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Standaardformulier
publicatieplicht
ANBI Algemeen

_ Algemene gegevens instelling

Naam EPatiéntenorganisatie HEVAS

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 (*) 3 0

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

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

Alleenstaande ouders

X: 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

Statutaire doelstelling iffﬁQﬂP'?ﬁ??ﬁ@fﬂiﬂgf.\f('.'?.‘nfjQ?fipﬁﬁ.@?ﬂtifhﬂlPipfijﬁYQT._‘?.‘??IZ".HQ:HQ@F:@FFSEDIJIIIfﬁfiflfififlfiflflfifﬁfﬁﬁiﬁfﬁfﬁfiflflfiflfififlf.’fiﬁﬁﬁiﬁ;
van de instelling Onder.ho.uden van contacten met artsen uit expertisecentra voor aangeboren
Wat Wll de mste”mg _Orgamserenvanontmoetingsdagen(]otgenotencontact) ...........................................................................
bereiken? im.H.E.\/AS.,magazine..(gedrukt)..3.keep.pe.r..jaa.r..Voopde..|ede.n.4.4.4.4......................4.4.4.4.4......................4.4.4.4....5
Het maken van-voorlichtingsmiateriaal (brochures; video's) over de-aandoeningen
BV o To) o 1Nl0 (YT OT=NiT=T a1 (=Y A W= 0 U= U3 £ o N
;-—~‘Het--sti-muIe-reﬂ'-van-or’rderzo-ek--naar-de-a-a-n-d-oeningen-—- .................................................................................

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

verricht de instelling? ;X{QQT;:@Efpf?ltﬁﬂgﬁﬂlYQUifQ?i Ppatiénten met aangeboren vaatafwijkingen, geven (mede) "
Wanneer worden ;nchtmg aan onderzoek en werken aan ber.(l—:-ll.<bare zorg, medicatie en begeleiding :
‘waarbij de-mens-met-aangeboren-vaatafwijkingen eentraal-staat. s
W_e'ke werkzaamheden iInformatie over aangeboren vaatafwijkingen brengen we bij elkaar en vervolgens onder
uitgevoerd? En hoe ‘de-aandacht-van alle belanghebbenden. HEVAS voert deze missie-uit-in-een. diversiteit -
dfage” die bijaan het raan taken; die te verdelen zijn in fotgenotencontact, informatie en comrmunicatie,
realiseren van de ideskundigheidshevordering.en.belangenbehartiging.............oeooeoeeeeeesceeeeseesesd
:Behalve de bovenstaande activiteiten, heeft HEVAS ook een HEVASfonds, om .
onderzoek te-stimuleren-naar de-aandoeningen van onze leden. .
Hoe krijgt de instelling ‘HEVAS heeft sinds 2008 een rijkssubsidie togg'ekend gekregen.voqr hagr activiteiten.
inkomsten? In"de periode 2025-2029 bedraagt deze subsidie naar verwachting jaarlijks
iongeveer €80.000 (pg-organisaties subsidieregeling stroom 1). :
Daarnaast-ontvang HEVAS-contributie van-feden -@n donateurg. s



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)

ide uitoefening van hun functie.De algemene vergadering kan aan een of meer
‘bestuurders vacatiegelden toekennen als-beloning. Er-zijn-momenteel echter-geen-
ivacatiegelden toegekend door de algemene vergadering. De bestuurders ontvangen™
inaast-eventuele-onkostenvergoeding en vacatiegelden-geen-beloning voor-hun. ...
e
iDe.leden.van.het bestuur,. van.de werkgroepen.en.van.de kascommissie.zijn.vaste.........;

vrijwilligers:-Zij krijgen-een reis--en-onkostenvergoeding-op-basis van-dectaratie van-de-
.onbelaste km-vergoeding van-de Belastingdienst.Voor-onze incidentele vrijwilligers.......
igeldt hetzelfde voor wat betreft de reis- en onkosten.HEVAS heeft geen personeel in

https://www.hevas.eu/over-hevas
verslag. Vul delink in waar het :

activiteitenverslag te vinden is.
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m Balans

Balansdatum 31 - 12 - 2024 Vul de balansdatum in. Als u daarna verdergaat verschijnen automatisch de jaartallen boven de Rolommen.
Activa 31-12-2024 31-12-2023 (*) Passiva 31-12-2024 31-12-2023 (*)
Immateriéle vaste activa € € Continuiteitsreserve
Materiéle vaste activa € .................................. Bestemmingsreserve €
e : Herwaarderings-
Financiéle vaste activa ;<€ 1-5095 + reserve

Overige reserves

Voorraden
Vorderingen &
overlopende activa

Bestemmingsfondsen
Effecten

Voorzieningen
Liquide middelen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden

+ + + +

Totaal € 43.645 € 39.633  Totaal € 43.645 € 39.633

Toelichting

Geef hier een

toelichting bij de
balans of vul de url O e et ;
e S
in als hier een e ;
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 2024 2023 (*)

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 € 81.297. € 86.063

Saldo van baten en lasten € 21.603: € -4.289;
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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.

iIn 2024 bedroegen de lasten €81.297, bestaande uit: 5
- Lotgenoten contact €33:415 waaronder de jaarlijkse-ontmoetingsdag en-het-------
5~-'Informa-tievoorzie-ni-n-g-€24.-268--Waaronder--het-43«jaarlij-k-se-HEVAS-magazine-,-------------4-4-““4.-'-5
ivoorlichtingsfilms; drukwerk, de"HEVAS website en bijdrage voor hist Europese ™
imagazine waaraan HEVAS heeft MeegeWETKL ... oo

-~-Instandhoudingskosten-€8.944,. waaronder-ondersteuning - Van - et s :
;administratiekantoor (FBPN), accountantskosten en automatiseringskosten. '

https://www.hevas.eu/over-hevas . Open
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	51_ML: HEVAS doet onder andere het volgende:

- Ondersteuning van de patiënt, hulp bij verwijzing naar artsen

- Onderhouden van contacten met artsen uit expertisecentra voor aangeboren vaatafwijkingen

- Organiseren van ontmoetingsdagen (lotgenotencontact)

- HEVAS-magazine (gedrukt) 3 keer per jaar voor de leden

- Het maken van voorlichtingsmateriaal (brochures, video's) over de aandoeningen voor ouders/patiënten en artsen

- Het stimuleren van onderzoek naar de aandoeningen-
	53_ML: We komen samen met alle betrokkenen (waaronder patiënten, artsen en ouders) op voor de belangen van de patiënten met aangeboren vaatafwijkingen, geven (mede) richting aan onderzoek en werken aan bereikbare zorg, medicatie en begeleiding waarbij de mens met aangeboren vaatafwijkingen centraal staat. 

Informatie over aangeboren vaatafwijkingen brengen we bij elkaar en vervolgens onder de aandacht van alle belanghebbenden. HEVAS voert deze missie uit in een diversiteit aan taken, die te verdelen zijn in lotgenotencontact, informatie en communicatie, deskundigheidsbevordering en belangenbehartiging. 



Behalve de bovenstaande activiteiten, heeft HEVAS ook een HEVASfonds, om onderzoek te stimuleren naar de aandoeningen van onze leden.
	54_ML: HEVAS heeft sinds 2008 een rijkssubsidie toegekend gekregen voor haar activiteiten. In de periode 2025-2029 bedraagt deze subsidie naar verwachting jaarlijks

ongeveer €80.000 (pg-organisaties subsidieregeling stroom I).

Daarnaast ontvang HEVAS contributie van leden en donateurs.

Als laatste krijgt HEVAS ook donaties specifiek voor het HEVAS fonds.
	56_ML: Bij Patiëntenorganisatie HEVAS kunnen alle bestuurders (artikel 9 lid 8 van de statuten) een vergoeding krijgen van de kosten die zij redelijkerwijs hebben gemaakt in de uitoefening van hun functie.De algemene vergadering kan aan een of meer bestuurders vacatiegelden toekennen als beloning. Er zijn momenteel echter geen vacatiegelden toegekend door de algemene vergadering. De bestuurders ontvangen naast eventuele onkostenvergoeding en vacatiegelden geen beloning voor hun werkzaamheden.

De leden van het bestuur, van de werkgroepen en van de kascommissie zijn vaste vrijwilligers. Zij krijgen een reis- en onkostenvergoeding op basis van declaratie van de werkelijk gemaakte kosten. Voor reiskosten met de auto hanteren we de maximaal onbelaste km-vergoeding van de Belastingdienst.Voor onze incidentele vrijwilligers geldt hetzelfde voor wat betreft de reis- en onkosten.HEVAS heeft geen personeel in dienst.



Voor opdrachten aan derden worden markconforme tarieven betaald. HEVAS is voor de backoffice aangesloten bij Facilitair Bureau Patiëntenorganisaties Nederland.
	56: 
	_MLT: https://www.hevas.eu/over-hevas
	knop: 

	57: 
	_MLT: https://www.hevas.eu/over-hevas
	knop: 

	57_ML: HEVAS maakt jaarlijks een uitgebreid jaarverslag met daarin een omschrijving van de actiiteiten en de jaarrekening. Het meest recente jaarverslag, en die van minstens 5 voorgaande jaren, zijn te vinden op onderstaande url.
	55_ML: De verkregen inkomsten worden besteed aan lotgenotencontact, informatie en communicatie, deskundigheidsbevordering en belangenbehartiging. 



Het aparte HEVAS fonds wordt gebruikt om onderzoek te stimuleren en wordt gefinancieerd door donaties.



Het vermogen wordt aangehouden op bankrekeningen, er vinden geen beleggingen plaats.

	2: 
	0: 
	1: 
	A: 31-12-2024
	P: 31-12-2024

	2: 
	A: 31-12-2023 (*)
	P: 31-12-2023 (*)


	date01: 
	d_F: 31
	m_F: 12
	y_F: 2024

	4: 
	1_GT: 
	2_GT: 
	3_GT: 
	4_GT: 15008
	5_GT: 15008
	6_GT: 
	7_GT: 
	8_GT: 
	9_GT: 24625
	10_GT: 39633

	2: 
	1_GT: 
	5_GT: 
	2_GT: 
	6_GT: 5916
	3_GT: 1500
	7_GT: 
	4_GT: 1500
	9_GT: 38133
	10_GT: 39633
	8_GT: 32217

	3: 
	1_GT: 
	2_GT: 
	3_GT: 
	4_GT: 36611
	5_GT: 36611
	6_GT: 
	7_GT: 
	8_GT: 
	9_GT: 7034
	10_GT: 43645

	1: 
	1_GT: 
	5_GT: 
	2_GT: 
	6_GT: 1611
	3_GT: 1500
	7_GT: 
	4_GT: 1500
	9_GT: 42145
	10_GT: 43645
	8_GT: 40534

	5_ML: De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met de Richtlijnen voor de Jaarverslaggeving 640. De jaarekening is opgesteld door s:fact b.V. (drs. G.E. de Kroon RA). Een samenvatting van de jaarrekening is onderdeel van het HEVAS jaarverslag.

De overige vorderingen bedraagd een lening aan FPBN (het administratiekantoor van HEVAS). 

De liquide middelen staan op diverse Rabobank bankrekeningen.



	3: 
	0: 
	1: 2024
	2: 2023 (*)
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	3_ML: De overige baten van 2024 van €15.132 bestaan uit een Bijdrage blauwdruk zeldzame kankers van €13.750 en opbrengst FIL weekend van €1.382.

In 2024 bedroegen de lasten €81.297, bestaande uit:

- Lotgenoten contact €33.415 waaronder de jaarlijkse ontmoetingsdag en het internationale FIL weekend

- Informatievoorziening €24.268 waaronder het 3-jaarlijkse HEVAS magazine, voorlichtingsfilms, drukwerk, de HEVAS website en bijdrage voor het Europese magazine waaraan HEVAS heeft meegewerkt

- Belangenbehartiging €14.670, waaronder diverse (inter)nationale congresbezoeken, bestuurskosten en lidmaatschappen (zoals VSOP)

- Instandhoudingskosten €8.944, waaronder ondersteuning van het administratiekantoor (FBPN), accountantskosten en automatiseringskosten.


	JV: 
	_MLT: https://www.hevas.eu/over-hevas
	knop: 




