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Standaardformulier
publicatieplicht
Fondswervende instellingen

_ 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 (*) Betaalde personeelsleden in gemiddeld aantal fte gedurende het boekjaar.

Aantal vrijwilligers (*) ....... o 30 Vrijwilligers die zich regelmatig (meer dan 3 keer per jaar) inzetten voor uw instelling.
Voorzitter

Secretaris
Penningmeester
Algemeen bestuurslid

Algemeen bestuurslid

Overige informatie
bestuur (*)

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

Verslaafden

: Algemeen publiek
Alleenstaande ouders
Analfabeten X: Mensen met een beperking
Chronisch zieken Milieu

Dak- en thuislozen Minderheden

Dieren

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

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

: Overig

(*) Optioneel veld, niet verplicht ~ (**) Buiten Nederland gevestigde instellingen moeten het RSIN-nummer verplicht invullen
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_ Algemeen (vervolg)

Doelstelling
Statutaire doelstelling
van de instelling.

Wat wil de instelling
bereiken?

Hoofdlijnen beleidsplan

iDe STSN stelt zich tot doel een optimale kwaliteit van leven en van zorg te realiseren
‘voor-mensen-met TSC-en-het voorkomen van-verdere-overerving van TSC. O
5i'n-formati-e-voor-zie-n-ing-,4-vroege--e-n-snelle-di-agnoser»ti-jdige--behande-ling-,--zorg-op-maat-en-i
radequate persoornlijke begeteiding en-ondersteuning bij het leren-omgaan met deze

iaandoening..De.STSN.vindt. het belangrijk.dat. mensen.met. TSC,.voor.zover.als.hun........;
g-aan-doeniﬂg-‘dat-'toestaat;-de-'re-gie--in-eigen--h-and-moeten-kurmen'-houde-n.- -------------------------------------

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?

iLotgenotencontact (o.a. jaarlijkse familie- en contactdag en doelgroep bijeenkomsten),

‘Belangenbehartiging-(doorlopend-o.a: via-expertnetwerk), Stimuleren-van concentratie -
ivan zorg in landelijk werkzame expertisecentra, Stimuleren van wetenschappelijk ™~
ionderzoek.-Via-deze - activiteiten-proberen-wij-onze-achterban.zoveel mogelijk-....od
finformatie en gereedschap te geven om de beste kwaliteit van leven te bereiken voor
o LWz A [=TaT =TI [N 0) Yo [=NYi 10T OO

50n-tvangt--deST-SN--jaarl-ijks-onvoorspelba-re--inciden-tele--giftenen-sponsor-ing'van----------uw-'-?
idonateurs; bedrijveneninstetlingen: Het TSC Fohds is eveneens een betangtijke
ipartner.voor.de STSN,.in de. eerste plaats.op.inhoud . maar.zeker.ook financieel. ...



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)

ielkaar-kunnen.-komen-en.ervaringen-kunnen-delen.-Meer-specifieke -doelgroepen. ...
ikomen bij elkaar in bijeenkomsten voor bijvoorbeeld TSC patienten op LBO/MBOHBO
iniveau.of ouders.met jonge kinderen.met. TSC.of een.groep.voor.ouders. met.pubers........
:De-STSN-houdt in-beginsel-geen vermogen-aan. Overtollige getden-worden-niet :

ivergoed. Het bestuur is eveneens niet in dienst. Bestuursleden ontvangen een 5
‘bescheiden bestuursvergoeding (350-euro-in-2021) en-een tegemoetkoming voor | T

ivorm-online.gebeurd-maar.-onze-doelen-moeten-het-hebben.van fysieke. .
‘hijeenkomsten. Wij hopen in 2022 de normale activiteiten weer op te kunnen pakken
izoals.tot. 2020.gebruikelijk was..Meer.informatie. via:. ?
-https://stsn:nlfover-stsn/bestuur-en-verantwoording/

https://stsn.nl/over-stsn/bestuur-en-verantwoording/

verslag. Vul delink in waar het :
activiteitenverslag te vinden is.
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Balansdatum 3 ,,1 P 1 ,,2 P 2 0 ,52 ,,O © Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.

Activa 31-12-2020 31-12-2019 (*) Passiva 31-12-2020 31-12-2019 (*)

Immateriéle vaste activa € 0 € 0 Continuiteitsreserve

Materiéle vaste activa §€ 0 Bestemmingsreserve §€
e 0 Herwaarderings-
Financiéle vaste activa i reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa

Bestemmingsfondsen
Effecten

Voorzieningen
Liquide middelen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

+ + + +

Totaal € 81.424 € 76287  Totaal € 81.424 € 76.287

Toelichting

f;?{;’;;;e;j de gkosten geboekt. De reserves van de STSN bestaan grotendeels ui_t de algemene reserve of uit reserves d_ie ;ijn gevormd voor een s_pecifiek_doel doo_r het

balansofwi dewrl e Stuur zeff of voor specifieke doelen geoormerkte giften: In-2019 is daarnaast nog sprake-van een voorziening voor het voucherproject Waihonapedia. -
: , iDe'inkomsten voor dit project liepen tot en met 2019 en werden direct gereserveerd'in‘'een reserve om vervolgens vrij te vallen als kosten werden ;

haar d?”‘” rekening :gemaakt.voor.dit project. Het batig-saldo-is-na-afsluiten-van.het.-project-overgemaakt.-aan.de-Stichting Waihonapedia-die het-project-na-afloop-van het..........

In 0!’5 :'?f een project heeft overgenomen van penvoerder STSN: Liguide middeten vormen de sliutpost. Voor meer details wordt verwezen naar de jaarrekeningen van

toelichting in is B ST SN e e

Opgenomen. R T LR R
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m Staatvanbaten en lasten

Baten 2020 2019 (*)

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 2020 2019 (¥)
Besteedaandoelstellingen e
(Directe) dienst- en hulpverlening A
pankoop enbeheer LA
Vooricing e bewusuoring ST
Receatie sporenwensueruling LA
Onderoek LA
Crangelsteenrending LA
Cductie opeidingenencususen LA
Lobbyenbeangenbeariing LA
Anders, namelijk (vul hier in)

€ .........................................................

"
Besteed aan doelstellingen € ........................................ 57922
Wendngsosten L
osten behearenadministate €. 1800
Somvan e sten T3
Onder de som van de lasten is aan Personeelskosten € """"""""""""""""""""""""""""""""
een bedrag meegenomen van: TSSOSO
Saldofinancee baten n asten LI

Saldo baten en lasten

Toelichting ]
Geefhjer een toe”chtmg ST T T T T L L T T S T SR ST S D T L S ST L L T
bij de staat van baten en

inkomsten-en-uitgaven-die verband-houden-met-het-voucherproeject'Waihonapedia':-
lasten of vul de url naar
dejaarrekening in als ‘project die.van andere.PGO's waren.via de -balans.en v&w.van.de.-STSN.liepen..De......
hier een toelichting in is finkomisten en uitgaven van dit project waren elk jaar gelijk en daaron geeft eliminatie
opgenomen. ivan.deze bedragen het zuivere beeld van.de financiele.positie.van.de.STSN.zander. dit .
:project.-De-lasten-zijn-in-2020-aanmerkelijk fager-dan-in-2019:-Dit-heeft-alles te-maken-

vinden.In-2019-is-een-bedrag van-18.870-uitgegeven-aan-twee-prejecten.-Een-project-
is in 2019 afgerond en komt niet meer terug. De overige 3870 in 2019 uitgegeven aan

.projecten. betrof. de.aanleg van.de.TSC.database. Hoewel hier.in.2020.geen kosten..
:voor gemaakt zijn loopt dit project nog wel door en worden daar nog toekomstige

UrVan deJaaMMEKENING oo oo
Vul e link in naar de https://stsn.nl/over-stsn/bestuur-en-verantwoording/ . 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: 
	13: J.P.T.M. Wagenaar
	15: D.J.M. Tuijp
	14: vacature (externe ondersteuning)
	16: L.M. Kuijpers-De Blieck
	17: Y. Bimbergen
	10: Nederland
	11_A4: 0
	12_A4: 30
	7: [Gezondheid - Patiënten en families]
	8: [Gezondheid - Medisch onderzoek en preventie]
	9: [Gezondheid - Genezing en zorg]
	20: Algemeen publiek
	21: Off
	22: Off
	23: Chronisch zieken
	24: Off
	25: Off
	26: Off
	27: Off
	28: Off
	29: Off
	30: Off
	31: Off
	32: Mensen met een beperking
	33: Off
	34: Off
	35: Off
	36: Off
	37: Off
	38: Off
	39: Patiënten
	40: Off
	41: Off
	42: Off
	43: Off
	44: Off
	45: Off
	46: Off
	47: Off
	48: Off
	49: Off
	50: Overig
	18_ML: 
	0: Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland
	5: www.stsn.nl
	2: Blauwe Baai 14
	4_EM: info@stsn.nl
	1_KVK: 000041048083
	6_RSIN: 816670080
	3_TEL: 0299351796
	51_ML: De STSN behartigt de belangen van en verleent service en ondersteuning aan alle mensen in Nederland die te maken hebben met TSC en de gevolgen daarvan. 

De STSN stelt zich tot doel een optimale kwaliteit van leven en van zorg te realiseren voor mensen met TSC en het voorkomen van verdere overerving van TSC. Om effectief aan deze doelen te werken zijn nodig: goede en volledige informatievoorziening, vroege en snelle diagnose, tijdige behandeling, zorg op maat en adequate persoonlijke begeleiding en ondersteuning bij het leren omgaan met deze aandoening. De STSN vindt het belangrijk dat mensen met TSC, voor zover als hun aandoening dat toestaat, de regie in eigen hand moeten kunnen houden.
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	5_ML: Vorderingen en overlopende activa en kortlopende schulden betreffen allemaal nog te ontvangen of te betalen bedragen rond de balansdatum. Er is geen sprake van verdere vorderingen op of schulden aan derden. Kosten voor aanleg van publicaties zijn beperkt en worden niet geactiveerd maar direct als kosten geboekt. De reserves van de STSN bestaan grotendeels uit de algemene reserve of uit reserves die zijn gevormd voor een specifiek doel door het bestuur zelf of voor specifieke doelen geoormerkte giften. In 2019 is daarnaast nog sprake van een voorziening voor het voucherproject Waihonapedia. De inkomsten voor dit project liepen tot en met 2019 en werden direct gereserveerd in een reserve om vervolgens vrij te vallen als kosten werden gemaakt voor dit project. Het batig saldo is na afsluiten van het project overgemaakt aan de Stichting Waihonapedia die het project na afloop van het project heeft overgenomen van penvoerder STSN. Liquide middelen vormen de sliutpost. Voor meer details wordt verwezen naar de jaarrekeningen van de STSN.
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	3_ML: De inkomsten van de STSN zijn stabiel en bestaan voor het overgrote deel uit subsidies en donaties die elk jaar ogeveer gelijk zijn. Tussen 2020 en 2019 zitten verschillen die in de bovenstaande tabel zijn verwijderd/gecorrigeerd. Dit gaat om alle inkomsten en uitgaven die verband houden met het voucherproject 'Waihonapedia'. STSN was penvoerder voor dit project waardoor alle gelden ten behoeve van dit project die van andere PGO's waren via de balans en v&w van de STSN liepen. De inkomsten en uitgaven van dit project waren elk jaar gelijk en daarom geeft eliminatie van deze bedragen het zuivere beeld van de financiele positie van de STSN zonder dit project. De lasten zijn in 2020 aanmerkelijk lager dan in 2019. Dit heeft alles te maken met de uitbraak van corona waardoor veel activiteiten geen doorgang hebben kunnen vinden. In 2019 is een bedrag van 18.870 uitgegeven aan twee projecten. Eén project is in 2019 afgerond en komt niet meer terug. De overige 3870 in 2019 uitgegeven aan projecten betrof de aanleg van de TSC database. Hoewel hier in 2020 geen kosten voor gemaakt zijn loopt dit project nog wel door en worden daar nog toekomstige kosten verwacht.



