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Door: Marieke (penningmeester) en Han (voorzitter)
Datum: 25-04-2025


Secretarieel

Het bestuur
In 2024 heeft een bestuurswissel plaatsgevonden, waarbij Bart-Jan Schuman, medeoprichter van Stichting-FAN, plaats heeft gemaakt voor twee nieuwe bestuurders. Er was afgesproken dat Bart-Jan zou aanblijven als bestuurslid tot er nieuwe bestuursleden zouden zijn en er een officiële aankondiging op de website zou staan want dan zouden de KVK in- en uitschrijvingen gedaan zijn. 
Al na een paar maanden hadden Han en Marieke contact met twee potentiële nieuwe bestuursleden: Lesley en Eveline. Na een aantal (digitale) bijeenkomsten hebben Han, Marieke, Lesley en Eveline maandelijkse bestuursvergaderingen. Han is de voorzitter, Marieke de penningmeester, Lesley en Eveline zijn beide algemene bestuurders. Afgesproken is dat de notulist voor vergaderingen rouleert.

Activiteiten dit jaar
Begin 2024 zijn er een aantal digitale bijeenkomsten geweest met o.a. Jaap, Lesley, Anne, Han en Marieke (bestuursleden Stichting-FAN, bestuurslid stichting ROLLEN VOOR SPIEREN en andere FAmilieleden) om o.a. de rol van Stichting-FAN en Stichting Rollen voor Spieren in de toekomst te bespreken. Ook vond er een brainstorm plaats. Zo was er een idee voor een naamsbekendheid campagne voor FA met filmpjes van FA’ers en de problemen waar zij dagelijks tegenaan lopen. Ook was een idee om een swim-ATAXIA te organiseren waarin FA’ers in een rubberbootje door zwemmers worden voortgetrokken.
Vervolgens hebben er ook nog meerdere overleggen plaatsgevonden met het marketingbureau De mannen van 80, Anne en Han. Alle partijen waren het eens dat beide stichtingen afzonderlijk blijven bestaan en blijven samenwerken. Verder was de belangrijkste uitkomst om vooral in te zetten op het werken aan meer naamsbekendheid en zichtbaarheid. Immers het doel van de Stichting-FAN is meer financiële middelen te verzamelen ten behoeve van (geneesmiddel)onderzoek en verbetering van kwaliteit van leven. Het bestuur onderschrijft deze richting, maar onderkent tevens dat we daarvoor extra ‘handjes’ aan ons moeten verbinden om dit op te tuigen. Hiervoor zal in 2025 een oproep worden gedaan via onze website en social media.
In de zomer is besloten dat Stichting-FAN aan de twee onderzoeken in het RadboudUMC bij het FA-expertisecentrum financieel gaat bijdragen:
1. FA-PNS: Met een (pijnloze) zenuwecho van de armen en benen en een MRI van de onderrug meten we de veranderingen in zenuwen en ruggenmergzenuwknopen bij mensen met FA ten opzichte van gezonde controlepersonen. 
2. UNIFAI-onderzoek: Voor dit onderzoek gaan ze in kaart brengen welk type DNA-afwijking iemand heeft. Ook nemen we een aantal testen en vragenlijsten af. Door deze persoon ieder jaar te volgen en de testen en vragenlijsten opnieuw af te nemen, leren we meer over het beloop van de ziekte. Ook kunnen we onderzoeken of er een verband is tussen het beloop van de ziekte, de verschijnselen die iemand heeft en het type afwijking.
In oktober vond er ook een groot event ten behoeve van FA plaats georganiseerd door Stichting Rollen voor spieren: de eerste Glenn Wijntjens dag. Zie voor verslag: 
https://stichting-fan.nl/2024/09/29/een-zeer-geslaagde-eerste-glenn-wijntjens-dag/ 

Het nieuwe expertisecentrum FA
Er is een nieuwsbrief verzonden vanuit het expertisecentrum voor FA’ers om deel te nemen aan UNIFAI (voorheen EFACTS) en FA-PNS, zie hiervoor ook: 
https://mailchi.mp/onderzoek-parkinson/nieuwsbrief-friedreich-ataxie-5827308?e=939b6aff02 . Stichting-FAN wil deze nieuwsbrieven gaan publiceren op haar website.


Doelen voor 2024
We hadden een aantal doelen voor 2024, per doel bespreken we de uitkomst.
1. De zichtbaarheid en naamsbekendheid van FA en Stichting-FAN vergroten.
· Hier zijn verschillende nieuwe ideeën voor die we in 2025 willen oppakken met extra hulp en nadere prioriteren. Met dank aan het marketingbureau De mannen van 80.
2. Het mede organiseren van een nieuwe FA-dag in samenwerking met Spierziekte Nederland
· Hier is zeker over gesproken maar we hebben besloten dat we dit beter kunnen uitstellen tot een moment dat we (mogelijk belangrijk) nieuws kunnen delen. Ervaring leert dat FA’ers het waarderen om elkaar ook te treffen, maar dat de belangrijkste motivatie om te gaan toch vooral ligt in nieuws c.q. laatste medische ontwikkeling van FA wereldwijd. 
3. Een nieuw/overzichtelijker ontwerp voor de website.
· Dit is gerealiseerd met dank aan Tessa Vermaas.
4. Het bestuur van Stichting-FAN completeren.
· Dit is gebeurd met Eveline en Lesley.
5. Criteria opstellen om financiële aanvragen vanuit Stichting-FAN te beoordelen. 
· We zijn in de praktijk weer bezig geweest met criteria om financiële bijdragen vanuit Stichting-FAN te beoordelen. Het is gelukt hiervoor een beslisboom te maken, begin 2025 wordt deze nog verder bijgewerkt voor gebruik.

Doelen voor 2025
1. Organiseren FA event: RideATAXIA Europe op 23 augustus 2025 in Geldrop.
2. Met FARA aan opzet werken voor RideATAXIA Europe in 2026.
3. Het mobiliseren van extra ‘handjes’ die het bestuur gaan helpen om te werken aan meer zichtbaarheid en naamsbekendheid en hier in 2025 2 event voor op te tuigen.
4. Samenwerking continueren met Stichting Rollen voor Spieren.
5. 

Financieel



Saldo in 2024
Van 31 december 2023 tot 1 januari 2025 is het vermogen van Stichting-FAN met €13.557,55 gegroeid van €85.527,23 naar €98.586,93. 

Inkomsten
De inkomsten in 2025 bestaan uit donaties, rechtsreeks naar ons rekeningnummer en via Mollie als mensen via de website doneren.  
In bovenstaand overzicht is te zien dat er in de maanden januari t/m september en in december weinig verandering is in het saldo (respectievelijk €63,17, €8,53, €64,29, -€15,93 en €77,72, -€43,70, €284,29, -€15,71, -€15,49 en €184,07). In oktober en november is een duidelijkere positieve verandering te zien (respectievelijk €10.234,51 en €2.233,95). We hebben elke maand van dezelfde persoon een donatie ontvangen en een grote donatie van €10.250 van Stichting Rollen voor Spieren. 
Bedankt iedereen!

Uitgaven
De uitgaven in 2025 bestaan uit:
· De verplichte kosten aan de ING, we betaalden tussen de €20,49 en €23,12 voor onze zakelijke rekening.
· Jaarlijkse kosten aan ‘Your hosting’ voor de website: €218,71.
· Een bedankje voor Tessa Vermaas van €27,99 omdat zij begin 2024 de lay-out Van onze website heeft geprofessionaliseerd en vanaf toen tot nu de website onderhoud (updates, contact met Your Hosting, niet standaard aanpassingen aan de website, enz.). 
· Verplichte kosten aan de ING, we betaalden tussen de €19,06 en €20,15 per maand voor onze zakelijke rekening. 
Financieel resultaat Stichting-FAN 01-01-2024 tot 31-12-2024

Resultaat	januari	februari	maart	april	mei	juni	juli	augustus	september	oktober	november	december	63.169999999999987	8.5300000000000011	64.289999999999992	-15.93	77.72	-43.7	284.29000000000002	-15.71	-15.489999999999998	10234.51	2233.9499999999998	184.07	Maand	januari	februari	maart	april	mei	juni	juli	augustus	september	oktober	november	december	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	Maand


Bedrag in €
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