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1. Inleiding

In dit beleidsplan legt de stichting Beat Duchenne haar voornemens voor de periode 2014-2018 neer.

Bij het uitzetten van het door de Stichting te voeren beleid concentreert de Stichting zich op haar
statutaire doelstelling, namelijk:
e (financiéle) ondersteuning bieden voor wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van
Duchenne;
e het verrichten van handelingen/activiteiten om meer bekendheid te geven aan de ziekte
van Duchenne;
e het ondersteunen van Duchenne patiénten.

Stichting Beat Duchenne is een nieuwe stichting die is opgericht op 3 december 2014 en gezeteld in
Nieuw-Amsterdam.

Namens het bestuur van de Stichting Beat Duchenne,

S. Pitta
Voorzitter

2. Organisatiestructuur

Het bestuur van de Stichting bestaat uit drie leden:
e de heer S. Pitta, voorzitter
e de heer R. Keuter, secretaris
e de heer J.G.G. Bos, penningmeester
e de heer D.F.H. Schomaker

Het bestuur komt minimaal 4x per jaar bijeen.

De facturen worden ontvangen op het adres van de stichting. Dit adres is gelijk aan het woonadres
van de secretaris. De penningmeester houdt de boeken en bescheiden van de stichting bij. Alle
mutaties vinden plaats via de eigen bankrekening van de stichting.

Regelmatig verantwoord de penningmeester de mutaties aan de overige bestuursleden.

Na goedkeuring van de ontvangen facturen door het bestuur wordt door de penningmeester de
betaling verzorgd.

Contante mutaties worden zoveel mogelijk vermeden zodat alle mutaties op de bankrekening
zichtbaar zijn.

De voorzitter houdt toezicht op de planning van de vergaderingen en het algemeen beleid van de
stichting.

De bestuursleden ontvangen geen vergoeding voor de werkzaamheden.
3. Het doel van de Stichting

De stichting heeft tot doel aandacht vragen en geld inzamelen voor de ziekte van Duchenne. Met
het ingezamelde geld ondersteunt de stichting wetenschappelijk onderzoek naar bestrijding van de
ziekte. Daarnaast zal de stichting individuele gevallen met de ziekte van Duchenne (financieel)
ondersteunen voor onderzoek en behandeling.



Statutaire doelstelling zoals opgenomen in de statuten zijn:

e (financiéle) ondersteuning bieden voor wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van
Duchenne;

e het verrichten van handelingen/activiteiten om meer bekendheid te geven aan de ziekte
van Duchenne;

e het ondersteunen van Duchenne patiénten.

De missie is: financieel bijdragen in wetenschappelijk onderzoek met ultieme doel dat er een
medicijn komt tegen de ziekte Duchenne

De stichting zal in eerste instantie lokaal activiteiten ontplooien om naamsbekendheid te generen
en geld in te zamelen.

Afwezigheid van winstoogmerk:
De stichting heeft geen winstoogmerk, en streeft geen activiteiten in het economisch verkeer na.

4, Werkzaamheden van de Stichting

De stichting zal op verschillende manieren geld inzamelen en de ziekte van Duchenne onder de
aandacht brengen, door:

e de stichting bij zakelijke en privé relaties onder de aandacht brengen en via social media;
e diverse activiteiten in de regio organiseren i.s.m. ondernemers en verenigingen;

e website en flyers;

e ambassadeurs of vertegenwoordigers aan de stichtingen weten te binden.

Daarnaast zal de Stichting samenwerken met landelijke organisaties die het zelfde doel nastreven.

5. Vermogens- en financieringsbeheer

e Het vermogen van de stichting wordt verantwoord op NL77 RABO 0300 8673 52. Andere
bankrekeningen zijn niet aanwezig. Er worden geen beleggingen gedaan met het aanwezige
vermogen. Het vermogen blijft liquide en beschikbaar op de bankrekeningen.

¢ Indien een project voldoet aan de eisen van de beschreven doelstelling en dit project heeft
goedkeuring van het bestuur, kan tot uitkering vergoeding besloten worden. Jaarlijks zal
verantwoording worden afgelegd van de bestede gelden.

o Kostenstructuur van de stichting bestaat uit: KvK (eenmalig), ANBI (eenmalig), bankkosten
en overige kosten voor activiteiten en promotiemateriaal.

6. Activiteiten
De stichting organiseert verschillende activiteiten om haar doelstelling na te streven. Graag

verwijzen wij naar onze website voor een korte toelichting op actuele activiteiten:
http://beatduchenne.nl/#acties
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