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_ Algemene gegevens instelling

Naam ‘PedNet Haemophilia Research Stichting

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

Overige informatie
bestuur (*)

R H.M.G. van der Mast - Financial Advisor

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

: Algemeen publiek

Analfabeten
Chronisch zieken
Dak- en thuislozen
Dieren
Gedetineerden
Gelovigen
Gemeenschappen
Jongeren

Alleenstaande ouders

Mensen met een beperking
Milieu
Minderheden

atuurgebieden
ceanen en zeeén
uderen

: Patiénten

(*) Optioneel veld, niet verplicht ~ (**) 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 : The foundation aims to:

Statutaire doelstelling .a. promote scientific research in the field of hemophilia and related disorders;

van de instelling. ib. promote international cooperation between centers specialized in the treatment of

Wat wil de instelling .children with hemophilia; 5
bereiken? ic. gain insight into all factors influencing the course of the disease, including treatment

-with clotting products and the effect of thesetreatments;

‘d. publish and present the results of scientific research;

ie. investigate the safety and effectiveness of clotting products; and

if. furthermore, anything related to, belonging to, and/or conducive to the foregoing in
‘the broadest sense.

fThe foundation does not aim to make a profit. This is also stated in Article 2, paragraph
i3 of the Articles of Incorporation of the foundation. The proceeds of the foundation are
fentirely dedicated to the statutory objective.

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 éThe foundation aims to achieve its objective by:

verricht de instelling? .a. coordinating an independent international network of centers that are specialized in

Wanneer worden ‘hemophilia and participate in the PedNet Study Group;

welke werkzaamheden b managing a database containing clinical data of children with hemophilia, born from

uitgevoerd? En hoe :January 1, 2000 onwards, who are under treatment at a participating center (PedNet

dragen die bij aan het : Registtry);

realiseren van de :c. making the data in the PedNet register available to participating centers for i

doelstelling? icondclijcting scientific research in accordance with a research proposal approved by the
‘foundation; :

d seeking cooperation with regulatory authorities and pharmaceutical organizations in
§the field of drug safety and efficacy for post-marketing studies;

Hoe krijgt de instelling éThe PedNet Haemophilia Research Foundation receives funding from various
inkomsten? . pharmaceutical organizations in the field of coagulation products. In return, the
:Foundation provides data on the side effects of the relevant products.




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-
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_ Algemeen (vervolg)

:The spending policy aligns with the Foundation’s context and activities:

.- Management of the PedNet Database

i- Research projects and the appointment of PhD candidates for such projects
.- Publication of the Research projects

.- Personnel costs for administration and data management

.- Accommodation costs

i- Organizing meetings with the participating centres

Organizing meetings and training for the data registrars

i- Collaboration with other stakeholders, such as patient associations, scientific
‘societies, and international authorities in the field of drug safety.

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

Open

Remuneration policy

There is no remuneration for the PedNet Board members
.- There is no remuneration for the PedNet Scientific Advisory Counsel (SAC) members .

iThe staff of the PedNet Haemophilia Research Foundation is paid in accordance with
‘the Collective Labour Agreement for Hospitals (CAO ziekenhuizen).

https /lpednet.eu/wp-content/uploads/2025/12/Jaarverslag-activiteiten- Ped Open

verslag. Vul de link in waar het : ‘Net-Stichting-2025.pdf
activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 31 - 12 - 2025 Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de Rolommen.
Activa 31-12-2025 31-12-2024 (*) Passiva 31-12-2025 31-12-2024 (*)
Immateriéle vaste activa € € 0: Continuiteitsreserve
Materiéle vaste activa € ................... 3 575 Bestemmingsreserve €
€ .................................. : Herwaarderings-
Financiéle vaste activa " reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa
Bestemmingsfondsen
Effecten
Voorzieningen
Liquide middelen
Langlopende schulden
Kortlopende schulden
+ +
Totaal € 3.575 € 1564942 1opaal

Toelichting
Geef hier een
0O O Dl e e e
balans of vul de url e z
e S
in als hier een e z
toelichting i R, f
opgenomen. B i i i iie I i i EEBEF ;i A i i e a B i e A i i A e i i g
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m Staatvanbaten en lasten

Baten

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

Somvan de lasten

Saldo van baten en lasten
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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/2026/06/Financial-Annual-Report- 20 Open
25 website-version.pdf
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