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Standaardformulier
publicatieplicht
Fondswervende instellingen

_ Algemene gegevens instelling

Naam Stlchtlng Floris en Tessa tegen PPA2

Nummer Kamervan : : :
Koophandel (*) R S S i ST S

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 X: Mensen met een beperking
Chronisch zieken Milieu

Dak- en thuislozen Minderheden

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

Dieren Verslaafden
Gedetineerden atuurgebieden Vluchtelingen
Gelovigen ceanen en zeeén Vrouwen en meisjes
Gemeenschappen uderen Werklozen
Jongeren X! Patiénten Wildlife

: Overig

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

Doelstelling

Statutaire doelstellin wetenschappelijk onderzoek; zorg-en voortichting; en-andere activiteiten op het gebied

SR g ‘van méetabolé ziektén, 0ok genoemd: stofwisselingsziekien, in het algémeen, alsnede ™
van de instelling. ihet geven.van.vaorlichting.ten.aanzien.van.het vorenstaande.. Het. wetenschappelijk........;
Wat wil de instelling -onderzoek-is-gericht-op-het-verbeteren van-de kennis van-medische; -psyechisehe -enfof.
bereiken? isociale aspecten van metabole ziekten, in het bijzonder de ziekte PPA2. De stichting

..........................................................................................................................................................................................................

ileveren bij de financiering van individuele behandeling van patiénten dan wel stimuleert:
...op-andere-wijzen-het-wetenschappelijk onderzoek-en/of.de.voorlichting. aan-medigi;......

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.

{Fondsen werven voor onderzoek, activiteiten die onderzoek stimuleren, bekendheid

Welk k hed : A . . . g ) :
& ehwjr .Zaarﬂ. ¢ ?en “van PPA2 vergroten-d.m:v.-communicatie {social-media;, website; nieuwsbrieven; blogs
verricht de Inste mg_ enbl]eenkomsten) ..........................................................................................................................................................................
Wanneer worden e e oo e e oo et
welke werkzaamheden  -Voor Floris-en Tessa-is de diagnese-PPA2 gesteld-in-2024.-Hoewel-de-namen-van-deze;
uitgevoerd? En hoe i beide kinderen is vermeld in de stichtingsnaam vertegenwoordigen zij een grotere '
ie bii -groep; voornamelijk Kinderen, met dezelfde diagnose: Meer bekendheid en hiet mogelik,
dragen die bij aan het : RO :: ; :
i p i maken van onderzoek naar een behandeling is belangrijk voor Floris en Tessa, maar
realiserenvan de .ook-voor.de-andere ouders-en kinderen.binnen deze groep.-De stichting-zet zich-in-voor:
doelstelling? -de zoektocht naar een-behandeting die kan leiden tot'genezing; het zoeken naar-
:medicatie die het functioneren van de cellen in het lichaam bevorderen en het onder de :

.aandacht brengen.van.de specifieke. metabole ziekte. PPA2, waarhi|.Floris.en. Tessa.......,

O L eSO
inkomsten? TR 025 WETHE et Bersts Kivaraal GeBiiike 6 4ctas 18 BlanRen Deya setas sillar b

i- veilingen; ;
._etc. ........................................................................................................................................................................................................... .
:Floris en Tessa zullen waar mogelijk aanwezig zijn bij de evenementen eneenrol
.krygen, bijvoaorbeeld. het gezicht zijn bij reclame. uitingen, deelnemen.aan.een............. :
i sportactiviteit, startschot geven, etc. :

Voor-zover-mogelijk-zullen-activiteiten-jaarlijks terugkomen, zodat de stichting-en-de -



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)

(PhD;-analist); maar ook -hun-materiaten (laboratorium, werkplek, consumables)-en-
linformatiedeling/professionalisering (Congressen, publicaties, 6ok open access van :
:wetenschapstijdschriften/publicaties.teneinde. maximale. uitwisseling.te. krijgen,.evi.........
~cursussen: gencht -Op- .Ve.rgrote n .Gnderzoek.svaardigheden); ........................................................................ :

imet PPA2, teneinde de kans te vergroten op resultaat.toewerken naar behandeling en
Londert.us.sen.pat.ient.e.n4.20..ge.z.0nd..moge.|.ijk..houde.n;...................4.4.4.4......................4.4.4.4.4......................4.4.4.4....2

§De stichting beoogt het algemeen nut en heeft derhalve geen winstoogmerk. Er vinden :
“geen-uitkeringen-plaats-aan-oprichters; bestuur-of anderen-die-deel-uitmaken-van-de-

N.t.b. de activiteiten die worden uitgevoerd door de stichting vinden voor het eerstin
“hetjaar-2025-plaats-en-zullen na-afloop van-de-activiteiten-opgenomen-worden-in-het

activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 0 1 P 0 1 P 2 ,,0 2 5 © Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.

Activa 01-01-2025 Passiva 01-01-2025 01-01-2024 (*)

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 € 0: € 0: Totaal € 0: € oi

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 (*)

Baten van particulieren
Collecten

Nalatenschappen

Overige baten particulieren

Som van baten van particulieren

Baten van bedrijven

Baten van loterijinstellingen

Baten van subsidie van overheden

Baten van verbonden instellingen zonder winststreven

Baten van andere instellingen zonder winststreven

Som van de geworven baten

Baten als tegenprestatie voor levering van producten
en/of diensten

Overige baten

Somvan de baten
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m Staatvanbaten en lasten

Lasten 2025 2024 (*)

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:

Saldo financiéle baten en lasten

Saldo baten en lasten

:N.v.t. het eerste boekjaar, waarover een jaarrekening wordt opgemaakt, loopt tot en

Toelichti : :
Geefh,er een toe“chtmg .........................................................................................................................................................................................................................

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 delink in naar de Open
jaarrekening als u deze
00k hebt gepubliceerd.



	1	Algemene gegevens instelling
	2	Balans
	Activa
	Passiva

	3	Staat van baten en lasten 
	Baten
	Lasten


	1: 
	0: Stichting Floris en Tessa tegen PPA2
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	51_ML: De stichting heeft als doel: het werven en beheren van fondsen ten behoeve van 
wetenschappelijk onderzoek, zorg en voorlichting, en andere activiteiten op het gebied 
van metabole ziekten, ook genoemd: stofwisselingsziekten, in het algemeen, alsmede 
het geven van voorlichting ten aanzien van het vorenstaande. Het wetenschappelijk 
onderzoek is gericht op het verbeteren van de kennis van medische, psychische en/of 
sociale aspecten van metabole ziekten, in het bijzonder de ziekte PPA2. De stichting levert bijdragen aan de financiering van wetenschappelijk onderzoek en kan bijdragen leveren bij de financiering van individuele behandeling van patiënten dan wel stimuleert op andere wijzen het wetenschappelijk onderzoek en/of de voorlichting aan medici, medisch studenten en een breed publiek op het gebied van metabole ziekten, 
 en het verrichten van al wat hiermee verband houdt of daartoe bevorderlijk kan zijn. 
 Tot dit doel behoort niet het doen van uitkeringen aan de oprichters of aan hen die 
deel uitmaken van organen van de stichting.
	53_ML: Fondsen werven voor onderzoek, activiteiten die onderzoek stimuleren, bekendheid van PPA2 vergroten d.m.v. communicatie (social media, website, nieuwsbrieven, blogs en bijeenkomsten)

Voor Floris en Tessa is de diagnose PPA2 gesteld in 2024. Hoewel de namen van deze beide kinderen is vermeld in de stichtingsnaam vertegenwoordigen zij een grotere groep, voornamelijk kinderen, met dezelfde diagnose. Meer bekendheid en het mogelijk maken van onderzoek naar een behandeling is belangrijk voor Floris en Tessa, maar ook voor de andere ouders en kinderen binnen deze groep. De stichting zet zich in voor de zoektocht naar een behandeling die kan leiden tot genezing, het zoeken naar medicatie die het functioneren van de cellen in het lichaam bevorderen en het onder de aandacht brengen van de specifieke metabole ziekte PPA2, waarbij Floris en Tessa een gezicht geven aan deze ziekte. 


	54_ML: Vrijwillige donaties en inkomsten door het organiseren van acties en activiteiten. 

In 2025 wordt het eerste kwartaal gebruikt om acties te plannen. Deze acties zullen in beginsel gericht zijn op de gemeenschap waarbinnen Floris en Tessa zich bewegen. Hierbij kan gedacht worden aan het volgende: 
- reclame bij sportevenementen;
- sponsorlopen;
- veilingen;
- benefietbijeenkomsten;
- etc. 
Floris en Tessa zullen waar mogelijk aanwezig zijn bij de evenementen en een rol krijgen, bijvoorbeeld het gezicht zijn bij reclame uitingen, deelnemen aan een sportactiviteit, startschot geven, etc. 
Voor zover mogelijk zullen activiteiten jaarlijks terugkomen, zodat de stichting en de ziekte terugkomend onder de aandacht wordt gebracht. 
	56_ML: De stichting beoogt het algemeen nut en heeft derhalve geen winstoogmerk. Er vinden geen uitkeringen plaats aan oprichters, bestuur of anderen die deel uitmaken van de stichting. 
	56: 
	_MLT: 
	knop: 

	57: 
	_MLT: 
	knop: 

	57_ML: N.t.b. de activiteiten die worden uitgevoerd door de stichting vinden voor het eerst in het jaar 2025 plaats en zullen na afloop van de activiteiten opgenomen worden in het activiteitenverslag. 
	55_ML: Activiteiten die onderzoek stimuleren: dit betreft het financieren van onderzoekers (PhD, analist), maar ook hun materialen (laboratorium, werkplek, consumables) en informatiedeling/professionalisering (congressen, publicaties, ook open access van wetenschapstijdschriften/publicaties teneinde maximale uitwisseling te krijgen, evt. cursussen gericht op vergroten onderzoeksvaardigheden).
Uitgaven die ten goede komen aan de bekendheid van PPA2, dit is tweeledig: 
a) Mensen die met PPA2 te maken hebben: bundeling van informatie over patienten met PPA2, teneinde de kans te vergroten op resultaat.toewerken naar behandeling en ondertussen patienten zo gezond mogelijk houden.
b) Algemene publiek en medici die mogelijk nieuwe patienten met PPA2 zien: informatie op de website, voorlichting geven tijdens acties en maken van nieuwsbrieven/blogs.
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