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Standaardformulier
publicatieplicht
ANBI Algemeen

_ 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 (*)

Aantal vrijwilligers (%) Lo, L0

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 (*)

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

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

(*) Optioneel veld, niet verplicht

X: Mensen met een beperking

Milieu
Minderheden

atuurgebieden
ceanen en zeeén
uderen

: Patiénten

(**) 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)

§Het verbinden, ondersteunen en behartigen van belangen ouders van een kind met
‘een zeldzaam genetisch syndroom met een verstandelijke beperking en/of
ileermoeilijkheden.

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.

:ZeldSamen verbindt ouders/verzorgers van een kind met een zeldzaam genetisch

Welke werkzaamheden ] q Ik ¢ - | - K : del
verricht de instelling? gsyn room met elkaar en met zorgprofessionals om ervaringen en kennis te delen.
Wanneer worden : - .

‘Zeldsamen faciliteer ieden:
welke werkzaamheden eldsamen faciliteert op 3 gebiede
uitgevoerd? En hoe 1. toegankelijk maken van informatie voor de doelgroep
dfasen die bij aan het i2. opzetten contact tussen ouders verwanten/verantwoordelijken
realiseren van de i3. opvangen van signalen en deze doorspelen naar de juiste plekken, b.v. relevante
doelstelling? :medici of belangenbehartigers.

Hoe krijgt de instelling bijdrage leden
inkomsten? .subsidies
:donaties / giften / eigen bijdragen
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_ Algemeen (vervolg)

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 de link in waar het

lotgenotencontact
.informatievoorziening
:belangenbehartiging

gReserves worden aangehouden op een spaarrekening bij de Rabobank

ébestuur ontvangt vacatiegeld en onkostenvergoeding.

éln het jaar 2024 is net als altijd veel ruimte geweest voor onderling contact en
gkennisdeling.

iHet magazine ZeldSamen verscheen ook dit jaar drie maal. De besloten ;
i Facebookgroep is gegroeid naar 2.000 leden. De openbare Facebookpagina heeft 723
;volgers, op LinkedIn heeft ZeldSamen 716 volgers en op Instagram 199 volgers. '

iln mei organiseerden we het webinar "Zorg in Balans ", gecombineerd met de ALV.
i Naast betrokkenheid bij koepels (VSOP, lederin), is er ook contact met andere
zpartijen,zoals het Erfocentrum en collega (patiénten)verenigingen.

fWe hebben daarnaast bijgedragen aan verschillende onderzoeken door vragen om '
i deelnemers te verspreiden onder onze leden. Daarnaast hebben we als bestuursleden
‘zelf ook actief deelgenomen aan een aantal onderzoeken. :

éOp zondag 15 september vond onze familiedag Zeer Zeldzaam plaats in Grolloo.
i Daarnaast hebben nog 4 netwerken een familiedag georganiseerd met ondersteuning
fvanuit ZeldSamen.

activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 3 1 1,, 2 P 2 0 2 4 Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.

Activa 31-12-2024

31-12-2023 (*)

Immateriéle vaste activa

Materiéle vaste activa

Herwaarderings-

Financiéle vaste activa reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa
Bestemmingsfondsen
Effecten
: : : : Voorzieningen
Liquidemiddelen (€ 97.300; £ 12548
—|T ....................................... —lj ....................................... Langlopende schulden
€ 97.763 € 78.012
Kortlopende schulden

78-0125 Totaal

Totaal €

Toelichting :Vorderingen worden bij eerste verwerking gewaardeerd tegen de reéle waarde van de tegenprestatie, inclusief de transactiekosten indien materieel.

Geef hier een .Vorderingen worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. Voorzieningen wegens oninbaarheid worden in mindering
toelichting bij de ‘gebracht op de boekwaarde van de vordering.

balans of vul de url .Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito’s met een looptijd korter dan twaalf maanden.

naar dejaarrekening  : Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onder kortlopende schulden.

.Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.
:Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle waarde. Dit is meestal de nominale waarde.

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

Baten 2024 2023 (*)

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 € 64.0252 € 68.588:

Saldo van baten en lasten € 1.512: € 2.963:
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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.

éHet resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde van de
.geleverde prestaties en de kosten en andere lasten over het jaar. De opbrengsten op
‘transacties worden verantwoord in het jaar waarin zij zijn gerealiseerd.

EDe lasten worden bepaald op historische basis en toegerekend aan het verslagjaar
.waarop zij betrekking hebben

_Exploitatiesubsidies worden als bate verantwoord in de staat van baten en lasten in het
ijaar waarin de gesubsidieerde lasten zijn gemaakt of baten zijn gederfd, of wanneer
“een gesubsidieerd exploitatietekort zich heeft voorgedaan. De baten worden
gverantwoord als het waarschijnlijk is dat deze worden ontvangen.

‘Rentebaten en rentelasten worden tijdsevenredig verwerkt, rekening houdend met de
feffectieve rentevoet van de desbetreffende activa en passiva.
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Zeldsamen faciliteert op 3 gebieden:



1. toegankelijk maken van informatie voor de doelgroep

2. opzetten contact tussen ouders verwanten/verantwoordelijken
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Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito’s met een looptijd korter dan twaalf maanden.
Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onder kortlopende schulden. 
Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.
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De lasten worden bepaald op historische basis en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking hebben

Exploitatiesubsidies worden als bate verantwoord in de staat van baten en lasten in het jaar waarin de gesubsidieerde lasten zijn gemaakt of baten zijn gederfd, of wanneer een gesubsidieerd exploitatietekort zich heeft voorgedaan. De baten worden verantwoord als het waarschijnlijk is dat deze worden ontvangen.

Rentebaten en rentelasten worden tijdsevenredig verwerkt, rekening houdend met de effectieve rentevoet van de desbetreffende activa en passiva.
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