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Standaardformulier
publicatieplicht
Fondswervende instellingen

_ Algemene gegevens instelling

Naam

Nummer Kamer van
Koophandel

Contactgegevens. Vul minimaal 1 van de velden Adres, Telefoonnummer of E-mailadres in.
Adres
Telefoonnummer
E-mailadres
Website (*)

RSIN (**)

Actief in sector (*)

In welke landeniis
uw instelling actief? (*)

Aantal medewerkers (*) Betaalde personeelsleden in gemiddeld aantal fte gedurende het boekjaar.

Aantal vrijwilligers (*) ....... e Vrijwilligers die zich regelmatig (meer dan 3 keer per jaar) inzetten voor uw instelling.
Voorzitter

Secretaris
Penningmeester
Algemeen bestuurslid

Algemeen bestuurslid

Overige informatie
bestuur (*)

¢ Slachtoffers van geweld
Slachtoffers van natuurrampen
Slachtoffers van oorlog
Slachtoffers van seksueel misbruik
Studenten

Verslaafden

: Algemeen publiek
Alleenstaande ouders
Analfabeten
Chronisch zieken
Dak- en thuislozen
Dieren

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

Mensen met een beperking
Milieu
Minderheden

Gedetineerden atuurgebieden Vluchtelingen
Gelovigen ceanen en zeeén Vrouwen en meisjes
Gemeenschappen uderen Werklozen
Jongeren X! Patiénten Wildlife

: Overig

(*) Optioneel veld, niet verplicht ~ (**) Buiten Nederland gevestigde instellingen moeten het RSIN-nummer verplicht invullen
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Algemeen (vervolg)

Doelstelling :Bij het uitzetten van het door de Stichting te voeren beleid concentreert de Stichting
Statutaire doelstelling .zich op haar statutaire doelstelling. De Stichting heeft ten doel:

van deinstelling. ‘a. Het financieren van onderzoek ter behandeling en genezing van de ziekte van de
Wat wil de instelling .hartspier (Cardiomyopathie), hartritmestoornissen, harttransplantatie en donorschap;
bereiken? :b. Het informeren en het vinden van personen met een PLN mutatie;

_c. Het verrichten van alle verdere handelingen, die met het voorstaande in de
‘ruimste zin verband houden of daartoe bevorderlijk kunnen zijn.

Hoofdlijnen beleidsplan
Geef hier antwoord op onderstaande vragen of vul na de laatste vraag over het beleidsplan de url in naar het beleidsplan.
In dit beleidsplan moet minimaal antwoord gegeven worden op de in dit formulier gestelde vragen over het beleidsplan.

‘Alle voortkomende werkzaamheden ten behoeve van het vinden van een betaalbare

Welke werkzaamheden { . " R

verricht de instelling? behandeling voor de Genetische Hartspierziekte PLN. Ondersteunen van

Wanneer worden ionderzoektsteam, aanjagen van onderzoeken, bekendheid voor PLN, bewustwording,
welke werkzaamheden informatieverstrekking, vinden van dragers, evenementen organisatie tov donaties. De

uitgevoerd? En hoe ‘werkzaamheden worden continue uitgevoerd. zie URL naar beleidsplan hieronder

dragen die bijaan het
realiseren van de
doelstelling?

Hoe krijgt de instelling §Donaties -> zie URL naar beleidsplan hieronder
inkomsten? :



Op welke manier

en aan welke doelen
worden de verkregen
inkomsten besteed?
Als uw instelling vermogen
aanhoudt, vul dan in
waar en op welke manier
dit vermogen wordt
aangehouden (bijvoor-
beeld spaarrekening,
beleggingen etc).

Urlvan het beleidsplan
Vul de linkin waar het
beleidsplan te vinden is.

Beloningsbeleid
Beloningsbeleid voor
het statutaire bestuur,
voor de leden van het
beleidsbepalend orgaan
en voor het personeel
(bijvoorbeeld CAO

of salarisregeling).

Activiteitenverslag
Noem de activiteiten

die zijn uitgevoerd.

Of vul bij de volgende
vraag de url in naar het
activiteitenverslag, of de
url naar het jaarrekening
als daarin de activiteiten
van het betreffende
boekjaar duidelijk zijn
beschreven.

Urlvan het activiteiten-
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Algemeen (vervolg)

EVerkregen inkomsten worden besteed aan onderzoeksdoeleinden om een betaalbare
.behandeling te vinden voor de Genetische Hartspierziekte PLN -> zie URL naar
‘beleidsplan hieronder

éDe Stichting werkt met vrijwilligers en is volledig afhankelijk van hun motivatie en inzet.
. De bestuurders werken geheel belangeloos voor de Stichting en ontvangen geen
:beloning noch een onkostenvergoeding voor hun diensten.

éAanjagen onderzoek, evenementen, informatiedagen, webinar. Zie URL jaarverslag

https /IpInheart.org/-content/uploads/Jaarrekening-2022-Stichting- Genetlsc Open

verslag. Vul de link in waar het o o rspierziekte-PLN-d.d.-8-6-2023-get.pdf
activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 3 1 P 1 2 P 2 0 2 2 © Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.

Activa 31-12-2022 Passiva 31-12-2022 31-12-2021 (*)

Immateriéle vaste activa Continuiteitsreserve

Materiéle vaste activa Bestemmingsreserve

: : g ] Herwaarderings-
Financiéle vaste activa € it € Lip  Treserve
Overige reserves +
Voorraden <
Vorderingen & : :
8NY € 183435 € 141.097
overlopendeactiva ..
Bestemmingsfondsen
Effecten
Voorzieningen
Liquide middelen
Langlopende schulden
Kortlopende schulden
+ +
Totaal € 1.178.635 € 610121 Topaal
Toelichting https://plnheart.org/-content/uploads/Jaarrekening-2022-Stichting-Genetische-Hartspierziekte-PLN-d.d.-8-6-2023-get. pdf
Geef hier een :
toelichting bij de
balans of vul de url
naar de jaarreRening

inals hier een
toelichting in is
opgenomen.
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m Staatvanbaten en lasten

Baten 2022 2021 (*)

Baten van particulieren
Collecten

Nalatenschappen

Overige baten particulieren

Somuan baanvan priieen < L I
Baten van bedrijven € 1 36.55Q€

Baten van loterijinstellingen

Baten van subsidie van overheden

Baten van verbonden instellingen zonder winststreven

Baten van andere instellingen zonder winststreven € 371 000
Som van de geworven baten € 688.891

Baten als tegenprestatie voor levering van producten
en/of diensten

Overige baten

Somvan de baten € 688.801: € 308.323;
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m Staatvanbaten en lasten

Lasten 2022 2021 ()

Besteed aan doelstellingen
(Directe) dienst- en hulpverlening

Aankoop en beheer

Voorlichting en bewustwording
Recreatie, sport en wensvervulling
Onderzoek

Evangelisatie en zending

Educatie, opleidingen en cursussen

Lobby en belangenbehartiging

Anders, namelijk (vul hier in)

€ 1.390
Besteed aan doeltelingen o ‘G4 € 5486870
Wervingskosten AT o2 ¢
Kosten beheer en administratie £ B4, & 5588
Somvan de lasten € 419.4252 € 657.776:
Onder de som van de lasten is aan Personeelskosten g— g :
een bedrag meegenomen van:
Saldo financiele baten en lasten £ o2 e 1.283
Saldo baten en asten S— 268514 € 350736
Toelichting https://plnheart.org/-content/uploads/Jaarrekening-2022-Stichting-Genetische-Hartspier

Geef hier een toelichting . ziekte-PLN-d.d.-8-6-2023-get.pdf
bij de staat van baten en

lasten of vul de url naar

de jaarrekening in als

hier een toelichting in is

opgenomen.

U VAN A JaaITEKEIMING et eee e eee e tee e ee ettt

Vulde linkin naar de https://pInheart.org/-content/uploads/Jaarrekening-2022-Stichting- Genetlsc Open

jaarrekening als u deze ‘he-Hartspierziekte-PLN-d.d.-8-6-2023-get. pdf 5
ook hebt gepubliceerd.
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	1.53_ML: Alle voortkomende werkzaamheden ten behoeve van het vinden van een betaalbare behandeling voor de Genetische Hartspierziekte PLN. Ondersteunen van onderzoektsteam, aanjagen van onderzoeken, bekendheid voor PLN, bewustwording, informatieverstrekking, vinden van dragers, evenementen organisatie tbv donaties. De werkzaamheden worden continue uitgevoerd.   zie URL naar beleidsplan hieronder


