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VOORWOORD

Dankzij het succes van de geneeskunde overleven steeds meer kinderen met ernstige
aandoeningen. Dat is een ontwikkeling om dankbaar voor te zijn. Tegelijkertijd markeert het
verlaten van het ziekenhuis voor veel gezinnen niet het einde van een ingrijpende periode,
maar juist het begin van een nieuwe realiteit: 24 uur per dag intensieve en complexe zorg.
De overgang van ziekenhuis naar huis is één van de meest kwetsbare momenten. Het Jeroen
Pit Huis vervult hierin een onmisbare rol, het is de veilige schakel tussen ziekenhuis en
thuis. Als stichting zijn wij er trots op ook in 2025 te hebben bijgedragen aan deze
bijzondere en noodzakelijke voorziening.

Dankzij de steun en betrokkenheid van onze donateurs hebben we ook dit jaar veel kunnen
betekenen voor de kinderen in Het Jeroen Pit Huis, hun ouders en hun broertjes en zusjes.
We konden gezinnen ondersteunen die te maken hadden met financiéle zorgen, bijdragen
aan momenten van licht en ontspanning in een zware periode, ervoor zorgen dat zowel het
gebouw als de tuin in optimale staat bleven en nog veel meer. Het is bijzonder om te zien
hoeveel verschil deze steun maakt op momenten waarop gezinnen dat het hardst nodig
hebben.

In de hal van Het Jeroen Pit Huis ligt het gastenboek, waarin gezinnen vlak voor hun vertrek
een boodschap achterlaten. De woorden van dank en waardering die daarin worden gedeeld,
zijn telkens opnieuw ontroerend. Ze onderstrepen hoe waardevol Het Jeroen Pit Huis is en
hoe belangrijk het blijft om deze vernieuwende vorm van zorg mogelijk te maken.

Per 2026 draag ik het voorzitterschap met vertrouwen over aan Mark Elstgeest. Ik ben
dankbaar voor alles wat we samen hebben mogen realiseren en blijf met veel plezier
betrokken bij de stichting en Het Jeroen Pit Huis als bestuurslid. Met grote waardering dank
ik iedereen die zich het afgelopen jaar heeft ingezet, onze donateurs, betrokken partners en
medebestuursleden. Dankzij uw steun kunnen wij ook in de toekomst blijven bijdragen aan
een veilige overgang voor kinderen en gezinnen die dat zo hard nodig hebben.

Hartelijke groet,

Pien van Karnebeek-Thijssen
Voorzitter Stichting Het Jeroen Pit Huis
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HET JEROEN PIT HUIS

Het idee dat uiteindelijk uitgroeide tot Het Jeroen Pit Huis vindt zijn oorsprong bij
kinderarts en hoogleraar metabole ziekten Clara van Karnebeek. Zij raakte tijdens haar werk
in Canada onder de indruk van de kracht van gezinsgerichte zorg. Ze zag hoe belangrijk het
is dat gezinnen samen kunnen zijn in een veilige en huiselijke omgeving, ook wanneer een
kind intensieve medische zorg nodig heeft.

Kinderarts-intensivist Job van Woensel, voormalig hoofd van de intensive care in het Emma
Kinderziekenhuis, en zijn collega’s herkenden de noodzaak: chronisch complex zieke
kinderen liggen vaak lang in het ziekenhuis, omdat ze 24/7 afhankelijk zijn van complexe
medische zorg. Deze lange opnames hebben grote impact op het hele gezin. Job, Clara en
haar zus Emilie hebben zich jarenlang hard gemaakt om een plek mogelijk te maken waar
deze kinderen en hun families op een warme en veilige manier kunnen toewerken naar een
terugkeer van ziekenhuis naar huis. En met fantastisch resultaat: op 11 mei 2022 opende
Hare Majesteit Koningin Mdxima, samen met oud-ziekenhuispatiénten Bobby en Tamara, Het
Jeroen Pit Huis.

JEROEN PIT

Emilie van Karnebeek werd geraakt door het initiatief van haar zus Clara. Tijdens de ziekte
van haar man, Jeroen Pit, heeft ze zelf ervaren wat ziekte doet met een gezin. Jeroen, een
toegewijd familieman met een groot hart, overleed in 2012 op 43-jarige leeftijd. Zijn
levensmotto was: "Als je iets doet, doe het dan goed." Met die gedachte besloot Emilie zich
volledig, en onbezoldigd, in te zetten voor de realisatie van dit huis. Samen met haar
kinderen steunde zij het initiatief ook financieel. Ter nagedachtenis aan Jeroen en zijn
inspiratiebron draagt het huis zijn naam: Het Jeroen Pit Huis.
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STICHTING
HET JEROEN PIT HUIS

In 2019 is Stichting Het Jeroen Pit Huis opgericht met als doel het bevorderen en nastreven
van het algemeen belang en meer in het bijzonder het bevorderen van het welzijn van
ernstig zieke kinderen met een intensieve, complexe zorgbehoefte en hun families in de
ruimste zin van het woord en alles wat in de ruimste zin verband houdt met of bevorderlijk
kan zijn voor het doel. De feitelijke werkzaamheden van de stichting zijn te alle tijde gericht
op het volbrengen van de statutaire doelstelling. Voor de periode 2026 tot 2029 zijn de
volgende activiteiten geformuleerd:

ﬁg} Strategisch en beleidsmatig bestuur;

@ Instandhouding en beheer gebouw en terrein;

@ Fondsenwerving en communicatie;

ﬁg} Financieel beheer;

ang Samenwerking en afstemming.

ANBI STATUS

Stichting Het Jeroen Pit Huis is door de Belastingdienst erkend als een Algemeen Nut
Beogende Instelling (ANBI). Dit waarborgt onder andere dat de stichting zich voor minstens
90 procent inzet voor het algemeen belang en dat wordt voldaan aan de door de
Belastingdienst gestelde integriteitseisen en administratieve verplichtingen. Dankzij de ANBI
status betaalt de stichting geen erf- of schenkbelasting. Donateurs die hun gift vastleggen in
een overeenkomst kunnen hun gift hierdoor aftrekken van de inkomsten- of
vennootschapsbelasting.
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MISSIE & VISIE

ONZE MISSIE

Onze missie is ervoor te zorgen dat Het Jeroen Pit Huis als volwaardig verblijf kan worden
gerund, nu en in de toekomst. Dit doen we door te zorgen voor voldoende middelen om aan
het meerjarig onderhoudsplan te voldoen en om essentiéle voorzieningen die buiten
reguliere vergoedingen vallen mogelijk te maken, zoals gezinsgerichte activiteiten en een
noodfonds om kwetsbare gezinnen financieel te kunnen helpen. De stichting ondersteunt
tevens de stappen die leiden tot de nationale erkenning van Het Jeroen Pit Huis als
kenniscentrum op het gebied van de transitiezorg voor complex zieke kinderen. Dit doen wij
door de (wetenschappelijke) onderbouwing van het zorgconcept financieel mede mogelijk te
maken.

ONZE VISIE

De visie van Het Jeroen Pit Huis is dat alle kinderen in Nederland die een chronisch
complexe aandoening hebben en daardoor afhankelijk zijn van 24/7 medische zorg en
toezicht, recht hebben op een zo volwaardig mogelijk gezinsleven in de liefdevolle nabijheid
van hun gezin. De stichting onderschrijft deze visie en levert op diverse manieren een
actieve bijdrage aan de verwezenlijking ervan.
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FONDSENWERVING

Voor kinderen met complexe zorg is de stap van ziekenhuis naar thuis één van de meest
kwetsbare momenten. Onze inkomsten uit fondsenwerving dragen bij aan het creéren van
een huiselijke en veilige omgeving waarin gezinnen leren vertrouwen op hun eigen kracht, zo
gezond mogelijk leren omgaan met een chronische aandoening en het leven thuis weer
oppakken. Dit jaar hebben we in totaal €367.455 aan giften ontvangen waarmee we onze
doelstelling voor dit jaar hebben behaald. We zijn onze donateurs zeer dankbaar voor hun
steun en betrokkenheid!

Baten particulieren €39.201
Baten acties derden €73.720
Baten vermogensfondsen €249.434
Baten bedrijven €5.100
Totale baten €367.455

PARTICULIEREN

We hebben dit jaar €39.201 aan donaties van particulieren ontvangen. Dit zijn zowel
eenmalige als structurele schenkingen. In het bijzonder willen we de gezinnen bedanken die
na een verblijf in het huis hebben gedoneerd. Jullie steun aan het huis betekent veel.

ACTIES DERDEN

Er zijn dit jaar enkele acties georganiseerd waarbij geld is ingezameld voor Stichting Het
Jeroen Pit Huis. De totale opbrengst van deze acties is €73.720.

GOLF4JONAH

In september 2025 vond het golftoernooi
Golf4Jonah plaats. Een bijzonder toernooi dat
werd georganiseerd voor Jonah en alle andere
kinderen met taaislijmziekte. Dit jaar ging een deel
van de opbrengst naar Het Jeroen Pit Huis, waar
ook kinderen met deze ziekte en hun families
kunnen verblijven. Tijdens het toernooi werd maar
liefs €50.000 ingezameld.

STUDIEVERENIGING MFAS

Studenten van studievereniging MFAS organiseerde
een aantal prachtige acties om geld in te zamelen
voor Het Jeroen Pit Huis. En met succes! In totaal
hebben ze maar liefst € 2.153,- ingezameld en
gedoneerd. Begin 2025 kwamen ze het bedrag
overhandigen aan kinderarts Arno Colenbrander.




VERMOGENSFONDSEN

Vermogensfondsen schonken €249.434 aan Stichting Het Jeroen Pit Huis ten behoeve van
diverse projecten en benodigdheden in het huis. Met deze steun hebben we het huis nog
meer thuis kunnen maken voor de gezinnen, maar zetten we ook mooie stappen om de
transitiezorg die in Het Jeroen Pit Huis geboden wordt te verbeteren, door te ontwikkelen en
breder beschikbaar te maken in Nederland.

BEDRIJVEN

Een cosmeticamerk droeg op meerdere manieren bij aan het welzijn van de gezinnen in Het

Jeroen Pit Huis. Naast een prachtige donatie staken alle collega's de handen uit de mouwen
tijdens een vrijwilligersdag in Het Jeroen Pit Huis. Wij zijn blij met deze hulp en hopen in de
toekomst meer bedrijven aan ons te verbinden.
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PROJECTEN
IN HET JEROEN PIT HUIS

Stichting Het Jeroen Pit Huis heeft het huis in 2025 op diverse manieren kunnen
ondersteunen. Hieronder worden projecten weergegeven waar de stichting aan heeft
bijgedragen.

HET JEROEN PIT HUIS NOODFONDS

Helaas krijgen veel gezinnen met een ernstig ziek kind te maken
met financiéle problemen. Ouders zijn door de zorg voor hun
zieke kind vaak langere tijd afwezig op werk en krijgen hierdoor
minder uitbetaald of, nog erger, verliezen hun baan. Ouders
betalen in Het Jeroen Pit Huis een eigen bijdrage van €15 per
nacht, er zijn vaak vrij verkrijgbare medicijnen nodig die niet
vergoed worden door de zorgverzekeraar of speciale voeding voor
het zieke kind. Al deze extra kosten komen bovenop de vaste
lasten die ouders al hebben. Voor gezinnen die het financieel al
moeilijk hadden is dit een enorme uitdaging. Vanuit het
Noodfonds helpen we deze gezinnen door bepaalde belangrijke of
soms essentiéle voorzieningen voor het gezin te bekostigen.
Daarnaast hebben we de eigen bijdrage van €15 per nacht voor in
totaal 1581 nachten vergoed.

MAATSCHAPPELIJKE BUSINESSCASE

De zorg die wordt geboden in Het Jeroen Pit Huis was nieuw en
daarom is de afgelopen jaren hard gewerkt aan duurzame
financiering. Naast het wetenschappelijk onderzoek was er de
wens om ook de maatschappelijke baten van Het Jeroen Pit Huis
goed in kaart te brengen. Een maatschappelijke businesscase
helpt bij het inzichtelijk maken van de positieve effecten van Het
Jeroen Pit Huis op de samenleving. Dit versterkt de
maatschappelijke relevantie van Het Jeroen Pit Huis naar
stakeholders zoals zorgverzekeraars, VWS, gemeente en andere
partijen. Een focus op maatschappelijke meerwaarde kan ook
nieuwe kansen creéren, bijvoorbeeld op het gebied van duurzame
financiering vanuit het sociale domein. De stichting heeft
financieel bijgedragen om de maatschappelijke businesscase tot
stand te brengen.




HET LICHTPUNTJESFONDS

Met het lichtpuntjesfonds bieden wij ouders en kinderen
verlichting en afleiding door het organiseren van gezinsgerichte
activiteiten en het vieren van verjaardagen en feestdagen.
Daarnaast financieren wij bijzonder spel- en knutselmateriaal,
snoezelmateriaal (sensorisch speelgoed), speciaal meubilair en
pedagogisch voorleesmateriaal voor de zieke kinderen in Het
Jeroen Pit Huis. Ook financieren we de jaarlijkse reilinie voor
gezinnen die in het voorgaande jaar in Het Jeroen Pit Huis
verbleven. Tijdens deze dag ontmoeten ouders elkaar en ons team
opnieuw, worden ervaringen gedeeld en ontstaat er ruimte voor
herkenning en verwerking. Het is een waardevol moment om een
turbulente fase samen af te sluiten.

ONDERHOUD EN BEHEER VAN HUIS EN TUIN

Ouders die in het huis verbleven hebben middels een
interviewstudie laten weten dat de landelijke, huiselijke omgeving
en buitenruimtes hen een enorm gevoel van vrijheid gaven. De
vrijheid om familie en vrienden uit te nodigen in de ruime
omgeving heeft een positieve invloed op het welzijn van de
families, dit in tegenstelling tot de kleine kamers in het
ziekenhuis. Daarnaast gaven zij aan dat zij weer de ruimte voelden
om tijdens het verblijf andere taken dan de zorg voor het kind op
te pakken (zoals werk gerelateerde zaken). Dit werd als een zeer
positieve stap op weg naar een enigszins normaal leven ervaren.
Voor het bieden van de beste transitiezorg in Het Jeroen Pit Huis is
het dus van groot belang dat het huis en de tuin (waaronder de
speeltuin en rolstoelspeeltuin) optimaal onderhouden worden. Op
die manier voldoen deze voortdurend aan de (zorg)vraag van de
gezinnen en helpen wij hen hiermee de veilige stap naar huis te
bespoedigen. Veel van het onderhoud wordt uitgevoerd door onze
vaste partners, maar voor een deel van het onderhoud en de
aansturing van werkzaamheden door externen ondersteunt een
team van facilitair medewerkers. Zij ondersteunen ook ouders en
het zorgteam bij praktische problemen en sturen vrijwilligers aan.
De kosten voor de inzet van dit team wordt niet vergoed door
zorgverzekeraars. Stichting Het Jeroen Pit Huis draagt daarom bij
aan de loonkosten voor de facilitair codrdinator. Daarnaast zijn er
diverse producten aangeschaft ten behoeve van het huis, zoals
nieuwe kinderbedjes en een nieuw bewakingssysteem waardoor de
verpleegkundigen de kinderen nog beter kunnen monitoren.

ROLSTOELBAKFIETS

Dankzij steun van donateurs heeft Het Jeroen Pit Huis dit jaar een
rolstoelbakfiets kunnen aanschaffen. Een praktisch en waardevol
vervoersmiddel dat de mobiliteit en zelfstandigheid vergroot van
gezinnen met een kind in een rolstoel. Dankzij de rolstoelbakfiets
kunnen gezinnen er samen op uit. Tegelijk laat het ouders zien wat
er mogelijk is, juist in een periode waarin zij wennen aan een
nieuw leven met een ernstig ziek kind.
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VOORUITBLIK 2026

Na een jaar met mooie resultaten kijken we met vertrouwen vooruit naar 2026. We blijven
ons inzetten om Het Jeroen Pit Huis zo goed mogelijk te ondersteunen.

In 2026 zetten we in op het versterken van de relatie met onze donateurs. Ook proberen we
nieuwe relaties aan de stichting te verbinden. Een belangrijk moment daarin is de
organisatie van een speciale bijeenkomst, in het kader van 4 jaar Het Jeroen Pit Huis, voor
oud, huidige en nieuwe donateurs. Met deze bijeenkomst willen we onze waardering
uitspreken, de impact van ons werk en Het Jeroen Pit Huis laten zien en de relaties
verdiepen.

Daarnaast verkennen we nieuwe manieren om fondsen te werven en onze zichtbaarheid te
vergroten. In dat kader starten we met een proef rondom deelname aan een sponsor
sportevenement. Deze pilot biedt ons de mogelijkheid om ervaring op te doen met een
andere vorm van fondsenwerving, nieuwe doelgroepen te bereiken en het netwerk van de
stichting verder uit te breiden. Op basis van de opgedane inzichten bepalen we of en hoe we
deze aanpak structureel kunnen inzetten.

Tegelijkertijd blijven we onze organisatie en communicatie verder professionaliseren. Door
scherp te blijven op onze doelstellingen en onze middelen effectief in te zetten, verwachten
wij ook in 2026 een betekenisvolle bijdrage te leveren aan de zorg en het welzijn van
kinderen met complexe zorg en hun gezinnen.

11



‘e‘oen p"

BESTUUR & ORGANISATIE

SAMENSTELLING BESTUUR

Voorzitter Mevr. J.M. van Karnebeek-Thijssen
Penningmeester Dhr. M.A. Wegter

Lid Mevr. B.L.A. Ruding

Lid Dhr M.A.J. van Keken

Lid Mevr. M.B.E. Maarsen

Aan het einde van het verslagjaar hebben zich enkele wijzigingen in de samenstelling van
het bestuur voorgedaan.

Bestuurslid M.A.J. Keken heeft zijn functie per 31 december 2025 neergelegd. Het bestuur is
de heer van Keken erkentelijk voor de inzet en bijdrage gedurende de afgelopen jaren.

Daarnaast is mevrouw van Karnebeek-Thijssen aan het einde van het jaar teruggetreden als
voorzitter van het bestuur. Zij blijft als bestuurslid betrokken bij de organisatie, waardoor
haar ervaring en kennis behouden blijft.

Per 1 januari 2026 is de heer M. Elstgeest toegetreden tot het bestuur in de rol van
voorzitter. Het bestuur ziet uit naar de samenwerking en de verdere ontwikkeling van de
stichting onder zijn voorzitterschap.

BEZOLDIGING EN VERGOEDINGEN BELEID

Bestuurders van Stichting Het Jeroen Pit Huis ontvangen geen beloning. Een redelijke
vergoeding voor onkosten zoals reiskosten is wel toegestaan. Er zijn in 2025 geen onkosten
vergoed.

MEDEWERKER

Er werkt 1 medewerker voor de stichting die zich bezig houdt met fondsenwerving en
communicatie. Deze medewerker is in dienst van het Amsterdam UMC en gedetacheerd naar
Stichting Het Jeroen Pit Huis. De CAO Universitair Medische Centra is van toepassing.

VRIJWILLIGERS

Stichting Het Jeroen Pit Huis kende in 2025 geen actieve structurele vrijwilligersorganisatie.
Diverse vrijwilligers zetten zich voor specifieke activiteiten in of als ondersteuning voor
gezinnen. De verwachting is dat de inzet van vrijwilligers zal groeien in de komende jaren.

12
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OPTIMALE BESTEDING VAN MIDDELEN

De stichting zal het verworven vermogen zorgvuldig beheren en aanwenden voor het in
standhouden van het gebouw en de continuiteit van Het Jeroen Pit Huis in het algemeen,
meerjarig onderhoud, het noodfonds, het lichtpuntjesfonds en een parttime medewerker
fondsenwerving & communicatie. Het jaarlijks geworven vermogen wordt zo direct mogelijk
besteed aan het welzijn van ernstig zieke kinderen en hun gezin.

Alle opbrengsten (schenkingen) worden verantwoord in het boekjaar waarin zij door de
stichting worden ontvangen. Via het jaarverslag en de jaarstukken draagt de stichting bij
aan een transparante financiéle verantwoording van de geworven gelden. Voor zover de
stichting haar vermogen hiertoe niet direct aanwendt, zal zij dit vermogen op een
spaarrekening storten tegen een gunstige rentevergoeding.

13



NEVENFUNCTIES
BESTUUR

MEVR. J.M. VAN KARNEBEEK-THIJSSEN

ﬁ.} Hofdame van Hare Majesteit Koningin Maxima (onbezoldigd)

DE HEER M.A. WEGTER

ﬁ.} EQT Life Sciences - Partner (bezoldigd)

MEVR. B.L.A. RUDING

ﬁn} Koninklijk Concertgebouworkest - Senior relatiebeheerder
speciale projecten (bezoldigd)

DE HEER M.A.J. VAN KEKEN

(HT} MVKA Productions - CEO/Executive Producer (bezoldigd)

{} Seattle Kraken - Executive Producer Tidal Shift Gala
™ (bezoldigd)

_~ Canucks for Kids Fund - Executive Producer Dice & Ice Gala
" (bezoldigd)

{% Stichting Steun Emma Kinderziekenhuis - Evenementen
™ consultant (onbezoldigd)

|/n.1‘k Symphonic Cinema - Chief Operating Officer (bezoldigd)

it Het Noord-Brabants Museum - Adviseur (bezoldigd)

MEVR. M.B.E. MAARSEN

f,;.} Maarsen Groep - Algemeen Directeur (bezoldigd)

Universitair Medisch Centrum Utrecht - Lid Raad van Toezicht
(bezoldigd)
7 Carré Fonds - bestuurslid (onbezoldigd)

/,V‘\ Human Rights Watch - Netherlands committee member
(onbezoldigd)

|/V} Koninklijke Hollandse Wetenschap Maatschappij (KHWM) -
bestuurslid (onbezoldigd)

[nof - Stichting Artsen voor Kinderen - Lid Comité van aanbeveling
(onbezoldigd)

)
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FINANCIELE
VERANTWOORDING

De volledige jaarrekening is te bekijken via onderstaande knop.

Jaarrekening 2025 e

15


https://hetjeroenpithuis.nl/wp-content/uploads/Jaarrekening-2025-Stichting-Het-Jeroen-Pit-Huis.pdf
https://hetjeroenpithuis.nl/wp-content/uploads/Jaarrekening-2025-Stichting-Het-Jeroen-Pit-Huis.pdf
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