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Standaardformulier
publicatieplicht
ANBI Algemeen

_ Algemene gegevens instelling

Naam EStichting PTLS Nederland

Nummer Kamer : :
van Koophandel (*) e e e o o o Fo o

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 (*)

Aantal vrijwilligers (*)

Statutair bestuur van deinstelling
Naam bestuurslid Functie bestuurslid

Overige informatie
bestuur (*)

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

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

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

Verslaafden

Vluchtelingen

Mensen met een beperking
Milieu
Minderheden

atuurgebieden

Gelovigen ceanen en zeeén Vrouwen en meisjes
Gemeenschappen uderen Werklozen
Jongeren i i Ppatiénten Wildlife

: Overig

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

Doelstelling :1) Het vergroten van de bekendheid van het Potocki-Lupski syndroom (PTLS) in de

Statutaire doelstelling :Nederlandse samenleving in algemene zin en onder medici, paramedici en

van de instelling. :zorgverleners met het oogmerk tijdig(er) te diagnosticeren;

Wat wil de instelling :

bereiken? i 2) Het verstrekken van Nederlandstalige informatie over het Potocki-Lupski syndroom
.(PTLS);

i3) Het met elkaar in verbinding brengen van Nederlandstalige PTLS-families ten einde
ielkaar te ondersteunen en ervaringen uit te wisselen; %

24) Het verstrekken van informatie over ervaringen van ouders met onder meer
‘(speciaal) onderwijs, therapieén en regelingen in Nederland, en het verrichten van al
iwat hiermee verband houdt of daartoe bevorderlijk kan 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.

Welke werkzaamheden 1) Het bevorderen en in stand houden van contacten met en tussen Nederlandstalige

verricht de instelling? . PTLS-families uit onder meer Nederland, Vlaanderen, Slowakije, Zuid-Afrika en
Wanneer worden Denemarken;

welke werkzaamheden :

uitgevoerd? En hoe i 2) Het verspreiden van informatie en inzichten over PTLS via de website, sociale
dragen die bij aan het media en e-mail;

realiseren van de :

doelstelling? i3) Het organiseren van familie bijeenkomsten en een PTLS-congres in Nederland,;

i4) Het contracteren en afstemmen met de internationale PTLS Outreach Foundation;

f5) Het beheren en actualiseren van de Nederlandstalige informatie op de website
:PTLS.nl;

§6) Het beheren van de Nederlandstalige Facebook-groep voor PTLS-families.

Hoe krijgt de instelling EFondsenwerving en donaties van families en vrienden via mails en Facebook-groep.
inkomsten? :
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Algemeen (vervolg)

Op welke manier

en aan welke doelen

worden de verkregen
inkomsten besteed?

21) Kosten voor beheer van de website (Hosting);

22) Kosten voor de bankrekening van de stichting;

Als uw instelling vermogen 3) Kosten voor webinar op 29 maart 2025 (vergoeding)

aanhoudt, vul dan in

waar en op welke manier

dit vermogen wordt
aangehouden (bijvoor-
beeld spaarrekening,
beleggingen etc).

Urlvan het beleidsplan

Vul de link in 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.

Url van het activiteiten- _
verslag. Vul de link in waar het

21) Beheer en publicaties op de website PTLS.nl;

2) Beheer van de Facebook-groep met 98 leden voor ongeveer 60 PTLS-families;
3) Updates naar families en vrienden per mail;

4) Aandacht voor Wereld PTLS dag op 8 maart;

5) Bestuursvergaderingen;

6) Webinar.

activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum

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

Immateriéle vaste activa Continuiteitsreserve

Materiéle vaste activa Bestemmingsreserve ¥

Herwaarderings-

Financiéle vaste activa reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa

Bestemmingsfondsen
Effecten

Voorzieningen
Liquide middelen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

+ + + +

Totaal € 1.328 € 1748 Totaal € 1.328 € 1.748

Toelichting

Geef hier een
toelichting bij de
balans of vul de url
naar de jaarreRening
in als hier een
toelichting in is
opgenomen.
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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

Somvan de lasten

Saldo van baten en lasten
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m Staatvan baten en lasten (vervolg)

Toelichting 1) Maandtariferingsnota ABN AMRO: totaal 204,60 euro.
Geef hier een toelichting :
bij de staat van baten en :2) Donatie aan Julie Smith, PTLS Outreach Foundation USA voor bijdrage aan

lasten of vul de url naar .webinar: 265,50 euro.
de jaarrekening in als hier

een toelichting in is .3) Donatie: 49,65 euro.
opgenomen. 5

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