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Voor u ligt het jaarverslag 2018 van de BAS stichting

1.1 Oprichting en statutaire doelstelling

De Bas stichting is opgericht op 9 mei 2011.

Het doel van de BAS Stichting is geld bijeenbrengen teneinde het onderzoek naar de ziekte juveniele
dermatomyositis te ondersteunen, en donaties te doen aan rechtspersonen en instellingen die mede
ten doel hebben om kinderen met een levensbedreigende ziekte en hun ouders te ondersteunen, dit
in de meest brede zin.

Naast het doel om geld bijeen te brengen voor onderzoek naar juveniele dermatomyositis is een
ander belangrijk doel meer bekendheid geven aan deze ziekte.

Zij tracht dit doel te bereiken door naast het werven van fondsen, onder meer het organiseren van
evenementen en alle daarmee verband houdende of daartoe bevorderlijk zijnde activiteiten.

1.2. Bestuur
Het bestuur van de BAS stichting bestond in 2018 uit de volgende personen:

e Rob van den Ouden, voorzitter

e Annita van den Ouden, penningmeester/secretaris
e Annette Blom, lid

e Wilma Kodde, lid

e André van de Kasteele, lid

De oprichters van de BAS stichting zijn:

e Rob van den Ouden
e Annita van den Ouden

Het bestuur is onbezoldigd en ontvangt geen enkele vergoeding voor haar werkzaamheden ten
behoeve van de BAS stichting.
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2. Activiteitenverslag

Media
De BAS stichting heeft in 2018 diverse malen media aandacht gekregen in de PZC en de Wereldregio.
Maar ook van de radio (radio Schouwen-Duiveland).

Onderzoek

In 2012 is in overleg met Dr. A. van Royen van het WKZ in Utrecht besloten dat de BAS stichting het
laboratoriumonderzoek wat gedaan wordt naar Juveniele Dermatomyositis in het WKZ in Utrecht
mede te financieren. De BAS stichting zou € 25.000,-- bijdragen.

In januari 2014 is een bedrag van € 30.000,-- overgemaakt aan het ziekenhuis voor dit onderzoek. In
verband met het 5-jarig bestaan van de BAS stichting is in 2016 een bedrag van € 55.555,55
overgemaakt voor een vervolgonderzoek.

Dit onderzoek is verder opgepakt door arts-onderzoeker Judith Wienke en inmiddels worden de
bloedtesten voor dit onderzoek standaard meegenomen in de onderzoeken bij kinderen met JDM. In
2019 hoopt Judith Wienke te promoveren op dit onderzoek.

Ambassadeurs

In 2016 was Bram Nuytinck (voetballer) ambassadeur van de BAS stichting, we hebben Bram in mei
2013 ontmoet in Zierikzee.

In 2016 waren zowel burgemeester Rabelink van Schouwen-Duiveland, Peter van Vossen en Ben
Wijnstekers ambassadeur van de BAS stichting.

In 2017 is Sophia Lansink, zij heeft zelf JDM, ook ambassadeur geworden van de BAS stichting.

Acties, evenementen en giften
De BAS stichting ontving onder meer de volgende gelden (> € 150,--)

€ 1.140,-- dankzij spinningmarathon bij Sportworxs

€ 200, dankzij een lezing van Annita van den Ouden bij Groenendijk Coaching
€ 2.480,-- dankzij verloting tijdens Goud voor Oud

€ 2.640,-- dankzij Aemstie Alive

€ 633,75 dankzij de Nuts basisschool Enschede

€ 2.000,-- dankzij 12,5-jarig huwelijk

€ 3.050,--  dankzij de korpsloop van politie Haaglanden

€ 2.030,35 dankszij statiegeld bonnen Albert Heijn Zierikzee

€ 763,-- dankzij een darttoernooi bij Eetcafé 't Paard in Renesse
€ 4.950,-- dankzij de lichtjesactie

€ 1.000,-- dankzij ING medewerkersfonds (Maurijn Bakker)

€ 185,-- dankzij Margriet en Elly, snuffelmarkt Nieuwdorp

€

1.282,50 dankzij wandeltocht personeelsvereniging Zeelandia

Overige activiteiten
Naast bovenstaande bedragen hebben we van verschillende particulieren donaties mogen
ontvangen.

Een leuke activiteit in 2018 was de ‘heel Zeeland(ia) loopt voor BAS’ wandeltocht in juni. Dit wandel
evenement is georganiseerd door de personeelsvereniging van Zeelandia, maar deelname was voor
iedereen mogelijk. Het was perfect georganiseerd en de dag zelf was het prachtig weer, wat de dag
nog mooier maakte. Bij binnenkomst op de Nieuwe Haven in Zierikzee speelde de dweilband Liever
ier as Tuus een gezellig deuntje.
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De BAS stichting heeft niet op markten gestaan dit jaar. Reden hiervoor is dat de stichting (nog) geen
merchandise heeft en dus niet veel om te verkopen. We hebben gemerkt dat mensen op markten
alleen komen om te kijken en eventueel te kopen, maar niet snel op een kraam afkomen waar alleen
informatie te verkrijgen is.

Een team van de BAS stichting heeft ook meegedaan aan het bedrijventoernooi bij MZC, dit was
weer mooie reclame. Maar ook aan het Kantje Lavantje Beach Soccer toernooi deed een team van de
BAS stichting mee. Zij zijn zelfs tweede geworden.

In samenwerking met Sportworxs heeft de BAS stichting een kleinschalige spinningmarathon
georganiseerd bij Sportworxs. Dit was een ontzettend gezellig evenement.

Dit jaar kregen we weer onverwachte donaties. Super leuk. Zo werden we onder andere verrast met
een prachtige donatie van Eetcafé 't Paard uit Renesse. Dit was de opbrengst van een jaarlijks
darttoernooi.

Maar ook de statiegeldbus bij Albert Heijn in Zierikzee wordt nog goed gevuld. We zijn er erg blij mee
dat deze hier mag staan.

Ook onze lichtjesactie was weer een groot succes. Dit jaar was er geen slotavond maar is de
bekendmaking gedaan door een filmpje op de social media en onze website. We hebben dit jaar ook
voornamelijk via de social media bekendheid gegeven aan de actie. We hebben hiervoor filmpjes met
patiéntjes en artsen opgenomen waarin zij vertelden wat de ziekte inhoudt en waar de patiéntjes
voornamelijk last van hebben. Wilt u deze filmpjes nog eens bekijken, dan is dat zeker mogelijk via
onze website https://www.debasstichting.nl/helpen/acties.

De opbrengst van de lichtjesactie was dit jaar € 4.950,--

In april was onze ambassadeur Sophie Lansink te zien in het programma ‘Je zal het maar hebben’ van
BNN/VARA. Dit was een prachtige uitzending. We zijn erg trots op Sophie dat zij aan dit programma
mee heeft gedaan. Hierdoor is er ook weer meer bekendheid gekomen voor JDM.

lets waar we ook erg trots op zijn is dat door de artsen in het WKZ een folder is gemaakt die bedoeld
is voor verspreiding bij kinderartsen. Het doel hiervan is dat zij bij bepaalde klachten eerder aan JDM
denken. Daarnaast is in 2018 een opzet gemaakt om een patiéntenraad op te starten voor JDM. Een
grote wens van zowel de artsen als de BAS stichting. De opzet hiervan wordt in 2019 verder
uitgewerkt.

Donateurs

In 2013 is gestart met het werven van donateurs. Rond 1 december 2013 is voor de eerste keer
geincasseerd.

In 2018 is iedere maand geincasseerd voor een totaalbedrag over 2018 van € 1.580,--.

Social Media

De BAS stichting heeft de activiteiten op Twitter en Facebook uitgebreid. Op Facebook zijn we met
een profiel en met een bedrijfspagina te vinden. Daarnaast is in 2016 een Instagram account
aangemaakt.

Verder beheren we ook een Youtube kanaal, waar onder andere ook de filmpjes van de lichtjesactie
op te vinden zijn.

Website
In 2014 is dankzij D-Engine en ISZO Media onze nieuwe website gelanceerd. Dit was een grote wens
van de BAS stichting omdat we meer informatie kwijt wilden en foto's wilden plaatsen.
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De website wordt af en toe een beetje aangepast, zo hebben we inmiddels ook een webshop.
In 2018 is de website ook aangepast aan de eisen van de AVG.

Vrijwilligers

Gelukkig mogen we nog steeds rekenen op een trouwe schare vrijwilligers die ons ondersteunen
indien nodig. In 2018 hebben we een aparte vrijwilligersbijeenkomst georganiseerd in de vorm van
een barbecue voor vrijwilligers en hun partner. Deze is zeer goed bezocht en het was een gezellig
samenzijn.

Nieuwsbrief

We sturen nog steeds regelmatig een nieuwsbrief rond met hierin nieuws over de stichting en over
de diverse activiteiten.

Eind 2018 werd de nieuwsbrief aan 185 mensen toegezonden.

Netwerken
ISZO visueel:
Ontwerpen website, reclame-uitingen en drukken reclame

D-Engine:
Maken en beheren website

Klaassen Notarissen:
Oprichting en statutenwijziging

De BAS stichting heeft in 2018 alleen met onbetaalde vrijwilligers samengewerkt.
De BAS stichting heeft geen kosten gemaakt voor hardware en huisvesting. Communicatie met
derden is verlopen via de website, een @debasstichting.nl mailadres of via privé telefoonnummers

van de bestuursleden.

Alle kosten die in 2018 zijn gemaakt, zijn betaald uit acties die door de BAS stichting zelf zijn
georganiseerd.
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