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Missie document stichting 
Matthews Friends Nederland/Vlaanderen
1. Missie:

MF-UK mission supplemental trust deed is vanuit Engels vertaald als volgt:
-Het onder de aandacht brengen van Ketogeen Dieet Therapie (KDT) als behandeling voor  medische indicaties, en het beschikbaar maken van ketogene behandelingsmogelijkheden voor zowel kinderen als volwassenen.
-In samenwerking met de medische adviesraad de juiste informatie doorgeven aan patiënten en ouders zodat deze een gefundeerde keuze voor KDT kunnen maken,

-Het bieden van ondersteuning en middelen voor patiënten, hun omgeving en hulpverleners in het 
 kader van KDT.
-Het voorzien van de meest up to date, wetenschappelijk onderbouwde informatie mbt KDT.
-Het voorzien van financiering en sponsoring (waar mogelijk) ter ondersteuning bij opleiding en 
 training voor KDT om het breder beschikbaar te maken.
-Het ondersteunen van professionals met een aanbod van correct ketogeen educatiemateriaal, starterspakketten en digitale hulpmiddelen, gefundeerde wetenschappelijke literatuur, opleidingsmogelijkheden en het voorzien van de nodige financiële ondersteuning voor deze projecten.

-Het ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar de efficiëntie van ketogene dieettherapie bij epilepsie en andere diagnoses weliswaar altijd in samenwerking met medisch onderlegde en ervaren professionals.
Aanvulling  voor MF Nederland/Vlaanderen:
  -Het vertalen van bestaand KDT materiaal in het Nederlands en aanpassen aan de specifieke 
    Nederlandse/Vlaamse context en cultuur.
  -Stimuleren van nauwe samenwerking van kenniscentra in Nederland en Vlaanderen.

  -Het verzorgen van geaccrediteerde scholing mbt KDT bij medische indicaties aan behandelteams.

  -Het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek mbt toepassing van KDT in medische indicaties.

  -Het streven naar voldoende behandelingscentra voor alle leeftijdscategorieën

2. Doelstelling
Omarmen van de missie MF-UK , daarnaast is het doel de informatievoorziening en scholing rondom KDT voor medische indicaties  voor zowel ouders als zorgverleners beschikbaar te krijgen en aan te passen aan de specifieke Nederlands/Vlaamse taal en cultuur, onderlinge samenwerking expertise centra en wetenschappelijk onderzoek te stimuleren. Voor Nederland is het ook doel de Anbi status te verkrijgen.  Om deze doelstelling te realiseren is nauwe samenwerking tussen zorgverleners en ouders van groot belang.
3. Strategische pijlers 
· Informeren patiënten/ouders/naasten , zorgprofessionals (artsen, diëtisten);  correcte en update informatie over KDT voor medische indicaties de weg te laten vinden naar expertise centra in Nederland en Vlaanderen,
· samenwerking stimuleren van expertise centra in Nederland en Vlaanderen,
· stimuleren wetenschappelijk onderzoek naar KDT voor  chronische medische indicaties in Nederland en Vlaanderen, en
· netwerken door aan te sluiten bij overkoepelende overleg vormen, beroeps/expert verenigingen en patiënten verenigingen in Nederland en Vlaanderen en hiermee KDT als behandeling voor medische indicaties op de agenda te krijgen.

Het plan is om vanuit deze pijlers jaarlijks activiteiten uit te werken om deze pijlers de realiseren.
Elk jaar wordt in de vergadering besloten welke doelstellingen worden gekozen voor dat jaar, wat de targets zijn qua benodigde financiën en op basis daarvan worden activiteiten gepland voor fondswerving . Dit houdt het overzichtelijk en haalbaar.
In de eerste jaar (2019-2020) staat de oprichting en organisatie van MF Ned-Vlaanderen centraal, 

In het tweede jaar (2020-2021) staat uitwerken van strategisch plan /strategische pijlers centraal.

4. Organisatie structuur 
Streven is dat alle expertise centra in MF-Ned-Vlaanderen zich vertegenwoordigd zien en er meerdere ouders zitting hebben in de Adviesraad.
MF Nederland Vlaanderen is opgericht  als een stichting in Nederland (KvK 80232167) volgens Nederlandse richtlijnen in samenwerking met experts en ouders uit Vlaanderen. 
4.1 Bestuur
Het bestuur wordt georganiseerd  volgens de hiervoor geldende wettelijke regels van Nederlandse wet en regelgeving en opgericht/gevestigd zijn in Nederland.
Streven is het bestuur niet te groot te maken (maximaal 5 personen)  en idealiter uit oneven aantal mensen zal bestaan om het slagvaardig en efficiënt te houden.
Minimaal 2 x per jaar nemen 1-2 ouders vanuit de Adviesraad zonder stemrecht  deel aan bestuursvergaderingen.
Het bestuur kan ten allen tijde op advies en steun rekenen vanuit MF-UK

4.2 Advies raad

In de Adviesraad is een prominente rol weggelegd voor (meerdere) ouders. Daarnaast kunnen wisselende (kinder)diëtisten uit expertise centra, experts diëtisten met pensioen, verpleegkundig specialisten, epilepsie consulenten/verpleegkundigen participeren in de Adviesraad.

Vanuit de advies raad nemen,  zonder stemrecht, afgevaardigden  minimaal 2 x per jaar deel aan de bestuursvergaderingen.
Op uitnodiging /verzoek kunnen (ouder) afgevaardigden van netwerken als EFN, Steunpunt kinderepilepsie België, Epilepsie Liga België, MetaKids , VKS deelnemen aan bestuursvergaderingen.

Op basis van een specifiek project wordt een projectgroep samengesteld bestaande uit bestuursleden die de vrijwilligers coördineren en aansturen en afstemmen met de adviesraad.
4.3 Medische adviesraad

In de Medische advies raad zitten artsen met prominente expertise mbt ketogeen dieet behandeling. Vanuit Medische advies raad neemt, zonder stemrecht,  een afgevaardigde  in elk geval 1 x per jaar aan bestuursvergaderingen.
Medische adviesraad kan ten allen tijde terugvallen op advies en support van de Medical board van MF-UK.

4.4 Vrijwilligers
Deze worden geworven of melden zich spontaan voor ondersteuning van/ bij toekomstige acties/evenementen. Contacten/afstemming verloopt via het bestuur.
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*onder experts worden verstaan (kinder)diëtisten werkzaam cq gepensioneerd , epilepsie verpleegkundigen/-consulenten, verpleegkundig specialisten, apothekers met bewezen ervaring in ketogeen dieet behandeling.
5. Financiën

De stichting heeft het streven de te werken zonder winstoogmerk (ANBI) en het vermogen te verwerven vanuit bronnen van diverse oorsprong (zowel commercieel als niet commercieel/particulier).  De stichting vindt hierbij inzicht/transparantie van de geldstromen in de jaarrekening/jaarverslag en controle door de Nederlandse belastingdienst belangrijk. De stichting stelt zich tot doel  zoveel mogelijk  donaties te werven van particulieren. 

De stichting wil donateurs de mogelijkheid bieden zich te binden aan de stichting voor een jaarlijks bedrag.
Daarnaast zal op de website worden vermeld hoe particulieren eenmalige donatie/schenking kunnen overmaken.  Donateurs ontvangen automatisch, ongeacht het gedoneerde bedrag, een bedank mail/brief.

6. Zichtbaarheid/PR

MF Nederland-Vlaanderen heeft eigen website dat naar  wens en behoefte kan worden gevuld met belangrijke informatie als bijvoorbeeld achtergrond informatie over de dieetbehandeling (zelf ontwikkeld en/of vertaling vanuit UK), bereikbaarheidslijst expertise centra in Nederland/Vlaanderen, patienten verhalen, recepten , nieuwe ontwikkelingen etc.

Met behulp van een communicatie/mediaplan wil MF Nederland-Vlaanderen  haar zichtbaarheid vergroten.
Er zal nadrukkelijk worden samengewerkt met ouders en diverse partners ( bedrijven, patiënten organisaties en beroepsverenigingen)  die zich actief bezighouden met epilepsie(behandeling) in Nederland/België.
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