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Voorwoord van het bestuur
De stichting “Tot hier en niet verder!” is een ANBI stichting die zich tot doel gesteld heeft zowel
morele, financiele als medische hulp en bijstand te geven aan MS patienten in Nederland.

Waar de initiele start, zoals dat wel vaker gebeurd bij ANBI stichtingen en actieve vormen van
crowdfunding, begint bij de herkenning dat een dierbare naaste, een familie lid of goede vriend geen
mogelijkheden noch middelen heeft om bepaalde medische zorg te krijgen in Nederland, heeft de
stichting zich tot doel gesteld met haar eerste ervaringen (als ANBI stichting en crowd funding
ervaring, als ook via de eerste MS patient zelf waar de stichting actief voor is geworden) vast te
houden, door te zetten en actief te delen.

Middels het medium en podium van de website van de stichting en de sociale media daaromheen
incl. regionale en landelijke kranten , meent de stichting dat ze een bijdrage heeft kunnen leveren
aan bekendheid van MS en de problemen die MS patienten ondervinden mbt. effective medische
behandeling, alsook het delen van het organiseren van crowdfunding.

Daarnaast - wellicht 1 van de belangrijkste onderdelen - een speerpunt argument — bekendheid
geven dat HSCT behandeling wel degelijk werken en aan MS patienten hoop en kwaliteit van leven
te kunnen geven, naast het delen van de persoonlijke patient ervaringen bij het ondergaan van een
HSCT behandeling in het buitenland; zeg maar het relaas van een “ervarings- deskundige om zo
andere MS patienten als voorbeeld te zijn.

Dat persoonlijke relaas ziet de stichting als haar boeg beeld ; het bewijs dat er ondanks MS hoop en
langer leven is ; en de “ervaring” van een HSCT behandeling tegen MS die stoppend (en deels ook
regenererend) kan werken. De continue berichtgeving daarover zien we als een hulplijn , als
strohalm voor MS patienten met dezelfde diagnose en vooruitzichten.

Het is die informatize, die kennis en praktijk ervaring die we willen uitdragen en doorgeven aan
andere patienten en hun “ondersteuners”, zodat de stichting zelf dat instrument kan zijn om
financiele middelen voor medische zorg in het buitenland te genereren , waar dat nu (nog) niet
beschikbaar is of nog niet mag zijn anno 2018-2019 in Nederland.

We spreken de hoop uit dat onze acties bijdragen aan groeiend besef dat HSCT behandelingen in
Nederland gegeven en vergoed zullen gaan worden via ons zorgstelsel. Met hopelijk op afzienbare
tijd een behandeling die MS echt stopt en geneest. Tot die tijd streeft de stichting haar doelen na om
het alternatief mogelijk te maken , dwz. HSCT behandeling buiten Nederland, voor hen die dat
behoeven.

Met gepaste trots, grote dankbaarheid voor en aan haar donateurs , aan haar vrijwilligers en met de
vaste overtuiging dat er nog een grote taak in het verschiet ligt om MS patienten, individueel en als
groep, te blijven ondersteunen, presenteert het bestuur van de stichting haar eerste jaaroverzicht.

Het jaaroverzicht van de Stichting “Tot hier en niet verder!” betreft de volgende perioden :

o kalender jaren: 2018 en 2019 :
1. 2018 - 28-05-2018 t/m 31-12-2018
2. 2019- 01-01-2019 t/m 31-12-2019



Organisatie
Bij haar oprichting zijn de statuten van Stichting “Tot hier en niet verder!” op 28-05-2018 officieel

vastgelegd door mr. Arie Adriaan Jan Schot, Knook & Schot, Notarissen te Tholen.

De Stichting “Tot hier en niet verder!” staat sinds 30-05-2018 ingeschreven bij de Kamer van
Koophandel onder nummer: 71738983. Het RSIN-nummer van de Stichting is: 858830085. Het is
door de Belastingdienst toegekend dat de stichting een instelling is, die het algemeen beogend nut
dient en heeft de stichting de ANBI-status verworven. De financién van de Stichting zijn
ondergebracht bij de ING-bank onder IBAN: NL78INGB0008570021. Gedurende de gehele periode
van 2018 & 2019 zijn “betaal- of pinpassen” van ING ter beschikking van de Stichting uitgegeven en
in beheer geweest bij de penning meester en secretaris.

Bestuur
De organisatie van Stichting “Tot hier en niet verder!” bestaat sinds 28-05-2019, en heeft bij haar
oprichting een 3-koppige bestuur :

Mevr. Cynthia Machielse Voorzitter (uitgetreden Q1 2019)
Mevr. Mandy de Boer-Deurloo Secretaris
Mevr. Renske Smidtman Penningmeester (uitgetreden Q4 2018)

In de periode van eind 2018 en begin 2019 hebben de volgende bestuurswijzigingen plaats
gevonden, teneinde het correcte voorbestaan van de Stichting en verdere opvolging en acties m.b.t.
de doelstelling van de stichting te borgen :

Mr. Jan van Schijndel Penningmeester (ingetreden Q4 2018)
Mevr. Rosalinda Neele Voorzitter (ingetreden Q1 2019)
Mevr. Annemarie van Heezik Penningmeester (ingetreden per December 2019)

(contact details , adres en woonplaats van alle genoemde bestuursleden is beschikbaar in de
administratie van de stichting, incl. bestuurswijzigings-log van de kamer van koophandel)

Werknemers

De stichting “Tot hier en niet verder!” bestaat naast haar bestuur enkel uit vrijwilligers. Deze
vrijwilligers ondersteunen het bestuur van de Stichting en dragen bij tot het behalen van de
doelstellingen van de Stichting. De Stichting werkt sinds haar oprichting enkel uit een bestuur en
vrijwilligers en niet met werknemers.

Alle bestuursleden en vrijwilligers hebben hun taken en bijdragen in 2018 en 2019 geheel vrijwillig,
en zonder beloning noch vergoeding voor hun werkzaamheden, uitgevoerd.



Doelen van de Stichting

* Inzamelen van een begroot bedrag van +/- 65.000 Euro t.b.v. medische behandeling
“Stamcel therapie” in buitenland per individuele MS Patiént

e Het opzetten van een ANBI stichting als instrument voor Crowdfunding , en daarnaast dit
“platform” gebruiken om problemen, behoeften en noodzaak voor Stamcel therapie tegen
MS publiekelijk uit te dragen

* Hetin stand houden, delen en overdragen (continuiteit) van de stichting als platform voor
Crowdfunding t.b.v. HSCT en/of soortgelijke behandelingen tegen MS, voor patienten in
Nederland, die geen of onvoldoende baat hebben noch vinden aan allen “symptoom-
bestrijdende” medicijnen en behandelingen tot nog toe beschikbaar in Nederland en zulke
behandeling wensen te ondergaan

e Actief uitdragen in Nederland dat Stamcel therapie kan werken werkt en overtuigende
resultaten kan bieden voor MS patiénten. Op deze wijze en middels de ervaringen van de
patiént(en) zelf publiekelijk uitdragen via media en sociale platforms (ie. dagboek, wekelijkse
updates, internet , Facebook, Instagram) van positieve lees succesvolle ervaringen de
mogelijkheden van HSTC behandeling onder de aandacht te brengen en houden.

(HSTC als 1 van de “wapenen” in Nederland als “wapen” tegen MS)

e Benaderen van alle zorg-verzekeraars en politieke partijen, inclusief de Tweede kamer,
middels een Open Brief, en op te roepen tot actief beleid te maken en gaan voeren m.b.t..
MS en stamcel therapie voor MS patenten in Nederland, gegeven in Nederland en vergoed
via ons zorgstelsel

e Het zoeken naar andere MS patiénten en het platform “Tot hier en niet verder” in te zetten
danwel over te dragen om nieuwe Crowdfunding acties te starten t.b.v.. stamcel therapie bij
MS patienten, in het buitenland.

Overzicht (synopsis) van activiteiten

Activiteiten 2018

1. Oprichting van de stichting

2. Opstart website, Facebook pagina ; verwerving ANBI status

3. Opstart crowdfunding middels diverse activeiten (oa. Donatie functie website; kranten artikelen;
radio interview(s); diverse inzamel en collecte activiteiten)

4. Opstart en onderhouden van periodieke updates en delen ervaringen op de web site en
facebook en andere sociale media

5. Voorbereiding en inschrijven voor medische behandeling (HSCT stamcel therapie) in Mexico

6. Zorg-reis naar Mexico en ondergaan van de behandeling

7. Repatriéring en eerste herstel fase in Nederland



8. In Q4 2018 : verdere Publicaties in oa. Thoolse bode en op de website en facebook pagina van de
stichting (periodieke updates)

9. Toetreding nieuwe penning meester (Mr. Jan van Schijndel)

10. Kas controle Januari 2019

Activiteiten 2019

1. Toetreding nieuwe voorzitter (Mevr. Rosalinde Neele) na “terugkeer” uit Mexico en eerste
herstel fase achter de rug !!

2. Doorgaan met regelmatige updates en delen ervaringen op de website / facebook pagina

3. Voorbereiding email en open-brief (post en email) actie “aandacht voor MS en behandeling in
Nederland d.m.v. HSCT stamcel therapie” (landelijk bereik : naar zorg-verzekeraars, politieke
partijen, tweede kamer en diverse media organisaties)

4. Publicatie in Thoolse bode “Steun voor stamcel transplantatie”

5. In nauwe samenwerking met stichting “MANO AMICA” en haar bestuur een aantal donatie
doelen geselecteerd en deze begunstigden vanuit de stichting MANO AMICA donaties doen
toekomen ter waarde van Euro 2500,00 . (a. Stichting “Stop MS bij llona” ; b. Stichting Romano’s
laatste kans ; c. Opv. en Onderwijs Stichting St. Marie)

(Stichting MANO AMICA —via www.mano-amica.nl ; KVK 67169627 ; RSIN 866859151)

6. Uitvoering email en brief-post actie (zie 3) gericht aan :

a. Alle Zorgverzekeraars in Nederland

b. Alle politieke partijen in Nederland

c. Regionale en landelijke kranten

d. Tweede kamer (Vaste Kamer commissie WVS (*1 - zie notitie onder)

Met als doel een oproep te doen om medische behandeling zoals HSCT in Nederland
beschikbaar te stellen en te vergoeden vanuit ons nederlandse zorgstelsel.

7. Verwerking en update op website/Facebook van de stichting van de “Open Brief” actie

8. Zoeken naar en overleg over crowdfunding activiteit voor andere MS patiént(en) tbv.
financiering stamcel therapie in buitenland

9. Effectieve start van Crowdfunding actie voor een volgende MS patient tbv. HSCT behandeling
tegen MS in het buitenland.

10. Toetreding nieuwe bestuursleden (inclusief KVK updates)

11. Kas controle Januari 2019

12. Opstellen Jaar overzicht 2018-2019

Ad 1: Op het moment van opstellen & publicatie van dit jaaroverzicht is het bestuur nog in afwachting van terugkoppeling
van de vaste tweede kamer commissie van VWS (Open Brief terugkoppeling)



Toekomstperspectief van de stichting

Het bestuur meent dat met de gekozen doelen, de inzet van mens en middelen, en het werkende
“platform” , voorgesteld door de website van de Stichting (www.tothierennietverder.nl) , en het
delen van de ervaring opgedaan in 2018 en 2019, een succesvolle formule is neergezet die
toekomst-vast kan zijn. Daar waar MS patienten (en hun dierbaren / familie / vrienden) in Nederland
hulp nodig hebben, is de stichting en haar platform een van de concrete mogelijkheden om stamcel
therapie bereikbaar te maken.

Actief binnen de opgebouwde kennissen kring van MS Patienten in Nederland is de stichting erin
geslaagd nieuwe kandidaten voor een Crowdfunding actie te interesseren en mobiliseren. De kracht
van de stichting en continuiteit zit in het continue delen dat Crowdfunding kan werken , met de
ervaring dat stamcel therapie aantoonbaar kan helpen MS toch zeker voor een tijd te stoppen en
kwaliteit van leven kan verbeteren.

Financieel overzicht

Jaar overzicht 2018
-Start balans (saldo) 0,00 Euro
-Inkomsten (Donaties) : 63.999,21 Euro
-Operationele kosten tbv. administratie-website-betaal rekening ed. : 1.221,36 Euro
-Uitgaven tbv. werving, verkrijgen van donaties (fund raising kosten): 851,78 Euro

-Uitgaven en vergoedingen tbv. medische behandeling
in buitenland , inclusief reis, verzekering, verblijf, medicijnen,
vergoedingen voor patient, care-giver (zorg-begeleider) en evt. Zorg-

kosten in Nederland voortvloeiend uit de stamcel behandeling : 59.226,60 Euro

-Cash fondsen (kas geld per 31-12-2018) : 0,90 Euro
-Eind saldo betaal rekening 31-12-2018 : 2.693,62 Euro
-Totaal Eind balans betaal rekening + kas geld (Eind Saldo 31-12-2018):_ 2.694,52 Euro
Leningen (renteloos) aangegaan in 2018: 8.500,00 Euro
Leningen afbetaald in 2018: 8.500,00 Euro
Open leningen & uitstaande verplichtingen op 31-12-2018 : Geen

Vergoeding(en) aan bestuursleden cq vrijwilligers in 2018 : Geen

e De stichting is vrij van schulden en leningen op 31-12-2018.

® De stichting beschikt over een positief eind saldo op 31-12-2018 : 2.694,52 Euro
(som betaal-rekening + kas geld)



Jaar-overzicht 2019

-Start balans (saldo) per 01-01-2019 :

-Inkomsten (Donaties) :

-Operationele kosten tbv. administratie-website-betaal rekening ed. :
-Uitgaven tbv. werving, verkrijgen van donaties (fund raising kosten):
-Uitgaven en vergoedingen tbv. medische behandeling
in buitenland , inclusief reis, verzekering, verblijf, medicijnen,
vergoedingen voor patient, care-giver (zorg-begeleider) en evt. Zorg-
kosten in Nederland voortvloeiend uit de stamcel behandeling :

-Cash fondsen (kas geld per 31-12-2019) :

-Eind balans (saldo) betaal rekening :

2.693,62 Euro
14.360,01 Euro
270,82 Euro

80,91 Euro

0,00 Euro
2,74 Euro

16.701,90 Euro

-Totaal Eind balans betaal rekening + kas geld (Eind Saldo 31-12-2019):_ 16.704,64 Euro
Leningen aangegaan in 2019: Geen
Leningen afbetaald in 2018: Geen
Open leningen & uitstaande verplichtingen op 31-12-2018 : Geen
Vergoeding(en) aan bestuursleden cq vrijwilligers in 2018 : Geen
e  De stichting is vrij van schulden en leningen op 31-12-2019,
» De stichting beschikt over een positief eind saldo op 31-12-2019 : 16.704,64 Euro

(som betaal rekening + kas geld)

Verantwoording en ondertekening

Het bestuur van de Stichting “Tot hier en net verder”! verklaart zich akkoord met het jaar overzicht
incl. de in het overzicht vermelde financiele gegevens en saldi van de stichting., mbt. 2018 en
boekjaar 2019. Dit jaaroverzicht zal gepubliceerd worden op de website van Stichting “Tot hier en

niet verder!”
Vastgesteld op en van kracht met ingang van: 31 december 2019.

Publicatie datum : 21 februari 2020



Ondertekening door het bestuur van de Stichting “Tot hier en niet verder!” (bestuursleden in functie

op 31-12-2019)

Rosalinda Neele(uittredend 31-12-2019)

Voorzitter

ELT. Neek

Datum :

21-97 090

Handtekening :

Lo e

Mandy de Boer-Deurloo (uittredend 31-12-2019)

Secretaris

{:13? cﬂe %O&(& —Qu@loo
Datum:

21- 0L 720D

Handtekening

Jan van Schijndel (uittredend
10-01-2020)

Penningmeester
jC (V77 EVN %c:\afim CSJ-\

Datum:

le@i‘—‘ LOLD

Handt enipg:

Annemarie van Heezik (toegetreden 19-12-2019)

Penningmeester

A. van Heezik

Datum :

28-02-2020

Handtekening :




Appendix

o Open brief Actie : rapportage log van (openbaar via internet) Commissie VWS van Tweede
Kamer m.b.t.. de ontvangen “open brief” van de Stichting “Tot hier en niet verder!”

,

O ¢ + C @ googlenl/search?sxsrf=ACYBGNSFFHC]Qi411F7TePucPGo5RIcUgQ%3A1576432661034&s0urce=hpRei=FHT2

Bezoek de Tweede Kamer | Tweede Kamer der Staten-Generaal

Voor kinderen tot 14 jaar geldt dat zij geen ID-plicht hebben en niet aangemeld hoeven te worden. Het aantal
plaatsen op de ... Verder gelden de volgende regels als u de Tweede Kamer bezoekt: Bezoekers van de .

@ https:/www.tweedekamernl : . PDF

Commissie VWS Aan de minister voor Medische Zerg Den Haag, 12 december 2019 Open brief
Stichting ‘Tot hier en niet verder' m.b.t - Tweede Kamer

3 dagen geleden - De vaste commissie voor Volksgezondheid, Welzijn en Sport heeft een briel ontvangen van
Stichting. Tot hier en nlet verder' te Tholen d.d. 20 november 2019 inzake een open briel met betrekking tot.

o Copy Brief aan minister m.b.t.. MS behandelingen in Nederland , verstuurd door commissie
VWS op 12 december 2019 :
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