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B3 8 Subsidies aan lnstellingel)
868560 ol L i
Aanvraagformulier PGO 2021
Zaaknummer 868560
Instelling
Naam instelling : - ME-CVS Stichting Nederland
Adres (of postbus) Noorderweg 62
Postcode - 1221AB
Plaats HILVERSUM
Bankrekening (IBAN) VELIE:
KvK nummer 41206783
Relatienummer - 2005781
Zijn bovenstaande Ja
instellingsgegevens
correct?
Aanvraagcrlteria

Omin aanmerklng te komen voor deze subsidle moet u voldoen aan de grgmpelgriteng, de grggmsatlgritgna. gg
lnhnudglljkem!gﬂa en de procedurele criteria.

Aanvraagcriteria Hierbij verklaar ik te voldoen aan de criteria voor het aanvragen van deze subsidie

Betalende Ieden enlof donateurs
Hoeveel betalende Ieden en/of donateurs had uw instelhng op pelldatum 1 september 2020?

Aantal leden en/of 1982
donateurs

Contactpersoon

Voorletter(s) J.0.
Achternaam (incl. Albrecht
tussenvoegsel) ;

Telefoonnummer +31(0) -
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E-mailadres

Backoffice

@mecvs.nl

Meer informatie over de backoffice N
In het document staat meer informatie over de backoffice taken, de voorwaarden voor de aanvulling op de subsidie en
de twee verschillende varianten om de backoffice taken te onderbrengen.

Wat is op u van
toepassing

Ik ga de backoffice taken in eigen beheer onderbrengen in een
samenwerkingsverband en wil in aanmerking komen voor een aanvulling van
€15,000,- (Variant 1) = ‘

Variant 1

Wat is op u van
toepassing?

Upload bewijsstukken

Hoeveel subsidie wilt u
totaal aanvragen?

Er is sprake van salarisadministratie

€ 25.000,- of meer

Activiteitenplan

Voor welke functie(s)
wilt u activiteiten
uitvoeren?

A: Lotgenotencontact

B: Informatievoorziening

C: Belangenbehartiging

Lotgenotencontact-activiteit (al)

Titel activiteit (al)
Omvang

Duur / frequentie
Doelgroep (al)

Korte beschrijving van

28-09-2020

Landelijk en regionaal Iotegenotencqntact
€12200.

Doorlopend hele jaar |

ME/CVS patiénten en hun naasten

Lotgenotencontact faciliteren d.m.v. digitale nieuwsbrief(10 keer per jaar), nieuwsflits
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de act|V|te|t2e|1 wijz 3 ers (?ﬁé‘e%g?evﬁgren p.j.), Facebook pagina, website en tel. Hulplijn (op v!/?aﬁ(%ég1en). In
uitvoering (al) de 5 regio’s lotgenotencontact via vrijwilligers met ondersteuning landelijk bureau:
huiskamerbijeenkomsten (5 p.j.), themadagen (1 p.j.), inloopspreekuren (3-5 p.j.) .
In de 7 regio’s per regio 1-2 vrijwilligers als tel contactpersonen. D.mv.
lotgenotenlijsten is tevens contact mdgelijk.
Voor jonge ME/CVS patiénten (18-35 jaar) is er een aparte (digitale) omgeving voor
hun specifieke interesses en vragen.

Concreet verwachte Het bevorderen van contact tussen patiénten onderling leert ze met de ziekte om te
resultaten (al) gaan en haalt ze uit hun isolement. De kwaliteit van hun leven verbeterd, 0.a. omdat
lotgenotencontact de deelname aan maatschappelijk leven bevordert. We hebben
ook een aparte (digitale) omgeving voorJongeren (18 35 jaar) met ME/CVS opgezet
omdat
zij vaak andere onderwerpen willen bespreken dan oudere patiénten.

Kosten voor deze €12.200,00
activiteit (al)

Eigen bijdrage (al) €0,00
Bijdrage derden (al) €0,00
Subsidiebedrag (al) € 12.200,00

Informatievoorziening- act|V|te|t (bl)

Titel activiteit (b1) Voorlichting achterban, brede publiek, med. beroepsgroepen

Omvang € 26.800.-

Duur / frequentie doorlopend hele jaar

Doelgroep (bl) Eigen donateurs, ME/CVS patiénten algemeen, naasten, publiek, pers, medische

hulpverleners en behandelaren.

Korte beschrijving van Landelijk bureau beantwoordt vragen via mail (ca. 25 per dag). Plaatst
de activiteit en wijze van  nieuwsberichten op website en social media, wordt een nieuwsbrief aan vrijwilligers
uitvoering (b1) verspreid (4 keer per jaar) en worden diverse informatiebrochures gemaakt,

geactualiseerd en verzonden.

Om de juiste informatie te kunnen verstrekken wordt er een database bijgehouden
over medische ontwikkelingen rond ME/CVS, over relevante veranderingen inde zorg
en over hulpverlenende instanties. Tenslotte verschijnt 4 keer per jaar ons blad
"MEdium" met redactionele aandacht

rond ME/CVS is wetenschap, politiek en samenleving.

Concreet verwachte Mensen met ME/CVS die goed geinformeerd zijn kunnen betere keuzes maken. Een
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resultater (b ) t€nzi anders

baeatggsgﬁ\fgrnmeerd breed publiek en familie en naasten van ME/CVS%&%ht@n zullen
meer begrip krijgen voor de ME/CVS patiénten. Het bevorderd meer begrip voor de
ziekte en draagt bij aan minder stigmatisering van ME/CVS patiénten. MEdium zorgt
voor een goed geinformeerde achterban en leidt tot meer interactie met de

achterban en tussen donateurs/ ME patiénten onderling.

Kosten voor deze € 26.800,00
activiteit (b1)

Eigen bijdrage (b1) € 0,00
Bijdrage derden (b1l) €0,00
Subsidiebedrag (b1) € 26.800,00

Titel activiteit (c1) Lobby bij politiek en wetenschap voor ME/CVS patiénten

Omvang € 6000.-

Duur / frequentie doorlopend hele jaar

Doelgroep (c1) Politiek, wetenschappers, andere patiéntenorganisaties, pers

Korte beschrijving van D.m.v. overleg en lobby doorlopend aan de hand van het GR-advies uit 2018 zorgen
de activiteit en wijze van  dat:

uitvoering (c1) - een nieuwe (behandel-) Richtlijn ME/CVS bij het Zorginstituut komt

- betere aandacht van politiek, VWS en UWV voor mensen met ME/CVS

-betere informatie en scholing over ME/CVS voor zorgverleners

- het reeds ingezette traject bij ZonMW om te komen tot een langjarig
wetenschappelijk onderzoek naar oorzaak, diagnose en behandeling van ME/CVS
succesvol wordt doorgezet en afgesloten.

-internationale samenwerking met buitenlandse ME/CVS-patiéntenorganisaties op

gang komt.
Concreet verwachte -Een definitief plan van aanpak van het wetenschappelijke traject in 2021 en
resultaten (c1) daadwerkelijke start van het onderzoek in de loop van 2021.

- Internationale samenwerking om lobby in Brussel bij EU voor onderzoek naar
ME/CVS te kunnen starten.

Kosten voor deze € 6.000,00
activiteit (c1)

Eigen bijdrage (c1)
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Bijdrage derden (c1)

Subsidiebedrag (c1)

€ 6.000,00

Doc. 1

Hieronder ziet u een optelsom van de totalen. Op de volgende pagina ziet u een overzicht van alle activiteiten.

Lotgenotencontact-

activiteiten

Informatievoorziening-

activiteiten

Belangenbehartiging-

activiteiten

Totaal activiteiten

Totaal backoffice

Totaal aan te vragen

subsidie

Activiteit

Landelijk en regionaal
lotegenotencontact

Activiteit

Voorlichting achterban, brede
publiek, med. beroepsgroepen

Activiteit

Lobby bij politiek en
wetenschap voor ME/CVS

patiénten

Totaal kosten activiteiten

Totaal eigen bijdrage

28-09-2020

€ 12.200,00

€ 26.800,00

€6.000,00

€ 45.000,00

€ 15.000,00

€ 60.000,00

Kosten

€12.200,00

€ 12.200,00

Kosten

€ 26.800,00

€ 26.800,00

Kosten

€6.000,00

€ 6.000,00

868560 - ME-CVS Stichting Nederland

Eigen bijdrage

€0,00

€0,00

Eigen bijdrage

€0,00

€ 0,00

Eigen bijdrage

€0,00

€ 0,00

Bijdrage van
derden

€0,00

€ 0,00

Bijdrage van
derden

€0,00

€0,00

Bijdrage van
derden

€0,00

€0,00

€45.000,00

-€0,00

Totaal

€12.200,00

€ 12.200,00

Totaal

€ 26.800,00

€ 26.800,00

Totaal

€6.000,00

€ 6.000,00
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Totaal bijdrage van derden -€0,00

Totaal activiteiten € 45.000,00 .
Backoffice | € 15.000,00

Totaal aan te vragen
subsidie . € 60-009,00

Verklaring

Ondertekende verklaart:

e bevoegd of gemachtigd te zijn om deze aanvraag te ondertekenen;

» kennis te hebben genomen van de geldende wet- en regelgeving op basis waarvan de subsidie wordt
aangevraagd, en deze regelgeving te hebben nageleefd;

e deze aanvraag (inclusief eventuele bijlagen) volledig, juist en naar waarheid te hebben ingevuld.

Akkoord Dat verklaar ik.
Ondertekenaar

Voorletter(s) J.0.

Achternaam Albrecht

Functie directeur

E-mailadres -@mecy&m

Volmacht Ja

Upload volmacht o Volr - ] -VWS-
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Toegevoegde bestanden

Upload bewijsstukken: Begrotingsformat-PGO-Aanvraag-nummer-868-560-ME-CVS-Stichting-
Nederland-24.9.2020.xIsx , o _

] PGO-VerkIaringvanopdracht-FE&versle—twee—handtekeningen.pdf
| PGGVerklaringVanopdracht-getekend-me-cvs¥003.pdf'
R UittrekséI_St?Bai:kofﬂce-Patientenorganisatie554260.pdf

Q Afschrift-akte-oprichtlng-sﬁéhﬁng-backofﬁce.pdf

Upload volmacht: [A Volmacht-subsidieaanvraag-VWS-2021.pdf

28-09-2020 868560 - ME-CVS Stichting Nederland

n




10.2.e, tenzij anders aangegeven Doc. 1.2

Dienst Uitvoering
Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport
Verklaring van opdracht
Bijlage voor de aanvullende subsidie voor de backoffice
Subsidiéring van patiénten- en gehandicaptenorganisaties
Opdrachtgever Opdrachtnemer
Naam PG-organisatie Vereniging FES Naam organisatie Stg Backoffice Patiente
KvK-nummer 40038372 KvK-nummer 76656985
Rechtsgeldig vertegenwoordigd door
Naam MaryRietdiik ____ Naam P.E.E.G. Miedema
Naam Maarten Splinter Naam Maarten Splinter

Bovenstaande partijen zijn overeengekomen dat opdrachtnemer de volgende taken voor opdrachtgever
heeft verricht B in het kalenderjaar 2020 | (vink aan)

B A.Bestuursondersteuning

& B. Leden-/ donateuradministratie
[0 C. Salarisadministratie

& D. Financiéle administratie

B E. Digitaal werken

Bd F.Communicatie

28-09-2020 qQ Pf@\ /? s

Datum Datum

28-09-2020 28-09-2020
Opdrachtnemper Datum

Opdrachtgever Datum
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Dienst Uitvoering
Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport

Verklaring van opdracht

Bijlage voor de aanvullende subsidie voor de backoffice

Subsidiéring van patiénten- en gehandicaptenorganisaties

Opdrachtgever Opdrachtnemer

Naam PG-organisatie ME/CVS Stichting Nederlar = Naam organisatie Stichting Backoffice Patier

KvK-nummer 41206783 KvK-nummer 76656085
Rechtsgeldig \iertegenwoardigd door
Naam P.E.EG.Miedema Naam P.E.E.G. Miedema
Naam [Maarten Splinter _____

Bovenstaande partijen zijn overeengekomen dat opdrachtnemer de volgende taken voor opdrachtgever
heeft verricht El in het kalenderjaar 2020 _ (vink aan)

[ A.Bestuursondersteuning

B B.Leden-/donateuradministratie

C. Salarisadministratie

D. Financiéle administratie

B OO

E. Digitaal werken

X

F. Communicatie

Datum

rachtgever

28-09-2020

Datum

R
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Van:

Aan:

Cc:

Onderwerp: RE: ME-Vereniging nd PGO-subsidies
Datum: maandag 23 november 2020 12:47:27

Holi2s,

Fijn dat je open staat voor een gesprek. Ik zal dit doorgeven aan WJZ, zij zullen contact
opnemen met de ME-Vereniging.

Wat betreft jouw opmerking over nieuwe informatie het volgende. Zoals je weet heeft de
Tweede Kamer heeft een paar jaar geleden aan de Gezondheidsraad gevraagd een
advies/rapport over deze aandoening op te stellen.

In dat rapport stelt de Gezondheidsraad vast dat nog onduidelijk is hoe de ziekte ontstaat, er
geen wetenschappelijke overeenstemming is over hoe de diagnose precies gesteld moet worden
en er nog geen behandeling is die zich richt op de oorzaak.

De Gezondheidsraad adviseert daarom onder meer om meer wetenschappelijk onderzoek te
doen naar ME/CVS. Hierbij komt de nadruk te liggen op de onderbouwing van de diagnose, het
ontstaan van de ziekte en de behandeling van ME/CVS.

Minister Bruins heeft ZonMw de opdracht gegeven voor het ontwikkelen van een
onderzoeksagenda rondom myalgische encefalomyelitis/chronisch vermoeidheidssyndroom
(ME/CVS). Deze onderzoeksagenda dient als opstap naar het inrichten van een
onderzoeksprogramma rondom dat thema.

ZonMW is daar nu nog mee bezig.

Maar wat stelt de ME-Vereniging. ME/CVS is geen erkende aandoening. Staat niet in de ICD-10.
(zie het schema dat ik donderdag naar je stuurde). ME is wel een erkende aandoening.

Wie van beleid moet ook uitgenodigd worden?

Met vriendelijke groet,

!U! |!|SC|! a!vlseur SU!SI!'QS

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren i Il Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

Afweziq op
Van: N i ri>

Verzonden: vrijdag 20 november 2020 14:51

s T 7 B B o v - B Y
I i >, N i 1>

cc: R ©+.l>
Onderwerp: RE: ME-Vereniging Nederland PGO-subsidies

Hallo [l

Ik begrijp je standpunt om de organisatie uit te nodigen en daar sta ik ook voor open.
In het verleden hebben wij de heer den Broeder gesproken naar aanleiding van het bezwaar en
sindsdien heb ik geen nieuwe informatie ontvangen waardoor ons standpunt zou moeten

veranderen. Het gaat namelijk niet over het wel of niet hebben van een erkende aandoenin
maar dat een andere subsldleontvanier de doeliroei al bediend. -
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Ik denk dat ik PZo uitnodig om het gesprek bij te wonen. Even reactie van [Jlll] en [
afwachten. De afwijzing voor 2021 blijft ook on hold.

Dank voor je reactie. Fijn weekend!

van: R @i 0>

Verzonden: vrijdag 20 november 2020 14:03
ar: N .. >; S v 01>

N . 5.0>
cc: I . v.n)>

Onderwerp: RE: ME-Vereniging Nederland PGO-subsidies

Beste allen,

: Beleid uitnodigen voor een gesprek kan natuurlijk ook. Ik weet alleen niet meer wie
van PZo zich bezighoudt met PGO-subsidies.

: de ME-Ver. is inderdaad nog geen vereniging met volledige bevoegdheid. Ze hebben
aangegeven dat zodra de subsidie wordt toegezegd ze naar de notaris (de statuten moeten in
een notariéle akte worden opgenomen) en de KvK gaan om de beperkte bevoegdheid om te
laten zetten in volledige bevoegdheid. De vereniging vindt het zonde van het geld om dit te
laten doen als ze geen subsidie krijgen. Ook moet de vereniging, mocht het ooit zo ver komen
dat ze subsidie krijgen, nog getoetst worden aan de drempel- en organisatiecriteria.

‘s vraag of DUS-I in staat is om vast te stellen dat ME een te onderscheiden aandoening is?

= De ME-Ver. stelt dat dat wel zo is: ‘De ziekte ME is geregistreerd in de ICD-10 onder
G93.3. Hieruit volgt dat ME een onderscheiden aandoening is, zodat de ME Vereniging
Nederland aan het criterium voldoet.
Verder stelt de ME-Ver. dat het subsidiekader VWS wel beleidsvrijheid biedt ten aanzien
van 'ME/CVS', terwijl ME/CVS niet voorkomt in de ICD-10 en evenmin in de ICD-11, die
per 1 januari 2022 zal gelden. De omschrijving van 'ME/CVS' door de stichting en de
Gezondheidsraad is de IOM-definitie van SEID. Die bevat geen encefalitis, myelitis of
myalgie. Het probleem waar de stichting voor staat is dat SEID geen aandoening is
maar een hulpdiagnose. Tevens bestaat SEID pas sinds 2015.’

Hieronder een factsheet uit het beroepschrift van de ME-Ver. waaruit (volgens de ME-
Ver.) blijkt dat ME en ME/CVS verschillende aandoeningen zijn.

ME Vereniging Nederland = ME/CVS-Stichting

Nederland
Doelgroep ME ME/CVS (SEID)
Sinds 2011 2017 (voorheen CVS)
Aandoening Ja Nee
Valt onder NAH , SOLK
ICD-10 G93.3 -
Terminologie WHO Gezondheidsraad
Omvang doelgroep 14.000 200.000
Leden 262 -
Donateurs - 2.000
Waarvan patiént 262 Onbekend
Inspraak patiénten Ja Nee
Internationaal verband GAME -
Commercieel verband - Vermoeidheid Kliniek
Vermoeidheid Nee Ja

Malaise Nee Ja
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Myalgie Ja Nee
Encefalitis Ja Nee
Myelitis Ja Nee
Oorzaak Enterovirus -
Diagnose SPECT + virustest Klachten

De zitting bij de Raad van State was 15 oktober jl. de uitspraak wordt volgende week verwacht.
De zitting vond plaats met de meervoudige kamer dwz met 3 staatsraden (rechters bij RvS),

NB Kan er nog even gewacht worden met het afwijzen van de aanvraag 2021? We verwachten
volgende week de uitspraak van de RvS.

Met vriendelijke groet,

Juri!isc! a!viseur su!si!ies

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren [l B Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

06
minvws.nl
WW. -i.n

Afwezig op [N

van: N © v 1

Verzonden: vrijdag 20 november 2020 08:20

o R T oo o B R
| mwwmy s Lrmwesm

cc: N 0. 0>

Onderwerp: RE: ME-Vereniging Nederland PGO-subsidies

Is het niet primair aan beleid om dat gesprek aan te gaan waarbij wij kunnen aanhaken ?

van: [ 2 ninvws 0>

Verzonden: donderdag 19 november 2020 14:17

an: SRR T @i o>, P
B onnwsni>

cc: R = ...

-@minvws.nl>
Onderwerp: RE: ME-Vereniging Nederland PGO-subsidies

Hallo [,

Deze organisatie is inderdaad al jaren bij ons (en bij jou) bekend. 1k vraag me wel af wat een
gesprek zou kunnen opleveren gezien ze nog steeds geen vereniging met volledige bevoegdheid
naar Nederlands recht zijn en ze ook voor 2021 geen voorgeschreven aanvraagformulier
hebben gebruikt. Misschien nog belangrijker: is DUS-I in staat om vast te stellen dat ME een te
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onderscheiden aandoening is? Het Beleidskader heeft een passage hierover:

(...) dient een organisatie bij de aanvraag van een instellingsubsidie aan te tonen dat de
medisch wetenschappelijke beroepsgroep het onderwerp als zelfstandige aandoening
onderscheidt. Indien de aandoening niet eenduidig als onderscheiden aandoening
wordt beschouwd, vormt het ministerie van VWS zich een oordeel over de vraag of al
dan niet sprake is van een onderscheiden aandoening. Daartoe kan het ministerie van
VWS nadere informatie inwinnen bij de medisch wetenschappelijke beroepsgroep die
de aandoening behandelt. Daarnaast kan het ministerie van VWS-advies inwinnen van
bijvoorbeeld het Zorginstituut Nederland of de Gezondheidsraad en die adviezen
betrekken bij haar besluitvorming over de aanvraag.

Ik kan mij herinneren dat er bij een van die bezwaren (2017?) contact was met iemand van PZo
die hier heel veel over wist (medisch inhoudelijk). Met die informatie hebben wij de bezwaren
doorgezet. Ik zal morgen kijken of ik daar nog mailwisseling over kan vinden, tenzij jij die
informatie al paraat hebt?

Groet,

van: F R R e >

Verzonden: donderdag 19 november 2020 13:55

an: I .. I v
cc: I i 50>

Onderwerp: ME-Vereniging Nederland PGO-subsidies

Hoi [ <n .

Gisteren was ik bij een zitting bij de rechtbank Rotterdam inzake het beroep (afwijzen
instellingssubsidie 2019). Vorige maand was ik bij de Raad van State inzake het hoger beroep
(afwijzen aanvraag instellingssubsidie 2017 en 2018) van de ME-Vereniging Nederland. En er
loopt nog een verzetprocedure (beroep niet ontvankelijk omdat proceskosten niet betaald zijn)
bij rechtbank Rotterdam over afwijzing instellingssubsidie 2020). Allemaal van de ME-
Vereniging Nederland.

Deze vereniging probeert al sinds 2005 een PGO-subsidie te krijgen. En sinds 2005 wordt de
subsidieaanvraag afgewezen ogv onderstaande.

De minister heeft de aanvraag getoetst aan het Beleidskader en is tot de conclusie gekomen dat
aan twee voorwaarden voor subsidieverlening niet wordt voldaan:

1. De vereniging is geen vereniging met volledige bevoegdheid naar Nederlands recht.

2. Er is een andere organisatie die voor dezelfde, een verwante of een vergelijkbare aandoening
al een instellingssubsidie ontvangt., nl. de ME/CVS Stichting, die al voor de doelgroep van ME
patiénten opkomt en die al jaren subsidie krijgt op grond van het Beleidskader.

Sinds 2016 ben ik betrokken geweest bij de bezwaren en (hoger) beroepen van deze
vereniging.

Bij de eerste bezwaren waarbij ik betrokken was ging het voornamelijk over de stichting
ME/CVS die wel subsidie kreeg. etc.

De laatste tijd is er veel aan de hand in ME land. Er was veel onzekerheid over de naam en de
ziekte zelf. De indeling in de ICD-10 etc. En dus de overlapping met de doelgroep van de
ME/CVS -stichting.

De ME-Vereniging is van mening dat zij een andere doelgroep hebben dan de ME/CVS stichting.

Bij de Raad van State (uitspraak is nog niet ontvangen) werd aan VWS gevraagd waarom wij de
vereniging nog nooit het voordeel van de twijfel hadden gegeven. En gisteren bij de rechtbank
werd voorgesteld om eens in gesprek (buiten bezwaar en beroep) te gaan met de vereniging.
De voorzitter van de vereniging was daar wel voor te vinden. Na afloop van de zitting hebben
we nog even met de voorzitter gesproken, we hebben afgesproken dat we aan DUS-I zouden
vragen of zij in gesprek willen. WJZ en ik zijn van mening dat hij wellicht best een punt kan
hebben met de stelling dat ME een onderscheiden aandoening is.

Dus mijn vraag is. Willen jullie of een van jullie of met beleid in gesprek gaan met deze
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vereniging (via webex). WJZ fungeert als contactpersoon.

Hoor graag zsm van jullie.

Met vriendelijke groet,

!UF]!ISC'! a!wseur SU!SI!IES

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren [l BB Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

M 06
E minvws.nl
www.dus-i.n

Afwezig op N
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Van: Otto Albrecht
Aan: —Dienstpostbus Fondspgo
Onderwerp: RE: PGO21 - 868554 (voorheen 868560)

Datum: dinsdag 24 november 2020 16:49:49
Bijlagen: 4126FOF9E3

Geachte heer |

Vandaag heb ik een terugbelverzoek voor u achtergelaten om u bijgevoegde aanpassingen op
onze subsidieaanvraag te kunnen toelichten.

Activiteit b1)

¢ |k heb de activiteit 1 vervangen door een activiteit die we toch al van plan waren om te
doen: het ontwikkelen van een 10-tal brochures (digitaal en op papier) met informatie
over diverse onderwerpen die ons patiénten in specifieke omstandigheden kunnen helpen
(b.v. ME/CVS een brochure specifiek voor jongeren met ME/CVS). Daar heb ik ook een
cijfermatige onderbouwing bij gezet.

o Activiteiten 3, 4, 5, 6 en 7 heb ik weggelaten.

e Activiteit 8 wordt nu 7 activiteit 2: Uitgave van het kwartaalblad Medium. De begrootte
kosten hiervoor heb ik verhoogd omdat we dit jaar en vorig jaar ook al hoger uitkwamen
dan begroot.

In totaal blijft activiteit b1 gelijk met een begroting van € 26.800.-.

Backoffice:
De bijgevoegde Verklaring van Opdracht is aangepast naar 2021. Bestuursondersteuning
en financiéle administratie zijn aangevinkt. Dat had ik eerst inderdaad verkeerd gedaan

Volmacht: de eerder toegezonden volmachten waren wel degelijk getekend. Alleen waren
ze digitaal op afstand getekend en de handtekeningen staan daarom boven rechts. Ik stuur
deze opnieuw toe. Mocht u nog vragen hierover hebben dan kunt u mij dit tijdens ons
geplande telefoontje stellen.

Met vriendelijke groeten,
Otto Albrecht,

directeur

Noorderweg 62

1221 AB Hilversum

tel.: 035 /06
e-mail:

www.mecvs.nl

Iedereen kan ME/Chronisch Vermoeidheids Syndroom krijgen. Hoe meer leden/donateurs,
hoe sterker we samen staan. Help mee voor een beter leven met ME!
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Van: _Dienstpostbus Fondspgo
Verzonden: maandag 16 november 2020 17:17

Aan: Otto Albrecht
Onderwerp: PGO21 - 868554 (voorheen 868560)

Geachte meneer/mevrouw Albrecht,
Allereerst bedankt voor uw aanvraag en uw inzet voor deze doelgroep.

29 september 2020 hebben wij een PGO-aanvraag ontvangen van de ME-CVS Stichting
Nederland voor het verlenen van een instellingssubsidie 2021*. De aanvraag is
gecontroleerd op volledigheid en juistheid. De aanvraag kan op dit moment niet verder
in behandeling worden genomen omdat ik de volgende aanvullende informatie behoef
betreffende;

e Activiteit b1)

o Activiteit 1, Mail: Aangezien u ook subsidie voor de backoffice aanvraagd
heb ik meer informatie nodig over deze activiteit om te bepalen of er geen
sprake is van dubbele subsidie.

Kunt u aangeven of dit 1€ of 2€ lijns contact betreft?

o Activiteit 3, Website: In de specificatie geeft u hosting/domein kosten aan.
Deze zijn niet subsidiabel wanneer u gebruik maakt van de back office
subsidie. Graag wil ik u de gelegenheid geven de opgevoerde bedrag te
besteden aan een reeds opgevoerde of nieuwe actiiteit. In beide gevallen
ontvang ik hiervan graag een onderbouwing.

o Activiteit 7, database: U houdt een database over de medishe
ontwikkelingen rond ME/CVS bij, voor wie is deze database toeganklijk?
Kunt u de licentie- en personeelskosten specificeren?

e Backoffice)
o De bijgevoegde verklaring van opdracht verwisjt naar 2020. Graag ontvang
ik een exemplaar welke verwijst naar 2021.

o In deze verklaring van opdracht zijn twee taken niet opgenomen. Het is een
vereiste dat alle backoffice taken worden uitgevoerd door het
samenwerkingsverband. Kunt u deze ook invinken?;

= A. Bestuursondersteuning

s D. Financiele administratie

e Volmacht)
o De handtekening van de gematigde ontbreken op de machtiging.

Graag zie ik uw reactie voor_7 december tegemoet om dit mee te kunnen nemen bij de
beoordeling van uw aanvraag.

Uw subsidieaanvraag wordt in principe binnen 13 weken na ontvangst van uw aanvraag
behandeld. Omdat de aanvraag nog niet in behandeling kan worden genomen, wordt de
termijn van 13 weken verlengd met de door u benodigde dagen om de aanvraag aan te
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vullen (met een maximum van drie weken).

Mocht u vragen hebben, dan hoor ik het graag.

Met vriendelijke groet,

Subsidiemedewerker
Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Rijnstraat 50 | 2515 XP DEN HAAG | Hoftoren (5o )
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

T 070 [
E fondspgo@minvws.nl
W www.DUS-I.nl
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Dienst Uitvoering
Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport
Verklaring van opdracht
Bijlage voor de aanvullende subsidie voor de backoffice
Subsidiéring van patiénten- en gehandicaptenorganisaties
Opdrachtgever Opdrachtnemer

Naam PG-organisatie ME/CVS Stichting Nederla Naam organisatie Stichting Backoffice Patié

KvK-nummer 41206783 KvK-nummer 76656085

Rechtsgeldig vertegenwoordigd door

Naam P.E.E.G. Miedema Naam P.E.E.G. Miedema en Maar

Bovenstaande partijen zijn overeengekomen dat opdrachtnemer de volgende taken voor opdrachtgever
zal verrichten in het kalenderjaar 2021___ (vink aan)

B2 A. Bestuursondersteuning

P4 B. Leden-/ donateuradministratie

[0 C.Salarisadministratie

Pd D. Financiéle administratie

K] E. Digitaal werken

pd  F. Communicatie

‘Z%//{ luto

Datum
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VOLMACHT

Ondergetekenden:

het bestuur van de ME/CVS Stichting Nederland (hierna te noemen: de stichting),

gevestigd te Hilversum, , hierna te noemen: volmachtgever,

verklaren hierbij volmacht te verlenen aan:

de heer O. Albrecht, wonende te SIS aan het adres N
geboortedatum EEINNE . directeur van volmachtgever,

om voor en namens volmachtgever de aanvraag subsidie pg-organisaties 2021 bij het

ministerie van VWS in te dienen.

Hilversum, 17 september 2020

P.E.E.G. Miedema Th. Kuiphof

Penningmeester Voorzitter
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Van:

Aan:

Cc:

Onderwerp: RE: Beroep ME-Vereniging Nederland
Datum: dinsdag 24 november 2020 16:55:00

Hallo [,

Het is geen officiéle hoorzitting maar een verzoek van de rechter om in gesprek te gaan met de
organisatie. DUS-I zal daar uiteraard bij aanwezig zijn maar het lijkt mij belangrijk dat de visie
vanuit beleid ook kan worden toegelicht. Zoals je terugleest is de aanvrager al jaren bekend en
krijgt hij al jaren een afwijzing. Voordat het gesprek plaatsvind zullen we samen een strategie
bedenken en leg ik de afwijsredenen uit.

Ik heb jullie namen doorgegeven aan de jurist, daar horen wij volgende week denk ik weer iets
van.

Groet,

van: I i vs.1>

Verzonden: dinsdag 24 november 2020 15:43

Aar: R v - >; I

Onderwerp: RE: Beroep ME-Vereniging Nederland

Hoi I,
Is dit een officiéle hoorzitting in het kader van de klachtenprocedure?

Het lijkt mij dat er ook iemand van jullie aanwezig moet zijn. Daarnaast kanf il of ik
aanschuiven.

Groet,

van: i o ninvvs >

Verzonden: dinsdag 24 november 2020 09:26

an: EERR o110 .-,
_@minvws.n!>

cc: B R 0o - R
_@minvwg.nl>

Onderwerp: FW: Beroep ME-Vereniging Nederland
Urgentie: Hoog

Hallo [ <~

Zoals ik vorige week aankondigcie wordt er vanuit WJZ en onze jurist gevraagd om een gesprek
te voeren met een aanvragende organisatie die in het verleden is afgewezen.

Het lijkt mij goed als jullie hier de lead in nemen. Vanuit DUS-I kan ik natuurlijk aangeven
waarom wij de aanvragen hebben afgewezen. Als ze met een goed verhaal komen dan is het
aan jullie om daar iets van te vinden.

Kan ik jullie namen doorgeven aan de contactpersoon bij WJZ? Of moet nog iemand anders
aanhaken?
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Ik hoor het graag,

e
van: (RG]

Verzonden: vrijdag 20 november 2020 12:53

pan: TR o o - ERPEEE
N o 001>

cc: E N 1.1 0>

Onderwerp: Beroep ME-Vereniging Nederland

Hallo [ < IR .

Vooralsnog ter info: naar aanleiding van een beroep procedure van de ME vereniging zal er
mogelijk een gesprek met de organisatie plaatsvinden om te kijken of zij toch in aanmerking
kunnen komen voor de subsidie. Sinds 2016 dient de organisatie bezwaar in tegen de afwijzingen
en gaan ze vervolgens in beroep.

Het is mij nog niet duidelijk of de situatie nu anders om een toekenning toe te laten.
Wordt vervolgd.

Groet,
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Onderwerp: Doornemen ME casus

Hallo Collega’s,

Donderdag 7 januari hebben wij een gesprek met de heer Den Broeder over zijn subsidieaanvraag voor 2022. Zoals jullie weten ontvangt hij al
jaren een afwijzing op zijn subsidieaanvraag.

hﬂiemtmgmmgemmm@mdﬁdmﬁum& (de jurist van DUS-I) ter voorbereiding. Dit gesprek is bedoeld om
de punten kort door te nemen en om af te spreken hoe we gaan voeren (bv doel).

Groet,
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Van: _Dienstpostbus Fondspgo

Aan: _@mgcvs.nl

Onderwerp: Besluit Subsidieverlening PGO21 868554
Datum: woensdag 16 december 2020 10:45:00
Bijlagen: Verlening-868554.PDF

Begrotingsformat - PGO21 868554.xlIsx

Geacht bestuur,

Bijgaand ontvangt u het besluit voor de subsidieverlening PGO21 voor de ME-CVS
Stichting Nederland.

In de bijlage treft u ook een Begrotingsformat, ingevuld met de gegevens die op dit
moment bij ons beschikbaar zijn. Als u voor het jaar 2021 een melding wilt doorgeven
dan kunt u de gegevens in het format overschrijven en het bestand aan ons mailen. Let
op dat u bij nieuwe activiteiten ook kolommen O t/m T invult.

Post van DUS-I '

U bent gewend om beschikkingen van DUS-I per post te ontvangen. Met oog op de
maatregelen vanwege het Corona-virus krijgt u de komende periode alle beschikkingen
uitsluitend per e-mail toegestuurd. Dit ondanks het feit dat u hier nooit expliciet om
heeft verzocht. Met deze tijdelijke maatregel kan ik garanderen dat het subsidieproces
zo goed en accuraat mogelijk blijft verlopen. De rechten die u ontleent aan deze
beschikking zijn gelijk aan een per post bekendgemaakte beschikking. Ook de
verplichtingen die u hebt blijven ongewijzigd. Als moment van verzending van deze
beschikking geldt de dag waarop zij de server van DUS-I heeft verlaten. Indien u deze
beschikking desondanks graag per reguliere post ontvangt, verzoek ik u mij dit te
melden.

Met vriendelijke groet,

Subsidiemedewerker
Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Rijnstraat 50 | 2515 XP DEN HAAG | Hoftoren (S )
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

T 070 340 55 66

E fondspgo@minvws.nl
W www.DUS-1.nl
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Dienst Uitvoering
Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport

> Retouradres Postbus 16006 2500 BA Den Haag Dienst Uitvoering
Subsidies aan

ME-CVS Stichting Nederland ::rijs;e;“ngen

T.a.v. Raad van Bestuur / Directie

Noorderweg 62 Bezoekadres
Rijnstraat 50

1221 AB HILVERSUM 2E4% XD DENHAAR
www.dus-i.nl
T 070 3405566 (keuze
VWS)

Datum: 17-12-2020

Betreft: Subsidieverlening 2021 E fondspgo@minvws.nl

Bereikbaar op werkdagen
Van 9.00 - 16.00 uur

Geacht bestuur,
Ons kenmerk
A-PGO21 868554

Met uw aanvraag, ontvangen op 29 september 2020, voor het laatst aangevuld op  Relatienummer
24 november, vraagt u een instellingssubsidie voor het subsidiejaar 2021. Met 2005781

deze beschikking beslis ik op uw aanvraag. :
Verplichtingennummer

. 560068909
Besluit
Hierbij verleen ik u een instellingssubsidie voor het subsidiejaar 2021 van ten Uw brief
hoogste € 60.000. Dit bedrag is opgesteld uit de instellingssubsidie van 29-9-2020

€ 45.000 en het aanvullend bedrag van € 15.000,- voor het uitvoeren van de

backoffice in een onderling samenwerkingsverband van PG-organisaties. Hifage

1

De subsidie is gebaseerd op artikel 1.2 van de Kaderregeling subsidies OCW, SZW
en VWS en het Beleidskader voor subsidiéring van patiénten- en
gehandicaptenorganisaties (1553192-193083-PZ0);

Dit is een instellingssubsidie als bedoeld in artikel 1.5, onder c 2° van de
Kaderregeling subsidies OCW, SZW en VWS.

De subsidie is bestemd voor de activiteiten, zoals vermeld in het activiteitenplan
en voorzien in de begroting. De activiteiten waarvoor subsidie wordt verleend,
moeten uiterlijk zijn verricht op 31 december 2021.

Het uiteindelijk vast te stellen subsidiebedrag is afhankelijk van de daadwerkelijk
gerealiseerde kosten en opbrengsten. Als u de activiteiten heeft verricht voor een
bedrag dat lager is dan het bedrag dat daarvoor is begroot, wordt het verschil bij
de vaststelling in mindering gebracht. De niet-bestede middelen worden
teruggevorderd.

Motivering bij het besluit

Volgens het Beleidskader komen in 2021 activiteiten op het gebied van de drie
kernfuncties lotgenotencontact, informatievoorziening en (aandoeningspecifieke)
belangenbehartiging in aanmerking voor een instellingssubsidie. In uw
activiteitenplan heeft u beschreven welke activiteiten uw organisatie in 2021 van
plan is uit te voeren. Op grond van uw beschrijving stel ik vast dat die activiteiten
in mijn subsidiebeleid passen. Verder heeft u verklaard aan de drempel- en
organisatiecriteria te voldoen om in aanmerking te komen voor de
instellingssubsidie. Daarom ben ik bereid uw instelling voor 2021 een
instellingssubsidie te verlenen voor het uitvoeren van de kernfunctie(s).

Uw aanvraag voor het aanvullende bedrag van € 15.000,- voor het uitvoeren van
de backoffice in een onderling samenwerkingsverband van PG-organisaties Pagina 1 van 6
voldoet aan de vereisten van het beleidskader en wordt eveneens verleend.
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Waaraan moet u voldoen?

U moet voldoen aan de verplichtingen in de wet- en regelgeving die van
toepassing zijn op de subsidie en aan al hetgeen in deze beschikking is
opgenomen.

Wet- en regelgeving

De volgende regelgeving is in ieder geval van toepassing op de subsidie:

- Kaderwet VWS-subsidies;

- Kaderregeling subsidies OCW, SZW en VWS;

= Beleidskader voor subsidiéring van patiénten- en
gehandicaptenorganisaties (1553192-193083-PZ0);

- Algemene wet bestuursrecht, in het bijzonder titel 4.2 Subsidies;

- Wet bestuurlijke boete meldingsplichten door ministeries verstrekte
subsidies;

- Beleidsregels handhaving subsidiebepalingen VWS.

De regelgeving kunt u raadplegen via www.wetten.overheid.nl.

U bent zelf verantwoordelijk voor de naleving hiervan en de eventuele gevolgen
bij niet-naleving.

Zonder volledig te zijn breng ik in het bijzonder de volgende bepalingen uit de
wet- en regelgeving onder uw aandacht.

Meldingsplicht
Een van de verplichtingen waar u aan moet voldoen betreft de meldingsplicht. U

moet direct melding doen van feiten en omstandigheden die van belang kunnen
zijn voor de subsidie. Daarvan is in ieder geval sprake als voor u aannemelijk is
dat:

= er sprake is van een onderbesteding van meer dan 15 % van het totaal
verleende bedrag, of

= u van plan bent om met subsidiegeld een nieuwe activiteit te gaan
uitvoeren, of

= niet, niet tijdig of niet geheel zal worden voldaan aan de verplichtingen die
aan de subsidie verbonden zijn.

De meldingsplicht is verder uitgewerkt in Bijlage 1.

Uw melding, voorzien van toelichting en relevante stukken, doet u schriftelijk via
fondspgo@minvws.nl bij de Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen (DUS-I)
onder vermelding van het subsidienummer 868554. Als u twijfelt of u iets moet
melden, verzoek ik u contact op te nemen met DUS-I.

Doc. 6.1

Ons kenmerk
A-PGO21 868554
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Verantwoording Ons kenmerk
Voor de vaststelling van de subsidie dient u een verklaring van de werkelijke A-PGO21 868554

kosten en opbrengsten in. Aan de hand hiervan toont u aan dat de activiteiten
waarvoor subsidie is verleend, zijn verricht en dat is voldaan aan de
verplichtingen die aan de subsidie verbonden zijn. Ook toont u daarmee aan wat
het totale bedrag is van de gerealiseerde kosten, de gerealiseerde opbrengsten
inclusief bijdragen van derden en de gerealiseerde eigen bijdrage.

In verband met het aanvullende bedrag voor de backoffice dient u te verklaren
dat de in en/of uitbesteding of samenvoeging is gerealiseerd. Ook geeft u een
eventuele onderbesteding van de backoffice taken aan. Dit bedrag wordt
teruggevorderd, tenzij wij een tijdig verzoek van u hebben goedgekeurd om de
onderbesteding te gebruiken voor de drie kenfuncties (zie toelichting in bijlage 1).

De inrichting van de verklaring komt overeen met de inrichting van de begroting
en het activiteitenplan.

Voor de aanvraag tot vaststelling van de subsidie dient u het door de minister
vastgesteld formulier subsidievaststelling te gebruiken dat eveneens is bekend
gemaakt op www.dus-i.nl.

Het formulier inclusief eventuele bijlagen zendt u binnen 22 weken na de datum
waarop de activiteiten uiterlijk moeten zijn verricht aan DUS-I. Dit kan via de
e-mail (fondspgo@minvws.nl) of op papier via de post:

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Postbus 16006
2500 BA Den Haag

Dit betekent dat het formulier uiterlijk op 3 juni 2022 moet zijn ingediend.

Administratieplicht
U houdt een administratie bij waaruit het volgende blijkt:

° de voor de subsidievaststelling van belang zijnde rechten en
verplichtingen,

° de betalingen en ontvangsten, en

o de kosten en opbrengsten.

De administratie en de daartoe behorende bescheiden worden gedurende 10 jaren
na de vaststelling van de subsidie bewaard.

Wat als u zich niet aan de voorschriften houdt?

Het niet voldoen aan de verplichtingen die aan de subsidie verbonden zijn of het
niet (geheel) verrichten van de activiteiten kan tot gevolg hebben dat ik de
subsidie geheel of gedeeltelijk terugvorder.

Als u de meldplicht niet volledig nakomt kan er een korting worden opgelegd.

Let op: bij een onderbesteding van meer dan 15% van het gesubsidieerde bedrag
kan er een extra korting van 3% tot 10% worden opgelegd, bovenop de
terugvordering van het niet besteedde subsidiebedrag.

Ik wijs u er verder op dat een registratie van (ernstige) onregelmatigheden bij
subsidies wordt bijgehouden met het oog op het tegengaan van misbruik van
subsidie.

Wanneer ontvangt u de subsidie?

U ontvangt de volgende voorschotten van het subsidiebedrag:

in januari 8%, februari 8%, maart 8%, april 7%, mei 16%, juni 7%, juli 8%,
augustus 8%, september 7%, oktober 8%, november 8% en december 7%.
De voorschotten maak ik aan u over op NL39INGBY onder
vermelding van het subsidienummer 868554.
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Ons kenmerk
Wanneer wordt de subsidie vastgesteld? A-PGO21 868554
Tenzij u hierover een ander bericht ontvangt, stel ik de subsidie vast binnen 22
weken na ontvangst van de gevraagde verantwoordingsinformatie. De vaststelling
vindt plaats in een afzonderlijke beschikking.

Heeft u vragen?

Voor vragen over deze beschikking kunt u contact opnemen met DUS-I.
Ik wens u veel succes met de uitvoering van de activiteiten.
Hoogachtend,

de minister voor Medische Zorg en Sport,
namens deze,

het afdelingshoofd Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen,

A. van Driel
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Bezwaar Ons kenmerk
Het indienen van bezwaar schort de werking van deze beschikking niet op. ARGO2LIBEEL54

Heeft u vragen over deze beslissing of bent u het er niet mee eens? Kijk eens op
www.rijksoverheid.nl/ministeries/ministerie-van-volksgezondheid-welzijn-en-
sport/bezwaarschriften-vws. Daar wordt uitgelegd wat u kunt doen als u het niet
eens bent met de beslissing en misschien bezwaar wilt maken. Er staan
voorbeelden waarmee u de kans op een succesvol bezwaar kan inschatten.

Wilt u toch een bezwaarschrift sturen, dan moet dit binnen zes weken na de
datum die bovenaan deze brief staat. Let op: doe dit op tijd, anders kan uw
bezwaar niet behandeld worden.

Het bezwaarschrift e-mailt u naar: W]Z.bezwaarenberoep@minvws.nl, bij
voorkeur met een ingescande handtekening.

Indien u niet kunt of wilt e-mailen, kunt u uw bezwaarschrift ook versturen per
post naar:

de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,

t.a.v. Directie Wetgeving en Juridische Zaken,

Postbus 20350,

2500 EJ Den Haag.

U kunt uw bezwaarschrift ook faxen naar: (070) 340 59 84.

Noem in het bezwaarschrift:

e uw naam en adres

e de datum

e het kenmerk van deze brief (dit vindt u in de rechterkantlijn)
e de reden waarom u het niet eens bent met de beslissing

Vergeet niet om uw bezwaarschrift te ondertekenen en van een datum te
voorzien. Wilt u zo vriendelijk zijn om een kopie van deze brief mee te sturen met
het bezwaarschrift.

Indien u het bezwaarschrift per e-mail indient zonder ondertekening, bestaat de
mogelijkheid dat u op een later moment verzocht wordt om bewijs te leveren dat
u bevoegd bent tot het indienen van het bezwaar.
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Bijlage 1: Aandachtspunten verlening PGO subsidies

Vaststellen van de subsidie
¢ Dien uiterlijk op 3 juni 2022 een verzoek bij ons in voor het vaststellen van uw

subsidie.
¢ Bij de vaststelling wordt u altijd gehouden aan ten minste de begrote eigen bijdrage
aangegeven in uw laatste verleningsbeschikking. U kunt de begrote eigen bijdrage wel laten
wijzigen met een tijdige melding.

Meldingsplicht
Voor uw subsidieaanvraag hebt u activiteiten opgevoerd voor de drie kernfuncties:
lotgenotencontact, informatievoorziening en/of belangenbehartiging.

Het kan voorkomen dat een activiteit niet, niet tijdig of niet volledig kan worden uitgevoerd.
In sommige gevallen moet u een schriftelijke melding maken. Dit doet u dan tijdens het
lopende subsidiejaar.
o Voor het verschuiven van vrijgekomen subsidiegeld naar een nieuwe activiteit
maakt u wel een melding.
e Voor het verschuiven van het vrijgekomen subsidiegeld voor bekende activiteiten
binnen een kernfunctie hoeft u geen melding te maken.
e Bij een (verwachte) onderbesteding van meer dan 15% op het totaal verleende
subsidiebedrag hoeft u wel een melding te maken.
e Maak een melding als met de onvoorziene situatie de eigen bijdrage voor die
activiteit wijzigt.

Verder maakt u een schriftelijke en tijdige melding als:

e het blijkt dat niet alle backoffice taken in 2021 kunnen worden uitgevoerd (indien u
hier een aanvullend subsidiebedrag voor ontvangt);

e als u subsidiegeld overhoudt voor de aanvulling voor de Backoffice en dit wenst te
besteden aan een andere activiteit;

e u niet aan alle verplichtingen uit de verleningsbrief kunt voldoen;

¢ ute maken heeft gehad met onvoorziene omstandigheden die gevolgen kunnen
hebben voor de subsidie.

Korting
U kunt een korting op uw subsidie krijgen als:
e u te laat een aanvraag tot vaststelling indient;
° u zich niet houdt aan de meldingsplicht;
e u niet binnen het subsidiejaar een onderbesteding van meer dan 15% op het
verleende bedrag hebt gemeld.

Eigen bijdrage

De eigen bijdrage is een bijdrage van de subsidieontvanger voor de te subsidiéren of
gesubsidieerde activiteit. Dit zijn dus middelen van de organisatie zelf. Bij de vaststelling
van de subsidie worden instellingen gehouden aan ten minste de begrote eigen bijdrage.

Voorbeeld: In de subsidieaanvraag is een begrote eigen bijdrage van € 5.000 opgenomen en
zijn de begrote kosten € 50.000. Bij de subsidieverlening ontvangt de instelling € 45.000
aan subsidie. Bij de subsidievaststelling is aangegeven dat de gerealiseerde kosten € 48.000
zijn geweest en dat er geen eigen bijdrage is. De instelling wordt echter gehouden aan de
eigen begrote bijdrage uit de aanvraag. Dit betekent dat de instelling een bedrag van

€ 2.000 terug moet betalen: € 48.000 - € 5.000 = € 43.000. Er was € 45.000 verleend.

De organisatie kan tijdens het subsidiejaar wel een schriftelijke melding maken als
bijvoorbeeld een activiteit niet doorgaat en voor die activiteit een eigen bijdrage was
gereserveerd. Dit kan dan worden meegenomen in een herziene verleningsbrief.

Aan deze bijlage kunnen geen rechten worden ontleend. Als u twijfelt of u iets moet melden,
verzoek ik u contact op te nemen met DUS-I.

Doc. 6.1
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Naam organisatie ME-CVS Stichting Nederland
PGO21 7

16-12-2020

Subsidiejaar

Datum

12.200,00 12.200,00

kuntu niet

maar worden automatisch berekend

€ 12.200,00
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Van:
Aan:
Onderwerp: RE: Overleg over ME Vereniging

Datum: donderdag 17 december 2020 09:32:09

Hafi ]

Ja hij is daarmee ook akkoord gegaan, zie hieronder in geel. Dus dat is mooi! ©

Groet, -

-----Qorspronkelijk bericht-----

Verzonden: donderda ecember :

aan: m@mlnvws.nb
Onderwerp: RE: Overleg over subsidieaanvraag ME Vereniging

Hol [

Is dhr. Den Broeder akkoord met de aanhouding van de behandeling van de subsidieaanvraag
2021 zoals jij gevraagd hebt in je e-mail van 26 nov. jI?

Met vriendelijke groet,

SCN adviseur subsiaies

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren [Jlll] Flex Postbus 16006 | 2500 BA | Den
HAAQG isisiisssisasioasseancessasacsrersansanssransassennssnsnsnessnnsserseevunnsnsonnonyasns

M 06
E

afwezig op I

----- Oorspronkelijk bericht-----
Van: @minvws.ni>

Verzonden: maanda ecember :34
Aan: @minvws.nl>

Onderwerp: FW: Overleg over subsidieaanvraag ereniging

Hafii .

Ik heb een reactie gekregen van de ME Vereniging. Datum en tijdstip voor het overleg zijn
akkoord. Wil jij het dan verder (laten) organiseren?

Dank!

Groet, I

Van: bestuur@mevereniging.nl <bestuur@mevereniging.nl>
Verzonden: maandag 7 december 2020 01:29

Onderwerp: Re: Overleg over subsidieaanvraag ME Vereniging
Geachte mevrouw [l

Wij nemen uw uitnodiging gaarne aan. Datum en tijd zijn akkoord, evenals het gevraagde
uitstel van het besluit over onze aanvraag voor 2021.

Met vriendelijke groet,




10:

2.e, tenzij anders aangegeven

Guido den Broeder

F schreef op 2020-11-26 17:31:
> Geachte heer Den Broeder,

>
>

VVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVYVVYV

>
>
>

>
>
>
>
>
>

>
>
>
>

>

Vorige week hebben wij elkaar gesproken bij de rechtbank Rotterdam na
afloop van de zitting over het beroep namens de ME Vereniging. Wij
spraken af dat ik intern zou afstemmen of er mogelijkheid wordt gezien
om met u in overleg te gaan om te kijken naar mogelijkheden voor
subsidieverlening voor uw vereniging. Ik kan u inmiddels als volgt
informeren.

Vanuit de betrokken beleidsdirectie en DUS-I is aangegeven dat zij met

u in gesprek willen gaan om te kijken _of _er mogelijkheden zijn. Bij

dat gesprek zullen dan (waarschijnlijk) twee medewerkers van DUS-I,
een of twee medewerkers van de beleidsdirectie, mevrouw en
ikzelf aanwezig zijn. Zoals ik het zie is dit gesprek met name bedoe

om te kijken of er voor de toekomst (vanaf 2021) een oplossing kan
worden gevonden en niet zozeer om een oplossing te vinden voor de nog
lopende (hoger) beroepsprocedures over de eerdere jaren. Startpunt
voor het overleg is uw aanvraag voor 2021. In zoverre zal ook de rol

van mevrouw Fen mij beperkt zijn, maar het lijkt ons goed om
erbij te zijn omdat wij op de hoogte zijn van de lopende procedures.

Gelet op de al vol gelopen agenda's tot het einde van het jaar, hebben
wij pas begin januari een moment gevonden waarop iedereen kan.
Namelijk op 7 januari 2021 van 14.30 tot 15.30 uur. Het gesprek zal
helaas niet fysiek kunnen plaatsvinden, maar digitaal via Webex. Zou u
mij kunnen laten weten of u op dat moment beschikbaar bent? Dan
ontvangt u daarna de verdere uitnodiging voor de Webex vergadering.

Het lijkt mij verstandig als in afwachting van dat overleg nog geen
formeel besluit wordt genomen op uw aanvraag voor 2021. Aangezien er
wel wettelijke beslistermijnen zijn, kan de aanvraag echter alleen
worden aangehouden als u daarmee ook instemt. Is dit wat u betreft
akkoord?

Ik hoor graag van u, alvast bedankt.

Met vriendelijke groet,

. mr.

jurist

Cluster 1

Directie Wetgeving en Juridische Zaken Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport Parnassusplein 5 | 2511 VX | Den Haag

Postbus 20350 | 2500 EJ | Den Haag

F 070-
E I @minvws.nl

_Afwezig op [ ._

Doc. 7
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Van:

Aan:

Onderwerp: RE: Me vereniging

Datum: donderdag 17 december 2020 10:32:00

Dank je voor de update!

van: [ R R o s

Verzonden: donderdag 17 december 2020 09:38

Aar: [ @ s 1>

Onderwerp: RE: Me vereniging

Hoi [,

Ik heb het nog even nagevraagd bij [ van WIZ. Dhr. Den Broeder is akkoord met
aanhouding van de subsidieaanvraag.
Zie haar antwoord in de bijlage.

Met vriendelijke groet,

!UI’I!ISC| ! a!wseur SU!SI!IGS

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren. B Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

M 06
@minvws.nl
www.dus-i.n

Afwezig op N
van: IS i .1

Verzonden: woensdag 16 december 2020 19:28

v A PR cornnns.
cc: I ...

Ondefwerp: FW: Me vereniging
Urgentie: Hoog

Hallo [,

Weet je of de heer den Broeder akkoord is gegaan met het verzoek tot uitstel?

Ik hoor het graag,

van: [ o . .1

Verzonden: woensdag 16 december 2020 17:32

Aan: [ .1

Onderwerp: Me vereniging

Hoi [,

Weet je al of de aanvrager akkoord is met een langere behandeltermijn?
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Groet,
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Van:

Aan:

Onderwerp: RE: Gesprek ME-Vereniging vanmiddag
Datum: donderdag 7 januari 2021 17:08:14

Hoi [,

Wat mij betreft goed om een overleg met de ME/CVS stichting te arrangeren. Ik zou verdere
vragen of actie richting de ME vernegingen nog even on hold zetten. Fijn als jij initiatief zou
willen nemen om het overleg te plannen.

Groet,

van: E @ i s i

Verzonden: donderdag 7 januari 2021 15:31 -
o, R B PR s, R
R o < > [ v

Onderwerp: RE: Gesprek ME-Vereniging vanmiddag

Hallo allen,

Ik zal morgen contact opnemen met de ME/CVS stichting om op korte termijn in gesprek te
gaan.

Na dat gesprek is het de vraag of wij mogelijkheden zien voor de ME vereniging om voor 2021
subsidie te kunnen ontvangen (let op dat wij nog geen drempelcriteria hebben getoetst zoals
ledenaantal - het lijkt mij handig als ik met de ME vereniging inventariseer of ze daar
tiberhaupt aan kunnen voldoen. Eens, of gesprek met de stichting afwachten?).

Wordt vervolgd.

Groet,

van: FR R VI R o s >

Verzonden: donderdag 7 januari 2021 12:29

ar: [ i ;R 511>
R ...

Onderwerp: Gesprek ME-Vereniging vanmiddag

Ha allen,

F van WJZ gaat het gesprek vanmiddag inleiden. Zij gaat aangeven dat de
aanleiding voor het gesprek is de laatste zitting bij de rechtbank Rotterdam, dat het doel van

het gesprek is om te kijken of er voor de toekomst een oplossing kan worden gevonden en dat
we het niet inhoudelijk gaan hebben over de lopende procedures bij de rechtbank en Afdeling,
omdat we daarvoor de uitspraken afwachten. Zij zal zich er verder inhoudelijk niet al te veel
mee bemoeien, dat past niet bij haar rol vanuit bezwaar en beroep.

Misschien moeten we ook de tijd een beetje bewaken, er is een uur gereserveerd voor het
gesprek. Het zou misschien handig zijn als of [E dit doen, omdat zij ook verder
inhoudelijk het gesprek voeren en dus zelf beter kunnen inschatten wanneer ze voldoende info
hebben om tot een afronding te kunnen komen.

Tot vanmiddag.

Met vriendelijke groet,
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Juridisch adviseur subsidies

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren.- Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

E invws.nl

Afwezig op [N

Doc. 9
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vanState Afdeling bc‘uuursrvclnspraak Pagina 1 van 1

Betreft : Minister voor Medische Zorg

VOLKSGEZONDY,
WELZLIN 6y worgr
20 JAN, 209,

Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport € A nTOY
Directie Wetgeving en Juridische Zaken Cluster 1 S

Postbus 20350
2500 EJ 'S-GRAVENHAGE

Datum Ons nummer Uw kenmerk

20 januari 2021 201904963/1/A2 DWJZ-201800015/201800251, mr.

Inlichtingen Onderwerp
Mw. ME Vereniging Nederland/Minister voor
070 Medische Zorg

subsidie

Procedure
Hoger beroep

Geachte heer/mevrouw,

In de bovenvermelde procedure is uitsprask gedaan. De procedure is daarmee beéindigd.
Een afschrift van deze uitspraak treft u hierbij aan.

Aangezien dit bericht geautomatiseerd is aangemaakt, is dit niet ondertekend.

Hoogachtend,
de griffier

Postbus 20019 - 2500 EA Den Haag - T 070 426 44 26 - F 070 365 13 80 - www.raadvanstate.nl

17 AT ¥ 4
SBAAGC AN Bij correspondentic de datum en het nummer van deze brief vermelden
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Van:

Aan:

Onderwerp: FW: RE: Ui i

Datum: donderdag 21 januari 2021 08:50:00
Bijlagen: ATT00001.0ng

MeQvs Di Definities. odf

Ter info, voor vanmiddag.

ver: I ¢ il com>

Verzonden: woensdag 20 januari 2021 15:14

Aan: @minvws.nl>

CC: Otto Albrecht @mecvs.nl>; ME/CVS Stichting <info@mecvs.nl>

Onderwerp: Re: RE: Uitnodiging voor gesprek met VWS - overzichtje diagnosedefinities ME/CS

Geachte mevrouw [,

Morgenmiddag 16:15 hebben wij overleg, en een van de onderwerpen is de (diagnose)definitie
van ME/CVS.

Ter voorbereiding heb ik een (handgeschreven) overzichtje gemaakt met de vier actuele
definities en hun bereik: zie bijlage.

Die kunnen we - wat ons betreft - gebruiken als basis voor dit onderwerp.

Tot morgen!

Met vriendelijke groet,

Theo Kuiphof

Sent: Monday, January 11, 2021 at 4:02 PM

Cc: "ME/CVS Stichting” <
@email.com
ubject: RE: Uitnodiging voor gesprek met VWS

Beste heer Albrecht,

Bedankt voor_ uw snelle reactie. Ik heb zojuist een uitnodiging verzonden om deel te nemen
aan een videogesprek via Webex. In de bijlage vindt u instructies hiervoor.

1k zal het gesprek 5 minuten van tevoren open stellen - indien u problemen ondervindt dan
kunt u mij bellen op os Il

Graag tot volgende week,

Van: Otto Albrecht [l

@email.com

g
Onderwerp: RE: Uitnodiging voor gesprek me

Geachte mevrouw [N

Bedankt voor uw vriendelijke uitnodiging voor een video-gesprek. Van onze kant zouden
we graag met z'n 2-een willen deelnemen, namelijk onze voorzitter, de heer Theo Kuiphof
en ondergetekende. Zo weten we zeker dat we al uw vragen optimaal kunnen
beantwoorden.

We kunnen allebei het beste op 21 januari om 16.15.
Het mailadres van de heer Kuiphof is : [ @email.com. Zijn telefoonnummer Is:
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os- I Miin gegevens staan onderaan deze mail.

Laat u ons weten hoe en via welk kanaal u wenst te communiceren?

Met vriendelijke groeten,

Otto Albrecht,
directeur

Noorderweg 62
1221 AB Hilversum

Iedereen kan ME/Chronisch Vermoeidheids Syndroom krijgen. Hoe meer
leden/donateurs, hoe sterker we samen staan. Help mee voor een beter leven met ME!

7Van':‘ i He
Verzonden: vrijdag 8 januari 2021 11:20
Otto Albrecht

Aan:
CC:
Onderwerp: Uitnodiging voor gesprek met VWS

Geachte heer Albrecht,

Bij deze wil ik u, of iemand uit het bestuur, graag uitnodigen voor een videogesprek met
het ministerie van VWS.

Wij hebben onlangs een gesprek gehad met de voorzitter van de ME vereniging en zouden
ook graag met u willen praten over mogelijke samenwerkingsvormen (nu en in het nieuwe
beleidskader). Ook lijkt het ons handig om van uw organisatie te horen welke knelpunten
er over de definitie van ME en CVS spelen. Het gesprek geeft uiteraard ook aan u de
gelegenheid om vragen aan ons te stellen.

Kunt u aangeven of donderdag 21 januari van 16:15 tot 17:00 uur uitkomt? Een andere
optie zou zijn 26 januari van 15:15 tot 16:00 uur.

Ik hoor het graag. Mocht u nu al vragen hebben dan kunt u mij telefonisch bereiken op
onderstaand nummer.

Vriendelijke groeten,

HltvoenngscoOr!mator

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen - DUS-I
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren 26

Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag
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Van:

Aan:

Onderwerp: RE: Gezondheidsraad ME/CVS
Datum: dinsdag 26 januari 2021 13:55:20

Hoi [
Dit is de link naar het GR advies uit 2018: ME/CVS | Advies | Gezondheidsraad

Groet, [N

van: [ @ i s 1>

Verzonden: dinsdag 26 januari 2021 13:36

Aan: [ @ v >

Onderwerp: Gezondheidsraad ME/CVS

Hoi [45]

In de afwijzingsbrief voor ME vereniging verwijs ik naar het advies van de
gezondheidsraad. Weet jij waar dit advies officieel staat?

Thanks,

Met vriendelijke groet,

Subsidiemedewerker
Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Rijnstraat 50 | 2515 XP DEN HAAG | Hoftoren (i )
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

T 070 340 55 66

E fondspgo@minvws.nl
W www.DUS-I.nl
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Van:
Aan:
Cc:
Onderwerp: RE: Terii ie: uitspraak inzake Hoger beroep ME Vereniging Nederland
Datum: donderdag 28 januari 2021 15:15:00

Doc. 14

Hoi
Dank voor het doorsturen.

De gesprekken met ME/CVS en de vereniging hebben bij beleid ook geen andere uitkomst
getriggerd. We gaan de aanvraag van de ME vereniging voor PGO21 ook afwijzen.

Groet,

@minvws.nl>

vam,
Verzonden: donderdag 28 januari 2021 14:32

@minvws ;I @ irvis >

@minvws.nl>

B @minvws.nl>
Onderwerp: Ter informatie: uitspraak inzake Hoger beroep ME Vereniging Nederland

Hallo allen,

Ter informatie.
Hierbij de uitspraak van de Raad Van State inzake het hoger beroep van de ME Vereniging
Nederland. '

Met vriendelijke groet,

!U! l!lsc" a!vlseur SU!S'!'GS

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren [ [l Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag
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Van:

Aan:

Onderwerp: FW: ME-vereniging PGO21

Datum: dinsdag 23 februari 2021 16:56:00
Bijlagen: Ag] Fwiizin: ereniging PGQ
Prioriteit: Hoog

Hol

Kan je dit bericht (laten) oppakken? Als je het doorzet dan is het altijd handig om zelf nog een
keer naar de laatste versie te kijken.
Deadline voor het versturen in aanstaande vrijdag, daarom deze mail als urgent gemarkeerd.

Fijne avond,

van:Jj
Verzonden: dinsdag 23 februari 2021 15:58
Aan: [ © i vis.l>
Onderwerp: RE: ME-vereniging PGO21

Hot [

Ik heb de aanbiedings e-mail iets aangepast (zie hieronder). Kijk maar of je het ermee eens
bent.

@minvws.nl>

Ook de brief heb ik iets aangepast. Je had de afwijzing in een pdf bestand gestuurd. Die kan ik
niet aanpassen. Daarom heb ik (alleen) de aanpassing in een wordbestand bijgevoegd.

e kunt mijn aanvullingonderaan de brief opnemen, ipv het derde punt.

Met vriendelijke groet,

!U!I!Ig! a!vlseur SU!SI!'%

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren-- Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag
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Afwezig op N
van: [ i .

Verzonden: dinsdag 9 februari 2021 10:35

W s R
cc: I . .=

Onderwerp: RE: ME-vereniging PGO21

Hoi [

In de bijlage tref je het besluit dat we willen versturen en hieronder de begeleidende e-mail.
Ik hoor graag of jullie nog op of aanmerkingen hebben.

Groet,
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van: R R o vinvws >

Verzonden: dinsdag 9 februari 2021 09:45

an: IR rcv5.01>
cc: I . =.0.>

Onderwerp: ME-vereniging PGO21

Hoi [

Ik zie in SPL dat de afwijzing 2021 voor de ME-Vereniging nog niet verstuurd is.

Graag willen WJZ en ik meedenken met de motivatie waarom er afgewezen wordt.

Dit (hopelijk) ter voorkoming van weer nieuwe bezwaren en beroepen.

Met vriendelijke groet,

Juri!isc! a!viseur su!sn!ies

Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Rijnstraat 50 | 2515 XP | Den Haag | Hoftoren. B Flex
Postbus 16006 | 2500 BA | Den Haag

M 06
E invws.nl
www.dus-i.n i

Afwezig op IS
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