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Onze doelstellingen

Het vergroten van de bekendheid met stofwisselingsziekten/metabole ziekten
in Nederland en het verrichten van al wat hiermee verband houdt of daartoe
bevorderlijk kan zijn. Het werven van fondsen voor onderzoek en onderzoek
stimulerende activiteiten op het gebied van deze ziekten door het organiseren

van activiteiten.

De stichting beoogt het algemeen nut, heeft geen winstoogmerk en doet geen

uitkeringen aan oprichters, bestuur of hen die deel uitmaken van organen van

de Stichting.
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Voor wie

Elke dag word in Nederland een kind geboren met een stofwisselingsziekte.

Voor een groot deel van deze kinderen en hun gezinnen begint dan een periode
vol onzekerheden en ‘levend verlies’. Zij moeten steeds opnieuw inleveren op
hun geestelijke en lichamelijk vermogens, wat weer allerlei andere consequenties
heeft. Meer dan de helft van deze kinderen komt na een schrijnende lijdensweg

voor hun 18¢ levensjaar te overlijden.

De zorg in Nederland is (gelukkig) goed geregeld, maar meer dan de gevolgen
van stofwisselingsziekten/metabole ziekten voor deze kinderen, hun ouders en

naaste familieleden zo draagbaar mogelijk maken is op dit moment helaas niet

mogelijk.
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Voor wie (2)

Er is nog veel onderzoek nodig om de oorzaak van deze ziekten op te sporen
en behandelingen beschikbaar te krijgen. Zorgvuldig onderzoek kost tijd en

dus veel geld. Er is hoop: Mits de benodigde financiéle middelen beschikbaar
zijn, hoopt de wetenschap over ongeveer 10 jaar de helft van deze ziekten te

kunnen behandelen.

Hoewel de naam en ons logo verwijzen naar de broertjes Bart en Tijn, worden
zij op dit moment zo goed dat kan verzorgd en ondersteund. Wij zetten ons in
om die onderzoeken en behandelingen mogelijk te maken en beschikbaar te
krijgen. Dan krijgen andere kinderen en gezinnen niet langer die vreselijke

boodschap en krijgen deze kinderen weer zicht op een toekomst!
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Ons kernteam

Ons kernteam bestaat uit het bij de akte van oprichting ingesteld bestuur,

aangevuld met een grote groep vrijwilligers: Team Bart en Tijn.

Alleen het bestuur heeft beslissingsbevoegdheid, bewaken de doelstellingen,
zien toe op de activiteiten, nemen besluiten over uitgaven en zorgen voor de

jaarlijkse controle van de jaarrekening.

De stichting vraagt de ANBI-status aan. Dit kan aantrekkelijk zijn voor
sponsoren en borgt dat alle inkomsten besteed worden aan de doelen van

de stichting.
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Ons bestuur

Het bestuur van Stichting Bart en Tijn kent sinds haar oprichting de

volgende leden:

Marcus van Amen (Voorzitter)
Wilma van Oers (Secretaris)
Pierre P.J.M. Wiericx (Penningmeester)
Brian van Eekelen (Bestuurslid)
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Ons team Bart en Tijn

Team Bart en Tijn helpt belangeloos mee bij de uitwerking van alle plannen

en ondersteunen de stichting bij al onze activiteiten.

Dankbaar en trots op deze groep lieve mensen!
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Vergroten bekendheid stofwisselingsziekten

Door gebruik te maken van:
Ambassadeurs
Vrienden van Bart en Tijn
Website

Social media kanalen
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Vergroten bekendheid stofwisselingsziekten

Ambassadeurs:

« Verbinden met een vijftal regionale of landelijke bekende
Brabanders/Nederlanders, die zich belangeloos als ambassadeur aan
onze stichting en haar doelen willen verbinden en zich er actief voor

in willen zetten.

« Ambassadeurs delen bij geschikte gelegenheden hun betrokkenheid
bij onze stichting en/of nieuws vanuit de stichting in hun zakelijke/sportieve

netwerk en kunnen bij activiteiten ervan aanwezig zijn.
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Vergroten bekendheid stofwisselingsziekten

Vrienden van Bart en Tijn:

Iedereen kan vriend van Bart en Tijn worden. Vrienden van Bart en Tijn
doen jaarlijks een donatie aan de stichting. Als dank krijgen zij van ons de
Bart en Tijn—=pin en regelmatig informatie over de ontwikkelingen op het gebied van

stofwisselingsziekten/metabole ziekten, de stichting en haar doelen.

Een gedragen pin kan een trigger zijn tot een gesprek over stofwisselings/metabole
ziekten en zo weer anderen te informeren en hopelijk enthousiasmeren om ook de

strijd tegen stofwisselingsziekten/metabole ziekten via onze stichting te steunen.
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Vergroten bekendheid stofwisselingsziekten

Website en social media:

De website, de Facebook-pagina en het Instagram-account van Bart en Tijn
worden aangepast op de nieuwe rechtsvorm, onze doelstellingen, ons

beleidsplan en de financiéle verantwoordingen.

Website:
Facebook:

Instagram:
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https://bartentijn.nl/
https://www.facebook.com/teambartentijn
http://www.instagram.com/bart_en_tijn

Werven van fondsen voor onderzoek

Door het organiseren/inzetten/onderzoeken van:

* Onze jaarlijkse Bart en Tijn Walk & Ride

« Serious Request 2024: Roosendaal — Zwolle t.b.v. metabole ziekten
« Preferred suppliers

« Vrienden van Bart en Tijn - zie info op voorgaande sheet

« Benefietdiner

« Rabo Clubsupport

« Subsidies/sponsoren voor onze evenementen en zo de kosten drukken
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Werven van fondsen

Bart en Tijn Walk & Ride:
« Organisatie eerste lustrum-editie in 2025 oppakken

» Allochtone stadsgenoten uitnodigen-.om mee te wandelen

« Subsidie-mogelijkheden Gemeente onderzoeken (kostendrukkend)

« Aandacht voor de schaal van het evenement/bijkomende effecten
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Werven van fondsen

Serious Request 2024 in het teken van metabole ziekten
* Op de fiets vanuit Roosendaal naar Zwolle te fietsen

» Acties organiseren om geld in te zamelen:
- Vrijdag 18 oktober 2024: Tennis en Padeltournooi TPR Roosendaal

 Opbrengst bij het Glazen Huis door Bart en Tijn laten overhandigen

« Aandacht voor stofwisselingsziekten en fondsenwerving samengebracht
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Werven van fondsen

Preffered suppliers (liefst een NL-naam bedenken &)
« Bedrijven die ons structureel steunen bij onze doelen en acties

« Steun in de vorm van (structurele) donaties of hulp om de kosten die

voor het bereiken van onze doelen gemaakt worden nihil te houden

» Preferred suppliers worden erkend en met naam en bedrijfslogo
vernoemd op website en social media kanalen en worden betrokken

bij alle activiteiten van Stichting Bart en Tijn.
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Werven van fondsen

Benefietdiner:

« Een gezellige avond in het teken van stofwisselingsziekten

« Een goed diner afgewisseld met verschillende sprekers:

 Bart en Tijn en het ontstaan en doel van de Stichting

d Voorstellen van onze ambassadeur(s) en preffered suppliers
en waarom zij Stichting Bart en Tijn ondersteunen.

d Deskundigen geven informatie over stofwisselingsziekten, de
laatste stand van zaken van onderzoeken, de resultaten en de

toekomstverwachting
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Onze begroting 2024 /2025 (1-7-2025)

Inkomsten Uitgaven
Startkapitaal bij oprichting 4000,00 Attenties 250,00
100 Vrienden van Bart en Tijn 5000,00 Bankkosten 400,00
Benefietdiner 2500,00 Promotiematerialen 1000.00
Bart en Tijn Walk en Ride 2025 9000,00 Secretariaat 250,00
Donaties 2500,00 Verzekeringen 400,00
Rabo Clubsupport 500,00 Website & social media 200,00
Serious Request 2024 5000,00 Reservering kosten 2025/2026 3500,00
28500.00 Subtotaal 6000,00
Donaties/reserveringen doelen 22500,00
28500,00
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Stichting Bart en Tijn

“Samen op weg naar een wereld waar kinderen
met een stofwisselingsziekte behandeld kunnen
worden en zicht hebben op een mooie en vooral

zorgeloze toekomst!”
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