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Standaardformulier
publicatieplicht
ANBI Algemeen

_ Algemene gegevens instelling

Naam EStichting Amyloidose Nederland

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? (*)

éNed rland, Nederlands sprekend gedeelte van Belgié

Aantal medewerkers (*)

Aantal vrijwilligers (*)

Statutair bestuur van deinstelling
Naam bestuurslid

i Betaalde personeelsleden in gemiddeld aantal fte gedurende het boekjaar.

Vrijwilligers die zich regelmatig (meer dan 3 Reer per jaar) inzetten voor uw instelling.

Functie bestuurslid

Overige informatie
bestuur (*)

Llppens Guido Gilbert E, bestuurslid
Evan Uden - Betist, Ineke, bestuurslid

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

: Algemeen publiek

Analfabeten
Chronisch zieken
Dak- en thuislozen
Dieren
Gedetineerden
Gelovigen
Gemeenschappen
Jongeren

Alleenstaande ouders

Mensen met een beperking
Milieu
Minderheden

atuurgebieden
ceanen en zeeén
uderen

: Patiénten

(*) Optioneel veld, niet verplicht ~ (**) Verplicht veld, ook voor buiten Nederland gevestigde instellingen

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

Verslaafden

Vluchtelingen

Vrouwen en meisjes
Werklozen

Wildlife

: Overig
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_ Algemeen (vervolg)

Doelstelling
Statutaire doelstelling
van de instelling.

Wat wil de instelling
bereiken?

Hoofdlijnen beleidsplan

: De stichting heeft ten doel: het in algemeen belang verspreiden en toegankelijk maken :
.van de beschikbare kennis van de ziekte amyloidose, met als uiteindelijk doel de ;
ioorzaken en het ontstaan van deze ziekte te voorkomen, haar effectief te bestrijden, de :
;kwaliteit van leven van patiénten te verbeteren en voorts al hetgeen met een en ander
irechtstreeks of zijdelings verband houdt of daartoe bevorderlijk kan zijn, alles in de
_ruimste zin des woords.

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.

Welke werkzaamheden
verricht de instelling?
Wanneer worden
welke werkzaamheden
uitgevoerd? En hoe
dragen die bijaan het
realiseren van de
doelstelling?

Hoe krijgt de instelling
inkomsten?

:Organiseren van een jaarlijkse patiénten en mantelzorger dag.

. Opzetten regionale bijeenkomsten gericht op onderling patientencontact.

i Produceren (en up to date houden) van informatiematerialen en deze aan
;ziekenhuizen en patiénten beschikbaar stellen. Bijwerken gebeurt wanneer dit nodig
iwordt geacht (zoals huisartsen brochure in 2025-2026). ;
.Opkomen voor de belangen van patiénten, bv. door inspraak bij mogelijke goedkeuring ,
‘nieuwe medicijnen. :
iBijdragen aan wetenschappelijk onderzoek (incidenteel omdat we strikte eisen stellen

i qua rechtstreekse impact op, en link met amyloidose, eerste maal vond plaats in 2022
‘mogelijk weer in 2026).

{Ondersteunen patiénten bij vragen die ze mogelijk hebben (dagelijks/wekelijks). :
“Publicatie van nieuwsbrieven en Youtube informatiemateriaal. Medewerking aan regio-
inale en nationale nieuwsartikelen. ?
‘ Awareness campagne met name voor medische professionals (2025) met uitbreiding
‘naar groter publiek (2026)

:Machtigingen voor jaarlijkse donatie.

. Eénmalige donaties.

i Bijdragen van farmaceutische bedrijven.
.Overheidssubsidie (via DUS-I).



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 de jaarrekening
als daarin de activiteiten
van het betreffende
boekjaar duidelijk zijn
beschreven.

Urlvan het activiteiten-

verslag. Vul delink in waar het :
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_ Algemeen (vervolg)

‘Bijdragen van farmaceuten zijn altijd voor een specifiek doel, zoals bv. de

. patiéntendag. Betaling hiervan wordt op de lopende stichtingsrekening gestort (en de
ermee samenhangende betalingen vinden ook daarvandaan plaats). :
.Bijdragen via privé donaties worden voor algemene middelen gebruikt, zoals relskosten
‘voor de vrijwilligers of de kosten van het administratiekantoor en het :
.accountantskantoor en aangehouden op onze lopende rekening. Donaties die
ivoortkomen uit bv. een collecte bij een overlijden of een legaat worden naar wens van
ioverledene of nabestaanden gereserveerd voor wetenschappelijk onderzoek op onze

i spaarrekening.

'Bijdrage overheid wordt besteed conform de oorspronkelijke aanvraag.

éVrijweI alle bestuursleden, vrijwilligers en redactieleden zijn onbetaalde vrijwilligers. Heté
.administratiekantoor en accountantskantoor zijn commerciéle dienstverleners en één
‘redactielid is een zelfstandige die per uur wordt betaald.

:Landelijke jaarlijkse patiéntendag 2025 en eerste regionale patiéntendag 2025
:Wereld Amyloidose dag 2025

i Awareness programma voor medische professionals

;Deelname AL congres Brussel 2025

 Maandelijkse nieuwsbrieven https://www.amyloidose.nl/actueel/nieuwsbrief-san-0
.Kennisgeving relevante studies en andere informatie via de website

https IIwww.amyloidose.nl/anbi-status-en-jaarstukken Open

activiteitenverslag te vinden is.



04vanob

m Balans

Balansdatum 31 - 12 - 2025 Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de Rolommen.

Activa 31-12-2025 31-12-2024 (*) Passiva 31-12-2025 31-12-2024 (*)

Immateriele vaste activa S £ AS—

Materiéle vaste activa € .................................. Bestemmingsreserve € 63.707 € 46-5405
€ .................................. : Herwaarderings-

Financiéle vaste activa " reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa

Bestemmingsfondsen
Effecten

Voorzieningen
Liquide middelen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

+ + + +

Totaal € 91.536! € 82.610.  Totaal € 91.536' € 82.610:

Toelichting
Geef hier een
0O O Dl e e e
balans of vul de url e z
e S
in als hier een e z
toelichting i R, f
opgenomen. B i i i iie I i i EEBEF ;i A i i e a B i e A i i A e i i g




o5vanob

m Staatvanbaten en lasten

Baten 2025 2024 (*)

Subsidies van overheden

Subsidies van andere instellingen zonder winststreven

Overige subsidies

Baten van subsidies

Baten sponsorbijdragen € €

Giften en donaties van particulieren
Nalatenschappen
Bijdragen van loterijinstellingen

Overige giften

Giften

Baten als tegenprestatie voor levering van producten
en/of diensten (omzet)

Financiéle baten

Overige baten

Somvan alle baten

Lasten

Inkoopwaarde van geleverde producten (kostprijs)

Verstrekte subsidies & giften

Aankopen en verwervingen

Communicatiekosten

Personeelskosten

Huisvestingskosten

Afschrijvingen

Financiéle lasten

Overige lasten

Som van de lasten € 191.8262 € 39.840:

Saldo van baten en lasten € 3515 € 1.696:
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m Staatvan baten en lasten (vervolg)

Toelichting

Geef hier een toelichting
bij de staat van baten en
lasten of vul de url naar
de jaarrekening in als hier
een toelichting in is
opgenomen.

Urlvan de jaarrekening
Vul delinkin naar de
jaarrekening als u deze
00R hebt gepubliceerd.
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