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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 (%) L. . .6

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

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)

Doelstelling
Statutaire doelstelling
van de instelling.

Wat wil de instelling
bereiken?

Hoofdlijnen beleidsplan

ide namen Cowden Syndroom en Bannayan-Riley-Ruvalcaba Syndroom, hierna te _
‘noemen:“patiénten”; alsmede tussen familieleden-en partners van-patiénten; voor-het -
5i'n-formati-e-br<on'voor--zo-rgverle-ne-rs--voor-'he-t-de-lenvan--ke-nnisininformatie-en'-e-r-vari-ngenm;
imet betrekking tot hiet syndroom vanuit patiéntenperspectief; het creérenvan-een

iplatform.waar.in.begrijpelijke taaf informatie. wordt gedeeld.over.wetenschappelijk.............;
onderzoek-op-het-gebied van-het syndroom binnen-Nederland; Belgi&-en-ook: :
:daarbuiten; _het bieden van een klankbordgroep van patiénten, alsmedevan
Jfamilieleden-en partners van patiénten, waar onderzoekers terecht-kunnen voor. ...

‘informatie, kennis en ervaringen met betrekking tot het syndroom vanuit patiénten

Jperspectief;...het stimuleren.en.zo.maogelijk faciliteren.van. wetenschappelijk.onderzoek ...
:naar het syndroom en behandelingen casu quo geneesmiddelen die nuttig zouden

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 bijaan het
realiseren van de
doelstelling?

Hoe krijgt de instelling
inkomsten?

-aan PHTS gerelateerde onderwerpen een lezing geven, """
0ok organiseert de stichting per jaar een aantal keren ontmoetingsdagen, waar :
‘patiénten-en-hun-naasten-etkaar kunnen-ontmoeten-en-contact-kunnen-maken:-het-----
istimuleren van lotgenotencontact. Deze vinden zowel in Nederland als in Belgi€ plaats.
iDe-stichting- organiseert-ook-ieder-jaar-een kinderdag,-speciaal-voor-kinderen-met............:
PPHTS, hun ouders en broertjes en zusjes. Op een Kindvriendelijke locatie ontmosten
izij.elkaar.en kunnen.zo.ervaringen.uitwisselen.en.samen. SPeIEN. ...
:De-stichting heeft-ook-informatiefolders-gemaakt-over-de-aandoening; één-voor-—— :
‘patiénten en hun naasten en één voor artsen en hulpverleners. Deze folders zijn
Egepublieeerdnop.de.website; ................................................................................................................................................... :
‘Verder houdt de stichting een website bij met informatie en worden diverse sociale :
.media benut. om informatie te delen en lotgenotencontact te faciliteren (Facebook, .



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 delink in waar het :
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_ Algemeen (vervolg)

.Dﬂﬁﬁtjh@fﬂlfpﬁlﬁﬁlﬁﬁfP?ﬁDEfZUIf.QHW@HQIQUIYQQIIUI!HW@TKZ?QWIF‘IQQ?U.lYiQPIf@!?ffSﬂQhﬁ.ﬁgfif.’fﬁfiﬁff
igeen beloning in geld of anderszins. Wel kunnen gemaakte onkosten (bijv.reiskosten)

EPatiéntendag in 2022, Kinderdagen in 2022, 2023 en 2024, ontmoetingsdagen in 2022,
12023,72024 en 2025, webinars in 2021 (toen er geen fysieke evenementen mogefijk

iwaren i.v.m. de coronapandemie). :
‘Naast de-hieronder vermetde tink-zijn-ook-onder-het-kopje ‘nieuws" op-de-website van-

‘https://ptenbelgienederland.nl/stichting/eerdere-evenementen/ Open

activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum

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 € 8.500: € 0 Totaal € 4.200 € 0

Toelichting

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

:deelnemers). Voor de meeste evenementen probeert de stichting subsidie te krijgen bij diverse maatschappelijke instellingen. Vaak is dit succesvol.
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m Staatvanbaten en lasten

Baten 2025 2024 (*)

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 € 2-8302 € 0

Saldo van baten en lasten € 1'6205 € 0
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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.
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