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Standaardformulier
publicatieplicht
Fondswervende instellingen

_ Algemene gegevens instelling

Naam EStichting Tubereuze Sclerosis Nederland

Nummer Kamervan : :
Koophandel (*) e e o o o B o B e

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 Functie bestuurslid

Overige informatie
bestuur (*)

Doelgroepen (*)
(meerdere opties mogelijk)

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

Dak- en thuislozen Minderheden

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

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

: Overig

(*) Optioneel veld, niet verplicht ~ (**) Verplicht veld, ook voor buiten Nederland gevestigde instellingen
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_ Algemeen (vervolg)

Doelstelling
Statutaire doelstelling
van de instelling.

Wat wil de instelling
bereiken?

Hoofdlijnen beleidsplan

: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.

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. Om

i 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 '
iaandoening. De STSN vindt het belangrijk dat mensen met TSC, voor zover als hun
iaandoening dat toestaat, de regie in eigen hand moeten kunnen houden.

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 STSN werkt aan haar doelen via: Informatievoorziening (o0.a. doorlopend via
.website, social media, nieuwsbrieven en fysiek kwartaalblad, eigen uitgaves etc.), ;
i Lotgenotencontact (o.a. jaarlijkse familie- en contactdag en doelgroep bijeenkomsten),
.Belangenbehartiging (doorlopend o.a. via expertnetwerk), Stimuleren van concentratie
‘van zorg in landelijk werkzame expertisecentra, Stimuleren van wetenschappelijk
-onderzoek. Via deze activiteiten proberen wij onze achterban zoveel mogelijk
‘informatie en gereedschap te geven om de beste kwaliteit van leven te bereiken voor
ide patiént en de omgeving.

:STSN vraagt jaarlijks subsidie aan die beschikbaar is voor PGO's in Nederland die aan
. de criteria voldoen. Naast deze belangrijke bron van inkomsten ontvangen wij jaarlijks
idonaties van onze leden/donateurs. De STSN heeft rond de 400 leden en wij
;vertegenwoordigen een groot deel van de TSC patienten in Nederland omdat vaak
imeerdere personen in een gezin TSC hebben. Naast subsidie en jaarlijkse donaties
.ontvangt de STSN jaarlijks onvoorspelbare incidentele giften en sponsoring van

i donateurs, bedrijven en instellingen. Het TSC Fonds is eveneens een belangrijke
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)

‘Informatie voorziening, mede ook via het steeds belangrijk wordende internet, is een
.belangrijke activiteit waar veel in wordt geinvesteerd. Dit gaat met name naar het
iuitbrengen van ons fysieke kwartaalblad en het up to date houden van onze
;internetsite en aanwezigheid op internet. Daarnaast gaan veel inkomsten naar de ;
ifinanciering van (landelijke) bijeenkomsten waar families en geinteresseerden bij elkaar :
.kunnen komen en ervaringen kunnen delen. Meer specifieke doelgroepen komen bij |
ielkaar in bijeenkomsten voor bijvoorbeeld TSC patienten op LBO/MBO/HBO niveau of
iouders met jonge kinderen met TSC of een groep voor ouders met pubers. De STSN
ihoudt in beginsel geen vermogen aan. Overtollige gelden worden niet belegd maar _
‘gestald op een rekening bij een gerenommeerde bankinstelling zonder risico. Dit saldo
‘wordt opgespaard om later grotere projecten te kunnen financieren. :

:De STSN heeft geen personeel in dienst. Het overgrote deel van de werkzaamheden
. wordt uitgevoerd door vrijwilligers die hier niet voor betaald worden. Kosten worden
ivergoedt. Het bestuur is eveneens niet in dienst. Bestuursleden ontvangen een
.bescheiden bestuursvergoeding (500 euro in 2023) en een tegemoetkoming voor IT-
‘en telefoonkosten.

:De activiteiten van de STSN zijn te vinden in onze jaarverslagen op de website. De i
. activiteiten zijn elk jaar voor het grootste deel gelijk. Elk vijfde jaar is het gebruikelijk om.
i een wetenschappelijk symposium te organiseren (laatste keer in 2021). In 2022 heeft
.de STSN haar informatievoorziening zoals gebruikelijk doorgezet. Na opheffing van de
‘beperkende maatregelen rond corona zijn activiteiten weer opgestart. Meer informatie
.via: https://stsn.nl/over-stsn/bestuur-en-verantwoording/

Ehttps://stsn.nI/over—stsn/bestuur—en—verantwoording/

verslag. Vul delink in waar het :
activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 3 1:_:1 2 P 2 0 2 3 © Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de kolommen.

Activa 31-12-2023 31-12-2022 (*) Passiva 31-12-2023 31-12-2022 (*)

Immateriéle vaste activa € 0 € 0: Continuiteitsreserve

Materiéle vaste activa € 0 Bestemmingsreserve i€
€ 0. Herwaarderings-
Financiéle vaste activa o reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa

Bestemmingsfondsen
Effecten

Voorzieningen
Liquide middelen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

+ +

Totaal € 251-6892 € 83-5132 Totaal
Toelichting éEventueIe vorderingen en overlopende activa en kortlopende schulden betreffen allemaal nog te ontvangen of te betalen bedragen rond de balansdatum.
Geef hier een .Er is geen sprake van verdere vorderingen op of schulden aan derden. Kosten voor productie van publicaties zijn beperkt en worden niet geactiveerd
toelichting bij de :maar direct als kosten geboekt. De reserves van de STSN bestaan grotendeels uit de algemene reserve of uit reserves die zijn gevormd voor een

balans of vul de url .specifiek doel door het bestuur zelf of voor specifieke doelen geoormerkte giften. Eind 2023 is een substantiele gift gedaan aan de STSN vanuit een

naar dejaarrekening  : Stakende ANBI. Liquide middelen vormen de sluitpost. Voor meer details wordt verwezen naar de jaarrekeningen van de STSN, vrij beschikbaar op onze
in als hier een .website www.stsn.nl.

toelichting in is :

opgenomen.
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m Staatvanbaten en lasten

Baten 2023 2022 (*)

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

Som van de baten € 225.160; € 75.4932
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m Staatvanbaten en lasten

Lasten 2023 2022 (*)

Besteed aan doelstellingen
(Directe) dienst- en hulpverlening

Aankoop en beheer

Voorlichting en bewustwording
Recreatie, sport en wensvervulling
Onderzoek

Evangelisatie en zending

Educatie, opleidingen en cursussen

Lobby en belangenbehartiging

Anders, namelijk (vul hier in)

Besteed aan doelstellingen

Wervingskosten

Kosten beheer en administratie

Somvan de lasten

Onder de som van de lasten is aan Personeelskosten
een bedrag meegenomen van:

Saldo financiéle baten enlasten S 1085 1€ o 2L
Saldo baten enlasten & e SOTZTTE R 17.528;
Toelichting éDe inkomsten van de STSN zijn stabiel en bestaan voor het overgrote deel uit

Geef hier een toelichting .subsidies en donaties die elk jaar ogeveer gelijk zijn. De lasten zijn in 2023 iets hoger
bij de staat van baten en :dan 2022. Exact begroten is echter lastig omdat op moment van maken begroting de
lasten of vul de url naar .activiteiten nog niet gepland zijn waardoor kosten alleen ruw kunnen worden geschat.
de jaarrekening in als i Groot verschil in 2023 is een zeer substantiele gift aan het einde van het jaar van een
hier een toelichting in is ;5takende ANBI.

opgenomen. :

Url van de jaarrekening

Vul delinkin naar de
jaarrekening als u deze
ook hebt gepubliceerd.

éhttps://stsn.nI/over—stsn/bestuur—en—verantwoording/ Open
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