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HET BELEID EN AANPASSINGEN

ReumaNederland is er voor iedereen met reuma en artrose en beschrijft in haar ambitie 2040 waar zij zich op
wil richten de komende jaren. Er zijn nu al meer dan 2 miljoen mensen in Nederland en deze groep zal
toenemen naar meer dan 3 miljoen. Er voor deze grote groep kunnen zijn, betekent dat ReumaNederland wil
samenwerken met o.a. Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPQ's). Deze verenigingen en stichtingen
richten zich op een specifieke vorm van reuma of doelgroep en komen op voor de belangen van mensen met
deze aandoening. Zij hebben tezamen ca. 14.000 leden en besteden gezamenlijk jaarlijks ca. 1 miljoen euro
aan haar kernactiviteiten: het organiseren van lotgenotencontact, de informatievoorziening voor doelgroepen
en belangenbehartiging.

Om de samenwerking kracht bij te zetten, biedt ReumaNederland diverse samenwerkings- en
financieringsmogelijkheden voor LPQ’s. Deze zijn in dit document beschreven.

LPO’s en ReumaNederland werken al vele jaren samen. In maart en april 2024 hebben er evaluatiegesprekken
plaatsgevonden over de samenwerking. Hieruit komen een aantal observaties en wensen, deze zijn
meegenomen in dit hernieuwde beleid.

Op hoofdlijnen zijn er drie wijzigingen:

1. Meer ruimte om de continuiteit van de LPO te waarborgen voor meerdere jaren
(instellingsfinanciering);
2. Verruiming van de mogelijkheden voor projectaanvragen om de impact en ontwikkeling van de LPO te
versterken (projectfinanciering);
3. RN en LPO leggen de samenwerking vast in een meerjarige samenwerkingsovereenkomst.
Elke van deze wijzigingen wordt in de paragraaf Beleidsaanpassingen kort toegelicht en in meer detail

uiteengezet.

Jaarlijks evalueert ReumaNederland haar beleid met als doel dit, op basis van nieuwe interne inzichten en
externe ontwikkelingen, aan te scherpen en verder uit te bouwen. Wijzigingen worden tijdig gecommuniceerd
en gepubliceerd op de website van ReumaNederland.



BELEIDSAANPASSINGEN

In de periode april — mei 2024 zijn gesprekken gevoerd met negen LPQO’s. De inzichten die hieruit
voortkwamen, hebben de basis gevormd voor de aanpassingen in het samenwerkings- & financieringsbeleid
LPO’s. Met deze aanpassingen wordt gestreefd naar een betere afstemming tussen de behoeften en de
geboden mogelijkheden.

Beoogd doel Inzichten uit evaluatiegesprekken

Meer ruimte om de LPO's leveren waardevolle diensten voor de specifieke patiéntpopulatie
continuiteit van de LPO voor die ze vertegenwoordigen.
meerdere jaren te
waarborgen, ongeacht de
organisatievorm, en meer
mogelijkheden voor kleinere
LPO's LPO's die zich richten op zeldzame aandoeningen en dus kleinere
patiéntpopulaties, kunnen meer moeite hebben met het genereren van
(voldoende) inkomsten.

Lumpsum-financiering gebaseerd op aantal leden is niet altijd passend
vanwege variatie in organisatievorm (een stichting heeft geen leden, een
vereniging wel).

De LPQO's verschillen in zowel de diversiteit van hun inkomstenbronnen
(subsidie, inkomsten uit leden/ donateurs, sponsoren) als de omvang van
hun inkomsten, evenals in hun financiéle duurzaamheid (stand van de
reserves en afhankelijkheid van bepaalde inkomstenbronnen). Veel LPO's
hebben een grote afhankelijkheid van de VWS pg-subsidie i.c.m. de
bijdrage vanuit RN.

Verruimde mogelijkheden De LPO's hebben veelal een stabiel ledenaantal met evenveel instroom als
voor aanvragen om de impact | uitstroom, en tellen gezamenlijk ongeveer 14.000 leden (2023). Er is veel
en ontwikkeling van de LPO ambitie om te groeien in leden en bereik. Een enkeling lukt dit ook.

te versterken Sommige missen capaciteit om te groeien.

Per april ‘24 zijn de meeste LPO-besturen compleet. Wel zijn er
continuiteitsuitdagingen t.a.v. het vinden van bestuursleden, het runnen
van een vrijwilligers gedreven organisatie en het behouden of uitbreiden
van ledenaantallen.

LPO’s met betaalde medewerkers hebben doorgaans meer leden en lijken

‘minder moeite’ te hebben met uitdagingen op het gebied van bestuurlijke
en organisatorische continuiteit. Het maken van de stap naar een betaalde
kracht of de inhuur ervan blijkt in de praktijk nog wel eens een uitdaging.

Professionaliseren van de De relatie tussen de LPO's en RN is positief en open, met een jarenlange
samenwerking op basis van samenwerking. Deze samenwerking wordt wel gekenmerkt door een wat
een meerjarige incidenteel karakter. Er is ruimte en draagvlak om duidelijkere

samenwerkingsovereenkomst | samenwerkingsafspraken te maken die een win-win opleveren voor zowel
(de doelen van) de LPO als RN. Te denken valt aan samenwerking op
inhoud, doelgroep/ bereik, aanbod, financién en belangenbehartiging/
lobby.

LPO's hebben aangegeven momenteel geen behoefte te hebben aan een
formele samenwerking in de vorm van een overkoepelend
samenwerkingsverband (zoals beoogd werd via de Samenwerkende
Reumapatiéntenorganisaties Nederland (SRPN), maar benadrukken wel de
waarde van het delen van 'best practices' en gezamenlijk optrekken in
projecten.



WIE KUNNEN AANVRAGEN?

Dit samenwerking- & financieringsbeleid is alleen bedoeld voor Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPO’s)
die minimaal voldoen aan onderstaande criteria. Is door uw organisatie vastgesteld dat uw organisatie voldoet,
en RN heeft dit bevestigd, dan wordt de samenwerking vastgelegd in een samenwerkingsovereenkomst. Het
kan voorkomen dat uw organisatie nog niet helemaal voldoet maar wel op de goede weg is, in dat geval kan de
overweging worden gemaakt om een tijdelijke samenwerking aan te gaan met als doel om de LPO te steunen
in haar pad naar het volledig voldoen aan deze criteria.

e Uw organisatie richt zich (statutair vastgelegd) op de belangen van mensen met een vorm van reuma

gebaseerd op deze lijst: https://reumanederland.nl/reuma/vormen-van-reuma.

e Uw organisatie heeft een landelijk bereik. Organisaties met een kleiner bereik (lokaal/regionaal)
kunnen geen subsidie aanvragen. Internationale activiteiten op het gebied van informatievoorziening,
lotgenotencontact en/of belangenbehartiging zijn mogelijk, als de activiteiten ten goede komen aan
de mensen met reuma in Nederland.

e Uw organisatie staat ingeschreven bij de Nederlandse Kamer van Koophandel als stichting of
vereniging met volledige rechtsbevoegdheid en uw organisatie voldoet volledig aan de Nederlandse
wet- en regelgeving.

e Uw organisatie heeft een vaste achterban. Bij een vereniging moet sprake zijn van leden en eventueel
donateurs, bij een stichting moet het gaan om donateurs. Uw organisatie heeft minimaal 100 leden
met een bijdrage van minimaal 25 euro per lid en/of minimaal 100 donateurs die ieder minimaal 25
euro per jaar bijdragen. Het is de bedoeling dat uw leden en/of donateurs zelf jaarlijks een financiéle
bijdrage leveren aan de instandhouding van uw organisatie. Dit toont u aan met een geanonimiseerde
lijst van leden en/of donateurs, met per lid de woonplaats en het jaarlijkse contributiebedrag.

e Uw begroting bestaat uit meerdere (minimaal 2) structurele (het bedrag is jaarlijks te begroten)
bronnen van inkomsten. Uw organisatie heeft bijvoorbeeld een pg-subsidie vanuit VWS en
aanvullende inkomsten uit leden en/of donateurs.

e Uw organisatie heeft een duidelijke regeling over de invloed en zeggenschap van leden, donateurs of
betrokken Partijen. Meestal staat dit in de statuten.

e Uw organisatie heeft geen begrensde (restricted) inkomsten (bv. sponsoring) komende vanuit
organisaties die (potentieel) een conflicterend belang hebben met dat van ReumaNederland en of de
reputatie van ReumaNederland kunnen schaden. Te denken valt aan farmaceutische organisaties of
aan haar (direct of indirect) gelieerde organisaties.

e Uw organisatie heeft een gedragscode met interne regels voor omgangsvormen. U heeft bijvoorbeeld
een integriteitsbeleid en een klachtenregeling.

e Uw organisatie heeft een website met gratis toegankelijke informatie voor het algemeen publiek, is in
ieder geval beschikbaar in de Nederlandse taal en is in lijn met de stand van de wetenschap.

e Uw organisatie publiceert jaarlijks een voor het brede publiek gratis toegankelijk jaarverslag en/of
jaarrekening.

e (Geen vereiste, wel een pré) Uw organisatie is drager van het CBF-keurmerk en of de ANBI status.


https://reumanederland.nl/reuma/vormen-van-reuma

MOGELIJKHEDEN VOOR SAMENWERKING & FINANCIERING VOOR LANDELIKE

REUMAPATIENTENORGANISATIES

ReumaNederland gebruikt een raamwerk voor het samenwerken met en de financiering van LPQ’s. Dit
raamwerk bestaat uit twee programma’s met elk haar eigen kenmerken en toetsing-/ beoordelingsprocedures.
De mogelijkheid tot aanvragen binnen deze twee programma’s zijn afhankelijk van de beschikbare financiéle
middelen vanuit ReumaNederland. Uw organisatie kan alleen een aanvraag indienen indien er een geldige
samenwerkingsovereenkomst is gesloten tussen uw organisatie en Stichting ReumaNederland.

Heeft uw LPO een wetenschappelijk voorstel dat niet past binnen deze samenwerking- &
financieringsmogelijkheden? Wellicht dat er mogelijkheden zijn vanuit het ReumaNederland-
onderzoeksbeleid. Dit beleid is hier te vinden: https://reumanederland.nl/voor-

onderzoekers/onderzoeksbeleid-patientenparticipatie.

RAAMWERK MET TWEE PROGRAMMA'’S

ReumaNederland biedt twee programma’s aan. Het 1. Continuiteit programma en het 2. Impact & Ontwikkel
programma. Deze programma's bestaan naast elkaar en aanvragen bij het ene programma is geen
voorwaarden voor aanvragen bij het andere programma. Dit betekent dat een LPO ervoor kan kiezen om een
aanvraag in te dienen vanuit het Continuiteit programma en/of vanuit het Impact & Ontwikkel programma.
Een LPO hoeft bijvoorbeeld niet een aanvraag te hebben goedgekeurd onder het Continuiteit programma om
een aanvraag in te dienen onder het Impact & Ontwikkel programma en visa versa.

Hieronder volgt meer informatie over beide programma’s op hoofdlijnen, opgevolgd door een tabel waarin
beide programma’s in meer detail naast elkaar worden weergegeven.


https://reumanederland.nl/voor-onderzoekers/onderzoeksbeleid-patientenparticipatie
https://reumanederland.nl/voor-onderzoekers/onderzoeksbeleid-patientenparticipatie

HET CONTINUITEIT PROGRAMMA OP HOOFDLIJNEN

Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPO's) waar een samenwerkingsovereenkomst mee is afgesloten,
kunnen financieel worden ondersteund (instellingsfinanciering met plafond) in het waarborgen van de
continuiteit van haar activiteiten voor 36 maanden. Jaarlijks wordt de samenwerking geévalueerd. Tijdens het
laatste jaar van de overeenkomst, wordt bekeken of voldaan wordt aan de voorwaarden voor eventuele
verlenging en of ReumaNederland haar beleid continueert.

Instellingsfinanciering met plafond voor 36 maanden welke doorde LPO is in te zetten voor dezelfde doeleinden als die de door VWS worden gesteld
onder 5troom 1 - Instellingssubsidie pg-organisaties regeling:

+ QOrganisatie van lotgenotencontact;

* Informatievoorziening van doelgroepen;

* Belangenbehartiging, waaronder het vergaren en inzetten van collectieve ervaringsdeskundigheid;

* Het uitvoeren of uitbesteden van backoffice activiteiten.

Dit is het minimale bedrag dat iedere LPO die voldoet aan de
voorwaarden kan aanvragen. Dit bedrag wordt als 1¢ van het totaal
beschikbare bedrag afgehaald.

Startpunt:

Aanvragen zijn mogelijk
vanuit het door

ReumaNederland Het totaal aantalleden van de LPOs die

b hikb teld Aanvulling voor: aan deze voorwaarden voldoen worden
eschnikbDaar ges e e LPO met 500+ leden/ bij elkaar opgeteld en onderling tegen
vast bedrag per jaar donateurs of €100.000+ elkaar afgezet, ledere LPO ontvangt een

deel naar rato van haarleden;
donateurs aantalt.o.v. het totaal oantal
leden / donateurs.

jaarbegroting

HET IMPACT & ONTWIKKEL PROGRAMMA OP HOOFDLIJNEN

Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPO's) waar een samenwerkingsovereenkomst mee is afgesloten,
kunnen op projectbasis tijdelijk financieel worden ondersteund in het behalen van specifieke doelen.
Gezamenlijke aanvragen (door meerdere LPO’s tezamen) zijn mogelijk. Periodiek wordt het project
geévalueerd o.b.v. de voortgang t.a.v. de door de LPO gestelde doelen en begroting. Door de LPO aangevraagd
projectbudget dat niet volledig is benut, wordt door de LPO teruggestort naar ReumaNederland.

Projectfinanciering voor de duurvan maximaal 24 maanden. Deze financiering is bedoeld voor het implementeren van een veranderopgave voor de eigen organisatie die nodig isom de impact
en hetbereik te vergroten.

Startpunt:

Projectaanvragen
mogelijk vanuit het door
ReumaNederland
beschikbaar gestelde
variabele bedrag per
jaar



DE TWEE PROGRAMMA’S NAAST ELKAAR

Kern van
programma

Gezamenlijk
aanvragen

Beschikbare
financiering

(er kunnen
geen rechten
worden
ontleend aan
de
illustratieve
voorbeelden)

Wat kan er
aangevraagd
worden?

CONTINUITEIT programma

Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPO's)
kunnen financieel worden ondersteund
(instellingsfinanciering met plafond) in het
waarborgen van de continuiteit van haar
activiteiten voor 36 maanden

De aanvraag is t.b.v. een specifieke LPO. Er zijn
geen gezamenlijke aanvragen mogelijk.

e Het beschikbare bedrag per jaar
(financieringsplafond) wordt door RN
vastgesteld voor een periode van 36
maanden. Dit is het bedrag dat RN voor deze
periode garandeert. In dit bedrag zit ook de
minimumfinanciering per LPO. Met deze 36-
maandengarantie wordt beoogd om voor
meerdere jaren zekerheid te geven op de
door de LPO te ontvangen financiering vanuit
RN.

e Het bedrag wordt jaarlijks uitbetaald aan de
LPO. De LPO ontvangt dus gedurende de 36
maanden 3x een jaarbijdrage.

e |llustratief voorbeeld: “voor de periode 1
januari 2025 en 31 december 2027 stelt RN
jaarlijks 150.000 euro beschikbaar als totaal
te verdelen budget onder het Continuiteit
programma. Het minimale bedrag per LPO is
6.500 euro per jaar.”

Instellingsfinanciering! voor 36 maanden waar de
LPO zich inspant deze financiering zo veel als
mogelijk is, in te zetten voor dezelfde doeleinden
als die de door VWS worden gesteld onder
Stroom 1 - Instellingssubsidie pg-organisaties?
regeling:

e Organisatie van lotgenotencontact;

e Informatievoorziening van doelgroepen;

IMPACT & ONTWIKKEL
programma

Landelijke Reumapatiéntenorganisaties (LPO's)
kunnen op projectbasis tijdelijk financieel (met
financieringsplafond) worden ondersteund in het
behalen van specifieke projectdoelen

Gezamenlijke aanvragen (door twee of meer
LPO’s tezamen) zijn mogelijk.

e Het eventueel beschikbare (incl. het
maximaal aan te vragen) bedrag
(financieringsplafond) wordt jaarlijks
door RN vastgesteld.

e Het beschikbare bedrag is afhankelijk
van de financiéle resultaten van RN. Dit
bedrag kan jaarlijks fluctueren. Het kan
ook nul euro zijn.

e Vanuit dit totaalbedrag kunnen
projectaanvragen worden ingediend met
een duur van maximaal 24 maanden.
Bedragen worden jaarlijks en of na
verantwoording van specifieke doelen
uitbetaald.

o lllustratief voorbeeld: “in 2025 stelt RN
totaal 100.000 euro beschikbaar voor
aanvragen die passen onder dit
programma. Er kan maximaal 30.000
euro per aanvraag worden ingediend.
Betreft het een gezamenlijke aanvraag,
dan kan er maximaal 60.000 euro
worden aangevraagd”.

Projectfinanciering® voor de duur van maximaal
24 maanden. Deze financiering is bedoeld voor
het implementeren van een veranderopgave voor
de eigen organisatie die nodig is om de impact en
het bereik te vergroten. Voorbeelden hiervan
zijn:
e Hetimpactverhaal van de organisatie
ontwikkelen of de impact van de organisatie
meten.

e Advies t.a.v. visie en strategiebepaling.

! Een instellingssubsidie is een subsidie voor de uitvoering van dezelfde of in hoofdzaak dezelfde

voortdurende, structurele activiteiten door uw instelling. Instellingssubsidies zijn mogelijk voor activiteiten die
structureel van aard zijn en worden per kalenderjaar verstrekt.
2 https://www.dus-i.nl/subsidies/patienten-en-gehandicaptenorganisaties-pgo/stroom-1-instellingssubsidie-

pg-organisaties

3 Projectfinanciering is voor activiteiten die tijdelijk van aard zijn.


https://www.dus-i.nl/subsidies/patienten-en-gehandicaptenorganisaties-pgo/stroom-1-instellingssubsidie-pg-organisaties
https://www.dus-i.nl/subsidies/patienten-en-gehandicaptenorganisaties-pgo/stroom-1-instellingssubsidie-pg-organisaties

CONTINUITEIT programma

IMPACT & ONTWIKKEL
programma

Belangenbehartiging, waaronder het
vergaren en inzetten van collectieve
ervaringsdeskundigheid;

Het uitvoeren of uitbesteden van backoffice
activiteiten.

Onderzoek doen naar behoeften en
meningen van de doelgroep van de LPO.

Stakeholdersonderzoek met externe partijen
doen om te achterhalen op welke terreinen
en hoe beter kan worden samengewerkt.

Actieve samenwerkingsrelaties met
belangrijke stakeholders oprichten.

De implementatie van verbetervoorstellen
voor de effectiviteit en slagkracht van de
eigen organisatie.

Leden-, donateurs-, vrijwilligerswerving
opzetten en versterken.

Een infrastructuur voor fondsenwerving
ontwikkelen en inrichten.

Organiseren van (beweeg-, bewustwording-,
voorlichting-, ...) evenementen toegankelijk
voor een zo groot mogelijk publiek.

Ontwikkelen en aanbieden van
symposia/webinars voor kennisuitwisseling
voor een zo groot mogelijk publiek.

Website opwaarderen in functionaliteit en
content (geen onderhoud of licentiekosten).
Bijvoorbeeld content aanpassen naar
taalniveau B1.

Het trainen van vrijwilligers
(deskundigheidsbevordering).

Borgen van specifieke expertise in de LPO
(bijv. tijdelijke inhuur bij aankomende
pensionering of voor specifieke doeleinden)

Advies t.a.v. continuiteit van de LPO en haar
governance.

Bieden van tijdelijke
(capaciteit)ondersteuning met als doel de
ontwikkeling naar een vorm van permanente
betaalde ondersteuning (bv. directeur,
coordinatoren, administratie).

Ondersteuning/capaciteit bij specifieke
beleidsbeinvloedingstrajecten.

Wat valt in ieder geval NIET binnen dit
programma:

Activiteiten die geen tijdelijk, projectmatig
karakter hebben (bijv. het periodiek maken
en uitsturen van magazine(s) of
nieuwsbrieven).

Financiering wordt niet verstrekt voor
activiteiten in het kader van het verrichten

9



Berekening
financiering
(bedragen zijn
illustratief en
er kunnen
geen rechten
aan worden
ontleend)

Hoe worden
aanvragen
beoordeeld?

Evaluatie

CONTINUITEIT programma

Vastgesteld financieringsplafond bedrag
-/- minimumbedrag per LPO

= bedrag beschikbaar voor verdere verdeling
onder LPO met >500 leden en/of >100.000 euro
begroting

= geheel financieringsplafond is verdeeld.

Onderstaand illustratief voorbeeld gaat uit van 10
LPO's voor een minimale aanvraag en 4 LPO's voor
verdere verdeling.

Bedrag beschikbaar
Bedrag verdeeld o.b.v. minimum aanvraag

£ 150.000
£ 65.000

IMPACT & ONTWIKKEL

programma
van wetenschappelijk onderzoek naar
aandoeningen, behandelingen of medische
hulpmiddelen.

e Lidmaatschap van bijv. leder(in),
Nederlandse Patiénten Federatie,
koepelorganisaties, etc.

e De projectfinanciering mag niet gebruikt
worden om de reserves van de LPO aan te
vullen. Wordt een projectbegroting niet
geheel gebruikt dan wordt het resterende
bedrag terugbetaald aan ReumaNederland.

Vastgesteld bedrag voor dat specifieke jaar,
bestaande uit:

Maximaal bedrag beschikbaar voor ronde 1
en (indien er nog ruimte is na afronden ronde 1)

Maximaal bedrag beschikbaar voor ronde 2.

Minimaal (ondergrens) en maximaal (bovengrens)
aan te vragen bedrag per projectaanvraag.

Illustratief voorbeeld:

Bedrag beschikbaar LPO >500 leden of 100k euro begroting £ 85.000

minimum Ledenaantal % van geheel additioneel Ontvi © Eris 100.000 euro totaa/ voor ronde len2
lPO1 € 6500 <500 € beschikbaar.
LPO2 € 6500 <500 £
LPO3 € 6500 <500 € e Inronde 1is 70.000 euro aangevraagd in 3
LPO4 € 6500 <500 £ .
POS € 6500 <500 € projectaanvragen. 2 worden toegekend 1
PO € 6500 <500 € voldeed niet. Totaal wordt er in ronde 1
PO7 € 6500 6.000 48,8% € 41463 £ 60.000 euro toegekend.
LlPOB € 6500 2.500 20,3% € 17.276 £ . .
lPOS £ 6500 2.000 163% € 13.821 £ e FEris beschikbaar voor ronde 2: 40.000 euro.
LPOI0 £ 6500 1.800 14,6% £ 12439 £

£ 65.000 12300 £ 85.000 €

Voor LPQO’s >500 leden/ donateurs en/of 100.000
euro begroting worden de ledenaantallen van
voorgaand kalenderjaar van alle LPQO’s die in deze
categorie vallen bij elkaar opgeteld en de
onderlinge verhouding berekend. Bijv. LPO 7 heeft
met haar 6.000 leden 48,8% van het totaal aantal
leden (12.300) van de LPQ’s die aan het
omvangscriterium voldoen.

Interne RN-procedure o.b.v. gestandaardiseerd
aanvraagformulier.

U deelt jaarlijks met ReumaNederland:

Interne RN-procedure aangevuld met toetsing
van de aanvraag door ervaringsdeskundigen die
niet aan de LPO (direct of indirect) verbonden
zijn. Aanvragen o.b.v. gestandaardiseerd
aanvraagformulier.

Aan het einde van de afgesproken termijn met
een minimum van één keer per jaar deelt u de
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IMPACT & ONTWIKKEL

programma

voortgang t.a.v. de begroting, de planning en uw
verwachting t.a.v. het totale project.

CONTINUITEIT programma

e Stand van de leden/ donateurs die
minimaal 25 euro per jaar per persoon
bijdragen

e Vastgestelde jaarrekening
e Begroting van het komende jaar

e Belangrijke wijzigingen in uw organisatie
of organisatiestructuur

Intellectueel N.v.t. Indien van toepassing worden aanvullende
eigendom afspraken gemaakt t.a.v. IP van bijvoorbeeld
content en/of beeldmateriaal.
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