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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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	53_ML: RARE-NL richt zich op 4 pijlers. Ondersteunen van maatschappelijk verantwoorde therapieontwikkeling, verspreiden en delen van kennis, profilering en partnerschappen en organisatie en communicatie. Ondersteuning van maatschappelijk verantwoorde therapieontwikkeling vindt plaats door het koppelen van de juiste experts aan onderzoekers, behandelaren en andere betrokkenen. Daarnaast kunnen er projectadviezen worden opgesteld of een langdurig samenwerkingsverband aangegaan worden door bijvoorbeeld deelname in een BV onder maatschappelijk verantwoorde voorwaarden. Via kwartaalbijeenkomsten, het FAST-forum, de website wordt kennis gedeeld. RARE-NL ontwikkeld daarnaast onderwijs en er wordt advies gegeven over beleid en intitiatieven binnen zeldzame aandoeningen en drug repuprosing. Daarnaast is uitbreiding van parternschappen van belang, dit wordt gedaan door samenwerking met andere UMCs en ontwikkelen van een plan voor actieve patiëntenparticipatie. Als laatste wordt de organisatie van RARE-NL verder geprofessionaliseerd na de oprichting in 2025 om zich verder te ontwikkelen als nationale structuur. Er zullen medewerkers en financieringsbronnen gezocht worden.
	54_ML: De inkomsten in 2025 bestonden grotendeels uit inkomsten uit geleverde diensten voor het uitvoeren van de hubfunctie voor zeldzame ziekten en repurposing. Een zeer klein deel kwam uit donaties.
	56_ML: Werknemers inclusief directeur hebben een arbeidsverband met voorwaarden volgens de CAO Universitaire Medische Centra. Het jaarinkomen van de directeur blijft binnen de gestelde normen uit de Regeling beloning directeuren van Goede Doelen.

Bestuursleden ontvangen momenteel geen vergoeding voor hun diensten anders dan een onkostenvergoeding. Aan leden van de Raad van Toezicht wordt geen beloning toegekend anders dan niet-bovenmatige vacatiegelden (volgens de regels van de belastingdienst ) en onkosten vergoeding.
	56: 
	_MLT: https://rare-nl.nl/samenwerken-met-rare-nl-beleidsplan/
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	57: 
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	knop: 

	57_ML: 2025 was het eerste volledige jaar van RARE-NL als nationale hub voor therapieontwikkeling voor zeldzame ziekten en drug repurposing.

We hebben in 2025 op verschillende manieren ondersteuning gegeven aan behandelaren, onderzoekers, patiëntenvereniging en andere belanghebbenden. Er zijn 25 korte vragen beantwoord en 4 projectadviezen opgesteld. Het gaat om uiteenlopende onderwerpen: van het opzetten van platformstudies voor zeldzame aandoeningen tot vragen over vergoedingsaanvragen, repurposingtrajecten en de voorbereiding op registratiedossiers. Daarnaast zijn er een tiental casus geëvalueerd voor een langdurige samenwerking, waarbij we sinds 2025 deelnemen in de maatschappelijk verantwoorde Pepper Therapeutics BV en er zijn twee andere samenwerkingsovereenkomsten heeft afgesloten.

Wat we leren uit casuïstiek vertalen we door naar systeemniveau. Dat doen we onder andere via het FAST-Forum, onze eigen website, podcasts, wetenschappelijke artikelen, congressen zoals de Dutch Medicines Days en het FAST-event, columns, internationale initiatieven zoals REPO4EU en REMEDi4ALL, bijdrages aan en helpen organiseren van de Venture Challenge, presentaties binnen UMC’s, zoals voor TTOs en Legal. Er is elk kwartaal een RARE-NL meeting georganiseerd, waar er kennis is uitgewisseld over lopende projecten binnen de RARE-NL UMCs en andere relevante thema’s. Daarnaast is er in drie UMCs die nog niet zijn aangesloten en bijeenkomst georganiseerd over therapieontwikkeling in het betreffende UMC en de rol die RARE-NL daarin kan spelen. Er zijn colleges gegeven door verschillende docenten uit het RARE-NL netwerk, waarbij er uitwisseling tussen de UMCs plaatsvond. Op LinkedIn is het aantal volgers en de interactie flink gegroeid (van 97 naar 414).

Stichting RARE-NL heeft in 2025 verder geprofessionaliseerd en heeft een complete Raad van Toezicht. Er is gezocht naar verschillende financieringsbronnen. Voor dit doeleinde zijn er zes subsidieaanvragen (mede-)ingediend, waarvan er tot nu toe een is afgewezen. Uit deze aanvragen  kan uiteindelijk ook RARE-NL gefinancierd worden, zodat de stichting ook qua governance en werkwijze klaar is voor opschaling in 2026.
	55_ML: In 2025 zijn de uitgaven grotendeels aangewend voor het ontwikkelen van RARE-NL als organisatie, het opstarten van nieuwe initiatieven die passen binnen de doelstelling en het opstellen van projectadviezen. Een klein deel is besteed aan administratieve uitgaven voor de stichting. Aan het einde van 2025 is het positieve resultaat opgenomen als eigen vermogen voor het opbouwen van een continuiteitsreserve en een gecommiteerde kapitaalstorting. 
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	3: 
	1_GT: 17902,90
	2_GT: 
	3_GT: 
	4_GT: 
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	6_GT: 
	7_GT: 
	8_GT: 
	9_GT: 21377,10
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	1_GT: 0
	5_GT: 0
	2_GT: 0
	6_GT: 39280
	3_GT: 0
	7_GT: 
	4_GT: 0
	9_GT: 39280
	10_GT: 39280
	8_GT: 0

	5_ML: Nog te factureren omzet betreft werkzaamheden uitgevoerd in 2025 waarvoor per balansdatum nog geen factuur is verstuurd.

Het resultaat over 2025 (€17.903) is opgenomen onder het eigen vermogen. De stichting heeft zich gecommitteerd aan een kapitaalstorting in een besloten vennootschap. Per balansdatum heeft nog geen call for capita! plaatsgevonden en Is deze verplichting daarom niet opgenomen op de balans.
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	3_ML: De opbrengsten bestaan uit vergoedingen voor uitgevoerde activiteiten binnen de doelstelling van de stichting.

De kosten bestaan voornamelijk uit inhuur van externe expertise (onder personeelskosten) en beperkte overige operationele kosten.
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