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TWAN FOUNDATION   
RAISING HOPE FOR KIDS WITH A-T      
Jaarverslag 2015 van de Twan Foundation.
In dit jaarverslag van de Twan Foudation willen we u een impressie geven van de activiteiten van het jaar 2015 en een korte vooruitblik voor het jaar 2016.

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 3 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.

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.

· Toonbank actie De Veender
Op 22 april 2015 maakte bloemenhuis ‘de Veender’ uit Ede € 70,60 over naar de Twan Foundation. Dit bedrag werd bijeengebracht door middel van een spaarpotje op de toonbank. 
 

· Ridderdag Ridderkerk
Op zaterdag 23 mei j.l. stond de Twan Foundation met een stand op de Ridderdag in Ridderkerk. Ondanks het koude en gure weer is er toch een mooi bedrag opgehaald van € 230,-  en is bij heel veel mensen de ziekte A-T en de Twan Foundation onder de aandacht gebracht! Hetgeen ook een van onze doelstellingen is.
· Triathlon Veenendaal 

Op zaterdag 22 augustus is de Twan Foundation aanwezig geweest bij de Triathlon Veenendaal.
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Deze toppers vertegenwoordigden ons bij de 1/4 trio triatlon. En ze zijn op het podium geëindigd! De derde plaats!! En met een totale opbrengst van € 500,00 dankzij Stichting Triathlon Veenendaal is dit ook weer een geweldige bijdrage.



· Fundraising Barbecue
Op zaterdagmiddag 26 september 2015 is er een fundraising barbecue geweest. Deze barbecue werd aangeboden door B&G Catering uit Harskamp. Met heerlijk weer, een muzikale bijdrage van Dylan Wassink en allemaal mensen met een warm hart voor de Twan Foundation was ook deze actie weer heel bijzonder.  En dan ook nog een opbrengst van € 1100,00!
· De Schatkids

Het weekend van 3 en 4 oktober stond het 10- jarig bestaan van Kinderspeelparadijs ‘De Schatkids’ in het teken van de Twan Foundation. Met een hele hoop blije kindergezichtjes en een cheque ter waarde van € 1500,00 voor de Twan Foundation was het een feestelijk weekend.
Daarnaast hebben we op verschillende markten gestaan in de regio Veendaal/Ede/Lunteren. 

In het verslagjaar 2015 is door de Twan Foundation een bedrag van € 15.000,00 overgemaakt naar het Radboud ziekenhuis. Dit bedrag was bestemd voor een onderzoek naar erfelijkheid bertreffende de kans op borstkanker bij  vrouwen dit het A-T gen bij zich dragen. Het onderzoek is inmiddels afgerond. En de uitkomst van het onderzoek is inmiddels gepubliceerd.
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 2016.
In de eerste vergadering van 2016 hebben we met elkaar vooruitgekeken naar de te organiseren acties en activiteiten voor het jaar 2016. 

Gesproken is onder andere over:

· Ingaan op de uitnodiging van de Twinfield Triatlon te Veenendaal om ons ook in 2016 te presenteren op dit jaarlijks terugkerende evenement en de invulling hiervan. En op deze triatlon ook weer aanwezig te zijn met een eigen Twan Foundation ploeg.
· De familiedag in april 

· Organiseren van een Bowling event.

· Ons minder richten op zeer tijd- en energierovende acties, zoals aanwezig zijn op een markt
· Meer focus op ondersteuning bij acties van andere families met een kind met A-T

Daarnaast heeft een van de bestuursleden en mede oprichtster Wilma van Roekel te kennen gegeven haar bestuursfunctie neer te leggen. Wilma heeft veel betekend voor de Twan Foundation, maar ze is ook druk met een andere stichting, waardoor het nu goed was om een keuze te maken. De komende periode zullen we dus op zoek gaan naar vervanging.  Overigens blijft Wilma wel een ambassadeursfunctie vervullen voor de Twan foundation.

Verder zullen we de contacten met de artsen in het Radboud ziekenhuis blijven 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 R. Kranendonk en B. Goudswaard bestuursleden van de Twan Foundation en in de bestuursvergadering van 2 juni 2016 door het bestuur goedgekeurd.  

