Beleidsplan Stichting Floris en Tessa tegen PPA2

1. Algemeen

Stichting Floris en Tessa tegen PPA2 (hierna: Stichting) is opgericht met als doel om de
bekendheid van stofwisselingsziekten/metabole ziekten te vergroten en meer specifiek
PPA2 in Nederland. Daarnaast onderneemt de stichting alles wat hiermee verband houdt
of kan houden of wat daartoe bevorderlijk kan zijn.

De stichting is een maatschappelijke organisatie zonder winstoogmerk, beoogt algemeen
nut en heeft geen winstoogmerk en doet bovendien geen uitkering aan oprichters,
bestuurders of anderen die deel (gaan) uitmaken van de Stichting.

2. Doelstellingen

De doelstellingen van Stichting zijn als volgt:

e Bekendheid in Nederland vergroten met stofwisselingsziekten/metabole ziekten en in
het bijzonder PPA2

e Het werven van fondsen voor onderzoek en onderzoek-stimulerende activiteiten op
het gebied van metabole ziekten en in het bijzonder PPA2.

e Het mogelijk maken van onderzoeken en behandelingen, en deze ook beschikbaar te
krijgen voor PPAZ2.

» De geworven fondsen en anderszins donaties/giften te besteden aan onderzoeken en
behandelingen gericht op metabole ziekten, in het bijzonder PPAZ2.

3. Waarom deze stichting?

Er zijn heel veel verschillende soorten metabole ziekten. Voor het grootste deel hiervan
bestaat nog geen behandeling en wordt er zelfs (nog) geen onderzoek naar verricht. De
kinderen Floris en Tessa, waarnaar de Stichting is vernoemd hebben zo’'n ziekte: PPA2.

De ziekte PPA2 wordt ook wel ‘Sudden Infant Cardiac Failure Syndrome’ genoemd,
vertaald: plots hartfalen op kinderleeftijd syndroom. Bij deze ziekte functioneren de
mitochondrién, de ‘energiefabriekjes’ van de cellen in het lichaam, niet goed. Als er extra
energie nodig is, zoals bij een infectie, dan kan dit ervoor zorgen dat de hartspier plots
slechter gaat werken, of dat er een ernstige hartritmestoornis ontstaat. Veel kinderen
met dit syndroom overlijden op jonge kinderleeftijd. Een deel van de oudere kinderen
overlijdt na het gebruik van alcohol. Ook azijn blijkt uit onderzoek een trigger voor
hartfalen en hartritmestoornissen te zijn. Er zijn slechts enkele volwassenen met dit
syndroom die nog in leven zijn.

Er zijn slechts een aantal families met PPA2 beschreven in de literatuur. Om een
duidelijk beleid te kunnen maken voor patiénten met PPA2 of om zelfs toe te werken
naar een behandeling of genezing is er onderzoek noodzakelijk. De stichting wil zich hier
voor inzetten door het delen van informatie, het werven van fondsen en het mogelijk
maken van onderzoek. Op deze manier hoopt de stichting dat in de nabije toekomst
patiénten met PPA2 een normaal leven kunnen leiden.
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4. Beleidsplan en Activiteiten

Om de hierboven genoemde doelstellingen te bereiken, voert de stichting de volgende
activiteiten uit:

e Vergroten van bekendheid van de ziekte PPA door:

o Gebruik maken van ambassadeurs

Website met blog
Social media kanalen
Spreken op evenementen
Nieuwsbrieven sturen

o O O O

e Werven van fondsen voor onderzoek door het organiseren van:
o Crowdfunding
o (Benefiet)bijeenkomsten
o Sportevenementen, door het algemeen publiek te sponsoren

Daarnaast zal de stichting regelmatig rapportages maken van de voortgang van de
activiteiten en de behaalde resultaten. Het doel is om deze activiteiten volledig in lijn te
brengen met het algemeen nut en maatschappelijke waarde te creéren voor de
samenleving.

5. Bestuur en Organisatie

Het bestuur van de stichting bestaat uit de volgende personen:
¢ Hendrika Sinnema (voorzitster)
e Kim Susanna (penningmeester)
e Juliétte Roben-Bongers (secretaris)

Het bestuur is onbezoldigd, en geen van de bestuursleden ontvangt een vergoeding voor
hun werkzaamheden binnen de stichting. Bestuursleden zijn vrijwilligers die zich
inzetten voor het behalen van de doelstellingen van de stichting. De stichting is
transparant over haar bestuurlijke samenstelling en houdt zich aan de regels voor
governance zoals omschreven in de wet- en regelgeving voor ANBI-instellingen.

6. Financién

De stichting heeft een solide financiéle basis. De inkomsten bestaan uit:

e Donaties van particulieren en bedrijven

« Subsidies van overheden en andere fondsen

e Inkomsten uit de uitvoering van activiteiten zoals [bijvoorbeeld: verkoop van tickets,
lidmaatschapsbijdragen, verkoop van producten, enz.]

De stichting zal jaarlijks een financiéle verantwoording opstellen die openbaar wordt
gemaakt en die inzicht biedt in de inkomsten en uitgaven van de stichting. De financiéle
verantwoording voldoet aan de eisen die gesteld worden aan ANBI-instellingen. De
stichting zal zorgen voor een gescheiden beheer van haar financién en maakt gebruik
van een erkende boekhouder voor het opstellen van de jaarrekening.



Beleidsplan Stichting Floris en Tessa tegen PPA2

7. Transparantie en Verantwoording

De stichting streeft ernaar om volledig transparant te zijn in haar activiteiten en
financiéle verantwoording. Dit betekent dat:

* De stichting een jaarverslag opstelt waarin de resultaten van de activiteiten worden
toegelicht.

* De stichting jaarlijks een financiéle verantwoording publiceert.

» De stichting een duidelijk beleid voert voor het omgaan met donaties en subsidies,
waarbij deze volledig worden besteed aan de doelstellingen van de stichting.

8. ANBI-vereisten

De Stichting voldoet aan alle vereisten die gelden voor het verkrijgen en behouden van
de ANBI-status, zoals:

e De stichting richt zich uitsluitend en geheel op het algemeen nut.

e De stichting is een niet-winstgevende organisatie.

« De stichting heeft een transparant bestuur en is een onafhankelijke entiteit.

* De stichting stelt het publiek en de belastingdienst in kennis van haar activiteiten en
financién.

9. Toekomstige Planning

De stichting heeft plannen om in de toekomst haar activiteiten verder uit te breiden,
bijvoorbeeld door:

e Het versterken van samenwerkingen met andere maatschappelijke organisaties.

e Het vergroten van de zichtbaarheid van de stichting en haar werk via website en
(social) media.

e Het aantrekken van structurele financiering door middel van langdurige
partnerschappen en fondsenwervingscampagnes.

10. Tot slot

De Stichting is toegewijd aan haar doelstellingen en werkt hard om maatschappelijke
meerwaarde te creéren. Het verkrijgen van de ANBI-status zou de stichting in staat
stellen om haar werk verder uit te breiden en meer impact te maken in de samenleving.
Met het beleidsplan wordt de basis gelegd voor verantwoorde en transparante
bedrijfsvoering en activiteiten die ten goede komen aan het algemeen nut.



