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1. Inleiding

Hierbij presenteren wij het financieel verslag van Stichting Voor Sara over boekjaar 2019,



Bestuursverslag 2019

Stichting Voor Sara heeft een zeer succesvol derde jaar achter de rug. In dit derde jaar hebben we
108.433 euro opgehaald aan donaties voor onderzoek naar zeldzame spierziekten in zijn algemeenheid
en MDCIA in het bijzonder. We hebben per saldo 39.433 uitgegeven. Alle bestuursleden en
vrijwilligers werken volledig belangeloos voor de stichting en ons doel: een behandeling voor
kinderen met de zeldzame spierziekte MDCI1A.

Doclstelling

Onze doelstelling (het bevorderen van onderzoek naar de oorzaken en behandelingen van spierziekten
in het algemeen en van MDCI1A in het bijzonder, en voorts al hetgeen in de ruimste zin met één en
ander verband houdt, daartoe behoort en/of daartoe bevorderlijk kan zijn) hebben we met succes
nagestreefd. We zijn op talloze momenten in de media geweest, hebben vele acties gevoerd en de
bekendheid van MDC1A in Nederland wederom verbeterd. Daarnaast is het contact met artsen en
onderzoekers verbeterd en is het onderzoek aan de Universiteit van Maastricht loopt goed. Hoogtepunt
van het jaar was absoluut de internationale conferentic in Maastricht. Zo’n twintig artsen en
wetenschappers van over de hele wereld kwamen samen om drie dagen lang over MDCI1A te praten
met als doel de weg voor klinische trials vrij te maken. Deze conferentie was tevens het startpunt voor
meer internationale samenwerking.

Media

Stichting Voor Sara is in 2019 wederom op vele momenten in de media gekomen. Zowel landelijke
kranten en televisiestations besteedden aandacht aan onze strijd, als talloze regionale media. Zo is het
verhaal van Sara en de stichting in het wetenschappelijke katern van de Volkskrant gekomen en is er
op Radiol uitgebreid aandacht geweest voor het onderzoek van Bert Smeets. De wekelijkse columns
in het AD zijn gestopt, maar via andere media en sociale media hebben wederom ontzettend veel
mensen kennis gemaakt met Sara, de spierziekte MDCI1 A en Stichting Voor Sara.

Acties
Ook in het derde jaar zijn er veel acties gehouden. Van kleine, persoonlijke acties tot grote acties.
Wekelijks stortten donateurs via de website een bedrag en dankzij de lotgenoten werden er door het

hele land acties opgezet.

Ambassadeur
Rico Verhoeven zet zich nog steeds in als ambassadeur en helpt mee met onze strijd. Dankzij onze
ambassadeur hebben we veel bekendheid genoten en konden acties een veel groter publiek bereiken.

Lotgenoten

Stichting Voor Sara heeft meerdere lotgenoten van Sara met elkaar in contact gebracht. Ouders en
kinderen die nooit of zelden een lotgenootje hadden ontmoet, kunnen op deze manier steun vinden bij
elkaar. Bovendien kunnen zij elkaar helpen en tips geven over medische zaken. Vele lotgenoten
hebben aangegeven hier veel baat bij te hebben. Een tweede hoogtepunt van 2019 was de
lotgenotendag, waarop bijna alle lotgenoten naar de Avonturenboerderij afreisden voor een gezellige
dag waarbij de uitleg van de onderzoekers in Maastricht veel informatie verschafte. Ook het
ontmoeten van lotgenoten was voor zowel ouders als kinderen zelf van grote waarde, zo vertelden zij
zelf achteraf.



Als voorzitter ben ik dan ook trots op ons bestuur en alle vrijwilligers en donateurs die aan dit succes
hebben bijgedragen. Het geeft hoop en vertrouwen dat we in 2020 nieuwe stappen kunnen maken op
weg naar een behandeling voor alle kinderen met MDC1A. Voor alle acties, mediamomenten en ander
nieuws verwijs ik naar onze website www.voorsara.nl. Daar is het hele jaar alles gepubliceerd.

Dordrecht, 2 november 2020

Bram Verbrugge
Voorzitter Stichting Voor Sara



1. BALANS PER 31 DECEMBER 2019

31-12-2019

31-12-2018

Vaste activa
Materiéle vaste activa
Vlottende activa

Vorderingen en overlopende activa
Liquide middelen

Totaal activa

404.896

404.896

336.394

336.394



Stichting Voor Sara
te Dordrecht
d.d. 02-11-2020

31-12-2019

31-12-2018

Reserves en fondsen

Reserves
- Bestemmingsreserve
- Overige reserve

Kortlopende schulden en

overlopende passiva

Totaal passiva

404.896

404.896

336.394

336.394



2. STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER 2019 Stichting Voor Sara
te Dordrecht

d.d. 02-11-2020
Staat van baten en lasten

2019 2018

Baten uit fondswerving 108.433 152.284
Kosten beheer en administratie 39.718 8.924
Som der lasten 39.718 8.924

68.715 143.360
Rentelasten en soortgelijke kosten 213 211

-/-213 -/-211
Saldo baten en lasten 68.502 143.149

Bestemming saldo 2019
Bestemmingsreserve 68.502
Overige reserve -




3. TOELICHTING Stichting Voor Sara
te Dordrecht

d.d. 02-11-2020

A. Algemeen
Over 2019 was er geen personeel in dienst van de onderneming.

In 2019 zijn de baten uit donaties lager uitgevallen dan in 2018, wat tot een lager resultaat geleid
heeft. Deze afname is voornamelijk veroorzaakt door dat de stichting al beter bekend was bij een
groter publiek, wat tot minder nicuwe donaties leidde. Tevens was er in 2019 minder media aandacht
voor de stichting.

De kosten zijn fors lager uitgekomen dan begroot. Dit is voornamelijk veroorzaakt door dat er nog
geen betalingen gedaan zijn aan de diverse onderzocken.
B. Grondslagen van waardering en resultaatbepaling

Algemeen

De jaarrekening is specifiek opgesteld conform 'Richtlijnen Verslaggeving fondsenwervende
Instellingen' van de Raad voor de Jaarverslaggeving RJ 650.

Grondslagen van waardering

Vorderingen, liquide middelen, schulden en overlopende activa en passiva

De vorderingen, liquide middelen, schulden en overlopende activa en passiva worden opgenomen tegen
nominale waarde; waardering van vorderingen geschiedt onder afirek van een voorziening wegens
oninbaarheid, gebaseerd op een individuele beoordeling van de vordering.

Grondslagen van resultaatbepaling

Baten uit fondswerving

Giften en donaties worden verantwoord in het jaar waarin deze zijn ontvangen.



C. Toelichting op de balans (x € 1,--)

Liguide middelen

31-12-2019  31-12-2018

De specificatie luidt:

Kas - -

Rabobank 404.896 336.394
404.896 336.394

Bestemmingsreserve

Saldo per 31 december 2018 336.394

Bij: Saldo 2019 68.502

Saldo per 31 december 2019 404.896




D. Toelichting op de Staat van baten en lasten (x € 1,--)

Kosten beheer en administratie

De specificatie naar hoofdgroepen luidt:

2019 2018
Verkoopkosten 39.433 8.200
Algemene kosten 285 724
39.718 8.924
De nadere specificatie van de hoofdgroepen luidt:
Verkoopkosten
Overige verkoopkosten 39.433 8.200
39.433 8.200
Algemene kosten
Contributies en abonnementen 285 224
Accountantskosten - 500
Overige algemene kosten - --
285 724
Rentelasten en soorigelijke kosten
De specificatie luidt:
Bankkosten 213 211
Overige - -
213 211

Dordrecht, 02-11-2020
Stichting Voor Sara

A L. Verbrugge K.A.E. Huisman 1. van Driel
Voorzitter Penningmeester Secretaris



ESd-

FINANCIAL ENGINEERING
AUDIT & ASSURANCE

Aan het bestuur van
Stichting Voor Sara
Dubbeldamseweg Zuid 253
3312 KR DORDRECHT

CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELIKE ACCOUNTANT

A. Verklaring over de in het jaarverslag opgenomen jaarrekening 2019

Ons oordeel
Wij hebben de jaarrekening voor het jaar geéindigd op 31 december 2019 van Stichting Voor Sara

te Dordrecht gecontroleerd.

Naar ons oordeel geeft de in dit jaarverslag opgenomen jaarrekening een getrouw beeld van de
grootte en de samenstelling van het stichtingsvermogen van Stichting Voor Sara per
31 december 2019 en van het saldo baten en laste over 2019 in overeenstemming met RJ 650.

De jaarrekening bestaat uit:

de enkelvoudige balans per 31 december 2019;

2. de enkelvoudige 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 Voor Sara 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.

Bezoekadres: Cosunpark 10, Breda, Tel. +31 {0)88 0320 600, Fax +31 (0)162 457 008

Correspondentieadres: Postbus 3462, 4800 DL Breda, info@esj.nl, www.esj.ni

ESJ is aangesloten bij Allinial Global, een associatie van onafhankelijke accountants- en belastingadvieskantoren.

ESJ Audit & Assurance is de handelsnaam van ESJ Audit & Assurance B.V. gevesligd te Breda. Uitsluitend ESJ Audit & Assurance B.V., ingeschreven bij de Kamer van

Koophandel onder nummer 20100165, geldt als opdrachtnemer. Op haar diensten zijn de dienstveriening: van ing, die gedeponeerd zijn bij de Kamer van Koophandel onder nummer 20107614.
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FINANCIAL ENGINEERING
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B. 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 bestuursverslag.

Op grond van onderstaande werkzaamheden zijn wij van mening dat de andere informatie:

— met de jaarrekening verenigbaar is en geen materiéle afwijkingen bevat;

— alle informatie bevat die op grond van RJ 650 vereist is.

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 R} 650. Deze werkzaamheden
hebben niet dezelfde diepgang als onze controlewerkzaamheden bij de jaarrekening.

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opstellen van het bestuursverslag en de overige gegevens in
overeenstemming met RJ 650.

C. Beschrijving van verantwoordelijkheden met betrekking tot de jaarrekening

Verantwoordelijkheden van het bestuur voor de jaarrekening

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opmaken en getrouw weergeven van de jaarrekening in
overeenstemming met RJ 650. 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 beéindigen of als beéindiging 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.
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Onze verantwoordelijkheden voor de controle van de jaarrekening

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

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

Afwijkingen kunnen ontstaan als gevolg van fraude of fouten en zijn materieel indien redelijkerwijs
kan worden verwacht dat deze, afzonderlijk of gezamenlijk, van 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 oordeelsvorming toegepast in overeenstemming met de Nederlandse
controlestandaarden, ethische voorschriften en de onafhankelijkheidseisen. Onze controle bestond
onder andere uit:

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

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

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

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

Gegeven onze eindverantwoordelijkheid voor het oordeel zijn wij verantwoordelijk voor de
aansturing van, het toezicht op en de uitvoering van de groepscontrole. In dit kader hebben wij de
aard en omvang bepaald van de uit te voeren werkzaamheden voor de groepsonderdelen. Bepalend
hierbij zijn de omvang en/of het risicoprofiel van de groepsonderdelen of de activiteiten. Op grond
hiervan hebben wij de groepsonderdelen geselecteerd waarbij een controle of beoordeling van de
volledige financiéle informatie of specifieke posten noodzakelijk was.

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

Breda, 2 november 2020

ESJ) Audit & Assurance B.V.

J.M. Schouls
Registeraccountant
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