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Voor u ligt het jaarverslag 2019 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 2019 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 2019 diverse malen media aandacht gekregen in de PZC en de Wereldregio.
Maar ook van de radio (radio Schouwen-Duiveland en Omroep Zeeland).

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.

Wat zijn we er trots op dat Judith Wienke op 14 november 2019 promoveerde op onderzoek naar
JDM. Voor dit onderzoek heeft de BAS stichting bovengenoemde donaties gedaan.

Dr. Wienke heeft onderzocht hoe betrouwbaar de eerder gevonden biomarkers (stofjes in het bloed)
CXCL10 en galectine-9 zijn, door ze te meten in twee nieuwe, onafhankelijke grote patiéntengroepen.
Hieruit is gebleken dat deze biomarkers de ziekte-activiteit betrouwbaar weergeven.

Ook is onderzocht of het mogelijk zou zijn om met deze biomarkers opvlamming van de ziekte te
voorspellen véordat patiénten last kregen van spierzwakte of huidproblemen. Het doel was om in de
toekomst te kunnen anticiperen op een dreigende opvlamming door de behandeling alvast te
intensiveren. Uit dit onderzoek is gebleken dat bij een aantal patiénten veelbelovende resultaten
waren.

Door enkele druppels bloed op een kaartje kan gemeten worden hoe actief de ontstekingen op dat
moment zijn. Hierop kan dan de behandeling worden aangepast.

In het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht wordt dit bloedonderzoek nu standaard gedaan bij de
patiénten. Omdat druppels bloed op een kaartje voldoende zijn om de meting te doen, is het ook
mogelijk het bloed van kinderen die onder behandeling zijn in andere ziekenhuizen (in binnen- en
buitenland) te meten.

Ambassadeurs
In 2019 waren zowel Sophie Lansink, oud-burgemeester Rabelink van Schouwen-Duiveland en Ben
Wijnstekers ambassadeur van de BAS stichting.

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

€ 1.850,-- dankzij Back to the good old days

€ 2817, dankzij Aemstie Alive

€ 1.275,-- dankzij Ylse vd Bij

€ 475,-- dankzij de BAS loop

€ 3.700,-- dankzij de duivenverkoop

€ 300,-- dankzij 60° verjaardag

€ 400,-- dankzij Diaconie Protestantse gemeente Koudekerke
€ 1.920,25 dankszij statiegeld bonnen Albert Heijn Zierikzee

€ 6.000,-- dankzij de lichtjesactie
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Overige activiteiten

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

Een leuk evenement was ‘Back to the good old days’ in Brogum. Een dansfeest voor jong en oud
waarbij de organisator/dj een deel van de opbrengsten aan de BAS stichting doneerde.

Twee leerlingen van de middelbare school Prins Maurits in Middelharnis hebben een profielwerkstuk
gemaakt over JDM. Wij mochten bij de presentatie hiervan aanwezig zijn. Heel erg leuk om te zien
dat deze leerlingen geinteresseerd zijn in de ziekte en dat zij daar zo’n mooi profielwerkstuk van
hebben gemaakt en een prachtige presentatie van hebben gegeven.

Ook in 2019 heeft weer een team van de BAS stichting meegedaan aan het bedrijventoernooi bij
MZC’11 in Zierikzee, dit was weer mooie reclame.

Na het succes van ‘heel Zeeland(ia) loopt voor BAS’ in 2018, hebben we in 2019 zelf een wandeltocht
georganiseerd, de BAS loop. Het was een ontzettend leuk evenement met heel enthousiaste
deelnemers, en een mooie start- en eindlocatie. Op aanraden van de wandelaars wordt dit
evenement in 2020 weer georganiseerd.

De BAS stichting heeft in december op de kerstmarkt van de katholieke kerk in Zierikzee gestaan.
Hiervoor zijn kaarsen en potjes en snoep ingekocht, die op de markt werden verkocht. We hebben
speciaal naar iets gezocht wat men makkelijk koopt en bewust gekozen om hier wat geld aan uit te
geven (wat zich terug verdient). Eerder hebben we al gemerkt dat mensen niet komen kijken bij een
kraam waar alleen informatie te krijgen is.

Dit jaar kregen we weer onverwachte donaties.

Zo werden we onder andere heel erg verrast met een prachtige donatie Ylse vd Bij uit Ouwe-Syl. Ylse
heeft met haar ouders een oliebollenactie op gezet en de opbrengst hiervan (€ 1.000,-) kwam ten
goede aan de BAS stichting. De plaatselijke voetbalvereniging van Ouwe-Syl heeft tijdens de
nieuwjaarsreceptie van de club met de actie het draaiend rad ook nog € 275,- gedoneerd.

In november was de BAS stichting één van de goede doelen bij de verkoop van jonge duiven van
Afdeling Zeeland '96. Dit evenement leverde maar liefst € 3.700,- op.

Van de diaconie van de Protestantse gemeente Koudekerke mochten we namens de kinderen van de
kindernevendienst € 400,-- ontvangen.

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 de lichtjesactie was weer een groot succes. Dit jaar was er, net als vorig jaar, 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 dr. Annet van Royen opgenomen waarin zij vertelde 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 € 6.000,--.

In april 2019 is er een overleg geweest met oudere patiénten en ouders om te kijken hoe de
patiénten raad verder vorm gegeven kan worden. Het was een goede bijeenkomst.
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Donateurs

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

In 2019 is iedere maand geincasseerd voor een totaalbedrag over 2019 van € 1.505,--.

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.

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.

De website wordt af en toe een beetje aangepast, zo hebben we inmiddels ook een webshop.

In 2018 is de website nog aangepast aan de eisen van de AVG.

Vrijwilligers
Gelukkig mogen we nog steeds rekenen op een trouwe schare vrijwilligers die ons ondersteunen
indien nodig.

Nieuwsbrief

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

Eind 2019 werd de nieuwsbrief aan 182 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 2019 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 2019 zijn gemaakt, zijn betaald uit acties die door de BAS stichting zelf zijn
georganiseerd.
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