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TWAN FOUNDATION   
RAISING HOPE FOR KIDS WITH A-T      
Jaarverslag 2014 van de Twan Foundation.
In dit jaarverslag van de Twan Foudation willen we u een impressie geven van de activiteiten van het jaar 2014 en een korte vooruitblik voor het jaar 2015.

De doelstellingen van de Twan Foundation zijn, zoals u ook op de website kunt lezen:

1. Het leveren van financiële bijdragen aan (wetenschappelijk) onderzoek naar Ataxia Telangiectasia (A-T).
2. Het leveren van financiële bijdragen voor het verwerven van bijvoorbeeld spel-, leer en andere ondersteunende materialen ten behoeve van AT-patiënten.

3. Bekendheid geven aan deze zeer zeldzame ziekte.
4. Gezinnen met een kind met A-T met elkaar in contact  brengen waar daar behoefte aan is en hen evt. doorverwijzen naar de juiste instanties.
In de verslagperiode is het bestuur van de Twan Foundation 6 maal bij elkaar geweest in een bestuursvergadering. Terwijl er in de loop van het verslagjaar ook in wisselende samenstelling diverse besprekingen geweest zijn.

De stichting verwerft haar geldmiddelen door middel van het organiseren van activiteiten, alsmede giften, donaties, legaten, opbrengsten van sponsoracties, schenkingen, etc.
In november 2014. is door een drie bestuursleden de Twan Foundation gepresenteerd, tijdens een bijeenkomst in het Radboud ziekenhuis. De presentatie vond plaats tijdens een congres van artsen die zich gespecialiseerd hebben in de ziekte A-T. Tijdens dit congres worden diverse vorderingen in de onderzoeken besproken. En zijn artsen uit verschillende landen aanwezig.

In het verslagjaar 2014 heeft een van de bestuursleden en medeoprichter Samantha de Bruin te kennen gegeven haar bestuursfunctie neer te leggen. Dit vanwege drukke werkzaamheden en studie. Waardoor zij vond dat zij zich niet volledig in kon zetten voor de Twan Foundation. Inmiddels is haar plaats ingenomen door Bertine Goudswaard uit Hendrik Ido Ambacht. Bertine heeft de functie van secretaris van Samantha overgenomen. Overigens blijft Samantha wel een ambassadeursfunctie vervullen voor de Twan foundation.
Een overzicht van de activiteiten waar de Twan Foundation in het afgelopen jaar aan deel genomen heeft of door de Twan Foundation georganiseerd zijn, vindt u hieronder.

· Nadat de Twan Foundation op 17 december 2013 haar officiële start maakte werden we op 6 januari 2014 al verblijd met een gift van € 1.000,00 van het Christelijk kinderdagverblijf Luna uit Veenendaal. Twan heeft enige tijd dit Christelijk dagverblijf bezocht.
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· De eerste periode na de start zijn we vooral druk geweest om promotiemateriaal te ontwikkelen om zo de naam van de Twan Foundation bekendheid te geven. Hetgeen geresulteerd heeft in het aantrekken van een aantal sponsoren, zowel particulier als zakelijk. Die de Twan Foundation financieel steunen.
· 17 mei 2014 heeft een van onze bestuursleden Simon van Diermen deelgenomen aan de Eemmeerloop. Simon heeft 50 km hard gelopen met Twan in de wandelwagen. Een geweldige prestatie. Het was een zonnige en sfeervolle dag. Twan hield het goed vol en vond het enorm interessant allemaal.
Simon heeft met zijn prestatie veel aandacht gegenereerd voor de Twan Foundation en ook zijn er mooie bedragen gesponsord!  De opbrengst van die dag was ca. € 500,00. Er is die dag ook een radioreportage gemaakt, waarin uitgelegd is wat de Twan Foundation voor stichting is. 
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· Een lege flessen actie en een actie om oude mobieltjes in te zamelen op de Toon Hermansschool in Ede leverde een bedrag van op € 70 ,00. Op 6 juni werd dit bedrag symbolisch overhandigd door middel van een cheque.
· 23 augustus 2014 was de Twan Foundation uitgenodigd door het bestuur van de Twinfield triatlon te Veenendaal om die dag aanwezig te zijn met een promotiestand op het terrein van de triatlon. We waren volop in de gelegenheid om de Twan Foundation onder de aandacht van deelnemers en publiek te brengen. Een eigen team van de Twan Foundation bestaande uit Lars de Gans (zwemmen) Rutger Baas (wielrennen) en Simon van Diermen (hardlopen) heeft aan de triatlon deelgenomen en is op een verdienstelijk 6e plaats geëindigd. Door de verkoop van diverse artikelen is op die dag een bedrag van € 250,00 binnen gehaald. Het bestuur van de Twinfield Triatlon heeft later ook nog een bedrag van € 250,00 overgemaakt.
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· Een spontane actie in de laatste week van augustus, van een nichtje van een van de bestuursleden, om een kraampje te huren op de braderie van Otterlo, die elk jaar tijdens de Edese Heideweek georganiseerd wordt bracht € 250,00 op. 

· Van 2 t/m 8 september 2014 hebben Peter de Rijk, Chris de Jong, Stef Jonkman en Rutger Baas onder begeleiding van Maurice Visseren de Twan Foundation Tour gefietst.
In 7 dagen tijd fietsten zij langs alle steunpunten van hun werkgever: Dienst Vervoer & Ondersteuning van het Ministerie van Justitie om daar symbolisch het verzamelde sponsorgeld op te halen en hiermee bekendheid geven aan de ziekte A. T. Met deze actie is een bedrag van € 12.000,00 bij elkaar gefietst.
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· Op 10 oktober j.l. stelden de eigenaren van café de Compaen in Ede hun café beschikbaar voor de Twan Foundation. De Twan Foundation mocht d.m.v. onder andere een verloting en door de verkoop van broodjes hamburger zoveel mogelijk geld binnenhalen. De opbrengst van deze avond is € 2000,-. Café de Compaen stelde ook een gedeelte van hun omzet ter beschikking! Het was een geslaagde maar vooral ook heel gezellige avond.
· 17 december 2014 werd € 650,00 ontvangen van de Christelijke basisschool de Wegwijzer ui Nederhemert. Dit bedrag is bijeen gebracht door de kinderen van groep 3 en 4 van deze school. Voorafgaande aan deze actie is informatie over de Twan Foundation en promotiemateriaal uitgereikt.

· Veel spontane giften van mensen die hun gratificatie of het bedrag wat zij ontvingen bij hun 40 jarig ambtsjubileum overmaakten naar de Twan Foundation. Maar ook van mensen die ervoor kozen om geen kerstkaarten te sturen en dit bedrag te doneren aan  de Twan Foundation. Er kwamen veel spontane giften binnen, groot en klein van particulieren en bedrijven.
· 31-december 2014 ontvingen we nogmaals een gift van het Christelijk kinderdagverblijf Luna uit Veenedaal. Dit kinderdagverblijf had de kerstcollecte van Kerst 2014 ten bedrage van € 650,00 bestemd voor de Twan Foundation.

Tot zover in dit jaarverslag een overzicht van de activiteiten die georganiseerd zijn door of ten bate van de Twan Foundation. Nu een korte vooruitblik voor 2015.
In de eerste vergadering van 2015 is met elkaar vooruitgekeken naar de te organiseren acties en activiteiten voor het jaar 2015. 

Gesproken is onder andere over:

· Ingaan op de uitnodiging van de Twinfield Triatlon te Veenendaal om ons ook in 2015 te presenteren op dit jaarlijks terugkerende evenement.

· Organiseren van een Bowling event.

· Present zijn op de koningsdag in Ridderkerk.

· Ingaan op de uitnodiging van voetbalvereniging DOVO te Veenendaal om ons te presenteren op de open dag.

· Uitzoeken of het mogelijk is om ons tijdens de Heideweek in Ede te presenteren met een stand voor de verkoop van artikelen en met promotiemateriaal, eventueel ook in een van de Edese buitendorpen.

· Het organiseren van een Barbecue. Die door sponsoren betaald wordt waardoor de opbrengst geheel ten goede komt aan de Twan Foundation.

Verder de contacten met de artsen in het Radboud ziekenhuis onderhouden om zo direct op de hoogte gehouden te worden betreffende de vorderingen van de onderzoeken. 

Ook zullen we nog meer mensen benaderen en zo de Twan Foundation onder de aandacht brengen. Om op die manier bij een groter publiek te bereiken die bereid zijn ons financieel te steunen. Waardoor de doelstellingen die wij geformuleerd hebben nog beter tot hun recht komen.

Dit jaarverslag is opgesteld door J. Kranendonk bestuurslid van de Twan Foundation en in de bestuursvergadering van 13 mei 2015 door het bestuur goedgekeurd.  

