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Nieuwegein, 17 oktober 2015
Geachte bestuursleden,
Hiermede brengen wij u verslag uit omtrent de jaarrekening 2014 van Stichting Axel’s Footprint.

De balans per 31 december 2014, de staat van baten en lasten over 1-1-2014 t/m 31-12-2014 en de
toelichting, welke tezamen de jaarrekening 2014 vormen, zijn in dit rapport opgenomen.

1. ACCOUNTANTSRAPPORT
1.1. Samenstellingsverklaring

Opdracht

Ingevolge uw opdracht hebben wij de in dit rapport opgenomen jaarrekening 2014 van Stichting Axel’s
Footprint te De Bilt bestaande uit de balans per 31 december 2014, de staat van baten en lasten over 1-1-
2014 t/m 31-12-2014 met de toelichting samengesteld.

Verantwoordelijkheid opdrachtgever

Kenmerkend voor een samenstellingsopdracht is, dat wij ons baseren op de door u verstrekte gegevens. De
verantwoordelijkheid voor de juistheid en de volledigheid van die gegevens en voor de daarop gebaseerde
jaarrekening berust bij de opdrachtgever.

Verantwoordelijkheid accountant

Het is onze verantwoordelijkheid als accountant om de door Stichting Axel’s Footprint verstrekte opdracht uit
te voeren in overeenstemming met Nederlands recht, waaronder de voor accountants geldende gedrags- en
beroepsregels.

In overeenstemming met de voor het accountantsberoep geldende standaard voor samenstellingsopdrachten
bestonden onze werkzaamheden in hoofdzaak uit het verzamelen, het verwerken, het rubriceren en het
samenvatten van financiéle gegevens. Daarnaast hebben wij de aanvaardbaarheid van de bij het
samenstellen van de jaarrekening toegepaste grondslagen op basis van de door de onderneming verstrekte
gegevens geévalueerd. De aard van de werkzaamheden is zodanig dat wij geen zekerheid omtrent de
getrouwheid van de jaarrekening kunnen verstrekken.

Bevestiging
Op basis van de ons verstrekte gegevens hebben wij de jaarrekening samengesteld in overeenstemming met
de voor stichtingen gebruikelijke grondslagen voor financiéle verslaggeving.

Wij vertrouwen erop hiermede aan uw opdracht te hebben voldaan. Tot het geven van nadere toelichting
zijn wij altijd bereid.

Hoogachtend,

Bolink & Partners B.V.

A. Bleijenberg AA G.J.H. Bolink AA
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VOORWOORD

Op 08-09-"10 is Stichting Axel’s Footprint notarieel
opgericht. In dit jaarrapport wordt verantwoording
gegeven over het boekjaar 2014.

Axel

In 2014 is het best goed gegaan met Axel. Ax zat lekker in zijn vel en werd niet zwaar op de
proef gesteld door virussen. Axel is zich meer bewust van de omgeving, van zijn ouders en
zus. Dat maakt het voor hem leuker, maar zeker ook voor de anderen.

Axel is een zeer enthousiast en vrolijk kereltje die veel kabaal kan maken met zijn speelgoed,
met zijn geluiden en veel lacht of schaterlacht. De momenten dat hij zo intensief lachte dat hij
moest overgeven zijn gelukkig voorbij.

Zijn nachtrust was in 2014 onverminderd een probleem doordat hij gemiddeld voor 05.00uur
en in het vierde kwartaal zelfs rond 03.30uur wakker was. Dat is gaandeweg 2015 gelukkig
wat verbeterd.

Axel is in 2014 ingeschreven voor één dag in de week bij gespecialiseerde opvang De Blauwe
Vogel in Soest. Wanneer Axel fit genoeg is en er geen virussen zijn in de groep, is hij daar op
woensdag waar aandacht wordt besteedt aan zijn ontwikkelpotentieel.

In 2014 heeft Axel ook deelgenomen aan de start van het cholzuuronderzoek van het Emma
KinderZiekenhuis in Amsterdam. Doel van het onderzoek is het verlagen van de giftige
galzuren die worden aangemaakt bij de peroxisomale afwijking in het Zellwegerspectrum.

Bij aanvang deden 20 kinderen mee aan het onderzoek en in korte tijd stonden bij 15 kinderen
de waarden van de giftige stoffen op 0. Axel moest echter stoppen met het onderzoek. De
waarden van de giftige stoffen daalden niet en zijn lever (die is aangetast door ernstige
levercirrose) raakte meer geirriteerd van de goede galzuur.

AXEL'S PRINT

In 2014 zijn we verder gegaan op de ingeslagen weg, met het aandacht vragen voor
stofwisselingziekten en zetten van Axel’s footprint.

Met de presentatie van het digitale stripverhaal in April werd een startsein gegeven voor een
sponsorevent bij de Rietakkerschool. Samen met de inzet van onze ambassadeur Robin van
Galen en onze levende stripheld Victor, is dat een succesformule voor de toekomst.

Daarnaast hadden we een spectaculaire ondersteuning van Team Axel in de Stofwisseltour met
het Nederlands Waterpoloteam. Verder hadden we mooie initiatieven waarbij we verwachten
dat de basis goed genoeg is voor een terugkerend karakter in de toekomst.

Dit past in onze filosofie dat de “footprints” supereffectief en efficiént moeten zijn. Voor 2014
zijn we trots op de footprints die voor, door en met Axel zijn gezet!

De projectmatige krachtenbundeling met anderen, om samen verder te komen gaat goed.
We proberen dit uit te breiden en inhoudelijk te standaardiseren om meer volume te creéren.
Daarnaast is de samenwerking met Stichting Stofwisselkracht (fondswerving onderzoek) in
2014 geintensiveerd en met Vereniging voor Kinderen en Volwassenen (belangenvereniging)
gecontinueerd.

Voor 2015 spreken onze initiatieven tot de verbeelding met bijvoorbeeld de beursgong op
Euronext en het wereldwijd beschikbare Engelstalige peroxisomaal stripverhaal. Daarnaast
onderzoeken we een ‘dag van krachtenbundeling tegen stofwisselingsziekten’ jaarlijks op 17
oktober. Kortom weer een stap verder in 2015. Met Axel voor anderen, voor Axel met anderen.

In dit verslag over 2014 gaan we eerst in op onze missie en doelstelling, daarna geven we een
beeld bij onze geinitieerde en ontvangen acties, lopende initiatieven en social media.

<

.
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UITGANGSPUNTEN

MISSIE:

Axel zijn mogelijkheden, potentie en vooruitzichten zijn niet goed, maar Axel doet er wel toe.
De Axel Foundation zet de maatschappelijke footprint, door toegevoegde waarde te leveren in
de wereld van stofwisselingsziekten.

VISIE:

Er is te weinig bekendheid over stofwisselingziekten. Het verbeteren hiervan wordt bemoeilijkt
doordat er te veel actieve partijen zijn met beperkte schaalgrootte die (deels) overlappende
werkzaamheden hebben (vertroebeld beeld, geen eenduidig statement).

Naar ons inzicht is het voor Nederlands publiek en bedrijven, donateurs en sponsors beter dat
er één landelijke partij is die voor fondsenwerving en informatievoorziening zorgt (al dan niet
met onderliggende samenwerkingen).

We realiseren ons dat de huidige situatie niet eenvoudig te wijzigen zal zijn. Er zijn immers
meerjarenplannen bij de bestaande partijen en er blijft voedingsbodem voor nieuwe partijen.
Dit laatste doordat er veel stofwisselingziekten zijn en een eigen initiatief voor een specifieke
ziektegroep zo is gestart omdat een vanzelfsprekende aansluiting bij een toonaangevende
partij ontbreekt.

Voor de Axel Foundation is de bovenstaande situatie een voldongen feit. Wij hebben een eigen
missie en nemen initiatieven voor het collectief of ondersteunen dergelijke initiatieven.
Hoewel onze inbreng bescheiden zal zijn, streven we naar optimale impact en kwaliteit.

DOEL:
Een bijdrage leveren aan de beweging “van bekendheid naar bewustwording, naar onderzoek,
naar een toekomst zonder stofwisselingsziekten”.

Bij voorkeur ieder jaar zal de Axel Foundation één of enkele “footprints” zetten. Het leveren
van afgekaderde toegevoegde waarde is echter niet altijd te koppelen aan een kalenderjaar.
De complexiteit van het project of andere factoren (extern: beschikbaarheid van alle partijen,
intern: de beschikbaarheid van onszelf waarbij Axel een grote rol speelt) kunnen er toe leiden
dat trajecten langer duren.

Een “footprint” is voor ons een afgekaderde actie of initiatief, waarvan het zeer waarschijnlijk
is dat het rendement hoog is en het collectief voordeel heeft. Het idee achter een footprint
moet daarnaast eenvoudig uit te leggen zijn, leuk zijn, een win/win/win hebben en energie
geven.

In deze verslaglegging kiezen we ervoor de evenementen van Basisschool de Rietakker en het
Griftlandcollege als footprint te presenteren (in plaats van evenement voor de Axel
Foundation), omdat deze in de basis zonder onze invloed niet tot stand waren gekomen en de
opbrengst geheel of gedeeltelijk ten behoeve van onderzoek was.

Het vragen aan een willekeurig persoon om éénmalig € 2,- te doneren voor onderzoek is niet
de uitdaging. De uitdaging is wel om die € 2,- te verhogen naar € 100, - bij diezelfde persoon
waarbij deze, vanuit een sence of urgency, pro-actief vraagt wat zijn/haar netwerk kan doen.

STRATEGIE:
Krachten bundelen voor een toekomst zonder stofwisselingsziekten, door regionaal aandacht te
vragen en te werken aan een olievlek vanuit het midden van Nederland door:

- Voorlichten
'Geen basis voor bewustwording zonder bekendheid’.
Op een laagdrempelige manier wordt het stripverhaal ingezet om voorlichting te geven op
(basis)scholen. Het bereik is hiermee telkens substantieel (200-500 leerlingen per school).
Daarnaast is een onderdeel dat er aansluitend een sponsorevent wordt georganiseerd en
worden door het invullen van sponsorkaarten ook nog eens 5-15 mensen per leerling bereikt.

AXEL Hal g aTION
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- Ondersteuning Fondswerving
'Geen toekomst zonder stofwisselingsziekten zonder geld voor onderzoek”.
We hebben geen ambities om (deels) te doen wat anderen al doen. Voor fondswerving
vinden we Stichting Stofwisselkracht een goede partij om mee samen te werken (eigen
medische raad, laag kostenniveau, goede visie, positieve sfeer).
De Stofwisseltour, een landelijke fietstocht van Stichting Stofwisselkracht is wat ons betreft
een ultiem middel om aandacht te vragen voor stofwisselingsziekten en geld op te halen voor
onderzoek. Daarom sluiten we daar graag bij aan.
Liquide middelen die voortkomen uit de samenwerking met scholen worden (grotendeels)
benut om Team Axel in de Stofwisseltour zoveel mogelijk geld naar onderzoek te laten
fietsen.
Verder verzorgen we de codrdinatie van tussenstop Stofwisselpunt de Bilt en de organisatie
van Stofwisseltocht de Bilt.

Samenwerken

1. vanuit eigen kracht....

We zoeken samenwerking met personen en ondernemingen die hun eigen kracht beschikbaar
stellen met het doel om samen optimaal voldoening en resultaat te boeken (exposure,
opbrengst).

2. ..... voor het collectief

- Landelijke fondswerver Stichting Stofwisselkracht is een jonge organisatie met veel
Potentie. De samenwerking is leuk en inspirerend. Waar we kunnen ondersteunen we ze in
hun (groei)ambitie.

- De rol van de VKS (belangenorganisatie, kennis, voorlichting) mag niet worden onderschat
en kan zeker ook op onze ondersteuning rekenen.

- Ook het verlenen van palliatieve en respijtzorg door bijvoorbeeld Kinderhospice Binnenveld
is zeer van belang. Hoewel de focus van hun dienstverlening niet alleen op
stofwisselingsziekten is gericht, is de omvang hiervan wel voldoende om bij gelegenheid te
ondersteunen.

- Jaarlijks blijven we het collectieve belang van onderzoek en bekendheid van
stofwisselingsziekten benadrukken met onze High Five Award.

- Vanzelfsprekend staan we positief tegenover initiatieven op het gebied van de
peroxisomale ziekten.

Wanneer we kansen krijgen met de Axel Foundation waarbij de impact c.q. bereik voor

iedereen groter is, wanneer bijvoorbeeld Stichting Stofwisselkracht, VKS of Kinderhospice
Binnenveld het goede doel is, kiezen we zeker voor optimaal collectief resultaat.

AXEL Zab Eeﬂou
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ORGANISATORISCHE ONTWIKKELINGEN 2014

Mascotte Victor

Om het stripverhaal te ondersteunen en evenementen voor kinderen aantrekkelijk te maken
hebben we ervoor gekozen om stripfiguur Victor als mascotte te laten maken. De investering is
relatief fors, maar onze inschatting is dat het onderscheidend vermogen voldoende is om dat
in de toekomst te compenseren.

Na een zorgvuldige oriéntatie is gekozen voor Doornink Characters als leverancier vanwege de
staat van dienst (mascottes Bundesliga en diverse pretparken), grip op het proces (fabricage
in Duitsland en tussentijds wijzigen en afstemmen mogelijk) en begeleiding. Op de ochtend
voorafgaand aan het evenement bij de Rietakker werd Victor afgeleverd. Bij de Rietakker werd
Victor direct herkend en met high fives, boks en knuffels verwelkomt! Inmiddels is duidelijk dat
Victor goed ingeburgerd raakt.

ANBI status (aangescherpte regelgeving vanaf 01-01-2014)

Algemeen Nut De belastingdienst heeft vastgesteld dat het bestuur en beleid,
Lot AL i@ 2dministratie en werkzaamheid in het algemene belang voldoet aan de
normen van een Algemeen Nut Beogende Instelling.
AN BI Dat betekent dat er een soepeler fiscaal regime van toepassing is.
Particulieren en bedrijven kunnen hun giften onder voorwaarden fiscaal
L ——]

verrekenen en voor ons betekent dit dat er geen erf- of schenkbelasting
van toepassing is.

Het positieve bijeffect van de ANBI status is dat we, na de aangescherpte wetgeving per
01.01.2014, wettelijk worden gedwongen om een beleidsplan te publiceren. Dat heeft ons
geinspireerd om de visie op de lange termijn, middellange en korte termijn optimaal aan te
scherpen. Zie verder “over ons” op de website.

Ontwikkeling vervolgstripverhaal (peroxisomale afwijking in Zellwegerspectrum)

29 Ultimo 2014 hebben we het stripverhaal over Axel zijn ziekte
nagenoeg afgerond.

Het doel is om de bestaande en nieuwe ‘Zellweger'gezinnen
wereldwijd een makkelijk leesbaar digitaal document te geven
waarmee ze broers/zussen/familie/collega’s kunnen vertellen wat
een peroxisomale afwijking in het Zellwegerspectrum is.

In 2015 is het vertaald in Engels.

Het was niet eenvoudig om een ziekte met deze complexiteit, met enige diepgang in
tekstballonnen en tekeningen te krijgen.

We hebben hierin zelf de regie gehouden (als wij het begrijpen snappen anderen het ook wel)
en input gevraagd aan het onderzoeksteam van het AMC om daarna stap voor stap af te
stemmen met tekenaar Allicia. We zijn (mega)trots op het resultaat.

AXEL “FalgaTIoN
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FOOTPRINTS 2014

Footprint 1. Samenwerking AMC Foundation en Axel Foundation

™

In februari 2013 is de Axel Foundation benaderd met het
verzoek om budget beschikbaar te stellen voor productie van de
proefmedicijnen, als onderdeel van een onderzoek naar de
werking van cholzuur bij kinderen met een peroxisomale
afwijking in het Zellweger spectrum (zie website en jaarverslag
2013 voor meer achtergrondinformatie).

Op 15 april 2014 waren de medicijnen beschikbaar en
overhandigden we de cheque van € 11.139,-.

1.1 Funding van het deel Axel Foundation

Naast een benefietdiner voor de Axel Foundation in april 2013 is de funding van het
cholzuuronderzoek mede tot stand gekomen door een aantal ‘Zellwegergezinnen’.

We hechten er waarde aan een duidelijke verantwoording te geven van de financién. Zowel
voorafgaand aan de financiering van het onderzoek (2013) als achteraf (na april 2014) zijn
gelden binnen gekomen. Per saldo is er een reserve waarvan in eerste instantie de intentie is
om deze aan te wenden voor eventuele te rechtvaardigen uitloop en/of vervolgaankopen van
de medicijnen. Wanneer het onderzoek wordt afgerond en/of geen verdere financiering nodig
blijkt, kan het bestuur van de Axel Foundation besluiten de reserve vrij te laten vallen.

Samenstelling inkomsten Besteding inkomsten 2013 en 2014

€ 2.250,00

B Rabobank Utrecht Benefietdiner
€ 1'527’1()‘ € 6.480,00 |® Gospelkoor Reach Out

O Kiw anis Westland

@ Divers 2013
@ Divers 2014
€ 3.000,00

€ 2.240,00

€4.357,40

B AMC Foundation
@ Reserve 31-12-2014

€11.139,70

1.2 Reputatierisico / Risico naammisbruik

In 2013 is er ook door ouders in de regio Oldenzaal geld ingezameld voor dit onderzoek.

De inkomsten (+/- € 3.000,-) zouden worden overgemaakt in 2014 en waren nog niet
meegenomen in onze verslaglegging 2013. Doordat er geen additionele financieringsbehoefte
bleek in 2014, is door de ouders eenzijdig besloten de gelden niet over te maken en zelf te
reserveren. Wij betreuren dit, omdat de Axel Foundation (minimaal gedeeltelijk) is
gecommuniceerd als goed doel aan de betreffende donateurs. Wij hebben geen verdere actie
ondernomen omdat het onderzoek geen vertraging oploopt, we er vanuit gaan dat de ouders
deze werkwijze zelf hebben gecommuniceerd aan hun donateurs en wij met melding in dit
verslag voldoende transparant zijn.

Footprint 2. Samenwerken Polsbandjes

Stichting Stofwisselkracht en de Axel Foundation hebben het
initiatief genomen om iedereen zichtbaar zijn krachten te
kunnen laten bundelen in de strijd tegen stofwisselingsziekten.
Samen de krachten bundelen, want met elkaar wordt het beter!

Nadat we het idee voorstelden, is de uitwerking gezamenlijk
gedaan. Als tekst is gekozen voor ‘stofwisselkracht’. Dit werd in
de voorfase ook ondersteund door een aantal ouders. Niet
zozeer vanwege het promoten van de naam als wel de
uitstraling van het woord.

"

AXEL Hal g aTION
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De bestelling van de eerste 2.500 polsbandjes heeft de Axel Foundation voor rekening
genomen. Inmiddels zijn er vele honderden polsbandjes gebruikt door de deelnemers van
diverse evenementen (Stofwisseltour, Dam tot Damloop, maar ook Rietakkerschool,
Griftlandcollege).

Footprint 3. Samenwerking, voorlichting en fondswerving Basisschool de Rietakker

Basisschool de Rietakker organiseerde een sponsorevent voor de
Axel Foundation (50%) en Team Axel in de Stofwisseltour
(50%).

Op 4 april was de aftrap met onze presentatie van het
stripverhaal (groepen 5-8) of een beetje kletsen over ziek zijn,
huisarts en tanden wisselen (groep 1-4). Zo werden de kinderen
geinformeerd over Axel, stofwisselingsziekten, de goede doelen
en ontvingen hun sponsorkaarten. Ook de polsbandjes werden
enorm enthousiast ontvangen: we gaan ervoor!

Vrijdag 25 april, de dag van de 1¢ Koningsspelen, was heel
bijzonder. Krachtenbundeling tegen stofwisselingsziekten op
nooit vertoonde manier! Zeldzaam echt en oprecht.

Nadat de leerlingen eerst het Koningsontbijt hadden gegeten
elkaar, werd de openingsdans (de Kangadans) gedaan.
Vervolgens was het verzamelen op het schoolplein waar onze
ambassadeur Robin van Galen met de kinderen over sport en
teambeleving sprak en samen met mascotte Victor een warming
up met ze deed. Daarna telde iedereen af voor de start.

Op het schoolplein fietsten de kinderen van groep 1-3 een parcours en de kinderen van groep
4-8 fietsten rondjes van 500 meter om de school. Het was fijn dat er geen valpartij was en
bijzonder dat kinderen afstapten om Victor een knuffel te geven. In een uur tijd fietsten de
kinderen bij benadering 2.150 kilometer met een resultaat van € 4.800,-!

De samenwerking werd afgesloten met de deelname van 4 leerkrachten aan Team Axel in de
Stofwisseltour, waardoor ze de schoolbijdrage symbolisch naar onderzoek fietsen.

Footprint 4. Voorlichting en fondswerving Griftlandcollege Soest

In 2014 werden we na een pitch, uit drie goede doelen gekozen
door de leerlingen van de brugklassen van het Griftlandcollege in
Soest.

Op maandag 19 mei verzorgden Marike (Stofwisselkracht) en
Danny (Axel Foundation) 4 gastlessen bij de brugklassen. In
totaal ongeveer 240 leerlingen. We spraken met elkaar over
spijsvertering, stofwisseling, de verschillen en consequenties
van de ziekten voor de zonen Aaron en Sebastiaan van Marike
en Axel de zoon van Danny.

AXEL ol g aTION
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Daarna keken we naar een filmpje over de Stofwisseltour en ons digitale stripverhaal. Het was
leuk om te doen! Oprechte aandacht, goede vragen, no-nonsens gedachten en hulpbereidheid
maakte het erg bijzonder. Tot slot deelden we de sponsorkaarten uit voor hun evenement en
kreeg iedereen een polsbandje stofwisselkracht.

Op 3 juni was het zover en werd maar liefst € 7.660,- bij elkaar gerend! Dit volledige bedrag is
door Team Axel in de Stofwisseltour (met meester Twigt in de gelederen) naar onderzoek
gefietst.

Footprint 5 Ondersteuning fondswerving

5.1 Team Axel in de Stofwisseltour

De Stofwisseltour is een uitdagende fietstocht door heel
Nederland die wordt georganiseerd door Stichting
Stofwisselkracht. Een sportief evenement dat met een 2- en 3
daagse fietstocht aandacht vraagt voor stofwisselingsziekten en
geld ophaalt voor onderzoek. Dat past wel heel goed bij de
uitgangspunten van de Axel Foundation!

Naast de inzet van het stripverhaal en sponsorevents op scholen
wenden we ook ons netwerk aan om Team Axel te
ondersteunen.

Daarnaast zetten we facebook en de website in om sponsoring onder de aandacht te brengen.
Team Axel heeft in 2014 € 16.657,73 opgehaald!

5.2 Nederlands Waterpoloteam in de Stofwisseltour

De betrokkenheid van een topambassadeur!
Mastwijk Tweewielers regelde de fietsen,
bondscoach Robin van Galen zijn team en
RTV Utrecht en Axel Foundation de kosten.
Zo gaf de deelname van de waterpoloheren
extra exposure aan de Stofwisseltour.

Puur, betrokken en onwerkelijk, zo gaaf!

Na de Stofwisseltour 2013 ontstond het idee
om de recreatieve fietsers een korter
alternatief te bieden.

Samen met Stichting Stofwisselkracht
hebben we dat verder uitgewerkt en in onze ¥»
omgeving een route van 32 km uitgezet.
Bij de 1¢ Stofwisseltocht deden 22 mensen
mee en werd € 1.124,-opgehaald!

De Axel Foundation heeft sinds 2013 een
samenwerking met Van der Valk de Biltsche
Hoek, om de deelnemers aan de
Stofwisseltour een warm welkom in de Bilt
te geven.
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Er is gekozen voor een feestelijke sfeer waarbij er ballonnen zijn voor de kinderen en een
feestband voor de vrolijke noot. Daarnaast was er samenwerking gezocht met Leo Rieksen
Fotografie voor een mooie impressie op de locatie en op de fietsroute Amsterdam - De Bilt.

5.5 Marketing actie Facebook

B B o B De filmpremiére van de film Dansen op de Vulkaan zorgde voor meer

3 TN bekendheid voor stofwisselingsziekten.

Om hiervan de spin-off te realiseren stelden we een facebookcampagne
voor aan Stichting Stofwisselkracht. De actie werd ‘maak kans op
filmkaarten die worden verloot onder de nieuwe likes’ (van hun
facebookpagina).

We kochten 100 kaarten bij de filmdistributeur (€ 500,-) en stelden
marketingbudget beschikbaar (benut € 323,73). De facebookactie heeft
een bereik gekend van 46.049 mensen en een stijging van de pagina vind
ik leuks met 983 (startniveau +/- 2.080)! Zo is er meer kans op acties en
aandacht voor onderzoek, zonder dat de kosten van deze campagne ten
laste ging van donaties voor onderzoek.

Loter begint nu

4. High Five Award

Door de verschillende partijen in het landschap van stofwisselingsziekten zijn er verschillende
visies en (individuele) belangen.

Om het collectieve doel niet uit het oog te verliezen hebben we in 2013 de High Five award
geintroduceerd. Deze erkenning wordt jaarlijks in december uitgereikt aan het initiatief dat, of
de pers(o)n(en) die, indruk maakten en een bijdrage leverden waar een ieder die met
stofwisselingsziekte te maken heeft (in)direct profijt van kan hebben.

Initiatieven of personen die zijn geselecteerd, worden getoetst aan de AXEL criteria:

Allemaal: er is sprake van een samenwerking om een bijdrage te leveren aan bekendheid over
stofwisselingsziekten of onderzoek naar stofwisselingsziekten. Helemaal mooi is een
initiatief dat voor “ons allemaal” is, voor iedereen die met stofwisselingsziekten te
maken heeft.

X-factor : het initiatief of de actie is onderscheidend, levert toegevoegde waarde en
'raakt’

Energie : het initiatief of initiatiefnemer(s) inspireert en motiveert anderen om “ook iets
te doen” in de strijd tegen stofwisselingsziekten

Liefde : bij de deelnemers is er passie om hun initiatief succesvol te maken.

In 2014 bestond de VKS 20 jaar en al eerder realiseerden wij ons het
belang van een patiéntenorganisatie voor de contacten met de overheid,
netwerkorganisatie met ondermeer artsen, onderzoekers, gezinnen en
kennisoverdracht.
In 2014 is het AM fonds opgericht binnen de VKS om gezinnen die een
minimaal inkomen hebben en veel medische kosten maken te

Vohrmssenen, Kindery ondersteunen. De High Five Award is toegekend aan de VKS, waarbij de
€ 1.000 ten gunste komt van het AM Fonds.
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SochL MeDIh 2014

Facebook zien we als een goed medium om snel onder de aandacht
te komen met een bericht, onder de aandacht te blijven en op enig
moment mensen aan te zetten om actief deel te nemen in de strijd
tegen stofwisselingsziekten www.facebook.com/axelfoundation.

Ofwel via Axel Foundation ofwel via een van de andere partijen.

Berichten met meeste exposure:

Facebook 2011 2012 2013 2014

Aantal volgers 294 1.037 1.266 1.339

2014 Thema Bereik Likes
17-10-2014 | Axel jarig 6.817 201
21-6-2014 | Team Axel in Stofwisseltour 6.792 88
12-10-2014 | De Lage Landen marathon 2.012 56
14-9-2014 | Stripverhaal, reminder 1.740 26
23-5-2014 | Gastles Griftland 969 48

2014 Thema Bereik Likes
30-8-2013 | Intro Stripverhaal 11.233 51
17-10-2013 | Axel jarig 4.990 211
26-10-2013 | Stripverhaal, reminder 1.873 28
22-11-2013 | High Five introductie 1.371 23
13-10-2013 | De Lage Landen marathon 958 57
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EVENEMENTEN TEN BEHOEVE VAN DE AXEL FOUNDATION 2014

15 maart tennistoernooi

Tennissen voor een goed doel!
“Axel Foundation”

Tennistoernooi

Zaterdag 15 maart
[ e

John’s Brood en Kaas aan de Hessenweg organiseerde in samenwerking met Tennisvereniging
Fak een benefiettennistoernooi. Door de hoeveelheid aanmeldingen was het toernooi gesplitst
in een middag en avondprogramma. Tussen 16.00 en 20.30 speelden meer dan 60
deelnemers! Er was ook een loterij georganiseerd met (heel) veel prijzen die beschikbaar
waren gesteld door de plaatselijke ondernemers. Voor de innerlijke mens werd gezorgd door
'de gezonde hoek' van de Hessenweg in de Bilt.

Voor ons was het ook belangrijk dat er heel veel mensen in de Bilt over stofwisselingsziekte en
de Axel Foundation hebben gesproken. Weer een stapje verder in onze missie om
stofwisselingsziekten op de kaart te zetten. De opbrengst van € 1.500,- is heel mooi en
gerealiseerd tijdens een buitentoernooi in maart!

Avondvierdaagse

Werden we toch verrast met een mooie opbrengst (€ 184,30)
van een prachtig initiatief. Tijdens de avondvierdaagse in de
Bilt/Bilthoven was de Axel Foundation goed doel van Ingrid,
Nicole. Nelly en Peggy! De dames hadden per kilometer laten
sponsoren en dat is heel mooi als je vier dagen 10 kilometer
loopt!

WK Poule Directoraat Bedrijven Rabobank Nederland
In Brazilié werd het WK voetbal gehouden. Net als op vele plekken hadden de collega’s van
Rabobank Nederland, directoraat Bedrijven, onderling een pool georganiseerd.

Op het WK werd eens te meer duidelijk dat fitheid een belangrijk goed is voor het leveren van
topprestaties. Voor de collega’s van RN Bedrijven de motivatie om een goed doel te verbinden
aan hun pool. De helft van de inleg kwam ten goede aan de Axel Foundation. Hierdoor kent de
pool alleen maar winnaars! We waren blij verrast met de opbrengst van € 176,-.

12 oktober De Lage Landen Estafettemarathon

Voor de vierde keer op rij werd tijdens de Estafettemarathon van Eindhoven voor de
Axel Foundation gelopen! Op zondag 12 oktober liepen collega’s van Rabobank Utrechtse
Heuvelrug weer voor het goede doel. Ook dit jaar liep Axel zijn moeder Susan weer mee.
Dat is natuurlijk dubbel mooi: én weer collega's die het verschil willen maken én thuis
voldoende stabiliteit om te trainen! Dubbel mooi, dubbel dankbaar.

(S

AXEL ol gation
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Het laatste deel van het parcours werd samen gelopen en zo kwamen Hafid Boutahar, Ivica
Delac, Kevin Cruetzberg, Nelly Oelderik, Sandra Hage, Ilse Walen,Brenda Steenbeek en Susan
Ott als team over de finish!

Er is een flink bedrag opgehaald: € 810,- aan donaties, € 500,- bonus van De Lage Landen en
een verdubbeling van de donaties door Rabobank Utrechtse Heuvelrug.

19 oktober Goede Doelenrit Biltse Motorrijders Vereniging
Op zondag 19 oktober werd de 20e goede doelentocht van de Biltse Motorrijders Vereniging
gereden. Eerder was tijdens de ledenvergadering de Axel Foundation gekozen als goed doel.

De BMV bestaat sinds 1997 en heeft ongeveer 130 leden. Jaarlijks worden 8-10 toertochten
gereden waar ongeveer 30 leden per keer aan meedoen.

De ochtend startte bij eetcafé de Quibus in de Bilt war we een korte voorlichting verzorgden
over stofwisselingsziekten, Axel en de Axel Foundation. Na overhandiging van de bijdrage van
€ 520,- reed de club een mooie en veilige rit.

Zwemvierdaagse
Zwem stofwisselingsziekten de wereld uit tijdens de
zwem4daagse in Zwembad Bilthoven (20-23 oktober).
Combibad Dat was het moto van de zwem4daagse in Bilthoven.
ra/wd/@nxbwrg/ DeeI_nemers d-ie voor h_et goede doel_ wilden zwemmen
ontvingen na inschrijving een Stofwisselkracht polsband en
maakten kans op 2 kaarten voor de film "Dansen op de

Vulkaan'.
* - Het was een mooi voorbeeld van een samenwerking die
<@ M4DAAGSE) |yl

Zwembad Brandenburg met de Axel Foundation was
. opgestart en ten gunste kwam van Stichting Stofwisselkracht
Natlonale.c voor meer onderzoek naar stofwisselingsziekten.

IWEMADAAGSE De opbrengst van € 141,77 is door Team Axel in de

Stofwisseltour 2015 rechtstreeks naar onderzoek gefietst.
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ONDERSTEUNENDE ACTIES 2014

Wijnaxi

Bij de start van de Axel Foundation in 2010 was onze eerste actie een
wijnactie waarvan we de naam veranderden naar Wijnaxi, verwijzend
naar het koosnaampje van zus Sacha voor Axel.

Het concept is dat wijn voor het goede doel een goede afdronk moet
hebben. Net als onze houding ten opzichte van toegevoegde waarde
moet de wijn dus ook een goede kwaliteit hebben.

De wijn wordt geselecteerd door Wijninkoperij J. Baas & Zn (sinds
1874) in Bosch en Duin. De bestickering en bezorging vindt plaats
door Axels’ Opa en Oma Bo waardoor de snelheid van afleveren is
gewaarborgd.

We komen tot de conclusie dat de wijnaxi terugloopt als gevolg van
participatie van meer mensen bij onze andere acties. Dat is per saldo
goed en evenwel werden in 2014 nog 144 flessen wijn verkocht.

Vriendenloterij

VRIENDEN In 2011 hebben we ons aangemeld als goed doel van de
A‘ﬁ% LOTER[J Vriendenloterij. De Vriendenloterij is lucratief voor de Axel
»

Foundation. Van ieder lot ontvangen wij namelijk 50% van de inleg.

In de praktijk vinden we het lastig om geinteresseerden aan ons te binden. Daarnaast blijft het
onderwerp onderbelicht door de andere activiteiten. We hebben een goed voornemen voor de
groei van het aantal deelnemers want de structurele bijdrage is een mooie inkomstenbron.

Vriendenloterij 2011 2012 2013 2014
aantal loten 16 19 19 20

Partnerprogramma Bol.com

In april 2012 hebben we ons aangemeld bij het partnerprogramma
van Bol.com. Door het plaatsen van een banner op onze site, krijgen
bezoekers een portaal om naar bol.com te gaan. Iedere bestelling “via
onze site” levert een bescheiden provisie op.

Cumulatieve commissie Bol.com

€ 250,00

€ 200,00

— 2013
€ 150,00 — 2014
— 2015

€ 100,00

€5000 T——==—
€-

AXEL " Hal, gaTIoN
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SCHEMATISCH FINANCIEEL VERSLAG 2014

Samenstelling inkomsten

€390.9 ¢4 603,00

€2.250,00
€134,95

€ 520,00

N

€ 1.500,00
€1.645,30 €273.27

€ 10.525,00

O Wijnaxi

B Vriendenloterij

@ Inkomsten Cholzuuronderzoek

@ Bol.com

@ Team Rabo UHR Lage Landen

@ Goede doelenrit Biltse
Motorrijdersver.

| Koningsdag de Rietakker

O Tennistoernooi Fak

B Rente 2013

@ Donaties < € 250,-

O Inkomsten voor Team Axel

Uitgaven doelstelling
Axel's Footprint 2014

€ 1.000,00 “
. € 12.600,00

€ 323,78
€2.541,00

€823,73

€11.139,70

€ 834,90

B Sponsoring Team Axel en

Ned.Team in Stofwisseltour

B Stofwisselpunt de Bilt

O Stripfiguur Victor

B Polsbandjes Stofwisselkracht

B AMC Foundation inz Cholzuur

O High Five Award

@ Marketingactie Stichting
Stofwisselkracht

Organisatiekosten 2014
€ 94,47

€ 148,64

B Bankkosten
@ Aanspr. verzek.

@ Marketing Facebook

@ Stichting Geef Gratis

€ 113,46

€ 263,40
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V.K.S. Stichting Metakids Thijs, het boek (incl. Kinderhospice de Stichting Stofwisseltour Dansen op de Vulkaan ~ Cholzuuronderzoek
kerstactie Glind Stofwisselkracht (AMC)
Kinderhospice)

Axel's Footprint vanaf 08-09-'10

Dankbaar, trots en vol vertrouwen:
Wij zijn trots op de ontwikkeling van de Axel Foundation. Dankbaar ook voor de gevraagde en
vooral ongevraagde steun.

Vol vertrouwen kijken wij uit naar de toekomst van de Axel Foundation waarin we ons, samen
met u, blijven inzetten om onderscheidende “footprints” te leveren aan stofwisselingsziekte
gerelateerde doelen. Met elkaar wordt het beter!

17 oktober 2015
Stichting Axel’s Footprint

Danny Drieénhuizen Ralph de Geest Marcel Hanselaar
vader van Axel, voorzitter secretaris penningmeester
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3. JAARREKENING
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3.1 BALANS PER 31 DECEMBER

2014
€

ACTIVA
VLOTTENDE ACTIVA
Voorraden
Voorraad wijn 75
Vorderingen
Debiteuren 300
Overige vorderingen en overlopende activa -

300
Liquide middelen 30.662
Som der viottende activa 31.037
Totaal activazijde 31.037

Samenstellingsverklaring afgegeven
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PASSIVA
Eigen vermogen

Continuiteitsreserve

Totaal vrij besteedbaar vermogen

Bestemmingsfonds

Totaal eigen vermogen

Langlopende schulden
Reservering Cholzuuronderzoek

Kortlopende schulden
Crediteuren
Overige schulden en overlopende passiva

Totaal passivazijde

2014

6.840

6.840

4.357

387

31.037

Samenstellingsverklaring afgegeven
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STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER 2014

BATEN

Wijnaxi

Vriendenloterij

Inkomsten Cholzuuronderzoek
Bol.com

Team Rabobank UHR Lage Landen
Goede doelenrit Biltse motorrijdersvereniging
Koningsdag de Rietakker
Tennistoernooi Fak

Rente inkomsten

Donaties en giften

Donaties I-deal/Geef gratis
Inkomsten voor Team Axel

Som der baten

LASTEN
Axel’s footprint 2014
Verstrekte ondersteuning Axel

Kosten activiteiten
Algemene kosten

Som der lasten

Batig saldo

Toevoeging aan bestemmingsfonds

Toevoeging aan reservering Cholzuuronderzoek
Onttrekking uit reservering Cholzuuronderzoek

Toevoeging aan continuiteitsreserve

Realisatie
2014
€

391
1.603
2.250

135
1.440

520
2.400
1.500

273
1.570

75
10.525

De toevoeging aan de continuiteitsreserve bedraagt onafgerond een bedrag van € 1.710,09. (geboortedatum

Axel Daniél Drieénhuizen is 17 oktober 2009, (17-10-09))

Samenstellingsverklaring afgegeven
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TOELICHTING OP DE JAARREKENING

Algemeen
Alle in de jaarrekening vermelde bedragen luiden in euro's.

Activiteiten

De activiteiten van Stichting Axel’s Footptint bestaan uit het leveren van een bijdrage voor het welbevinden
van kinderen met een stofwisselingsziekte of ondersteuning van ouders van die kinderen, alsmede het
leveren van een bijdrage aan onderzoek naar stofwisselingsziekten bij kinderen; het voorzien in een
financiéle bijdrage voor de directe en indirecte zorg van Axel Daniél Drieénhuizen, geboren zeventien
oktober tweeduizendnegen.

GRONDSLAGEN VOOR DE BALANSWAARDERING

Voorraden
De voorraden handelsgoederen worden gewaardeerd tegen verkrijgingsprijs dan wel lagere marktwaarde,
daar waar nodig onder aftrek van een voorziening voor het risico van incourantheid.

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, voorzover noodzakelijk onder aftrek van een
voorziening wegens oninbaarheid, gebaseerd op een individuele beoordeling van de vorderingen.

GRONDSLAGEN VOOR DE RESULTAATBEPALING

Algemeen

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de baten en alle hiermee verbonden kosten en andere
aan het verslagjaar toe te rekenen lasten. De kosten en lasten worden bepaald met inachtneming van de
hiervoor reeds vermelde waarderingsgrondslagen. Winsten worden verantwoord in het jaar waarin de
goederen zijn geleverd c.q. de diensten zijn verricht. Verliezen welke hun oorsprong vinden in het boekjaar
worden in aanmerking genomen zodra deze voorzienbaar zijn.
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TOELICHTING OP POSTEN VAN DE BALANS

ACTIVA

Voorraden

Voorraad wijn

Vorderingen en overlopende activa
Debiteuren

Debiteuren

Overige vorderingen en overlopende activa
Rekening courant oprichters

Liquide middelen

Kas
Bank, rekening-courant
Bank, spaarrekening

31 december 2014
€

75

300

212
30.450

30.662
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PASSIVA

Eigen vermogen

Continuiteitsreserve

Het verloop is als volgt:
Stand per 1 januari
Mutatie boekjaar

Stand per 31 december

Bestemmingsfonds

Het verloop is als volgt:

Stand per 1 januari
Mutatie boekjaar

Stand per 31 december

Het bestemmingsfonds is onder te verdelen naar:

Bestemmingsfonds algemeen
Bestemmingsfonds Axel

Stand per 31 december

Langlopende schulden

Reservering Cholzuuronderzoek

Kortlopende schulden

Overige schulden en overlopende passiva

Crediteuren
Rekening courant oprichters

31 december 2014
€

5.130
1.710

6.840

19.426

19.426

13.921
5.505

19.426

4.357

4.357

387
27

414
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TOELICHTING OP POSTEN VAN DE STAAT VAN BATEN EN LASTEN

LASTEN

Axel’s footprint 2014

Sponsoring Team Axel en Ned. Team in Stofwisseltour
Stofwisselpunt de Bilt

Stripfiguur Victor

Polsbandjes Stofwisselkracht

AMC Foundation inzake Cholzuur

High Five Award

Marketingactie Stichting Stofwisselkracht

ONDERTEKENING BESTUURDERS

Aldus opgemaakt te:

De Bilt, 17 oktober 2015
(plaats) (datum)
VOoOrzitter, ...oocvvevveeeeiiiiiciiveeeees

De heer D.G. Drieénhuizen

Secretaris, ...vvvveeeeeeeeeee e

De heer R. de Geest

Penningmeester, .......ccccoeviiiiinniniiieenins

De heer M.E. Hanselaar

2014

12.600
324
2.541
835
11.139
1.000
824

29.263
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