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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 i i Ppatiénten Wildlife

: Overig

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

Doelstelling : Stimuleren onderzoek naar een behandeling voor Duchenne Spierdystrofie, die de i
Statutaire doelstelling .ziekte kan genezen dan wel vertragen en het bespoedigen van de toepassing van deze.
van de instelling. :behandeling. :
Wat wil de instelling :

bereiken? :Door:

.» Fondsenwerving; eigen acties of acties van derden

‘e Sponsoring van zorgvuldig geselecteerd en veelbelovend onderzoek

_+ Stimuleren en faciliteren van versnelde uitwisseling van informatie

i+ Stimuleren van internationale samenwerking

"« Overleg met regelgevers, nationaal en internationaal

f» Starten van nieuwe initiatieven

"« Vergroten naamsbekendheid van het ziektebeeld

i« Belangen behartiging en vergroten van de inbreng van de kennis en ervaring van
‘patiénten in het hele traject van geneesmiddel ontwikkeling

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  :Nevendoelstellingen:zijn

verricht de instelling? .* Verbetering van de kwaliteit van leven voor de kinderen met Duchenne spierdystrofie .
Wanneer worden ‘e Vergroten van de bekendheid van de ziekte bij het publiek ?
welke werkzaamheden - Voorlichting aan ouders, artsen en paramedici

uitgevoerd? En hoe .+ Verbetering van de (para)medische zorg

dragen die bijaan het :

realiseren van de : Dit bereiken we door de volgende werkzaamheden:

doelstelling? "« Organiseren van congressen en workshops

‘« Publiceren van handboeken, bulletins en nieuwsbrieven

"« Website en besloten online-community voor ouders

‘e Duchenne Award voor uitzonderlijke verdiensten in het Duchenneveld

“» Richtlijnontwikkeling en Patiéntenregistraties

i Initiéren en sponsoren van ontwikkeling van hulpmiddelen voor Duchenne patiénten
‘e Projecten op het terrein van onderwijs en zelfstandigheid voor Duchenne patiénten
- Free publicity en houden van voordrachten

Hoe krijgt de instelling éDe stichting verkrijgt inkomsten door Fondsenwerving. Dit bestaat uit:
inkomsten? . 1. Giften en donaties (zowel uit collectes, maar ook uit door derden georganiseerde
isponsoracties)

2 Inkomsten uit fondsenwervende acties. Het belangrijkste fondsenwervende
ievenement is het jaarlijks georganiseerde Duchenne Heroes, zie ;
_https://iwww.duchenneheroes.nl/ . Daarnaast worden diverse andere fondsenwervende |,
{acties georganiseerd. ?
3 Subsidies van fondsen en/of de Rijksoverheid voor onderzoeksprojecten



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-

verslag. Vul de link in waar het
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_ Algemeen (vervolg)

‘Het Duchenne Parent Project selecteert en sponsort onderzoeksprojecten die kunnen
.leiden tot een behandeling of genezing van Duchenne Spierdystrofie. Omdat de ziekte .
ivan Duchenne een aangeboren afwijking is, is ‘genezen’ een beetje verwarrend. :
;Duchenne Spierdystrofie krijg je namelijk niet de wereld uit. Het is onze missie om -
imiddels onderzoek — behandelingen, medicijnen en producten te ontwikkelen waarmee :
.de ziekte van Duchenne minder ernstige gevolgen heeft dan dat het nu heeft. Door
‘ervoor te zorgen dat spiercellen niet of in ieder geval langzamer afbreken, het hart in
igoede conditie blijft en verlies van spierkracht en functie gecompenseerd kan worden.

gAlle bestuursleden zijn onbezoldigd.

‘Hiervoor verwijzen we naar het uitgebreide bestuursverslag in onze jaarrekening.

activiteitenverslag te vinden is.



04vanob

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

Activa 31-12-2020 Passiva 31-12-2020 31-12-2019 (*)

Immateriéle vaste activa Continuiteitsreserve

Materiéle vaste activa Bestemmingsreserve ¥

: Herwaarderings-
Financiéle vaste activa € 848-714} + reserve

€ 848714

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen & : :
Y« 54.246; € 40150
overlopendeactiva ..
Bestemmingsfondsen
Effecten
Voorzieningen
Liquide middelen
Langlopende schulden
Kortlopende schulden
+ +
Totaal € 3.195.679 € 3703564 Totaal
Toelichting Hiervoor verwijzen we naar onze jaarrekening: https://duchenne.nl/jaarverslagen
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 2020 2019 (*)
Batenvan particuli@ren
Collecten € .................................... 429614
Naltenschappen LA
<
Somvan baten van particulren o R29614
satenvan edriven L
satenvan oternselingen 290
satemvansubsidianovereden T80
satenvan verbonden nstelingen zondervinstseven LA
satenvan andere nselingen sonder inssrever o 53R
Somvan degeworven bten €. 1106838
Baten als tegenprestatie voor levering van producten € """"""""""""""""""""""""""""""""
en/of diensten oo
overgebiten S
€ ................................ 1166888

Somvan de baten
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m Staatvanbaten en lasten

Lasten 2020 2019 ()

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)

Besteed aan doelstellingen

Wervingskosten

Kosten beheer en administratie

Somvan de lasten

Onder de som van de lasten is aan Personeelskosten
een bedrag meegenomen van:

Toelichting éHiervoor verwijzen we naar onze jaarrekening: https://duchenne.nl/jaarverslagen.

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.

UrIVan deJaaIMEKENING oo
Vul delink in naar de Open
jaarrekening als u deze
00k hebt gepubliceerd.
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