Standaardformulier
publicatieplicht
ANBI Algemeen

_ Algemene gegevens instelling

Naam

IB110-1Z*3FOL

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 (*)

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

Dhr R.H.M.G. van der Mast - Bestuur Financien

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

: De stichting heeft ten doel:

.a. het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek op het gebied van hemofilie en
aanverwante aandoeningen;

.b. het bevorderen van internationale samenwerking tussen centra gespecialiseerd in
:de behandeling van kinderen met hemofilie;

.c. het verkrijgen van inzicht in alle factoren die van invloed zijn op het beloop van

i de ziekte waaronder de behandeling met stollingsproducten en het effect van deze
_behandelingen;

id. het publiceren en presenteren van de uitkomsten van wetenschappelijk onderzoek;
“e. het onderzoeken van de veiligheid en effectiviteit van stollingsproducten; en

if. voorts al hetgeen in de ruimste zin met één en ander verband houdt, daartoe
“behoort en/of daartoe bevorderlijk kan zijn.

fDe stichting beoogt niet het maken van winst.

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?

: De stichting tracht haar doel te bereiken door:

.a. het cobrdineren van een onafhankelijk internationaal netwerk van centra die

i gespecialiseerd zijn in hemofilie en participeren in de PedNet Studie Groep;

b het beheren van een database met klinische gegevens van kinderen met hemofilie,
i geboren vanaf één januari tweeduizend, die onder behandeling zijn bij een
.deelnemend centrum (PedNet register);

ic. het ter beschikking stellen van de gegevens in het PedNet register aan
ideelnemende centra voor het uitvoeren van wetenschappelijk onderzoek volgens
ieen door de stichting goedgekeurd onderzoeksvoorstel;

"d, zoeken naar samenwerking met regulerende instanties en farmaceutische
‘organisaties op het gebied van veiligheid en effectiviteit van geneesmiddelen voor
fpost-marketing studies;

:De PedNet Haemophilia Research Stichting ontvangt fondsen van diverse
.farmaceutische organisaties op het gebied van stollingsproducten. De Stichting levert
idaarvoor gegevens over de bijwerkingen van de betreffende producten. Daarnaast
.tracht de Stichting structurele financiering te verkrijgen van overheden, Europese
:fondsen en andere financiéle bronnen voor klinisch wetenschappelijk onderzoek.



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-
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_ Algemeen (vervolg)

‘Het bestedingsbeleid ligt binnen de context en activiteiten van de Stichting:

.- Beheer database

i- Onderzoeksprojecten en aanstelling van promovendi tbv dergelijke projecten
.- Personeelskosten voor beheer en datamanagement

- Huisvestingskosten

.- Organiseren van bijeenkomsten met deelnemers en datamanagers

i- Samenwerking met ander belanghebbenden, zoals patiéntenverenigingen,
iwetenschappelijke verenigingen en autoriteiten op het gebied van veilige
igeneesmiddelen op internationaal niveau.

éhttps /lpednet.eu/wp-content/uploads/2024/01/Beleidsplan-Stichting- 2024— :
:2026.pdf ;

Open

‘Het bestuur van de PedNet Haemophilia Research Stichting is belast met het besturen :
.van de Stichting en stelt hiervoor een jaarplan op. De bestuurders ontvangen geen
ibeloning voor het werk dat ze uitvoeren voor de Stichting.

;Het personeel wordt betaald conform CAO ziekenhuizen.

éAIIe geplande onderzoeksactiviteiten staan beschreven in het Research Programma
-van 2024-2026. Op de PedNet website te vinden onder de tab PEDNET GROUP.

ihttps /Ipednet.eu/wp-content/uploads/2024/07/PedNet-Research-Program-2024-2026- s
‘hort.pdf :

iHet financieel jaarverslag van PedNet is te vinden op de PedNet website onder de tab
. FOUNDATION - ANBI.

%Alle activiteiten over het afgelopen jaar zijn te ook te vinden op de PedNet website
ionder de tab FOUNDATION - ANBI.

https /lpednet.eu/wp-content/uploads/2025/06/Jaarverslag-activiteiten- Ped Open

verslag. Vul de link in waar het : ‘Net-Stichting-2024.pdf
activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum

Activa

Immateriéle vaste activa

Materiéle vaste activa

Financiéle vaste activa

Voorraden

Vorderingen &
overlopende activa

Effecten

Liquide middelen

Totaal

Toelichting

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

31-12-2024

29.676:

14.137.

31-12-2023 (*)

Continuiteitsreserve

Bestemmingsreserve %

Herwaarderings-
reserve

Overige reserves +

Bestemmingsfondsen
Voorzieningen
Langlopende schulden

Kortlopende schulden

Totaal
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m Staatvanbaten en lasten

Baten 2023 ()

Subsidies van overheden

Subsidies van andere instellingen zonder winststreven

Overige subsidies
. T 0
Baten sponsorbijdragen € 772.122: € 947.932:

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 € € 0
Overige baten AT B 1T 0

+ +
Som van alle baten e 7721220 € 947.932,
Lasten

Inkoopwaarde van geleverde producten (kostprijs)

Verstrekte subsidies & giften

Aankopen en verwervingen
Communicatiekosten

Personeelskosten

Huisvestingskosten

Afschrijvingen

Financiéle lasten

Overige lasten

Somvan de lasten

Saldo van baten en lasten € 46.506: € 157.493:
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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.

https //pednet.eu/wp-content/uploads/2025/07/Financial-Annual-Report- 20 Open
24 website-version.pdf
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