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Standaardformulier 
publicatieplicht 
ANBI Algemeen

1	 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 landen is 
uw instelling actief? (*)

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

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

Statutair bestuur van de instelling
Naam bestuurslid Functie bestuurslid

Bestuurslid 1

Bestuurslid 2

Bestuurslid 3

Bestuurslid 4

Bestuurslid 5

Overige informatie 
bestuur (*)

Doelgroepen (*) 
(meerdere opties mogelijk)

Algemeen publiek
Alleenstaande ouders
Analfabeten
Chronisch zieken
Dak- en thuislozen
Dieren
Gedetineerden
Gelovigen
Gemeenschappen
Jongeren

Kinderen
Lhbtqi+
Mensen met een beperking
Milieu
Minderheden
Minima
Natuurgebieden
Oceanen en zeeën
Ouderen
Patiënten

Slachtoffers van geweld
Slachtoffers van natuurrampen
Slachtoffers van oorlog
Slachtoffers van seksueel misbruik
Studenten
Verslaafden
Vluchtelingen
Vrouwen en meisjes
Werklozen
Wildlife
Overig

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

Doelstelling
Statutaire doelstelling 
van de instelling. 
Wat wil de instelling 
bereiken?

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

Hoe krijgt de instelling 
inkomsten?
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1	 Algemeen (vervolg)

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

Url van het beleidsplan 
Vul de link in waar het 
beleidsplan te vinden is.

Url van het activiteiten
verslag. Vul de link in waar het 
activiteitenverslag te vinden is.

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.

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).
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Activa Passiva

2	 Balans

+

+ ++

+

+ +

+

+

+

Balansdatum

Materiële vaste activa

Financiële vaste activa

Voorraden

Vorderingen & 
overlopende activa

Effecten

Liquide middelen

Totaal

Continuïteitsreserve

Bestemmingsreserve

Herwaarderings
reserve

Overige reserves

Bestemmingsfondsen

Voorzieningen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

Totaal

Immateriële vaste activa €€

€

€€

€

€€

€

€€

€

€€

€

€€

€

€€

€

€

€

€€

€

€

€

€€

€€

€€

€€

€€

€€

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

Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.
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3	 Staat van baten en lasten 

Baten

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

Subsidies van overheden

Subsidies van andere instellingen zonder winststreven

Overige subsidies

Baten van subsidies

Baten sponsorbijdragen

Giften en donaties van particulieren

Nalatenschappen

Giften

Bijdragen van loterijinstellingen

Financiële baten

Overige giften

Overige baten

€ €

€ €

€ €

€ €

€

€

€

€

€

€

€

€

€

€

€ €

€

€

€

€

€

€

+

+

+

+

Som van alle baten € €
+ +

Lasten

€ €

€ €

€ €

€ €

€ €

€ €

€ €

€ €Inkoopwaarde van geleverde producten (kostprijs)

Verstrekte subsidies & giften

Aankopen en verwervingen

Communicatiekosten

Personeelskosten

Huisvestingskosten

Afschrijvingen

Financiële lasten

Overige lasten

Saldo van baten en lasten € €

€ €

€ €
+ +

Som van de lasten
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3	 Staat van 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.

Url van de jaarrekening 
Vul de link in naar de 
jaarrekening als u deze 
ook hebt gepubliceerd.
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	51_ML: - Het verruimen van de kennis ten aanzien van GNAO1 en het delen van die kennis. 

- Het inzamelen van gelden voor en het financieren van daarop gericht onderzoek en ontwikkeling van gerichte therapieen voor GNAO1. 

- Het opzetten en het onderhouden van een netwerk van onderzoekers, medisch specialisten en (academische) ziekenhuizen ter bevordering van het bovenstaande. 

- zulks al dan niet in samenwerking met derden en met inbegrip van het verrichten en bevorderen van alle handelingen die daarmee direct of indirect verband houden, alles in de meest ruime zin des woords.

- het voorlichten van de relevante patientengroepen, ook in internationaal verband, over ontwikkelingen met betrekking tot onderzoek en de ziekte. 
	53_ML: De stichting verricht zelf geen werkzaamheden (verleent geen diensten en/of levert geen producten), maar onderhoudt op vrijwillige basis nauw contact met het onderzoeksteams uit binnen- en buitenland en financieert onderzoek. Minstens 1x per jaar ontvangt de stichting een face to face update van de onderzoekers uit het LUMC. Vaak is er tussentijds contact via de mail, onder andere over door het team bij derden in te dienen subsidieaanvragen. Ook woont de stichting de GNAO1 congressen bij, die om en om in de VS en de EU worden gehouden. In 2026 zal de stichting een aanvang maken met de organisatie van het EU congres dat in 2027 zal plaatsvinden. Op de congressen worden updates van onderzoek uit het buitenland gedeeld en de banden aangehaald met de buitenlandse GNAO1 stichtingen en aanwezige onderzoekers, artsen en families. De stichting organiseert tevens om de 2 jaar in NL een bijeenkomst voor geinteresseerde Nederlandse en Belgische families. Het hele jaar door doet de stichting haar best om fondsenwerfacties te initieren en te ondersteunen. Het bestuur komt minimaal 4x per jaar samen. 
	54_ML: Uit private schenkingen, donaties, en opbrengsten uit sponsoracties.
	56_ML: Het bestuur voert haar taken onbezoldigd uit. De stichting heeft geen personeel in dienst. 
	56: 
	_MLT: https://gnao1.nl/wp-content/uploads/Beleidsplan-Stichting-GNAO1-NLmei-2021.pdf
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	_MLT:  https://gnao1.nl/nieuws-over-gnao1/
	knop: 

	57_ML: In 2025 heeft de stichting zich onder meer ingezet voor de organisatie van de Europese GNAO1 Conferentie in Keulen en het werven van fondsen voor het GNAO1 onderzoek in het LUMC. We vierden we op 28 februari Zeldzame Ziektendag en we voerden een campagne gericht op het aantrekken van vaste donateurs. We bezochten de Nationale conferentie voor Zeldzame aandoeningen om input te leveren voor het nieuwe Nationaal Plan Zeldzame Aandoeningen. Er waren 2 sportieve inzamelingsacties voor de stichting in 2025 die de stichting ondersteund heeft met materialen en aandacht. We vierden GNAO1 Awarenessdag op 1 oktober en vroegen aandacht voor de mooie kerstactie van de oma van Max.  
	55_ML: Het vermogen wordt aangehouden op de bankrekening van Stichting GNAO1 NL en heeft tot doel decontractuele verplichtingen die t.b.v. het onderzoek naar GNAO1 worden aangegaan, na te kunnen komen en de activiteiten ten behoeve van GNAO1 in het algemeen (zoals familiedagen en congressen) te kunnen uitvoeren. 
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