
2. Antibiotica-cocktail: Een studie naar een antibiotica-cocktail voor de ziekte van Crohn, een chronische
darmontsteking. Deze antibiotica-cocktail heeft bewezen de ziekte bij kinderen onder controle te krijgen. Met
deze studie wordt onderzocht of dit specifieke middel de ziekte ook op langere termijn onder controle kan
krijgen.
3. Ataxie en metabole ziekten: Een onderzoek naar kinderen met ataxie, waarvan de oorzaak nog niet is
gevonden. Ataxie is een overkoepelend begrip voor verschillende verstoringen van het evenwicht en van de
coordinatie van bewegingen. Bij deze kinderen wordt gekeken of ze lijden aan een bepaalde metabole ziekte
(stofwisselingsziekte).
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4. Echografie bij Inflammatoire Darmziekte: Een project dat de nauwkeurigheid onderzoekt van echografie bij
kinderen met Inflammatoire Darmziekte. Ook wordt onderzocht hoe belastend een echo-onderzoek voor de
kinderen is ten opzichte van een MRI of kijkonderzoek.

5. Stofwisselingsziekte: Een onderzoek naar de precieze oorzaak van het afsterven van zenuwcellen in het oog.
Deze aandoening wordt veroorzaakt door een stofwisselingsziekte (Gyraat atrofie).

Follow Me

Binnen het Vrouw-Kind Centrum wordt er in het Follow Me programma gewerkt aan de realisatie van het
gedachtegoed van continue verbetering met behulp van multidisciplinaire teams. Follow Me is een gestandaardiseerd
multidisciplinair nazorgprogramma in de kindergeneeskunde. Binnen Follow Me worden patiénten door
meerdere specialisten op vaste momenten gedurende het opgroeien opgeroepen voor uitgebreide poliklinische
controles. Dit gebeurt onder andere door de kinderchirurg, kinderpulmonoloog, kindermaag-darm-leverarts,
kinderfysiotherapeut, kinderpsycholoog, diétist en/of klinisch geneticus. Het programma besteedt aandacht aan
zowel de lichamelijke gezondheid als aan de motorische en cognitieve ontwikkeling. Daarnaast wordt er ook
gekeken naar de psychosociale gezondheid van patiénten. Dit alles vindt plaats op basis van nazorgprotocollen die
in multidisciplinaire samenwerking én samen met (ouders van) patiénten zijn ontwikkeld.

Follow Me tracht niet alleen de klinische nazorg optimaal vorm te geven, maar ook de klinische zorg continu
te innoveren. Dit door periodieke kwaliteitsevaluatie en wetenschappelijk onderzoek. Daarom worden patiént-
gerapporteerde en klinische uitkomsten binnen Follow Me uniform in het elektronisch patiéntendossier (EPD)
geregqistreerd.

Fondsen op naam

In sommige gevallen wordt de fondsenwerving niet geinitieerd door de stichting, maar door artsen of onderzoekers
van het Emma Kinderziekenhuis, voor een specifiek onderwerp, project of onderzoek binnen het Kinderziekenhuis.
In dit geval spreken we van fondsen op naam. De stichting ziet erop toe dat ook in deze gevallen de gedragscodes
en richtlijnen voor fondsenwerving worden nageleefd en dat de bestedingen van deze geworven middelen
plaatsvinden conform het door de donateurs aangegeven doel.

Immunologie:
Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van immuungemedieerde ziekten (waarbij het lichaam zichzelf als
het ware aanvalt).

Motiliteitslaboratorium:
Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van kinderen met maag-darm-leverziekten.

Global Child Health:
Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van Global Child Health, met name kinderen in Indonesié en Malawi,
geinitieerd vanuit het Emma. Meer informatie is te vinden op www.globalchildhealth.nl.

Kind & Aids:
Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van Aids/HIV en het ‘'One minute video' project.

Stichting Kinderziekenhuis Amsterdam:
Projecten ten behoeve van faciliteiten, welzijn, voorlichting en educatie in het Emma.

Emma Neuroscience:

Dit fonds beoogt financiéle middelen te werven voor neurowetenschappelijk onderzoek naar de effecten van
ziekte en behandeling op de hersenen van kinderen en jongeren. Het onderzoek is gericht op het ontrafelen van
ziekte-etiologie, het verbeteren van prognosemodellen en het evalueren van behandeleffecten.

IC Kinderen:

Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve van Intensive Care Kinderen. Het onderzoek ‘Ernstig benauwdheid
door virusinfectie bij kinderen: een gevecht tegen slijm’ heeft een bijdrage ontvangen vanuit het Yske-Walther
Fonds via Ars Donandi, een koepelstichting voor fondsen met charitatieve doeleinden.

Emma’'s Hoofdzaak:

Wetenschappelijk onderzoek, innovatie, welzijn, voorlichting en educatie binnen de kinder- en jeugdpsychiatrie,
geinitieerd vanuit de Bascule met een focus op de psychiatrisch patiénten in het Emma. Denk bijvoorbeeld aan
kinderen die in het Emma Kinderziekenhuis worden opgenomen vanwege een eetstoornis.

Het Jeroen Pit Huis (HIPH):
Dit fonds op naam staat voor een groots project. Lees meer op pagina 16.
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Het Jeroen Pit Huis

Ouders van een ernstig ziek

kind hebben behoefte aan
overgangszorg tussen

ziekenhuis en thuis.

Het Jeroen Pit Huis heeft als doelstelling de overgang van kind en ouders naar huis makkelijker, doelmatiger
en veiliger te maken. Het moet daartoe een voorziening worden waar ouders in een veilige gezinsvriendelijke
omgeving kunnen leren omgaan met de complexe, intensieve, en vaak technische zorg voor hun kind. Daarnaast
moeten ouders zoveel mogelijk zelfredzaam worden met betrekking tot alles wat er zoal komt kijken bij de zorg
thuis voor een kind met een chronisch complexe aandoening. Hiertoe zal in Het Jeroen Pit Huis een breed palet
van hoogwaardige zorg en begeleiding geboden worden aan alle gezinsleden. Dit betreft naast medische en
verpleegkundige zorg, ook psychosociale, maatschappelijk en praktische ondersteuning. Met de transitie naar de
thuissituatie voor ogen, zal er ook nauw samengewerkt worden met thuisverpleegkundigen, jeugdzorg, huisarts en
gemeente én zal het sociale netwerk van het gezin zoveel mogelijk betrokken worden.

Het Jeroen Pit Huis wordt een zelfstandig, nieuw zorgverblijf op het terrein van Amsterdam UMC, locatie AMC.
Het gebouw zal midden in het Health Park worden gebouwd, in een groene omgeving met veel licht, ruimte
en met direct uitzicht op de natuur. Een warm, huiselijk gevoel met veel privacy staat voorop. Er zullen acht
familieappartementen komen met een kamer voor het zieke kind, een woonkamer met pantry en een slaapkamer
voor ouders en eventueel broertjes of zusjes. Daarnaast kent Het Jeroen Pit Huis een aantal centrale voorzieningen:
een grote familiekeuken, een gezellige woonruimte, sport-, “chill-" en revalidatiefaciliteiten en een eigen tuin.

Het project van Het Jeroen Pit Huis is een initiatief van de Stichting VanKarnebeek4Kids, Amsterdam UMC en het
Lindenhofje, een verpleegkundig kindzorghuis van het Leger des Heils. Deze partijen hebben een projectteam
gevormd met daaronder een aantal werkgroepen en worden gesteund door een kundige Raad van Advies.
Verschillende partijen van naam hebben daarnaast in deze projectfase hun medewerking verleend door pro
bono hun diensten aan te bieden. Stichting VanKarnebeek4Kids heeft, gesteund door Stichting Steun Emma
Kinderziekenhuis, de verantwoordelijkheid op zich genomen om de fondsen voor de bouw en de inrichting te
werven.

Fondsenwerving

In 2019 is de fondsenwerving gestart en is reeds een aantal inkomsten gerealiseerd. Daarnaast is een groot aantal
toezeggingen, voor de bouw van Het Jeroen Pit Huis, vastgelegd. Totale projectkosten zijn geraamd op 7 miljoen
euro.
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5. Financiéen

Financieel gezien is 2019 een heel goed jaar geweest. Dankzij vele mooie acties en donaties, opbrengsten uit
nalatenschappen, de verkoop van de Emma Blond mokken en, niet te vergeten, het Emma Droomgala hebben we
in totaal EUR 2.609.371 opgehaald. De opbrengsten zijn afkomstig van particulieren, bedrijven, organisaties zonder
winststreven, een loterijorganisatie en de verkoop van speciale Emma Blond mokken.

Stichting Steun Emma organiseert geen collectes en ontvangt geen subsidies van overheden. De vruchten van
alle fondsenwervingsinspanningen zullen ingezet worden voor wetenschappelijk onderzoek, faciliteiten, welzijn,
voorlichting en educatie, in lijn met de doelstelling van het ziekenhuis. De opbrengsten in 2019 zijn gestegen ten
opzichte van 2018 (EUR 2.0 miljoen), vooral door een aantal nalatenschappen.

De totale uitgaven, inclusief doelbesteding, stegen van EUR 1,4 miljoen in 2018 naar EUR 2.1 miljoen in 2019. Het
grootste deel van deze stijging zien wij terug in de doelbestedingen. Er is in 2019, bijvoorbeeld, EUR 269k meer
uitgegeven aan wetenschappelijk onderzoek en EUR 302k aan welzijn, voorlichting en educatie.

Inkomsten in 2019

De begroting voor de baten van 2019 bevatte EUR 1,5 miljoen aan baten voor het fonds op naam Het Jeroen Pit
Huis. Op het moment dat de begroting opgemaakt werd, was het uitgangspunt dat deze gelden, nadat de go-
ahead voor het project gegeven zou zijn, in 2019 opgevraagd zouden worden. Echter, gedurende het jaar werd
duidelijk dat er pas vanaf 2020 baten geboekt zullen worden voor Het Jeroen Pit Huis. Wanneer wij het bedrag
van EUR 1,5 miljoen voor Het Jeroen Pit Huis buiten beschouwing houden, heeft Stichting Steun juist succesvol
geworven ten opzichte van de begroting.

Baten van particulieren en bedrijven

De baten van particulieren stegen met 26% van EUR 611.142 in 2018 naar EUR 770.788 in 2019. Er werd een
groot aantal, succesvolle acties van derden georganiseerd in 2019, en ook tijdens het Emma DroomGala hebben
particulieren de IC Neonatologie ondersteund. Ook in 2019 heeft Steun Emma weer een aantal bijzondere
nalatenschappen toegekend gekregen.

De baten van bedrijven daalden met 7% van EUR 454,613 in 2018 naar EUR 432.770 in 2019. Waar in 2018 een aantal
mooie acties van derden door bedrijven geinitieerd en georganiseerd werden, zijn deze in 2019 om verschillende
redenen in mindere mate gerealiseerd.

De begroting voor particulieren en bedrijven bevat EUR 1.460.000 aan baten voor Het Jeroen Pit Huis.

Baten van organisaties zonder winststreven
De baten van organisaties zonder winststreven betreft donaties van diverse vermogensfondsen, stichtingen en
verenigingen bestemd voor de doelstellingen van Stichting Steun Emma.

De baten van organisaties zonder winststreven zijn in 2019 14% hoger dan in het voorgaande jaar. We zien een
stijging van EUR 132.324, van EUR 939.151 in 2018 naar EUR 1.071.475 in 2019.

Vooral aanvragen bij vermogensfondsen waren zeer succesvol in 2019. We hebben een aantal belangrijke,
wetenschappelijke onderzoeken kunnen ondersteunen met gelden van vermogensfondsen.

Daarnaast bestaan de baten van organisaties zonder winststreven uit een gift in natura van EUR 315.897, geschonken
door Amsterdam UMC (verbonden organisatie), als bijdrage aan de personele lasten.

Overige baten

We ontvingen baten ter hoogte van EUR 332.669 van loterijorganisaties. Deze baten zijn gerelateerd aan een
aanvraag op het gebied van neonatologie van de steunstichtingen van drie kinderziekenhuizen (het Sophia
Kinderziekenhuis, Wilhelmina Kinderziekenhuis en Emma Kinderziekenhuis) bij de Vriendenloterij. Het onderzoek
zal door wetenschappers van deze kinderziekenhuizen uitgevoerd worden. We zien ook nog beperkte baten van
EUR 1.669 gerealiseerd door de verkoop van de Emma Blond Amsterdam mokken.
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Uitgaven in 2019

In totaal is er in het jaar 2019 EUR 2.122.736 uitgeven, ter overstaande van EUR 1.431.025 gedurende 2018. De
uitgaven worden uitgesplitst naar de categorieén ‘Besteed aan doelstelling, 'Wervingskosten’ en ‘Beheer en
administratie’

We gaan zorgvuldig om met elke euro. We hanteren een laag kostenbeleid waarin we streven om zo min
mogelijk kosten te maken voor marketing-, communicatie- en fondsenwervingsdoeleinden. We zijn onze
samenwerkingspartners dankbaar voor hun bijdrage hieraan, waardoor we zoveel mogelijk initiatieven in het
Emma kunnen ondersteunen. Om de kosten in de gaten te houden, gebruikt Stichting Steun Emma ratio’s, in
overeenstemming met de richtlijnen van het Centraal Bureau Fondsenwerving (CBF).

Besteed aan doelstelling

Bestedingen aan wetenschappelijk onderzoek liggen 44% hoger dan in 2018, met EUR 877.873 in 2019 en EUR
608.743 in 2018. De succesvolle aanvraag bij de Vriendenloterij heeft uiteraard een zeer gunstig effect op onze
baten. Tegelijkertijd werden een groot deel van de baten direct overgemaakt naar de AMR (Amsterdam Medical
Research B.V), de interne organisatie welke de administratie voor dit onderzoek verricht. Beide, de baten en de
uitgaven, waren voor 2019 niet gebudgetteerd. In 2019 heeft de stichting via de WAR (Wetenschappelijk Advies
Raad) EUR 150k toegekend aan wetenschappelijk onderzoek voor het Emma Kinderziekenhuis, daarnaast is er
voor EUR 218k aan onderzoek verricht voor het Matiliteitslab en EUR 142k uitgegeven aan onderzoek voor Emma
Neuroscience.

Bestedingen aan Welzijn, voorlichting en educatie liggen 74% hoger dan in 2018. In 2019 waren de bestedingen
EUR 709.381, en in 2018 zagen we bestedingen ter hoogte van EUR 406.872.

Deze bestedingen zijn moeilijk te begroten, aangezien een groot deel afhankelijk is van de specifieke behoeften van
afdelingen in het Emma. Deze behoeften kunnen gedurende het jaar ontstaan of veranderen. We hebben in 2019
veel aanvragen kunnen honoreren. Zo zijn onder andere stoelen vervangen die de ouders van prematuur geboren
baby’s in staat stellen om te buidelen (huid-op-huid contact hebben). Daarnaast is er knutselmateriaal en speelgoed
besteld en zijn ouders ondersteund vanuit het “Emma in Nood" fonds.

In 2019 heeft Steun Emma EUR 250k toegezegd aan de bouw van Het Jeroen Pit Huis.

Wervingskosten

Onder wervingskosten rekenen we vooral kosten voor personeel dat zich met de werving van gelden voor het
Emma bezighoudt, de organisatie en uitvoering van het Emma DroomGala, communicatie en de website. We zien
in 2019 dat nieuwe vormen van werving, zoals het gebruik van wervingsplatformen voor acties en ook nieuwe
betaalvormen zoals Tikkies, kosten met zich meebrengen die wij in voorgaande jaren nog niet zo sterk gezien
hadden.

Wervingskosten waren in 2019 hoger dan begroot, door het toevoegen van de wervingskosten voor Het Jeroen Pit
Huis. In 2019 waren de kosten EUR 374.703, en in 2018 besteedde de stichting EUR 275.062 aan wervingskosten.

Beheer en administratie

Kostenvoorbeheerenadministratieliggen15% hogerdanin2018, watgerelateerdisaan nietgeplande wervingskosten
voor personeel. Onder beheer en administratiekosten rapporteren wij onder andere personeelskosten voor de
backoffice, contributies (CBF en Goede Doelen Nederland) en kosten voor de accountant en administratie.

Kostenvoor beheerenadministratie lagenin 2019 op EUR 160.779, terwijl zij ultimo 2019 EUR 140.348 rapporteerden.

Reserves
De totale reserves bedroegen EUR 2.47 miljoen per ultimo 2019 en worden gevormd door de continuiteitsreserve,
bestemmingsreserve en het Van Walreefonds.

Ultimo 2019 bedraagt de continuiteitsreserve EUR 176.725 euro (gelijk aan 2018). De bestemmingsreserve bedroeg
ultimo 2019 EUR 2.27 miljoen. Deze reserve is bestemd voor ‘Onderhoud Metamorfose en Verbouwing IC
Neonatologie" Momenteel wordt er gespaard voor de verbouwing van de IC Neonatologie. Steun Emma heeft
toegezegd om EUR 2.5 miljoen bij te dragen aan deze vernieuwde afdeling.
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De plek waar de oorsprong ligt
van het Emma. Nu is daar dit
prachtige hotel gevestigd, en

sponsoren zij de F&B en
locatiehuur voor het Emma
Droomagala.

Met de sponsoring van COW's
(Computers on wheels)
kunnen kinderen in het Emma
videogames spelen op hun
kamer en daarmee even
ontspannen.

Wij bedanken de vele
partijen die in 2019 op allerlei
manieren in natura hebben
bijgedragen aan het Emma
Kinderziekenhuis.

19

Sponsoring in natura

Het Emma Kinderziekenhuis wordt
ok gesteund door sponsoring in natura.
Een aantal partners uit 2019 uitgelicht:

Amsterdam Bracelet heeft, middels
een kleurrijke projectie, de ruimte
van de CT-scan aangenamer

gemaakt voor kinderen.

De huisstijl van de Stichting
is, met dank aan Wunderman
Thompson (voorheen JWT),

geheel vernieuwd. Deze is
nu in lijn met de huisstijl van

Amsterdam UMC en Emma

Kinderziekenhuis.
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6. Risicomanagement

In de uitvoering van onze activiteiten streven we een laag risicoprofiel na.

Jaarlijks onderzoeken we of de eerder benoemde risico’'s nog gelden en de genomen maatregelen goed worden
toegepast. Daarnaast analyseren we, op basis van interne en externe veranderingen, of er nieuwe risico’s zijn
ontstaan en wanneer dit het geval is, dan zoeken wij naar de meest adequate maatregel om het risico te mitigeren.
Het risico per risicotype is als volgt te kwalificeren;

Strategisch risico

De doelstellingen van Stichting Steun Emma worden in zeer nauw overleg met het divisiebestuur van het
Emma Kinderziekenhuis bepaald en vastgesteld. De doelen van de stichting zijn daarmee direct afgeleid van de
doelstellingen van het Emma.

Het strategisch risico wordt verkleind doordat financiéle bijdragen aan wetenschappelijke onderzoeken en
grote projecten, zoals het project IC Neonatologie pas uitgekeerd worden nadat de projecten zijn afgerond c.q.
opgeleverd.

Onze bijdragen aan het Emma zijn voor het overgrote deel afhankelijk van donaties en giften. Het uitblijven van
donaties en giften zal ervoor zorgen dat doelstellingen niet gerealiseerd kunnen worden. Wij willen dit risico
verkleinen door vanuit een meerjarenplanning te werken waardoor ruim de tijd wordt genomen om bijvoorbeeld
de beoogde bijdrage voor de afdeling IC Neonatologie te kunnen verkrijgen. Ongeoormerkte donaties worden aan
de bestemmingsreserve toegevoegd die Stichting Steun Emma in staat stelt om toezeggingen die zijn aangegaan
deels op te vangen. Tegelijkertijd besteden we veel aandacht aan de opbouw van een stabiel relatiebestand van
donateurs die we voor lange tijd aan ons kunnen binden.

Operationeel risico

Wij zijn gehuisvest in het Emma en maken gebruik van de faciliteiten van het ziekenhuis. Daarmee zijn de risico’s op
het vlak van ICT infrastructuur, databescherming, brandveiligheid et cetera gelijk aan het niveau van het ziekenhuis.
Stichting Steun Emma mitigeert het potentiele risico op reputatie schade door een inadequate aanwending van
de middelen door gebruik te maken van het AMC Medical Research B.V. (AMR) binnen Amsterdam UMC. Het AMR
is ingericht om de financiéle administratie en verantwoording te verzorgen ten aanzien van de wetenschappelijke
onderzoeken die mede door de donaties van Stichting Steun Emma worden gefinancierd.

Financieel risico en beleggingsbeleid

De kosten van de beheer en administratie van de werkorganisatie zijn relatief laag. Dit komt onder andere doordat
personeelskosten van onze medewerkers gedragen worden door Amsterdam UMC. Stichting Steun Emma
houdt kortlopende liquide middelen aan die aangewend worden voor de verplichtingen die we zijn aangegaan.
Daarmee is er nauwelijks sprake van liquiditeitsrisico. Stichting Steun Emma verleent geen krediet en heeft dus geen
kredietrisico.

Gegeven de rentestand, hebben we in 2019 te maken met lage resultaten uit spaartegoeden.

Vanwege de lage rentestand, maar ook om tijdelijk overtollige geldmiddelen voor de Stichting te laten werken
is er door het bestuur besloten om een deel van de geworven gelden conservatief te beleggen. Hiervoor is een
beleggingsstatuut opgesteld welke onder andere in lijn is met de UN Global Compact principes. Een externe
beheerder van de gelden is aangesteld en wordt gecontroleerd door de beleggingscommissie.

“Doelstellingen van
Stichting Steun Emma
worden in nauw overleg
met het divisiebestuur
van het Emma bepaald
en vastgesteld.”

In de uitvoering van

onze activiteiten
streven we een laag

risicoprofiel na.
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7. Onze organisatie

Bestuur

Het bestuur van Stichting Steun Emma telt zes bestuursleden. De bestuursleden zetten zich onbetaald en
onbezoldigd in voor de stichting en hebben ieder een eigen aandachtsgebied.

Het stichtingsbestuur heeft zich ingedeeld in een dagelijks bestuur, belast met de dagelijkse leiding, en een
toezichthoudend bestuur. Het dagelijks bestuur wordt gevormd door de voorzitter, penningmeester en secretaris.
De leden van het bestuur treden periodiek af en het bestuur voert jaarlijks een evaluatie uit ten aanzien van haar
functioneren. In 2019 heeft het bestuur drie keer vergaderd. De taken en bevoegdheden van het bestuur en de
directeur zijn vastgelegd in de regelementen en statuten. De regelementen en statuten zijn online in te zien op de
website http://www.steunemma.nl/stichting.

Adviseurs

Prof. dr. Hans van Goudoever en prof. dr. Hugo Heymans, respectievelijk kinderarts en Hoofd Emma Kinderziekenhuis
van Amsterdam UMC en emeritus hoogleraar Kindergeneeskunde tevens voormalig Hoofd Emma Kinderziekenhuis,
zijn als adviseurs aan Stichting Steun Emma verbonden. De adviseurs zijn aanwezig bij de bestuursvergaderingen.

Wetenschappelijke adviesraad

Stichting Steun Emma kent een wetenschappelijke adviesraad, welke het stichtingsbestuur adviseert over aanvragen
tot financiéle ondersteuning van wetenschappelijke onderzoeken binnen de WAR-ronde. In 2019 bestond deze
externe wetenschappelijke adviesraad uit vier specialisten verbonden aan het Erasmus MC / Sophia Kinderziekenhuis,
Leids Universitair Medisch Centrum, Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie en het Maastricht UMC+.

Bureau

Het team van de stichting wordt geleid door de directeur, Gwen van Mansum (titulair, niet statutair). Zij legt
verantwoording af aan het bestuur. De directeur zorgt samen met het fondsenwervingsteam bestaande uit een
Senior Fondsenwerver, Codrdinator Acties en Medewerker Communicatie voor de frontoffice werkzaamheden.
De Manager Bureau Organisatie is verantwoordelijk voor een goede inrichting van de backoffice en wordt daarbij
ondersteund door een Financieel Administratief Medewerker. Het bureau telt ultimo 2019 zes medewerkers (4,0
fte). De medewerkers zijn in dienst van Amsterdam UMC, locatie AMC. Amsterdam UMC draagt de personele lasten
van de medewerkers van Stichting Steun Emma. De medewerkers zijn voor het gehele dienstverband gedetacheerd
bij Stichting Steun Emma en vallen onder de CAO-UMC. Tevens zijn de gedragscodes van Amsterdam UMC op hen
van toepassing.

Het bestuur heeft het bezoldigingsbeleid, de hoogte van de directiebeloning en de hoogte van andere
bezoldigingscomponenten vastgesteld. Het beleid wordt periodiek geactualiseerd. De laatste evaluatie was in 2019.
Bij de bepaling van het bezoldigingsbeleid en de vaststelling van de beloning volgt Stichting Steun Emma
Kinderziekenhuis de Regeling beloning directeuren van goededoelenorganisaties (zie goededoelennederland.nl).
De regeling geeft aan de hand van zwaartecriteria een maximumnorm voor het jaarinkomen. De weging van
de situatie bij Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis vond plaats door het dagelijks bestuur. Dit leidde tot een
zogenaamde BSD-score van 355 punten met een maximaal jaarinkomen van EUR 97.871 (1 FTE/12 mnd).

De voor de toetsing, aan de geldende maxima, relevante werkelijke jaarinkomens van de directie bedroegen (2019
in EUR) voor Gwen van Mansum (0.89 FTE/12 mnd.): EUR 66.974. Deze beloning blijft binnen de geldende maxima.

De belaste vergoedingen/bijtellingen, de werkgeversbijdrage pensioen en de overige beloningen op termijn stonden
bovendien in een redelijke verhouding tot het jaarinkomen. De hoogte en samenstelling van de bezoldiging worden
in de jaarrekening toegelicht in de toelichting op de staat van baten en lasten. De samenstelling van het bestuur, de
adviseurs en het bureau zijn opgenomen in annex .

Vrijwilligersbeleid

Stichting Steun Emma werkt met vrijwilligers die zich op structurele basis voor ons, of via ons ten behoeve van het
Emma, inzetten. Vrijwilligers hebben vaak een relatie met het Emma. Er is een vrijwilligersbeleid opgesteld waarin
onder andere de taakomschrijvingen zijn geformuleerd. Wekelijks gaat er bijvoorbeeld een vrijwilliger rond met een
mobiele bibliotheek (de boekenkar). Zij kent veel van de patiénten die al langer of vaker in het Emma komen en
zorgt dat de boeken op de boekenkar aansluiten bij hun interesses.

Een aantal vrijwilligers bezoekt de patiénten op de kamer met een scala aan materialen waarmee de kinderen kunst
kunnen maken. Er worden onder andere schitterende schilderijen gemaakt en er wordt gewerkt met klei en was.
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Transparantie en verantwoording

Stichting Steun Emma is gevestigd te Amsterdam en is ingeschreven bij de Kamer van Koophandel onder nummer
41198519. We zijn door de belastingdienst erkend als algemeen nut beogende instelling (ANBI). In 2018 heeft een
positieve hertoetsing plaatsgevonden waarmee we voor de komende drie jaar behoud van de CBF erkenning
hebben ontvangen. Met CBF erkenning en de lidmaatschap aan Goede Doelen Nederland laat Stichting Steun
Emma zien te werken volgens codes, regels en richtlijnen omtrent het afleggen van verantwoording aan onze
donateurs en de maatschappij over de besteding van de inkomsten.

Integer werken

Amsterdam UMC streeft naar een veilig en prettig werkklimaat voor haar medewerkers. Dat houdt

onder meer in dat Amsterdam UMC zich in de arbeidsrelatie met haar medewerkers moet gedragen als ‘goed
werkgever. En dat de medewerkers worden geacht een ‘goed werknemer’ te zijn. Maar wat betekent goed
werkgeverschap of goed werknemerschap in de dagelijkse praktijk op de werkvloer? Wat is aanvaardbaar, wat niet?
En wie durft zijn of haar collega’s aan te spreken op gedrag dat niet door de beugel kan? De gedragscode integriteit
beschrijft aan welke bindende gedragsregels medewerkers en bestuur van Amsterdam UMC zich moeten houden.
Stichting Steun Emma en haar medewerkers dienen zich te confirmeren aan en te werken volgens Amsterdam
UMC opgestelde gedragscode, dat gebaseerd is op de CAO Universitair Medische Centra. De gedragscode, het
crisisprotocol, de regelingen omtrent integriteit en het melden van en optreden bij grensoverschrijdend gedrag zijn
in te zien op intranet. Er is een vertrouwenspersoon aangesteld waarbij medewerkers terecht kunnen in geval van
bijvoorbeeld een geschil met een collega of leidinggevende, discriminatie, ongepast gedrag en ongewenst gedrag.
Een klachtenregeling voor medewerkers is aanwezig.

Integriteitsbeleid Stichting Steun Emma

Klachtenprocedure en privacy statement

Stichting Steun Emma heeft een integriteitsbeleid en een eigen klachtenprocedure opgesteld. De directeur is het
primaire meldpunt voor klachten. Zij is verantwoordelijk voor de codrdinatie en uitvoering van het klachtenbeleid.
Het integriteitsbeleid alsmede de klachtenprocedure en het klachtenformulier zijn opgenomen op de website
www.steunemma.nl/stichting. In 2019 hebben we geen meldingen ontvangen van wangedrag of klachten.

Stichting Steun Emma vindt het van essentieel belang dat de persoonlijke gegevens van onze relaties met de grootst
mogelijke zorgvuldigheid worden behandeld en beveiligd, en handelt binnen de grenzen van de wet, waaronder de
avg. Te allen tijde is toestemming voor de verwerking van persoonsgegevens afgegeven door betrokkenen. In ons
privacy statement is beschreven voor welke doeleinden persoonsgegevens worden verzameld en verwerkt, waaruit
deze persoonsgegevens bestaan, hoe we ervoor zorgen dat vertrouwelijk wordt omgegaan met deze informatie en
het gebruik van cookies. Lees hierover alles in ons privacy statement op www.steunemma.nl/page/cookies.

Nevenactiviteiten

De nevenfuncties en privéactiviteiten van bestuursleden en medewerkers moeten altijd gemeld worden bij het
bestuur. Indien een nevenfunctie of privéactiviteit wordt gecontinueerd zonder toestemming van het bestuur, is dit
reden voor ontslag voor de betreffende bestuurslid of medewerker. Nevenfuncties en de overige onderwerpen uit
het bestuursreglement zijn verder beschreven in de statuten, welke in te zien zijn op de website.

Geschenken

Medewerkers van de stichting mogen, in tegendeel tot de medewerkers van Amsterdam UMC, in geen enkele
situatie geschenken aannemen. Wel mogen medewerkers van de stichting, die hiervoor bevoegd zijn, geldbedragen
(giften) aannemen namens de stichting. De stichting is immers een fondsenwervende organisatie.

Meldplicht CBF

Het CBF heeft sinds maart 2019 een meldplicht opgenomen in haar reglement. De stichting is verplicht om
(vermoedens van) ernstige misstanden te melden. Het gaat hierbij om misstanden die het publieksvertrouwen in
de goede doelen sector kunnen schaden. Een uitwerking hiervan is opgenomen in het handboek Administratie
Organisatie en Interne Controle.
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8. Vooruitblik 2020

Het komende jaar ziet er anders uit dan de afgelopen jaren, vanwege de uitbraak van COVID-19. Het coronavirus
heeft de hele wereld in zijn greep en zal ook invloed hebben op de fondsenwerving voor het Emma Kinderziekenhuis.
Alle fondsenwervende activiteiten in de eerste helft van het jaar zijn afgelast of uitgesteld, zoals wij weten van Nacht
van Emma en G&S Kids Racing, G&S Fun(d) racing.

We verleggen onze focus naar de hulp voor het Emma in tijden van deze corona-uitbraak. We ondersteunen
het ziekenhuis bij de inzameling van materialen, maskers, brillen e.d. Daarnaast ondersteunen we in de
psychosociale zorg van kinderen, die geisoleerd op hun kamer verblijven en geen bezoek mogen ontvangen.
Net zoals de kinderopvang die is opgezet voor kinderen van zorgpersoneel. De support zal voornamelijk in de
vorm van productsponsoring zijn, aangevuld met een fondsenwervende actie via het platform Kentaa Care.
Verder ondersteunen we verschillende wetenschappelijke onderzoeken naar COVID-19 bij kinderen, die worden
gecodrdineerd vanuit het Emma Kinderziekenhuis.

In de zomer van 2020 gaan we ons richten op een nieuwe strategie voor de komende jaren 2020-2023. Hierin
verwachten we een verder gaande integratie met het Emma Kinderziekenhuis op gebied van communicatie. Zo
gaan we vanaf 2020 een gezamenlijke communicatiemedewerker aannemen en gaan we werken aan een nieuwe
website.

De fondsenwervende ambitie voor de IC Neonatologie lijkt in zicht en gaan we verder in kaart brengen. Tijdens de
verbouwing van de afdeling zal onze aandacht nog altijd uitgaan naar de allerkleinsten. In de meerjarenstrategie
gaan we verkennen hoe we het nieuwe fondsenwervende project na de IC Neonatologie gaan vormgeven. De
gedachtegang gaat uit naar "Emma Kinderstad”, een doorvertaling van het bestaande VUmc Kinderstad van locatie
VUmc, naar locatie AMC. Kinderstad is een grote speelruimte in het VUmc, waar kinderen even ‘gewoon’ kind
kunnen zijn door samen met leeftijdsgenootjes en familie te knutselen, verkleden, bouwen en gamen.

In de huidige fondsenwervingsstructuur verwachten we geen grote veranderingen. We stimuleren acties van derden
en verbreden onze band met de stichtingen van andere kinderziekenhuizen, om kansen voor fondsenwerving
gezamenlijk op te pakken. In geval van partners die geinteresseerd zijn in landelijke dekking is dit interessant.

Verder zal in 2020 de voorbereiding van de bouw van Het Jeroen Pit Huis starten. Het nieuwe zorgconcept voor
ernstig chronisch zieke kinderen, waarvoor de overstap van ziekenhuis naar huis té groot is.

Begroting
De door het bestuur goedgekeurde begroting voor 2020 is onderdeel van het vierjarenplan 2017-2020.

In 2020 zien we begrote baten welke vele malen hoger liggen dan de verwachtte lasten. Deze baten zijn gerelateerd
aan Het Jeroen Pit Huis en in lijn met de begroting van dit Fonds op Naam.

Daarnaast blijven we, ook in 2020, werven voor de allerkleinsten van het ziekenhuis, de IC Neonatologie.
Aan de lasten kant zien we de eerste kosten voor de bouw van Het Jeroen Pit Huis, maar ook wetenschappelijk
onderzoek via de WAR en de Fondsen op Naam.

Somder baten 5.635.750

“2020 wordt een ander jaar dan

Besteding aan doelstellingen 1.744.283 de afgelopen jaren, vanwege de

Wervingskosten - (BB corona-uitbraak verleggen we
Kosten beheer en administratie 169.050 . . "

tijdelijk onze focus.
Som der lasten 2.223.043

Gwen van Mansum
Directeur

Stichting Steun Emma
Kinderziekenhuis
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Annex |

Samenstelling bestuur

De leden van het bestuur van Stichting Steun Emma oefenen hun functie onbezoldigd uit.
Per ultimo 2019 is het bestuur als volgt samengesteld (met vermelding van huidige werkkring):

Dhr. dr. R.R. Kuijten — voorzitter Managing Partner Life Sciences Partners

Dhr. A. Rahusen - penningmeester Hoofd Private Clients Europe ABN AMRO Bank N.V.

Dhr. mr. S.H. de Ranitz — secretaris Advocaat / Adviseur Resor N.V.

Dhr. R. Wisbrun — bestuurslid Founding Partner J. Walter Thompson

Dhr M.C.W. van Rooijen — bestuurslid Senior Partner McKinsey & Company (tot september 2019)
Mevr. N.E. de Haan - bestuurslid Zakelijk Adjunct Directeur Foam Fotografiemuseum,

per 1 september 2019 Zakelijk Directeur Foam Fotografiemuseum.

Nevenfuncties bestuursleden
Dhr. dr. R.R Kuijten - Lid Raad van Toezicht Simplify Medical, Sunnyvale, California, USA

- Bestuurslid Nederlandse Vereniging van Participatiemaatschappijen (beéindigd in 2019)
- Lid Raad van Toezicht Oncode Institute

- Lid Regiegroep Topsector Life Sciences and Health

- Penningmeester Vereniging Rembrandt

- Bestuurslid Stichting Corpsmuseum & Archieven van het Utrechtsch Studenten Corps
- Lid Raad van Advies, Utrechtsch Studenten Corps

- Bestuurslid Stichting ABA (Applied Behavior Analysis) (beéindigd in 2019)

- Bestuurslid Stichting Singelstraat 12/12bis

- Voorzitter Stichting Monseigneur 89

- Lid Raad van Toezicht Artios Pharma, UK

- Lid Raad van Advies Utrecht Life Sciences

Dhr. A. Rahusen - Lid Raad van Commissarissen ABN AMRO Clearing Bank
- Lid Raad van Advies Moneyou B.V. (tot 31-12-2019)
- Lid Raad van Commissarissen ABN AMRO Investment Solutions (tot 31-12-2019)

Dhr. mr. S.H. de Ranitz - Lid Raad van Commissarissen Centrum Integrale Revalidatie Services B.V.
- Lid Raad van Commissarissen Poot Agenturen B.V.
- Bestuurslid Wounded Knee (Holding) B.V.

Dhr. R. Wisbrun - Vicevoorzitter Raad van Commissarissen Lucas Bols
- Bestuurslid Stichting Carré Fonds (beéindigd in 2019)

Dhr. M.C.W. van Rooijen - Voorzitter Raad van Advies Rotterdam School of Management Erasmus University

Mevr. N.E. de Haan - Voorzitter Stichting Huize Frankendael
- Bestuurslid Stichting Julidans
- Lid Ledenraad Rabobank Amsterdam
- Bestuurder Stichting Foam Friends



Adviseurs
Prof. dr. Hans van Goudoever Hoofd Emma Kinderziekenhuis van Amsterdam UMC

Prof. dr. Hugo Heymans Emeritushoogleraar Kindergeneeskunde,voormaligHoofd EmmaKinderziekenhuis

Wetenschappelijke Adviesraad (WAR)

Prof. dr. F.C. Verhulst Hoogleraar / Medisch specialist Kinder- en Jeugdpsychiatrie / psychologie
Erasmus MC / Sophia Kinderziekenhuis

Prof. dr. L.J.I. Zimmerman Hoofd afdeling Kindergeneeskunde, Maastricht UMC+

Prof. dr. E.H.H.M. Rings Hoofd afdeling Kindergeneeskunde, Leids Universitair Medisch Centrum
Hoofd afdeling kindergeneeskunde, Erasmus MC / Sophia Kinderziekenhuis

Prof. dr. M.HW.A. Wijnen Hoogleraar Kinderchirurgie Kinderoncologische Chirurgie,
Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie

Medewerkers
Het team is in 2019 uitgebreid met Jennifer van Vliet in de functie van Manager Bureau Organisatie.
Daarmee ziet het team er per ultimo 2019 er als volgt uit:

Gwen van Mansum Directeur (0.89 fte)

Jennifer van Vliet Manager Bureau Organisatie (0.89 fte)

Nicole Meijer Senior Fondsenwerver (0.67 fte)

Callista Scheffers Financieel Administratief Medewerker (0.55 fte)
Thomas Brink Coordinator Acties (0.55 fte)

llse Paulussen Communicatie Medewerker (0.55 fte)
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Jaarrekening
11 Balans

(na resultaatbestemming)

Activa

Voorraden

Vorderingen en overlopende activa
Effecten

Liquide middelen

Totaal
Passiva

Resenes
Continuiteitsreserve
Van Walreefonds
Bestemmingsreserve

Fondsen

Totaal reserves en fondsen

Kortlopende schulden

Totaal

31 december 2019

31 december 2018

€ € € €
1.4.1 815 2.382
142 594.652 154.860
143 310.384 -
144 6.062.010 6.170.038
6.967.861 6.327.279
31 december 2019 31 december 2018
€ € € €
145
176.725 176.725
16.092 16.092
2.273.426 2.053.621
2.466.243 2.246.438
146 3.088.448 2.806.280
5.554.691 5.052.718
147 1.413.170 1.274.560
6.967.861 6.327.279




1.2 Staat van baten en lasten

Jaarrekening 2019

2019 2019 2018
Realisatie Begroting Realisatie
€ € €
Baten
Baten van particulieren 1.5.1 770.788 230.000 611.142
Baten van bedrijven 152 432.770 1.890.000 454.613
Baten van loterijorganisaties 1.5.3 332.669 2.500 1.588
Baten van andere organisaties zonder winststreven 154 755.578 845.000 636.698
Baten van verbonden organisaties zonder winststreven 1.5.5 315.897 307.000 302.453
Som van de geworven baten 2.607.702 3.274.500 2.006.494
Baten als tegenprestaties voor de levering van producten 1.5.6 1.669 2.800 3.939
Som van de baten 2.609.371 3.277.300 2.010.433
Lasten
Besteed aan doelstelling 1.5.7
A - Wetenschappelijk onderzoek 877.873 800.000 608.743
B - Welzijn, worlichting en educatie 709.381 515.015 406.872
1.587.254 1.315.015 1.015.615
Wenvingskosten 158 374.703 292.050 275.062
Kosten beheer en administratie 1.5.9 160.779 150.700 140.348
Som van de lasten 2.122.736 1.757.765 1.431.025
Saldo voor financiéle baten en lasten 486.635 1.519.535 579.408
Saldo van financiéle baten en lasten 15.337 10.000 6.302
Saldo van baten en lasten 501.972 1.529.535 585.710
Resultaatbestemming
Toewoeging / onttrekking aan:
Continuiteitsreserve - 66.280
Bestemmingsreserve 219.805 153.622
Fondsen 282.167 365.808
501.972 585.710
Kengetallen
Bestedingen doelstelling als % van totale baten 60,5% 40,0% 50,4%
Bestedingen doelstelling als % van totale lasten 74,8% 74,8% 71,0%
Weningskosten als % van geworven baten 14,4% 8,9% 13,7%
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1.3 Toelichting behorende bij de jaarrekening

Algemeen

Dejaarrekeningis opgesteld conform de RJ650 voor de Verslaggeving van Fondsenwervende instellingen. Stichting
Steun Emma Kinderziekenhuis, statutair gevestigd te Amsterdam, wordt aangemerkt als Algemeen Nut Beogende
Instelling (ANBI) volgens artikel 5b Algemene wet inzake rijksbelastingen. De jaarrekening is opgesteld in euro’s.

Verslaggevingsperiode
Deze jaarrekening is opgesteld uitgaande van een verslagperiode van een jaar. Het boekjaar valt samen met het
kalenderjaar.

Gebruik van schattingen

De opstelling van de jaarrekening vereist dat het bestuur zich oordelen vormt en schattingen en veronderstellingen
maakt die van invloed zijn op de toepassing van grondslagen en gerapporteerde waarde van activa en verplichtingen
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 schattingen worden herzien en in de toekomstige perioden waarvoor de
herzieningen gevolgen hebben.

Grondslagen van waardering van activa en passiva en resultaatbepaling

De grondslagen die worden toegepast voor de waardering van activa en passiva en de resultaatbepaling zijn
gebaseerd op historische kostprijs. Voor zover niet anders is vermeld, zijn zowel de activa als de passiva tegen
nominale waarde gewaardeerd. Baten en lasten worden toegerekend aan het jaar waarop ze betrekking hebben.
De vergelijkende cijfers zijn waar nodig aangepast voor vergelijkingsdoeleinden.

Voorraden
De voorraden worden gewaardeerd tegen verkrijgingsprijs, onder aftrek van noodzakelijk geachte voorzieningen.

Vorderingen

Devorderingenwordenopgenomentegen nominale waarde onder aftrekvan de noodzakelijkgeachtevoorzieningen
voor het risico van oninbaarheid. Voorzieningen worden bepaald op basis van individuele beoordeling van de
inbaarheid van de vorderingen.

Liquide middelen
Liquide middelen bestaan uit kas- en banktegoeden en worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

Beleggingen

Vanwege de lage rentestand, maar ook om tijdelijk overtollige geldmiddelen voor de stichting te laten werken
is er door het bestuur besloten om een deel van de geworven gelden conservatief te beleggen. Hiervoor is een
beleggingsstatuut opgesteld in lijn met de UN Global Compact principes. Een externe beheerder van de gelden is
aangesteld en wordt gecontroleerd door de beleggingscommissie.

Continuiteitsreserve

Een continuiteitreserve wordt gevormd voor de dekking van risico’s op korte termijn en om zeker te stellen dat
de stichting ook in de toekomst aan haar verplichtingen kan voldoen. Het voortbestaan van de stichting dient
eveneens gewaarborgd te zijn.

Bestemmingsreserve
Om het ‘Onderhoud Metamorfose’ en de ‘Verbouwing IC Neonatologie' in de toekomst financieel te kunnen
ondersteunen heeft de stichting een deel van haar vermogen specifiek voor dit doel gereserveerd.

Fondsen
De stichting kent Bestemmingsfondsen en Fondsen op Naam.

Bestemmingsfondsen vloeien voort uit fondsenwervende activiteiten, gecoordineerd vanuit de stichting, met een
vooraf gespecifieerd doel of activiteit. Deze fondsenwervende activiteiten worden verantwoord als toevoeging
aan bestemmingsfondsen (indien de donateur heeft aangegeven hoe de gedoneerde fondsen dienen te worden
aangewend, de "geoormerkte donaties”) of als toevoeging aan de bestemmingsreserve ‘Onderhoud Metamorfose
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en Verbouwing IC Neonatologie’ (indien de donateur niet heeft aangegeven hoe de gedoneerde fondsen dienen te
worden aangewend, de “ongeoormerkte donaties”). Indien en voor zover per balansdatum de ingezamelde gelden
de bestedingen voor dat doel overtreffen, wordt het saldo weergegeven onder Reserves en fondsen. Bestedingen
wordenaan een bestemmingsfonds onttrokken na een besluittoteenverzoek voorfinanciéle ondersteuning, passend
in het doel van het bestemmingsfonds, te honoreren en dat aan de aanvrager te communiceren (de “toezegging”).
Het bedrag van deze toezegging wordt op dat moment ten laste van de Staat van Baten en Lasten gebracht en
de corresponderende verplichting getoond onder Kortlopende schulden (“toezeggingen”). Bestemmingsfondsen
worden uitsluitend aangewend voor het Emma Kinderziekenhuis, dan wel voor aan het Emma Kinderziekenhuis
verbonden personen (wetenschappelijk onderzoek, voorlichting en educatie en/of welzijn) en/of instellingen.

In sommige gevallen wordt de fondsenwerving niet geinitieerd door de stichting, maar door artsen of onderzoekers
van het Emma Kinderziekenhuis, voor een specifiek doel binnen het Emma Kinderziekenhuis. In dit geval spreken
we van fondsen op naam. De stichting ziet erop toe dat ook in deze gevallen de gedragscodes en richtlijnen voor
fondsenwerving worden nageleefd en dat de bestedingen van deze geworven middelen plaatsvinden conform
het door de donateurs aangegeven doel. Ten gunste van deze fondsen op naam geworven middelen worden
verantwoord als toevoeging aan fondsen op naam. In deze gevallen heeft de donateur altijd aangegeven hoe de
gedoneerde fondsen dienen te worden aangewend, de “geoormerkte donaties”. Middels een overeenkomst worden
afspraken tussen de stichting en de Fondshouder vastgelegd. Bestedingen van fondsen op naam dienen te passenin
het doel van het fonds en worden aan het fonds onttrokken op het moment dat de stichting van die bestedingen op
de hoogte wordt gesteld, door middel van declaraties. Het bedrag van deze bestedingen wordt op dat moment ten
laste van de Staat van Baten en Lasten gebracht en de corresponderende verplichting getoond onder Kortlopende
schulden ("toezeggingen”), dan wel door de stichting direct betaald. Ofschoon voor fondsen op naam noch de
ingezamelde gelden, noch de bestedingen door de stichting geinitieerd zijn, stelt de stichting wel steeds vast dat de
bestedingen passen in de aan het fonds op naam gegeven doelstelling, alsmede dat de doelstelling van een fonds
op naam past in de doelstelling van de stichting in algemene zin. Voorts kunnen deze fondsen op naam uitsluitend
worden opgezet door aan het Emma Kinderziekenhuis verbonden personen, waarbij de (beoogde) bestedingen
van het fonds op naam direct of indirect ten goede komen aan het Emma Kinderziekenhuis (wetenschappelijk
onderzoek, voorlichting en educatie en/of welzijn). Fondsen op naam worden verantwoord als bestemmingsfonds.

Toezeggingen

Toezeggingen worden opgenomen onder Kortlopende schulden en zijn door de stichting aangegane verplichtingen
uit hoofde van formeel toegezegde bedragen voor een daartoe ingediend verzoek. Deze verplichtingen ontstaan als
de stichting een geldelijke verplichting aangaat voor een vast bedrag (d.w.z. ongeacht de baten uit fondsenwerving
voor het gegeven doel, dan wel zonder daarvoor fondsen te werven, maar te financieren uit algemeen beschikbare
middelen van de stichting). Indien de stichting een geldelijke verplichting aangaat voor een bedrag tot maximaal
nog te werven fondsen, dan wordt onder Toezeggingen het bedrag opgenomen voor zover daartoe gelden door
de stichting reeds zijn geworven.

Baten uit fondsenwerving

Rechten van de stichting uit hoofde van fondsenwerving, waaronder toegezegde lijfrenten en nalatenschappen,
worden in de Staat van Baten en Lasten vermeld, indien de omvang en inbaarheid betrouwbaar kan worden
vastgesteld. Baten uit nalatenschappen worden verantwoord in het boekjaar waarin de omvang betrouwbaar kan
worden vastgesteld door bijvoorbeeld de ontvangst van een (voorlopige) afrekening of akte van verdeling van de
executeur testamentair welke in het boekjaar is ontvangen. Voorlopige uitbetalingen in de vorm van voorschotten
worden als baten uit nalatenschappen verantwoord in het boekjaar waarin ze ontvangen worden voor zover deze
niet reeds eerder zijn verantwoord en er geen voorwaardelijke verplichtingen bestaan.

Baten in natura
De baten in de vorm van goederen of diensten worden gewaardeerd tegen de reéle waarde (voor zover deze
betrouwbaar kan worden vastgesteld en materieel is) en verwerkt in de staat van baten en lasten.

Besteed aan doelstelling
De bestedingen worden als last verantwoord in het jaar waarin het besluit tot toekenning schriftelijk aan de aanvrager
is medegedeeld.



1.4 Toelichting op de balans

141 Voorraden
De aanwezige voorraad bestaat uit mokken.
De stichting verkoopt speciaal voor haar ontworpen en geproduceerde Blond Amsterdam mokken.

o
o
o
N
o
=
c
o
X
[
S
]
]
]

31-12-2019 31-12-2018
€ €

Mokken 815 2.382
Boekwaarde per einde periode 815 2.382

1.4.2 Vorderingen en overlopende activa
De vorderingen en overlopende activa kunnen als volgt worden gespecificeerd:

31-12-2019 31-12-2018
€ €
Nog te ontvangen donaties 587.429 122.940
Nog te ontvangen interest 4.375 5.351
Vooruitbetaalde kosten 2.848 2.779
Overige vorderingen - 23.790
Boekwaarde per einde periode 594.652 154.860

De nog te ontvangen donaties bevat een tweetal nalatenschappen, welke al opgenomen zijn in het resultaat, maar
welke pas ontvangen zullen worden in 2020.

1.4.3 Effecten
In 2019 heeft het bestuur van de stichting besloten om een beperkt deel de gelden conservatief te beleggen. Door
het aantal bestemmingsfondsen en fondsen op naam heeft de stichting te allen tijde gelden op de rekening, welke,

gezien de huidige rentestand, enkel in waarde minderen. De stichting heeft een beleggingsstatuut opgesteld welke
opgevolgd wordt door de beheerder.

De effectenportefeuille wordt beheerd door ING. De portefeuille kan als volgt worden gespecificeerd:

(o))

S 31-12-2019 31-12-2018
I € €
S Zakelijke waarden 173.997 -
= Vastrentende waarden 134.078 -
£ ING bank .186 2.309 ;
5

§ Boekwaarde per einde periode 310.384 .
wm

2

5 144 Liquide middelen

wm

Onder de liquide middelen zijn direct opvraagbare banktegoeden opgenomen.
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1.4.5 Reserves
Het verloop van de reserves kan als volgt worden gespecificeerd:

Continuiteits- Van Bestemmings-  Totaal
reserne Walreefonds resene
€ € € €
Boekwaarde per 1 januari 176.725 16.092 2.053.621 2.246.438
Resultaatbestemming* - - 219.805 219.805
Boekwaarde per 31 december 176.725 16.092 2.273.426 2.466.243

*Het totale resultaat van de stichting bedroeg EUR 501.972 positief. EUR 282.167 is toegevoegd aan de
bestemmingsfondsen en Fondsen op naam. Het resterende bedrag ad EUR 219.805 is toegevoegd aan de
bestemmingsreserve. Uit de bestemmingsreserve Onderhoud Metamorfose en Verbouwing IC Neonatologie is
voor een bedrag EUR 108.650 gehonoreerd op aanvragen in lijn met de bestemmingsreserve. Het gehele bedrag
heeft betrekking op onderhoud van de Metamorfose. Hierdoor bedraagt het gedeelte van reserves bestemd voor
toekomstig onderhoud van het Metamorfose project en verbouwing IC Neonatologie EUR 2.273.426.

Steun Emma heeft de intentie om EUR 2.5 miljoen te werven voor de verbouwing van de IC Neonatologie. Het is
mede om deze reden dat de stichting een relatief hoge bestemmingsreserve aanhoudt. Vanaf 2021 verwachten we
deze gelden uit te gaan geven aan onder andere de inrichting van de nieuwe afdeling.

Het Van Walreefonds is in 1978 krachtens overeenkomst met Vereniging “Het Emma Kinderziekenhuis” (een
rechtsvoorganger van de huidige stichting) gevormd uit door de Vereniging aan de Stichting “Vrienden van het
Emma Kinderziekenhuis” (eveneens een rechtsvoorganger van de huidige stichting) overgedragen middelen. De
stichting heeft zich ten opzichte van de Vereniging verbonden om dit bedrag te administreren onder de naam “Van

Walreefonds”. De stichting is notarieel verplicht het Van Walreefonds in stand te houden en mag uitsluitend het
rendement gebruiken.

1.4.6 Fondsen

De fondsen bestaan uit Bestemmingsfondsen en Fondsen op Naam.
De post kan als volgt worden gespecificeerd:

31-12-2019 31-12-2018
€ €
Bestemmingsfondsen 1.120.209 809.598
Fondsen op Naam 1.968.239 1.996.681
Boekwaarde per einde periode 3.088.448 2.806.280



Het verloop van het vermogen van de Bestemmingsfondsen wordt als volgt gespecificeerd:
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Vermogen Baten / Lasten / Vermogen
31-12-2018 stortingen  onttrekkingen 31-12-2019
€ € € €
opPz 34.502 400 249 34.653
PSz 8.055 70.000 69.999 8.057
Neonatologie 11.754 - 2.634 9.120
Wetenschappelijk onderzoek 92.221 378.881 275.187 195.915
Vrolijk op Fonds 32.804 4.617 10.085 27.336
ETV 817 25 - 842
KLIK 530 101.000 - 101.530
Project Op Koers Online 39.655 19.827 12.709 46.773
Signalering kindermishandeling 7.951 - 7.951 -
Emma in Nood 18.934 12.700 8.762 22.872
IC-Neo-Metamorfose 525.147 321.220 221.000 625.367
Power Mowe 6.908 - - 6.908
Kinderpoliklinieken 3.293 - 404 2.889
Bouwen woor de toekomst 27.028 10.918 - 37.946
809.598 919.587 608.978 1.120.209

Het totale vermogen van alle bestemmingsfondsen is momenteel meer dan een miljoen. Een groot deel hiervan
is bestemd voor de verbouwing van de afdeling IC Neonatologie (EUR 625k). Deze gelden worden pas uitgegeven
wanneer er kosten gemaakt zullen worden voor de onderdelen die Steun Emma zal ondersteunen, zoals de

inrichting van de kamers.

Daarnaast worden kosten voor wetenschappelijk onderzoek pas voldaan na voltrekking van het project en
rapportage door de AMR. Het is mede om deze reden dat Steun Emma een relatief groot vermogen heeft aan
bestemmingsfondsen. Het verloop van het vermogen van de Fondsen op Naam wordt als volgt gespecificeerd:

St. Kinderziekenhuis Amsterdam

Immunologie
Motiliteitslab

Global Child Health
Kind & Aids

IC Kinderen

Emma Neuroscience
Onze Hoofdzaak
JPH

Vermogen Baten / Lasten / Vermogen
31-12-2018  Stortingen Onttrekkingen 31-12-2019
€ € € €

836.647 - 332.601 504.046
276.210 50.000 79.010 247.200
768.602 389.084 217.554 940.132
3.410 - - 3.410
27.587 4.725 8.511 23.801
7.000 - - 7.000
77.226 144.061 142.608 78.679

- 24.877 2.042 22.835

- 154.480 13.343 141.136
1.996.681 767.226 795.668 1.968.239
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147 Kortlopende schulden

De kortlopende schulden kunnen als volgt worden gespecificeerd:

31-12-2019 31-12-2018
€ €

Toezeggingen 1.099.616 801.616
Omzetbelasting 9.174 13.213
Crediteuren 218.750 344.443
Ovwerige nog te betalen bedragen 85.630 115.287
Boekwaarde per einde periode 1.413.170 1.274.560

1.4.8 Niet uit de balans blijkende rechten en verplichtingen

Ultimo 2019 zijn de stichtingen meerjarige lijfrenten toegezegd, te ontvangen in de jaren 2020 tot en met 2024,
ten bedrage van EUR 71.400 (ultimo 2018: EUR 152.910). Er zijn in 2019 een zevental lijfrenten afgelopen (drie
geoormerkt voor het Fonds Motiliteitslaboratorium, één voor het Fonds IC Neonatologie en drie zonder oormerk).
Er zijn zeven nieuwe lijfrenten aangemeld (één geoormerkt voor het Fonds Matiliteitslaboratorium en zes zonder
oormerk).

Ultimo jaareinde zijn er vier nalatenschappen welke nog niet afgewikkeld zijn. Ook is het te ontvangen bedrag nog

niet betrouwbaar in te schatten. Op het moment dat deze bedragen wel bekend en betrouwbaar zijn zullen zij als
baten worden verantwoord.

1.4.9 Gebeurtenissen na balansdatum

In december 2019 is het COVID-19 virus ontdekt in China maar het probleem en de impact werd geleidelijk
duidelijk vanaf januari 2020. Ook in Nederland heeft hetinmiddels een grote impact op maatschappij en economie.
Hoe het virus zich verder ontwikkelt, welke maatregelen er nog getroffen gaan worden en welke invloed dit gaat
hebben op de stichting is nog onzeker. De waarde van de beleggingen zijn in maart sterk afgenomen maar zijn de
directe risico’s beperkt door een gedegen liquiditeitsbeleid en goede vermogenspositie. De jaarcijfers 2019 zijn niet
aangepast daar deze gebeurtenis geen nadere informatie geeft over de feitelijke situatie per balansdatum maar over
omstandigheden die ontstaan zijn na 2019. Op moment van vaststellen jaarrekening wordt er geen onzekerheid
over de continuiteit verondersteld.

Er zijn geen andere gebeurtenissen na balansdatum onderkend welke verwerkt moeten worden in de jaarrekening.

1.5 Toelichting op de staat van baten en lasten

151 Baten van particulieren
De baten van particulieren, kunnen als volgt worden gespecificeerd:

2019 2019 2018

Realisatie Begroot Realisatie

€ € €
Nalatenschappen 493.905 60.000 419.124
Donaties en giften 276.883 170.000 192.018
770.788 230.000 611.142
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In 2019 zijn de baten uit nalatenschappen ontvangen als on-geoormerkte donaties. Het aantal ontvangen
nalatenschappen in 2019 (4) is minder dan in voorgaand jaar (5), het totaal ontvangen bedrag was in 2019 hoger
ten opzichte van 2018.

De baten van particulieren betreffen zowel geoormerkte als ook on-geoormerkte donaties. In 2019 is het aantal
acties geinitieerd door derden gestegen ten opzichte van het voorgaande jaar. Een groot deel van de opbrengsten
van deze acties zijn afkomstig van particulieren. Daarnaast hebben particulieren tijdens het Emma Droomgala mooie
veilingitems afgenomen, waarvan de opbrengsten geoormerkt zijn voor de verbouwing van de IC Neonatologie.
Vooral het inkomen van particulieren voor de IC Neonatologie was dit jaar hoog, bijna EUR 100k. Verder is er
EUR 58k gegeven voor het motiliteitslab en werd EUR 38k ongeoormerkt gedoneerd. Ook zagen we al EUR 25k
binnenkomen voor Het Jeroen Pit Huis. Het resterende bedrag aan donaties zijn kleinere bedragen voor een groot
aantal onderzoeken/activiteiten.

1.5.2 Baten van bedrijven

2019 2019 2018

Realisatie Begroot Realisatie

€ € €
Bedrijven - donaties 432.770 1.890.000 454.613
432.770 1.890.000 454.613

De baten van bedrijven betreffen zowel geoormerkte als on-geoormerkte donaties.

De opbrengst uit baten van bedrijven zijn lager ten opzichte van 2018. Een groot deel van deze betrokken
ondernemingen heeft bijgedragen tijdens het Emma Droomgala, waarvan de opbrengst ten goede komt aan de
nieuw te bouwen afdeling IC Neonatologie.

De begroting voor 2019 bevatte EUR 1.380.000 aan inkomsten voor het fonds op naam Het Jeroen Pit Huis. Deze

inkomsten zijn al toegezegd, maar zullen echter pas in 2020 bij de sponsoren opgevraagd worden, nadat de
officiéle go-ahead gegeven is om het project uit te voeren.

1.5.3 Baten van loterijorganisaties

2019 2019 2018

Realisatie Begroot Realisatie

€ € €
Loterijorganisaties 332.669 2.500 1.588
332.669 2.500 1.588

De baten van loterijorganisaties betreffen donaties ontvangen vanuit de Vriendenloterij. Een gezamenlijke
aanvraag is gedaan door de steun stichtingen van drie kinderziekenhuizen (Emma, Sophia en Wilhelmina) voor
wetenschappelijk onderzoek naar pijn en stress bij prematuur geboren baby's.
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1.5.4 Baten van andere organisaties zonder winststreven

2019 2019 2018
Realisatie Begroot Realisatie
€ € €
Andere organisaties zonder winststreven 755.578 845.000 636.698
755.578 845.000 636.698

De baten van andere organisaties zonder winststreven, zijn veelal geoormerkte donaties die samengaan met grote,
wetenschappelijke onderzoeksprojecten. Het zijn voornamelijk andere stichtingen en vermogensfondsen waarmee
wordt samengewerkt om bepaalde onderzoeksprojecten te kunnen financieren.

We rapporteren dat er in 2019 EUR 89k minder geworven is dan begroot. Per jaareinde stonden nog een aantal
aanvragen uit bij vermogensfondsen.

1.5.5 Baten van verbonden organisaties zonder winststreven

2019 2019 2018

Realisatie Begroot Realisatie

€ € €

Bijdrage in natura Amsterdam UMC 315.897 307.000 302.453
315.897 307.000 302.453

De baten van verbonden organisaties zonder winststreven betreft een bijdrage in natura van Amsterdam UMC met
betrekking tot de personele inzet.

1.5.6 Baten als tegenprestatie voor de levering van producten
De baten als tegenprestatie voor de levering van producten, kunnen als volgt worden gespecificeerd:

2019 2019 2018
Realisatie Begroot Realisatie
€ € €
Verkoop Blond Mokken 3.235 2.800 8.069
Inkoopwaarde Blond Mokken -1.567 - -3.886
Verkoop Pleisters - - 256
Inkoopwaarde Pleisters - - -500
1.669 2.800 3.939

De pleisters kunnen niet meer worden verkocht omdat de houdbaarheidsdatum is verstreken.
Derhalve worden geen inkomsten meer gegenereerd uit de verkoop van de pleisters ten behoeve van de stichting.



1.5.7 Besteed aan doelstellingen
De bestedingen conform de doelstelling van de stichting, kunnen als volgt worden gespecificeerd:

Jaarrekening 2019

2019 2019 2018
Realisatie Begroot Realisatie
€ € €
Wetenschappelijk onderzoek (A) 877.873 800.000 608.743
877.873 800.000 608.743
Welzijn, woorlichting en educatie (B) 709.381 515.015 406.872
709.381 515.015 406.872
1.587.254 1.315.015 1.015.615

Bestedingen aan wetenschappelijk onderzoek vielen EUR 160k hoger uit dan begroot. Dit is direct gerelateerd aan
de inkomsten van de Vriendenloterij. De gelden voor wetenschappelijk onderzoek welke uitgevoerd zal worden
door een groot aantal ziekenhuizen (EUR 230k) zijn overgemaakt naar de AMR, die de administratie van dit project
zal uitvoeren en de gelden zal verdelen over de ziekenhuizen.

1.5.8 Wervingskosten

De wervingskosten betreffen eigen fondsenwervingskosten en kunnen als volgt worden gespecificeerd:

2019 2019 2018

Realisatie Begroot. Realisatie

€ € €

Website 20.570 23.000 21.236
Marktscan - - 7.550
Wenvingskosten evenementen 42.483 51.500 38.770

Wenvingskosten JPH 82.601 - -

Wenvingskosten overig 12.378 17.850 11.394
Kosten Payment Providers 6.527 700 574
Bijdrage personeelskosten Amsterdam UMC frontoffice 210.144 199.000 195.538
374.703 292.050 275.062

De wervingskosten vallen dit jaar hoger uit dan begroot. De reden hiervoor is het opnemen van de wervingskosten

voor Het Jeroen Pit Huis ten hoogte van EUR 83k. In de komende twee jaren zullen de geworven gelden
binnenkomen.
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1.5.9 Beheer en administratie
De kosten van beheer en administratie kunnen als volgt worden gespecificeerd:

2019 2019 2018

Realisatie Begroot Realisatie

€ € €

Bijdrage personeelskosten Amsterdam UMC backoffice 105.753 108.000 106.915
Bank, porti en telefoonkosten 2.235 2.000 1.985
Kantoor- en algemene kosten 33.138 20.800 13.419
Administratie en accountantskosten 19.653 19.900 18.029
160.779 150.700 140.348

De kantoor en algemene kosten zijn EUR 12k hoger dan de begroting vanwege niet begrootte kosten voor de
werving van personeel voor Steun Emma.

Naast bovengenoemde kosten geniet de stichting het gratis gebruik van de volgende faciliteiten in het Emma
Kinderziekenhuis: de beschikking over één kamer, gebruik telefoon en kantoorapparatuur. De medewerkers van de
stichting zijn formeel in dienst van Amsterdam UMC, maar zijn voor het gehele dienstverband gedetacheerd bij de
stichting. Per 31 december 2019 zijn 6 personeelseden gedetacheerd bij de stichting (2018: 8). In FTE's uitgedrukt
is dit in per jaareinde 2019: 4,10.

Bezoldiging directie

De stichting heeft een (niet-statutaire) directeur. Vanuit het bestuur is een dagelijks bestuur aangewezen, bestaande
uit een voorzitter, een secretaris en een penningmeester, welke gezamenlijk met de directeur verantwoordelijk is
voor de dagelijkse leiding. De overige bestuursleden functioneren als toezichthoudend orgaan. De stichting heeft
geen leningen, voorschotten of garanties verstrekt aan bestuurders, directeur of medewerkers van het bureau.

De medewerkers van de stichting zijn in dienst van Amsterdam UMC. Het gevolg is dat het bestuur niet direct
het bezoldigingsbeleid, de hoogte van de directiebeloning en de hoogte van andere bezoldigingscomponenten
vaststelt.

Het gehele jaar 2019 is Gwen van Mansum als

directeur in functie geweest. Bij de bepaling Naam: G. van Mansum
van het bezoldigingsbeleid en de vaststelling Functie: directeur

van de beloning volgt Stichting Steun Emma

Kinderziekenhuis de  Regeling  beloning

directeuren van goededoelenorganisaties (zie Aard dienstverband: onbepaald
www.goededoelennederland.nl). Uren fulltime 36

Parttime percentage 89
De regeling geeft aan de hand van zwaartecriteria Periode 1/1/-31/12

een maximumnorm voor het jaarinkomen.
De weging van de situatie bij Stichting Steun

Emma Kinderziekenhuis vond plaats door het Bezoldiging: €
dagelijks bestuur. Dit leidde tot een zogenaamde Bruto loon 62.367
BSD-score van 355 punten met een maximaal Vakantiegeld 4.607
jaarinkomen van EUR 97.871 (1 FTE/12 mnd.). T
Totaal jaarinkomen 66.974
De voor de toetsing, aan de geldende maxima,
relevante werkelijke jaarinkomens van de Pensioenlasten (wg deel) 11.126
directie bedroegen (2019 in EUR) voor Gwen van ;
Mansum (0.89 FTE/12 mnd.): EUR 66.974. Deze Sof:'ale eaten (W f:leel) i
beloningen bleven binnen de geldende maxima. Reiskostenvergoeding 4.500
Overige kosten 0

De belaste vergoedingen/bijtellingen, de

werkgeversbijdrage pensioen en de overige Totaal 2019 90.815
beloningen op termijn stonden bovendien in

een redelijke verhouding tot het jaarinkomen.
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1.5.10 Lastenverdeling

Wenings- Beheer en Totaal Begroot Totaal
Bestemming Doelstelling kosten administratie 2019 2019 2018
Lasten A B
Financiéle
bijdragen 877.873 709.381 - - 1.587.254 1.315.015 1.015.615
Publiciteit en
communicatie - - 164.559 - 164.559 93.050 79.524
Personeelskosten - - 210.144 105.753 315.897 307.000 302.453
Bank, porti
telefoon - - - 2.235 2.235 2.000 1.985
Kantoor- en
algemene kosten - - - 33.138 33.138 20.800 13.419
Administratie &
Accounting - - - 19.653 19.653 19.900 18.029
Totaal 877.873 709.381 374.703 160.779 2.122.736 1.757.765 1.431.025
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1.6 Ondertekening van de jaarrekening

Amsterdam, 13 mei 2020

Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis

René Kuijten (voorzitter)
Sijmen de Ranitz (secretaris)
Alexander Rahusen (penningmeester)
Marc van Rooijen (bestuurslid)
Nynke de Haan (bestuurslid)
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2.1 Controleverklaring

Voor de controleverklaring verwijzen wij naar de hierna opgenomen verklaring.

Jaarrekening 2019

CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELUJKE ACCOUNTANT

Aan: het bestuur van Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis

VERKLARING OVER DE IN HET JAARVERSLAG OPGENOMEN JAARREKENING 2019

ONS OORDEEL
Wij hebben de jaarrekening 2019 van Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis te Amsterdam gecontroleerd.

Naar ons oordeel geeft de betreffende jaarrekening een getrouw beeld van de grootte en de samenstelling
van het vermogen van Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis per 31 december 2015 en van het resultaat
over 2019 in overeenstemming met de in Nederland geldende Richtlijn voor de jaarverslaggeving 650
‘Fondsenwervende organisaties’.

De jaarrekening bestaat uit:

1. de balans per 31 december 2019;

2. de staat van baten en lasten over 2019; 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 Steun Emma Kinderziekenhuis 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.

VERKLARING OVER DE IN HET JAARVERSLAG OPGENOMEN ANDERE INFORMATIE

Naast de jaarrekening en onze controleverklaring daarbij, omvat het jaarverslag andere informatie, die
bestaat uit:

= het voorwoord;

= het bestuursverslag (hoofdstuk 1 tot en met 8 en Annex 1); en

= de overige gegevens.
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Op grond van onderstaande werkzaamheden zijn wij van mening dat de andere informatie met de
jaarrekening verenigbaar 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 in overeenstemming met
de Richtlijn voor de jaarverslaggeving 650 ‘Fondsenwervende organisaties’.

BESCHRUVING VAN VERANTWOORDELUKHEDEN MET BETREKKING TOT DE JAARREKENING

VERANTWOORDELIJKHEDEN VAN HET BESTUUR VOOR DE JAARREKENING

Het bestuuris verantwoordelijk voor het opmaken en getrouw weergeven vande jaarrekeningin
overeenstemming met de Richtlijn voor de jaarverslaggeving 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 stichting 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 activiteiten te beg€indigen of als be€indiging het enige
realistische alternatief is.

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

ONZE VERANTWOORDELIIKHEDEN 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 invloed kunnen zijn op de economische
beslissingen die gebruikers op basis van deze jaarrekening nemen. De materialiteit beinvloedt de aard,
timing en omvang van onze controlewerkzaamheden en de evaluatie van het effect van onderkende
afwijkingen op ons oordeel.

Wij hebben deze accountantscontrole professioneel kritisch uitgevoerd en hebben waar relevant
professionele cordeelsvorming toegepast in overeenstemming met de Nederlandse controlestandaarden,
ethische voorschriften en de onafthankelijkheidseisen.
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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 stichting;

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 organisatie haar activiteiten 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 organisatie 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 het bestuur 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.

Woerden, 13 mei 2020

WGS Accountants B.V.

drs. W.A.B. Spies RA



Stichting Steun
w Emma Kinderziekenhuis

Aan al onze donateurs:
particulier, fonds of bedrijf
donaties of acties, groot of klein...

Bedankt!

Jullie maken het Emma nog beter.

Bedrijven & organisaties

* Aeres MBO - Ede * Ajax Foundation — Amsterdam * Albert Heijn B.V. — Zaandam * André Kuipers Stichting — Vijfhuizen * Anna Agency B.V.
- Amsterdam * APF International B.V. — Amsterdam * Aqualectra B.V. - Heerhugowaard * Artis — Amsterdam * AYDAOYA B.V. — Amsterdam
* Baniloki BV. — Amsterdam * BDO Accountants & Belastingadviseurs B\V. — Amstelveen * Bert Lammers B.V. — de Kwakel * Blazhoffski —
Amsterdam * J.J. Blom Holding - Ouderamstel — Almere * BMW Clubs NL — Enschede * British Telecom — Amsterdam * ByDanie — Amsterdam
* Casha Administratiekantoor - Amsterdam * Candy Castle - Amsterdam * Canon Nederland — Amstelveen * Century Link - Amsterdam *
Chris Tap — Overveen * Christine Bader Stichting - Arnhem * Charity Bracelets B.V.— Amsterdam * Codex Laenen B.V. - Amsterdam * Converse
Netherlands B.V. — Hilversum * Cornelia Stichting — Beesterzwaag * Criteo B.V. - Amsterdam * Daan Theeuwes Centrum voor Intensieve
Neurorevalidatie BV. — Woerden * Deventrade B.V.— Deventer * Diakonie der Hervormden Gemeente Tubbergen — Tubbergen * DLA Piper
Nederland NV — Amsterdam * DMF Investment Management B.V. — Den Haag * DR&DV Media Services — Amsterdam * Eerste Hulp voor
Fietsreparaties - Amsterdam * EHM Shared Services BV. — Amsterdam * EPMC Europe B.V. — Amsterdam * EY — Amsterdam * Flow Traders B.V.
— Amsterdam * Fonds Kind en Handicap — Den Haag * Friends of the Brands — Amsterdam * G&S Vastgoed — Amsterdam * Het Genootschap
van Estate Planners * Henkelman B.V. — 's Hertogenbosch * Honda Motor Europe Ltd — France * Hotel Okura — Amsterdam * Huis ter Duin
— Noordwijk * Hyatt Regency — Amsterdam * Impsé&elfs - Lelystad * JFK — Amsterdam * Joe Public — Amsterdam * Johan Cruijff Arena —
Amsterdam * K.N.V.B. - Zeist * Koeka — Bussum * Learning Connected B.V. - Amsterdam * Little Hero — Heemstede * Lo Med B.V. - Amsterdam
* Loyens & Loeff NV — Amsterdam * Lubbert Holding B.V. — Amsterdam * LV.C. Dr. C.J. Vaillantfonds — Almere * MFAS (Medische Faculteit der
Amsterdamsche Studenten) — Amsterdam * Monitus Holding B.V. - Amsterdam * Montana Reality B.V. — Blaricum * Naif Care B.V. — Den Haag
* Ned. Prov. v.d. Congregatie Dochters O.LV. van het Heilige Hart — Tilburg * Nike Emea Logistics Center — Laakdal * Noppies - Lelystad *
OneUp BV. - Amsterdam * Open Golfclub Olympus — Amsterdam * O.SV. — Amsterdam * P & J Beheer B.V. — Amstelveen * Piet Boon Studio
B.V. — Oostzaan * Platinum Industrial Plant & Machinery B\V. - Bloemendaal * Pronk Juweel — Weesp * Prowinko Nederland B.V. — Amsterdam *
Queenmum - Lelystad * Rotary Club Amsterdam Arena — Amsterdam * Rotary Club Bussum — Bussum * Rederij de Wester- Amsterdam * R. van
Loenen B.V. - Amsterdam * Scala — Amersfoort * Sea Palace — Amsterdam * Sixt Nederland — Hoofddorp * Sovos Compliance B.V. — Halfweg *
Spinath Wakkie B.V. - Amsterdam * Springschans basisschool — Uithoorn * STER — Hilversum * Stadion Amsterdam CV — Amsterdam * Stichting
AMC Bigband — Amsterdam * Stichting Bada — Amsterdam * Stichting BenVeh — Vught * Stichting Boschuysen — Den Haag * Stichting Care for
Care — Soest * Stichting Corbello — Amsterdam * Stichting Damiano — Den Dungen * Stichting Dioraphte — Dordrecht * Stichting Elise Mathilde
Fonds — Maarsbergen * Stichting Famous City — Amstelveen * Stichting IMC Goede Doel — Amsterdam * Stichting Kinderleukemie Nederland - 's
Hertogenbosch * Stichting Louise Vehmeijer — Amsterdam * Stichting Moojs — Amsterdam * Stichting de Recycling Westland - ‘s Gravenzande
* Stichting RK Beheer - Aardenburg * Stichting Samenwerking Bijzondere Noden Amsterdam — Amsterdam * Stichting Talpa — Laren * Stichting
The Dutch4kids — Spijk * Stichting Vodafone Netherlands Foundation — Amsterdam * Stichgting Witte Bedjes Het Parool - Amsterdam * Stichting
Zabawas - Nootdorp * Stichting Zeldzame Ziekten Fonds — Den Haag * Supermom - Lelystad * Symfonisch Blaasorkest de Amsterdamse
Tramharmonie — Amsterdam * De Tijdstroom Uitgeverij B.V. - Utrecht * The Agent-C - Amsterdam * The Amsterdam Bracelet — Amsterdam
* ToerFietsClub Weesp — Weesp * Torello Stiftung — Liechtenstein * Total — Oss * Tyrsday — Amsterdam * Van Leeuwen-Rietberg Stichting -
Zwijndrecht * Van Weel Management B.V. — Amsterdam * Vereniging Ouders van Couveusekinderen (VOC) — Leidschendam * Vondel Projects
B.V. - Amsterdam * Vondelgym Zuid — Amsterdam * Voorbij Funderingstechniek B.V. — Amsterdam * Voton B.V. - Amsterdam * VriendenLoterij
— Amsterdam * Vygon Nederland B.V. - Valkenswaard * Walk in Media — Amsterdam * Wijs & Van Oostveen B.V. - Amsterdam * Zwart Wit'63 -

Harderwijk * En nog heel veel meer bedrijven en organisaties; bedankt!

Particulieren

* J.M. Acosta Santamaria * Fam. Baars-Hage — Wijlre * Dhr. B en Mevr. A. Bakker — Amsterdam * Dhr. A/A. Baron van Dedem - Amstelveen * Dhr.
J. Bles * Dhr. S.J. Blijleven — Amsterdam * Dhr. C. Blom — Almere * Dhr. en mevr. W. Dieker * Dhr. H. Frietag — Nieuwkoop * Mevr. N. Gregoire
— Eesergroen * Dhr. J.H. Hansma — Weesp * Mevr. C.H. Hazelhoff — Amsterdam * Dhr. En mevr. R. Houben — Amsterdam * Mevr. M. Hummel
— Amsterdam * Dhr. M.AJ. van Keken - Canada * Dhr. B. Koning — Assendelft * Dhr. G.P. Krans - Amsterdam * Mevr. C.AJ. ter Linden - Baarn
* Mevr. N. van Lottum — Amsterdam * Mevr. SA. Lowenstein — Dubai * Dhr. JW. Lubbers — Amsterdam * Dhr. C.T. Mok - Amsterdam * Dhr. J.
Munting — Amsterdam * Dhr. G. Overdijkink -Baambrugge * Fam. M.E. Peters — Vinkeveen * Mevr. G. de Ranitz — Den Haag * Dhr. A. van der
Rest — Amsterdam * Mevr. AM.G.H. van Rijssel — Den Haag * Dhr. M. van Rooijen — Amsterdam * Dhr. E.P.M. Roorda — Nigtevegt * Dhr. M.RA.
Ruding - Amsterdam * Mevr. C.F.J. de Ruiter — Rotterdam * Dhr. G.P. Scheij — Amsterdam * Mevr. G.FJ.T. van Sirtema - Ommen * Dhr. B. Smit —
Amsterdam * Dhr. en mevr. H. Testerink — Zutphen * Dhr. EM.J.A. Timmer — Laren * Meuvr. S. Verschoor * Dhr. A.J. Vlasman — Blaricum * Mevr. N.
Wiegman - Culemborg * Dhr. CW. van der Wijk - Amsterdam * En nog heel veel meer particulieren, bedankt!



