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Voorwoord

De Ziekte van Batten is een ziekte met een zeer complexe oorzaak, en we weten niet of een
therapie voor onze zoon nog op tijd komt. Maar, als je niets onderneemt, weet je zeker dat
je je kind verliest, en dat is de nachtmerrie voor elke ouder.

Ook in 2018 is er met veel vrijwilligers weer hard gewerkt aan het vinden van een oplossing,
middelen voor onderzoek naar een behandeling. Dat betekent in de praktijk nauw
samenwerken. In het bestuur, met vrijwilligers om de stichting en met de duitse stichting,
de NCL Stiftung.

Daarnaast is er ook dit jaar de samenwerking met het WKZ ziekenhuis in Utrecht. Willemijn
Kupers voert daar, in samenwerking met dr. Peter van Hasselt haar promotie onderzoek uit.
Onderdeel van dat onderzoek is een bio marker onderzoek; samengevat komt het er op neer
dat de Nederlandse patiénten die men daar behandelt, over een langere periode worden
gevolgd. Op deze manier krijgen we een beter beeld van het verloop van de ziekte en hopen
we inzichtelijk te krijgen welke symptomen er wanneer optreden. Dit is essentieel om te
weten, mocht het tot behandeling komen; met de beoogde informatie kunnen we zien wat
een mogelijk middel voor effect heeft.

Met dit jaarverslag willen we u laten zien wat de stichting zoal doet en wat we beogen met
het geld dat we inzamelen. Hoe belangrijk het is dat het onderzoek voortgezet wordt. Maar
we willen u vooral bedanken voor het vertrouwen in onze stichting. Het is hartverwarmend
om te zien hoeveel bedrijven, vrijwilligers en andere betrokkenen zich inzetten voor onze
stichting. Er zijn hoopvolle nieuwe onderzoekstrajecten maar daar is veel geld voor nodig.
We zijn blij met het resultaat dat we met elkaar hebben weten te realiseren, maar we hopen
de komende jaren de inkomsten te kunnen vergroten. We hopen daarom dat we op ieders
steun kunnen blijven rekenen, waarvoor onze dank!

Beste groet,

Ronald Jansen

Voorzitter
Stichting Beat Batten!
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1. Over Stichting Beat Batten!
Om wetenschappelijk onderzoek naar de Ziekte van Batten te bevorderen is de stichting
Beat Batten door ouders opgericht in 2007, en anno 2018 nog steeds onder aanvoering van
een familie van een patiéntje met Batten. De stichting probeert samen met families van
andere patiéntjes acties op te zetten om zo veel mogelijk geld in te zamelen voor
wetenschappelijk onderzoek.

1.1. Algemene informatie over de stichting

Statutaire naam, vestigingsplaats en rechtsvorm
Stichting Beat Batten!
Binnendelta 1N, 1261 WZ, Blaricum (per 1 april 2019)

Kamer van Koophandel
De Stichting is ingeschreven in het Stichtingenregister van de Kamer van Koophandel
Midden-Nederland onder nummer 30234066.

RSIN/Fiscaal nummer ANBI 818841084

Algemeen Nut Beogende Instelling
Stichting Beat Batten! is door de Belastingdienst aangemerkt als een Algemeen Nut
Beogende Instelling. Dit wil zeggen dat giften in aanmerking komen voor belastingaftrek.

Daarnaast heeft de Stichting Beat Batten! het CBF keurmerk voor kleine stichtingen
toegewezen gekregen.

1.2. Missie en doelstellingen

Missie

Stichting Beat Batten wil door het financieren van internationaal wetenschappelijk onderzoek
een therapie vinden om de fatale Ziekte van Batten te verslaan.

Doelstelling
o De stichting stimuleert wetenschappelijk onderzoek om een behandeling te vinden voor
de ziekte van Batten (Neuronal Ceroid Lipofuscinosis). Deze behandeling richt zich op
het genezen dan wel vertragen van de ziekte.

e De stichting bespoedigt de toepassing van mogelijke behandelingen die de Ziekte van
Batten kunnen genezen dan wel vertragen.

o De stichting informeert families die met de Ziekte van Batten te maken hebben over
lopende onderzoeksprojecten en nieuwe ontwikkelingen

Stichting Beat Batten tracht haar doelen onder andere te bereiken door financieel bij te
dragen aan internationale kennisoverdracht en scholingsactiviteiten die verband houden met
de Ziekte van Batten.
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1.3.0rganisatiestructuur

Stichting Beat Batten wil het geld dat zij inzamelt zo veel mogelijk besteden aan het
financieren van wetenschappelijk onderzoek. De organisatie van Stichting Beat Batten is dan
ook klein en efficiént. We proberen de kosten zo laag mogelijk te houden zodat er zo veel
mogelijk overblijft om te besteden aan de doelstelling.

De organisatiestructuur had in 2018 twee betaalde medewerkers, het bestuur, de medische
adviesraad, de projectgroep mediacampagne en ambassadeurs. Daarnaast vindt
internationale samenwerking plaats tussen partner stichtingen.

Het bestuur vergadert drie tot vier maal per jaar. Tijdens deze vergaderingen wordt de
stand van zaken rondom lopende onderzoeksprojecten besproken, komen de
fondsenwervende activiteiten en financiéle resultaten aan bod. De bestuurders zijn
onbezoldigd maar hebben wel recht op vergoeding van gemaakte kosten voor internationale
kennisuitwisseling. Bestuursleden hebben maximaal 3 jaar zitting. Herverkiezing is mogelijk
indien daar unaniem mee wordt ingestemd. Aanwijzing van nieuwe leden komt vanuit de
zittende en vertrekkende bestuursleden. Tijdens een bestuursvergadering dient er unaniem
instemming te zijn met een nieuw te kiezen lid. Bestuursleden hebben geen relevante
nevenfuncties. Sinds eind 2016 tot heden zijn er nieuwe bestuursleden toegetreden; te
weten Jeroen Diks, Ton Foks, Hugo Swelsen, Addy Rouwenhorst, Wieneke Schrdder en
Mariette Stroeve (waarvan de laatste als penningmeester).

Enkele werkzaamheden heeft het bestuur vanaf 2015 gedelegeerd aan de manager
fondsenwerving die dat parttime doet. Het is haar taak om fondswervende evenementen te
bedenken, organiseren en professioneel te begeleiden. Daarnaast schrijft ze
subsidieaanvragen, beheert de website, schrijft het jaarverslag en is het eerste
aanspreekpunt voor vrijwilligers, donateurs, sponsors en externe relaties.

De Medische adviesraad geeft advies over het al dan niet steunen van ingediende
onderzoeksprojecten om tot een behandeling te komen voor de Ziekte van Batten. De
adviesraad beoordeelt de aanvragen onder andere op de mogelijke impact voor patiénten,
de haalbaarheid en de kans op succes. De medische adviesraad volgt daarnaast
internationale ontwikkelingen op het gebied van onderzoek naar de Ziekte van Batten.

De vrijwilligers en ambassadeurs van de stichting zetten we in om op lokaal niveau aandacht
te vragen voor Stichting Beat Batten. Ze brengen de stichting onder de aandacht als
mogelijke charity partner van evenementen en activiteiten. Erik de Zwart speelt met name
een belangrijke rol bij bepaalde evenementen en publiciteit. Daarnaast opent hij deuren in
zijn media netwerk om Stichting Beat Batten landelijke bekendheid te geven.

Met internationale partner stichtingen wordt met name kennis uitgewisseld over
internationaal onderzoek naar de Ziekte van Batten.




Kantoor:

Manager Fondsenwerving Pleuni Timmermans
Bestuur

Voorzitter Ronald Jansen
Penningmeester Mariette Stroeve
Bestuurslid Rene Rosmalen
Bestuurslid Ton Hendrix
Bestuurslid Jeroen Diks
Bestuurslid Ton Foks
Bestuurslid Hugo Swelsen
Bestuurslid Addy Rouwenhorst
Bestuurslid Wieneke Schroder

(Informele) Medische Adviesraad:

Bartiméus NCL Expertisecentrum Claudia van Alfen
Kinderarts, UMC Utrecht Dr. P.M. van Hasselt
Farmacoloog, NCL Stiftung Dr. Herman van der Putten

Projectgroep mediacampagne (niet actief geweest in 2018)

Directeur Branddeli Allard Ruyl
Managing Partner DVJ Insights Ronald Jansen
Co-Founder MediaScience René Zeedijk
Strategy director Vizeum Evert Bronkhorst
Owner CB media=Marketing Cora Baas

(Regio) Ambassadeurs & vrijwilligersteam
Landelijke ambassadeur Erik de Zwart

Regio ambassadeurs en vrijwilligers:

Rik Verhage - Heemstede

Jack Muller - Wijchen

Michelle Wallaard - Gorinchem

Gerwin Koopsen - Wijchen

Lisette van Bijsterveldt - Terneuzen

Mariska van der Kaap - Almere

Jordi Ten Kate - Balkbrug

Ruud & Frits Zuurman - Beerta/Oude Pekela
Cor en Marian Jansen - Oss

Helen Aangened - Empe

Erwin van der Kaap - Stadskanaal

Anja en Robert Huzen - Nijverdal

Aly van der Kaap - Zwolle

Sylvia & Kees Smit - Aalsmeer

Rina van Wingerden - Zundert
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Simone Henstra — Haren

Nina Bron - Leeuwarden
Judith Antonissen - Etten-Leur
Joke Baas - Vianen

Partner stichtingen & organisaties

National Contest for Life (NCL) Stiftung - Hamburg DE
Beyond Batten USA

Bartiméus - NL

WKZ Utrecht - NL
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1.4. Het netwerk

Transparantie heeft Stichting Beat Batten hoog in het vaandel staan. Vandaar dat we
communicatie met verschillende betrokken partijen van groot belang vinden. Het netwerk
van de stichting bestaat uit een aantal verschillende groepen.

Actievoerders/sponsor-sporters

Stichting Beat Batten mag rekenen op een aantal betrokken actievoerders die gedurende het
jaar met verschillende acties geld inzamelen voor Stichting Beat Batten! Zo waren er een
aantal lopers die zich lieten sponsoren tijdens de Dam tot Dam loop en de Nijmeegse
Vierdaagse. We proberen steeds meer mensen te activeren om een actie op te zetten voor
de stichting om op die manier geld bij elkaar te krijgen voor onderzoek.

Onderzoeksinstellingen

Het onderzoek naar de Ziekte van Batten wordt uitgevoerd door een aantal (internationale)
onderzoeksinstellingen. De stichting onderhoudt nauwe banden met de onderzoekers om de
voortgang van het onderzoek te monitoren.

Donateurs

De stichting heeft een aantal vaste donateurs die maandelijks een bijdrage overmaken voor
onderzoek naar de Ziekte van Batten. Maar ook donateurs die een eenmalige bijdrage doen
zijn we zeer erkentelijk. Iedere donateur wordt bedankt voor zijn bijdrage en op de hoogte

gehouden van het onderzoek door de maandelijkse nieuwsbrief.

Vrijwilligers

Naar aanleiding van de grootschalige mediacampagne in 2015, die ook in 2017 zo nu en dan
nog te zien was, en door inspanningen als een landelijke ambassadeursdag, hebben
verschillende vrijwilligers zich aangemeld bij de stichting. Deze vrijwilligers proberen we op
verschillende manieren actief te betrekken. We reiken hen ideeén aan om een actie op te
starten, vragen hen te helpen bij evenementen en vragen hen evenementen in de buurt te
benaderen om de stichting als charity partner onder de aandacht te brengen.

Families

Een bijzondere band koestert de stichting met getroffen families die te maken hebben met
de Ziekte van Batten. We vinden het fijn als ze de stichting willen steunen maar hebben ook
begrip voor de situatie waarin ze verkeren. Een ernstig ziek kind verzorgen vraagt veel tijd
en energie. Vandaar dat we proberen de sociale omgeving van getroffen families te bereiken
met de vraag een actie op te zetten voor Stichting Beat Batten. In 2018 zijn er met name
voorbereidende activiteiten en gesprekken geweest om de interactie en samenwerking met
ouders te versterken en te verbeteren.
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2. Wat is de Ziekte van Batten

De ziekte van Batten is de Engelstalige benaming voor Neuronaal Ceroid Lipofuscinosis
(NCL), een groep erfelijke stofwisselingsziekten die vrijwel uitsluitend voorkomt bij kinderen.
Wereldwijd wordt naar schatting 1 op de 25.000 geboren kinderen door NCL getroffen.

Er zijn verschillende subtypes van deze ziekte, die zich hoofdzakelijk van elkaar
onderscheiden door:

e de leeftijd van het kind waarop de ziekte zich openbaart
e de snelheid waarmee de ziekte het kind “overmeestert”

Voor alle vormen van deze ziekte geldt dat er op dit moment geen behandeling mogelijk is
en dat de ziekte fataal is.

Juveniele Neuronale Ceroid Lipofuscinosis (JNCL) is de meest voorkomende vorm van de
ziekte van Batten. In Nederland zijn er circa 60 patiéntjes. Door een defect in een van de
genen, ontbreekt er een bepaald enzym dat er normaal gesproken voor zorgt dat de in de
cel aanwezige afvalstoffen worden afgebroken. Door het ontbreken van dit enzym, stapelen
afvalstoffen zich op in de cel. Onder andere hierdoor kan de cel niet meer functioneren en
sterft uiteindelijk af. Dit treft met name de cellen in het centraal zenuwstelsel, de hersenen
en het ruggenmerg.

Kenmerken van de Ziekte van Batten zijn onder andere:

e de ziekte openbaart zich tussen het 5e en 8e levensjaar door zeer snelle
achteruitgang van het gezichtsvermogen leidend tot blindheid

e toenemende problemen in de motoriek

e epilepsie

e dementie

e verlies van het vermogen tot communiceren

e eris geen behandeling mogelijk

o alle patiénten met de Ziekte van Batten overlijden op jonge leeftijd.

De ziekte van Batten is de meest voorkomende erfelijke neurodegeneratieve ziekte die
begint in de jeugd. De ziekte is zeldzaam, het komt 2 tot 4 keer voor op iedere 100.000
geboorten. De Ziekte van Batten is altijd dodelijk. Momenteel zijn er geen behandelingen
die de ziekte stoppen of vertragen.
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2.1 Onderzoeksprojecten

Stichting Beat Batten steunt wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van Batten om een
therapie of behandeling te vinden. Hoewel het gendefect en het ontbrekende enzym bekend
zijn is het vinden van een oplossing bij de Ziekte van Batten nog lastig. Het ontbrekende
eiwit zit in de membraan van het lysosoom waardoor het lastig te vervangen is.
Enzymvervanging is daardoor geen optie. Stichting Beat Batten zamelt daarom geld in voor
wetenschappelijk onderzoek naar alternatieven, en heeft inmiddels drie onderzoeken (mede)
gefinancierd.

In de afgelopen jaren en in 2015 verleende de stichting steun aan de volgende onderzoeken
/ activiteiten:

e The possibility of read through therapy in nonsense mutations causing juvenile CLN3 disease: in
cell cultures and in mice with genetically the same nonsense mutation (Prof. Dr. David A. Pearce-
Sanford Childrens Health Research Center, Sioux Falls, SD,USA). Professor Pearce ontdekte een
paar jaar geleden dat muizen met de Ziekte van Batten antistoffen aanmaakten tegen
lichaamseigen proteinen. De muizen waren genetisch gemodificeerd: ze hadden, net als patiénten,
een afwijkend CLN3-gen. Toen hij ze Cellcept gaf, een geneesmiddel dat het afweersysteem
onderdrukt, bleken ze veel minder snel achteruit te gaan. Men onderzoekt of kinderen met de
juveniele vorm van de ziekte van Batten zijn gebaat bij dit medicijn dat het afweersysteem
onderdrukt. Uit eerdere studies is gebleken dat de ziekte van Batten een abnormale
immuunrespons veroorzaakt: het immuunsysteem valt een specifiek enzym in de hersenen aan
(GAD®65), waardoor ernstige neurologische problemen ontstaan.

e Nano-particle mediated gene therapy for JINCL.( Dr. Mika O. Ruonala- Goethe Universitat
Frankfurt) Dit onderzoek richt zich op het loodsen van therapeutisch relevante stoffen door de
bloed-hersen-barriére in het centrale zenuwstelsel van JNCL muizen en patiénten.

e Onderzoek naar de Khondrion compound: in 2015 is Susan Cotman, wetenschappelijk onderzoeker
verbonden aan het MIT in Boston begonnen met onderzoek naar de werking van een compound op
Batten cellen (in vitro). De compound is in ontwikkeling voor energiestofwisselingziekten maar op
aanwijzing van Prof Jan Smeitink van Khondrion hebben wij van hem de unieke mogelijkheid
gekregen voor dit op NCL3 gericht onderzoek. De eindresultaten kregen we aanvankelijk eind
2016, maar er is verder getest met verschillende doseringen in 2017. Vanwege afspraken over
vertrouwelijkheid kunnen we niet in detail hierover mededelen maar de resultaten zijn positief te
noemen maar niet sterk genoeg om daar nu vol op verder te gaan. Daarnaast zijn er nog
fundamentele vragen te beantwoorden. We zien effect op de energiehuishouding in de cel, maar
we weten niet wat de rol van de energiehuishouding is in het gehele ziektebeeld. Dat samen,
maakt het te onzeker om dit pad nu direct verder te bewandelen.

10
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e Samenwerking met het WKZ Ziekenhuis in Utrecht vanaf eind 2016: Onderzoeksproject ‘Paving the
way — Towards treating Batten’

Vanaf eind 2016 hebben we besloten een samenwerking aan te gaan met WKZ Ziekenhuis en
financieren we een onderzoeksproject naar biomakers. Via deze samenwerking tussen Beat Batten
en het UMC Utrecht is drs. Willemijn Kuper begonnen met een 3-jarig onderzoeksproject. In dit
onderzoeksproject gaat men op zoek naar biomarkers: dit zijn stoffen in het bloed, die bij de ziekte
van Batten mogelijk verhoogd , verlaagd of op een andere manier afwijkend zijn. Wij hopen dat deze
biomarkers ons meer informatie geven over wat de ziekte precies in het lichaam doet, en
tegelijkertijd handvatten geven om het effect van toekomstige behandelingen snel, in een kleine
patiéntengroep goed te kunnen meten. Op deze manier hopen we dus op twee manieren een
therapie dichterbij te brengen voor deze slopende ziekte.

e Ondersteunen van door de Duitse zusterorganisatie georganiseerde wetenschappelijke INCL-
congressen in Duitsland. Met name hun jaarlijkse NCL congres is een zeer waardevol event waar
internationale sprekers bijeenkomen om hun ideeen en bevindingen uit te wisselen. Tijdens dit
gesprek is er ook besloten intensiever te gaan samenwerken met Beyond Batten, onze
amerikaanse collega stichting.

Intensivering contacten met zuster-organisaties in Europese landen en in de VS teneinde tot nauwere
samenwerking te komen op verschillende vlakken zoals het gezamenlijk financieren van
wetenschappelijk onderzoek, waardoor a) een project eerder doorgang zal kunnen hebben en b)
voorkomen kan worden dat een project dubbel gefinancierd wordt. Daarnaast kan op deze wijze ook
sturing aan onderzoek worden gegeven, d.w.z. dat de stichtingen gezamenlijk een onderzoeksvraag bij
wetenschappers neer kunnen leggen. Door het gezamenlijk deelnemen aan het steunen van onderzoek
blijft men ook beter op de hoogte van welk onderzoek er waar en door wie wordt gedaan of zal worden
gedaan.

Nieuw in 2018 is de samenwerking met de NCL Stiftung om onderzoek op de Whitehead University te
financieren. Het onderzoek wordt geleid door Monther Abu-Ramaileh en het gaat om specifiek
onderzoek naar de werking en de functie van lysosomen, een specifiek enzym dat normaal gezien
afvalstoffen uit hersencellen verwijderd. Fundamenteel onderzoek dat essentieel is voor
vervolgonderzoek naar behandelmethodes.

11
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3. Fondsenwerving

Om geld in te zamelen voor onderzoek naar de Ziekte van Batten is het van belang een
goede fondsenwervingsstrategie te bepalen. Wat werkt wel en wat werkt niet? En welke
succesvolle activiteiten kunnen we uitbreiden? Dit soort vragen stelt de stichting zichzelf
jaarlijks en bepaalt aan de hand daarvan de strategie. In 2018 zijn de volgende activiteiten
ontplooid om geld in te zamelen. Sommigen zoals de Vierdaagse, beschouwen we inmiddels
als vast onderdeel van onze evenementenagenda!

e Supermarktacties
e Obstacle Run
e Nijmeegse vierdaagse

In 2018 deden Maaike den Hollander met
haar zoon Roel mee met de eerste
Obstacle Run (buddyrun). Een uniek
event waar kids met een beperking en
dus ook met Batten aan mee kunnen
doen.

De stichting Beat Batten heeft de wens meer fondsen te werven om het onderzoek naar de
ziekte van Batten te versnellen. Het werven van fondsen zou zich ook in 2018 met name
richten op drie activiteiten te weten:

1. Het aanschrijven van vermogensfondsen en subsidies

2. Het organiseren van een aantal fondswervende evenementen

3. Het activeren van de achterban om acties op te zetten die geld opleveren voor de
stichting

De stichting heeft in 2018 in totaal 104.000 euro weten in te zamelen, een mooie stijging
ten opzichte van 2017 toen er 60.000 euro is ingezameld. De kosten van de fondsenwerving
zijn procentueel iets verbeterd. We streven naar maximaal 20% van de inzameling, maar
dat moet de komende jaar beter gerealiseerd gaan worden als we naar een ander
inkomstenniveau gaan.

De stichting heeft thans de nodige liquiditeiten en reserves en is van mening dat zij hier
zuinig en efficiént mee om dient te gaan. De stichting heeft haar continuiteitsreserve
verlaagd omdat zij momenteel geen (onverzekerde) langlopende verplichtingen is
aangegaan.

12
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4. PR & Communicatie

Voor het eerst in het bestaan van Stichting BeatBatten werd in 2013 grootschalig campagne
gevoerd met de slogan “Bleef het maar bij blindheid”. De actiematige component was toen
een SMS actie. In de zomer van 2014 ging de 2¢ landelijke campagne van start die qua
beeld en geluidmateriaal gelijk was aan die van 2013, maar dan met een andere actie. In
2015 hebben we voor een meer confronterende boodschap gekozen. ‘Wie zorgt er voor mijn
knuffels, als ik er niet meer ben?’ Dat zegt het jongetje. Een concept van bureau
Brandbuilders die dit op volledige vrijwillige basis voor ons heeft ontwikkeld!

(
Ba“en! m BATTEN DE STICHTING PARTNERS DOE MEE! NIEUWS SHOP CONTACT DONEREN

diop deze stofusssebagsuekte by kds

De campagne had het grootste effect op het online bezoek van alle campagnes. In de
periode dat de campagne liep bezochten meer dan 60.000 mensen de website
www.beatbatten.com

De campagne heeft in 2018 minder intensief gelopen, maar is als zogenaamde stopper nog
regelmatig te zien en te horen geweest.

In 2018 wordt er een start gemaakt met een nieuwe website die een andere indeling zal
krijgen, volledig gebaseerd op het beleidsplan om beter weer te geven waar de stichting zich
voor inzet. Ook zal er een betere indeling komen op de diverse doelgroepen van de
stichting.
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5. Terugblik en vooruitzichten

We kunnen stellen dat qua organisatie 2018 een moeilijk jaar is geweest. Pleuni
Timmermans is een flinke periode niet inzetbaar geweest door ziekte. Voor een kleine
stichting als Beat Batten met een beperkte bezetting is dat direct merkbaar. Niet alleen
doordat de kosten, maar ook doordat het in de dagelijkse communicatie snel zichtbaar is.
Tegelijkertijd meldde zich in 2018 Addy Rouwenhorst bij de stichting. Addy is vader van
Rocco, die helaas ook de diagnose Batten heeft. Addy heeft aangegeven zich actief te willen
inzetten en heeft in 2018, samen met zijn Petri, actief meegewerkt aan de communicatieve
en organisatotische uitdagingen van de stichting. De effecten daarvan zijn direct merkbaar
en zullen ook de komende jaren hopelijk zorgen voor verdere groei van de stichting. We zijn
Addy (en Petri) dan ook nu al zeer dankbaar voor hun inzet tot dusver!

Plannen voor 2019

e Betere communicatie via onder andere een nieuwe website

e Meer betrokkenheid van ouders en betrokkenen

e Meer inkomsten voor onderzoek, met oog voor kids/families getroffen door Batten in
het hier en nu

Voornaamste speerpunt de komende jaren is dat we meer ervaring naar ons toe willen halen
met de uitbreiding van het team fondsenwerving. De reden is dat er door een intensievere
samenwerking met andere stichtingen er meer onderzoekstrajecten kunnen gaan starten. En
die kosten geld dus vandaar de wensen de inkomsten substantieel te gaan vergroten de
komende jaren.
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6. Financién
6.1 Begroting
STICHTING BEAT BATTEN!

Batten!
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BEUNINGEN
BEGROTING 2019
(in euro's)
Begroting Werkelijk Begroting
2019 2018 2018
Baten:
- Baten van Particulieren 50.000 35.211 30.000
- Baten van Bedrijven 35.000 22.559 10.000
- Baten van Loterij
Organisaties 1.000 790 1.000
- Baten van Organisaties zonder
winststreven 34.000 45.571 29.000
Som der baten ....120.000 ...104.131 . 10000
Lasten:
Besteed aan doelstelling
- Wetenschappelijk onderzoek naar een
behandeling voor de ziekte van Batten 80.000 51.522 70.000
Werving baten
- Kosten eigen
fondsenwerving 40.000 26.221 5.000
- Kosten gezamenlijke acties 1.000 3.474 1.000
- Kosten acties derden 5.000 3.474 5.000
Beheer en administratie
- Kosten beheer en administratie
inclusief personeel 500 7.352 500
Som der lasten 126,500 92,042 . 81.500
Saldo van financiéle baten
en lasten 100 99 350
Saldo van baten en lasten -6.400 12.188 -11.150
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6.2 Jaarrekening

STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

FINANCIERING
Financieringsstructuur

De samenstelling van het in de stichting werkzame vermogen is hierna weergegeven.
De afzonderlijke onderdelen zijn in procenten van het totale vermogen aangegeven.

31 december 2018 31 december 2017
% %
Vlottende activa
Vorderingen 2.894 1,8 8.532 4,6
Liquide middelen 175.648 98,8 165.831 95,4
..178.542 1006 174.363 105,5
Kortlopende schulden 1.075 0,6 9.084 55
Werkkapitaal 177.467 100,0 165.279 100,0
In de stichting werkzaam vermogen 177.467 100,0 165.279 100,0

Het werkzame vermogen wordt als volgt gefinancierd:

31 december 2018 31 december 2017
% %
Reserves 177.467 100,0 165.279 100,0
Totaal vermogen 177.467 100,0 165.279 100,0
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Liquiditeitspositie

De liquiditeit is in 2018 toegenomen met € 12.188 tegenover een afname in 2017 van € 54.918.

31 december 2018 31 december 2017

Vorderingen 2.894 8.532
Liquide middelen 175.648 166.831

178.542 174.363
Kortlopende schulden 1.075 9.084
Liquiditeitspositie 177.467 165.279
Liguiditeitspositie ultimo voorgaand
boekjaar 165.279 220.197
Mutatie van de liquiditeitspositie 12.188 -54.918

17




Batten!

SIUF deae ’:TvL*ﬂu’ﬁ.P.|nnﬂGn-1kh bll kedls

STICHTING BEATBATTEN!
BEUNINGEN

BALANS PER 31 DECEMBER 2018
(in euro’s)

31-12-2018 31-12-2017
ACTIVA
Vorderingen en overlopende activa 2.894 8.532
Liquide middelen 175.648 165.831
Totaal 178.542 174.363
PASSIVA
Reserves

- Continuiteitsreserve
- Bestemmingsreserve

- Overige reserves 162.46%”“ 128.425”'
Kortlopende schulden e 1075 e 3:084
178.542 174.363
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STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER HET JAAR 2018

(in euro’s)
Werkelijk Begroot Werkelijk
2018 2018 2017
Baten:
- Baten van Particulieren 35.211 30.000 31.125
- Baten van Bedrijven 22.559 10.000 11.005
- Baten van Loterij Organisaties 790 1.000 876
- Baten van Organisaties zonder winststreven 45.571 29.000 24.406
Som der baten ...104.131 10,000 o 87412
Lasten:
Besteed aan doelstelling
- Wetenschappelijk onderzoek naar een
behandeling voor de ziekte van Batten 51.522 70.000 77.758
Werving baten
- Kosten eigen fondsenwerving 26.221 5.000 30.884
- Kosten gezamenlijke
acties 3.474 1.000 3.401
- Kosten acties derden 3.474 5.000 3.401
- Kosten beheer en administratie 7.352 500 7.181
Som der lasten ~81.500 122625
Financiéle baten en
lasten 99 390,

Saldo van baten en lasten 12.188 -11.150 -54.918

Bestemming saldo

Toevoeging/onttrekking aan:

- Continuiteitsreserve -15.000 0 30.000
- Bestemmingsreserve -6.850 0 6.850
- Overige reserves 34.038 -11.150 -91.768

12.188 -11.150 -54.918
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STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

KASSTROOMOVERZICHT
(in euro's)

Kasstroom uit operationele activiteiten
Saldo van baten en lasten

Aanpassingen werkkapitaal

Mutatie vorderingen

Mutatie overige schulden

Kasstroom uit operationele activiteiten
Kasstroom uit financieringsactiviteiten
Aflossingen op langlopende leningen

‘Kasstroom uit financieringsactiviteiten

Mutatie geldmiddelen

-Batten!
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2018 2017
12.188 -54.918
5.638 3.754
-8.009 -2.023
9.817 -53.187
0 0
0 0
9.817 -563.187

20




Batten!

3Vnp deae s]afwisslzlavqm::ha b|| badds

STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

GRONDSLAGEN VOOR DE FINANCIELE VERSLAGGEVING

ALGEMEEN

De jaarverslaggeving is opgesteld overeenkomstig Richtlijn 650 Fondsenwervende
instellingen.

WAARDERINGSGRONDSLAGEN

Activa en passiva

De activa en passiva worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

GRONDSLAGEN VOOR RESULTAATBEPALING

Baten

Als baten worden verantwoord de giften welke betrekking hebben op het boekjaar.
Lasten

Omdat belanghebbenden ook inzicht willen hebben in de omvang en samenstelling van de
kosten van de eigen organisatie is in de toelichting een specificatie van deze lasten
opgenomen conform het model C van de Richtlijnen voor de Jaarverslaggeving.

Bestedingen doelstellingen

De bestedingen in het kader van de doelstellingen worden verantwoord in het jaar dat zij zijn
toegezegd of, voor zover dit niet bij toezegging het geval is, in het jaar dat de omvang van de
verplichting betrouwbaar kan worden vastgesteld. Voorwaardelijke verplichtingen worden
verantwoord in het jaar waarin vast komt te staan dat aan de voorwaarden zal worden
voldaan.
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STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

TOELICHTING OP DE BALANS PER 31 DECEMBER 2018
(in euro’s)

.Batten'
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31-12-2017

8.332
200

8.532

9.936
90.361
1.651
2.998
60.885

165.831

31-12-2017

30.000

30.000

6.850

ACTIVA
31-12-2018
Vorderingen en overlopende activa
Debiteuren 2.894
Overlopende activa 0
2.894
Alle vorderingen hebben een looptijd van korter dan één jaar.
Liquide middelen
ABN-AMRO bank, beleggingsrekening 14.798
ABN-AMRO bank, rekening-courant 90.404
Rabobank, rekening-courant 1.400
ING bank, rekening-courant 13.062
ING bank, spaarrekening 55.984
175.648
De liquide middelen staan ter vrije beschikking.
PASSIVA
31-12-2018
Reserves
Continuiteitsreserve
Saldo 1 januari 30.000
Bestemming resultaat boekjaar -15.000
Saldo 31 december 15.000
Bestemmingsreserve
Saldo 1 januari 6.850
Bestemming resultaat boekjaar -6.850
Saldo 31 december 0

6.850
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Overige reserves

Saldo 1 januari 128.429 220.197
Bestemming resultaat boekjaar 34.038 -91.768
Saldo 31 december 162.467 128.429

De stichting heeft in 2017 een continuiteitsreserve gevormd in verband met eventuele
loondoorbetalingsverplichtingen. Dit risico is inmiddels afgedekt middels een afgesloten
verzuimverzekeringen, derhalve is de continuiteitsreserve in 2018 verlaagd. Overige mogelijke
langlopende verplichtingen zijn ook niet aanwezig.

31-12-2018 31-12-2017

Kortlopende schulden
Overige schulden en overlopende passiva
Crediteuren 0 71
Loonheffingen 1.075 705
Overige schulden en overlopende
passiva 0 8.308

1.075 9.084
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STICHTING BEAT BATTEN!
BEUNINGEN

TOELICHTING OP DE STAAT VAN BATEN EN LASTEN 2018

(in euro's)

Rekening Begroting Rekening

2018 2018 2017

BATEN
Baten van Particulieren
Donaties en giften 35.211 30.000 31.125
Baten van Bedrijven 22.559 10.000 11.005
Baten van Loterij
Organisaties 790 1.000 876
Baten van Organisaties
zonder winststreven 45.571 29.000 24.406
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LASTEN

TOELICHTING

LASTENVERDELING

(in euro's)

Beheer en
administr
Bestemming Doelstelling Werving baten atie Totaal  Begroot
eigen
fondsen- Gezam Acties Belegping
Lasten A 8 werving  acties derden Subsidies en
Onderzoek €51.522 €0 €51522 €70.000
Afdrachten €o €0 €0 €0
Aankopen en verwervingen €0 €0 €0 €0
Uttbesteed werk €0 €0 €0 €0
Publiciteit en communicatie 0 €0 €0 0 €0 €0 €0 €0 <0 €0
Personeelskosten €0 €0 €20843 (€3474 €3.474 €0 €6948 (€34.738 €10000
Huisvestingskosten €0 <0 o €0 €0 €0 €0 €0 €0 €0
Kantoor en algemene kosten €0 €0 €5378 €0 €0 €0 €0 €0 €5378 €1500
Afschrijving en rente €0 €0 €0 €0 €0 €0 €0 €404 €404 €0
[roml generaal €51.522 €0 €26221 €3474 (€3.4%4 €0 €0 €735 €92042 ¢ n.soq
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STICHTING BEAT BATTEN!

BEUNINGEN
Rekening Begroting Rekening
2018 2018 2017
TOELICHTING LASTEN
Subsidies en bijdragen
Bijdragen aan wetenschappelijk onderzoek 51.522 70.000 77.758
Bijdragen en reiskosten congressen ten
behoeve van wetenschappelijk onderzoek. 0 0 0
51.522 70.000 77.758

Dit betreffen directe kosten voor het wetenschappelijk onderzoek naar een behandeling voor de
ziekte van Batten.

Publiciteit en communicatie

Promotiekosten 0 0 0

Personeelskosten

Bruto lonen 28.923 9.000 28.753
Sociale lasten 5.815 1.000 5253
34.738 10.000 34.006

Huisvestingskosten

Huurkosten 0 0 4.103
Servicekosten 0 0 135
0 0 4.238
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Algemene kosten

Kantoorbenodigdheden 362 500 1.247
Congreskosten (NCL-Stiftung) 0 0 2.000
Diverse 5.116 1.000 2.995

5.478 1.500 6.242

Bankrente en —kosten

Bankkosten 404 0 381

404 0 381

Overige gegevens personeel

Gemiddeld aantal personeelsleden 1 1
Bezoldiging bestuurders 0 0
Leningen, voorschotten en garanties

verstrekt aan bestuurders 0 0
KENGETALLEN

% Kosten besteed aan doelstelling t.o.v.
som der baten 49,4% 99,5% 114,8%

% Kosten besteed aan doelstelling t.o.v.
som der lasten 56,0% 85,9% 63,4%

% Kosten eigen fondsenwerving t.o.v.
baten uit eigen fondsenwerving 31,2% 8,3% 50,5%

% Kosten beheer en administratie t.o.v.
som der lasten 8,0% 0,6% 5,9%
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TOELICHTING OP SPLITSING LASTEN
Subsidies en bijdragen

Deze kosten zijn direct ten laste gebracht van de doelstelling, omdat dit directe kosten betreffen
voor het onderzoek naar een behandeling voor de ziekte van Batten.

Publiciteit en communicatie

De kosten in 2018 betreffen kosten die gemaakt zijn ten behoeve van fondsenwerving.

Algemene kosten

De onder de algemene kosten opgenomen koersverschillen en diverse kosten zijn weergegeven
onder de kosten voor beheer en administratie. De overige kosten betreffen kosten ten behoeve
van fondsenwerving.

6.3 Samenstellingsverklaring

Aan Van Asselt adviseurs & accountants is opdracht gegeven om een
samenstellingsverklaring bij de jaarrekening te verstrekken. De samenstellingsverklaring is
op de volgende pagina opgenomen.

6.4 Ondertekening bestuursieden
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van¥:¥sselt

ADVISEURS & ACCOUNTANTS

STRIKT VERTROUWELIK
Het bestuur van
Stichting Beat Batten!
Binnendelta 1N

1261 WZ Blaricum

Samenstellingsverklaring van de accountant

De jaarrekening 2018 van Stichting Beat Batten! te Blaricum (opgenomen op blad 15 tot en met 28 van
het jaarverslag 2018) is door ons opgesteld op basis van de van u gekregen informatie. Deze
jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2018 en de staat van baten en lasten over het jaar
2018 met de daarbij horende toelichting. In deze toelichting is onder andere een overzicht van de
gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving opgenomen.

Deze samenstellingsopdracht is door ons uitgevoerd volgens Nederlands recht, waaronder de voor
accountants geldende Standaard 4410, “Samenstellingsopdrachten”. Op grond van deze standaard
wordt van ons verwacht dat wij u ondersteunen bij het opstellen en presenteren van de jaarrekening
in overeenstemming met RJ 650 Fondsenwervende organisaties. Wij hebben daarbij onze
deskundigheid op het gebied van administratieve verwerking en financiéle verslaggeving toegepast.

Bij een samenstellingsopdracht bent u er verantwoordelijk voor dat de informatie klopt en dat u ons
alle relevante informatie aanlevert. Wij hebben onze werkzaamheden, in overeenstemming met de
daarvoor geldende regelgeving, dan ook uitgevoerd vanuit de veronderstelling dat u aan deze
verantwoordelijkheid heeft voldaan. Als slotstuk van onze werkzaamheden hebben wij door het lezen
van de jaarrekening globaal nagegaan dat het beeld van de jaarrekening overeenkwam met onze
kennis van de stichting. Wij hebben geen controle- of beoordelingswerkzaamheden uitgevoerd die ons
in staat stellen om een oordeel te geven of een conclusie te trekken met betrekking tot de getrouwheid
van de jaarrekening.

Bij het uitvoeren van deze opdracht hebben wij ons gehouden aan de voor ons geldende relevante
ethische voorschriften in de Verordening Gedrags- en Beroepsregels Accountants (VGBA). U en andere
gebruikers van deze jaarrekening mogen er dan ook van uitgaan dat wij de opdracht professioneel,
vakbekwaam en zorgvuldig, integer en objectief hebben uitgevoerd en dat wij vertrouwelijk omgaan
met de door u verstrekte gegevens.

www.asselt.nl

info ceasselt.n

Vestiging Driebergen-Riisenburg Vestiging Scherpenzeel (Gld.) e R

e

b
. T
Postbus 152, 3970 AD Driclergen Postbus 133, 3925 ZJ Scherpenzeel (Gid) NBA a « SRA

T 0Z42 5167 41 T 033 286 25 66




Voor een nadere toelichting op aard en reikwijdte van een samenstellingsopdracht en de VGBA
verwijzen wij u naar www.nba.nl/uitleg-samenstellingsverklaring.

Amersfoort, 12 juli 2019

Van Asselt adviseurs & accountants
- was getekend -

H. Boer AA
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Datum: 12 juli 2019

Statutaire naam, vestigingsplaats en rechtsvorm
Stichting Beat Batten!

Binnendelta 1N (per 1 april 2019)

1261 WZ Blaricum

Kamer van Koophandel
De Stichting is ingeschreven in het Stichtingenregister van de Kamer van Koophandel
Midden-Nederland onder nummer 30234066.

RSIN/Fiscaal nummer ANBI 818841084
Telefoon: 088 228 0000

Email: info@beatbatten.com
Website: www.beatbatten.com

Bankrekeningnummer

ING Bank
IBAN: NL 61 INGB 0000 0094 95
BIC: INGB NL 2A

ABN AMRO Bank N.V.
IBAN: NL 95 ABNA 0428 4138 03
BIC: ABNA NL 2A

31





