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Voorwoord

Als je ernstig ziek wordt, word je toekomst onzeker. Het is dan soms moeilijk om
positief te blijven. Angst, pijn en zorgen ontnemen je de blik naar morgen. Bij Romo
Foundation vinden we dat lastig om te aanvaarden.

Wij geloven namelijk dat een betere afstemming van onderzoek, innovaties en
geldstromen kan bijdragen aan een verbeterd perspectief voor mensen die met
onnodig lijden geconfronteerd worden. We benaderen dit met een brede blik.

Naast dat we onderzoek stimuleren, kijken we ook welke expertisegebieden en
netwerken elkaar kunnen versterken. Door verschillende disciplines bij elkaar te
brengen, samenwerking en onderzoek te bevorderen, proberen we energie, tijd en
vermogen beter te besteden en maken we nieuwe behandelingen en toepassingen
hopelijk eerder beschikbaar.

Impact is niet van de een op de andere dag gerealiseerd. Dat vraagt om expertise en
een lange adem. En het vermogen om vooruit te blikken naar overmorgen. Bij Romo
Foundation hebben we een langetermijnhorizon.

Onze focus ligt op neurodegeneratieve en oncologische ziekten, in eerste instantie
gericht op Nederland en Belgié maar met internationale ambities. Met onze
stakeholders willen wij onnodig lijden stapje voor stapje terugdringen.

Datum: februari 2025

Namens het bestuur:

E-J. Zondag, voorzitter
S. Onderdijk

S. van Looveren

Prof. Dr. D. Breimer
Prof. Dr. M. de Visser
Prof. Dr. M. Peeters

G. Lipsch
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Samenvatting

Als filantropisch familiefonds zijn we gedreven actief bij te dragen om onnodig lijden
terug te dringen.

De stichting richt zich niet alleen op onderzoek, maar bevordert ook samenwerking,
structuur en netwerkvorming. Waar mogelijk en gewenst zetten we ons eigen netwerk
in om het werk van onze partners te versterken en breder onder de aandacht te
brengen.

In dit beleidsplan 2025 - 2027 beschrijven we de doelen, strategie, werkwijze en
staan we stil bij de organisatie, governance en het financiéle kader. Het plan geeft
ook inzicht in het operationele kader.

In deze beleidsperiode is onze focus gericht op kinderoncologie en de ziekte ALS, en
ook het finaliseren van de eerder opgestarte Parkinsonstudies.

Wij richten ons op Nederland en Belgié. Internationale verbreding is mogelijk mits
Nederland en/of Belgié een verbindende rol hierin speelt.

Beleidsplan Romo Foundation 2025-2027
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Statutaire doelstelling

De stichting is opgericht eind 2020 en heeft als statutaire doel het bijeenbrengen van
gelden ten behoeve van de financiéle ondersteuning van medische zorg en
wetenschap, onder meer gericht op:
e Verdere ontwikkeling en verbetering van medische zorg,
e Entameren en stimuleren van medisch wetenschappelijk onderzoek, gericht op
de ontwikkeling van medische behandelingswijzen,
e Verbetering van voorlichting en educatie met betrekking tot medische
aandoeningen,
e Behandeling van patiénten.

De financiéle ondersteuning kan onder meer geschieden in de vorm van het doen van
schenkingen en het verlenen van subsidies, garanties en al dan niet renteloze
leningen.

Het doel van de stichting omvat mede al hetgeen met het vorenstaande rechtstreeks
of zijdelings verband houdt of daartoe bevorderlijk kan zijn, alles in de meest ruime
zin van het woord, mits in het algemeen belang.

Missie & Visie

Een missie zegt wie je bent en wat je doet: wij stimuleren ontwikkelingen die onnodig
lijlden van patiénten en hun naasten tegengaan.

Een visie kijkt naar buiten en naar de toekomst: wij geloven dat we medische
vooruitgang kunnen versnellen door onderzoek, innovaties en vermogen bij elkaar te
brengen en beter op elkaar af te stemmen.

Ambitiewaarden

De ambitiewaarden (ook wel kernwaarden genoemd) vormen een belangrijk
onderdeel van onze identiteit. Romo Foundation gelooft dat de ambitiewaarden op
een inspirerende manier verbonden kunnen worden met andere identiteitsaspecten
waardoor we de kracht en betekenis ervan vergroten in de praktijk van alledag.

Doelgericht (oplossingsgericht, kritisch, gestructureerd)
Proactief (daadkrachtig, transparant, toekomstgericht)

Expertise (professioneel, vakkundig, vooruitdenken)
Wederkerigheid (waardevol, complementair, betekenisvol, delen)

Beleidsplan Romo Foundation 2025-2027
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Strategie

De stichting zal gerichte financiéle steun geven aan initiatieven die zich committeren
aan de gestelde missie en visie van Romo Foundation. Het initiatief zal daarnaast
moeten passen binnen de speerpunten die de stichting heeft geformuleerd.

De stichting kijkt niet alleen naar onderzoek maar stimuleert ook verbindingen,
structuren en netwerken. Daar waar mogelijk en gewenst zullen wij ook ons netwerk
inzetten en meer bekendheid geven aan het werk van onze partners.

De twee gekozen speerpunten in dit beleidsplan zijn:

1. Kinderoncologie:
e Primaire focus op Belgié
e Stimuleren van samenwerking tussen diverse stakeholders ter
bevordering van de patiéntenzorg

2. Ziekte ALS (Amyotrofische Laterale Sclerose):
e Stimuleren samenwerking tussen Nederland en Belgié
e Activeren van nieuwe innovatieve denkbeelden (Biomarkers,
repurposing drugs, Al, etc.)

Deze speerpunten sluiten niet uit dat het bestuur hiernaast ook kan besluiten om
onderzoek binnen haar (bredere) focus gebied financieel te ondersteunen.

Werkwijze

De stichting gaat zelf actief op zoek naar organisaties om mee samen te werken
(scouting). Daarbij wenst de stichting samen te werken met ambitieuze,
professionele en ondernemende kennisinstellingen, private en publieke organisaties
en personen.

Als een organisatie of programma/project geschikt wordt bevonden zal een
samenwerkingsovereenkomst worden opgesteld, waarbij ook duidelijke afspraken
over de monitoring en evaluatie worden gemaakt.

Middelen

Statutair is bepaald dat de middelen van de stichting worden gevormd door:
(a) schenkingen, erfstellingen en legaten;
(b) bijdragen en subsidies; en
(c) overige baten.

Beleidsplan Romo Foundation 2025-2027
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De financiéle middelen komen voornamelijk voort uit geschonken participaties in
certificaten van aandelen.

Er zal niet actief additionele financiering voor de stichting worden geworven. Wel
wordt samenwerking met ondernemende private partijen, professionele goede
doelen, vermogensfondsen en andere maatschappelijke en private partijen als een
belangrijk onderdeel gezien ter realisatie van de doelstelling.

Partnerschappen

De stichting ondersteunt initiatieven die bijdragen aan het realiseren van haar visie en
missie. Wij selecteren programma’s/projecten proactief. Dit betekent dat wij zelf de
programma’s/projecten selecteren welke we willen financieren en dat we in beginsel
niet openstaan voor ongevraagde voorstellen.

Selectiecriteria

Initiatieven die in aanmerking komen voor (financiéle) ondersteuning moeten voldoen
aan de volgende selectiecriteria:
e Het programma/project past binnen de doelstelling en de speerpunten van de
stichting.
e Het programma/project is vernieuwend en/of levert voldoende toegevoegde
waarde.
e Het programma/project streeft naar een structurele aanpak van het probleem.
e Eris een goed onderbouwde argumentatie van hoe het probleem wordt
aangepakt.
e Erisvertrouwen in de mensen/organisatie en in de aanpak.
e Samenwerking met andere relevante partijen is wenselijk.
e De aanvraag is gebaseerd op een goed onderbouwd programma/project- en
financieel plan.

Romo Foundation zal geen programma/project financieren als het gaat om zgn.

replacement financiering.

Communicatie

De voorwaarden communicatie gelden alleen voor direct begunstigden
(contractspartners). Andere organisaties (waaronder hulporganisaties of lokale
partners van de begunstigde) is het zonder schriftelijke voorafgaande toestemming
van Romo Foundation niet toegestaan over Romo Foundation te communiceren.

Beleidsplan Romo Foundation 2025-2027
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Het is begunstigden alleen toegestaan informatie over Romo Foundation openbaar te
maken als de stichting voorafgaand aan deze openbaring schriftelijk of per e-mail
toestemming hiervoor heeft gegeven.

Romo Foundation geeft begunstigden toestemming om de naam “Romo Foundation”
te vermelden in haar jaarverslag over de boekjaren waarin donaties hebben
plaatsgevonden, in combinatie met de omvang van de donatie. Dit met uitzondering
van eenmalige, anonieme donaties. Daarnaast krijgen begunstigden toestemming
deze informatie op te nemen in begrotingen waar andere (potentiéle) donoren kennis
van kunnen nemen.

Het is niet toegestaan te verwijzen naar de familienaam.

Organisatie

De stichting heeft een bestuur dat bestaat uit zeven bestuursleden. Zij ontvangen
geen vaste beloning voor de door hen verrichte werkzaamheden. Kosten gemaakt in
het kader van de uitoefening van de functie en een niet bovenmatig vacatiegeld
worden eventueel vergoed.

De voorzitter van het bestuur wordt benoemd door Stichting Familiebelangen Romo
(STAK), volgens artikel 4.2. en 4.7. van de statuten.

Bestuursbesluiten worden genomen door een meerderheid van stemmen van het
bestuur. Het bestuur bepaalt het beleid en delegeert deze naar het bureau die onder
leiding van een stichtingsdirecteur (M.T. Rudolphie) het beleid operationeel uitvoert.

Het bestuur komt minimaal twee keer per jaar bijeen om de voortgang van de
stichting te evalueren. De doelstellingen en de strategie zoals opgenomen in het
beleidsplan worden hierbij als leidraad gebruikt.

Jaarlijks wordt er inhoudelijk en financieel verslag gedaan van de activiteiten. Verder
vergadert het bestuur als de voorzitter hiertoe het initiatief neemt, of indien twee of
meer bestuursleden hierom verzoeken.

Er worden notulen van de vergadering bijgehouden. Het goedkeuren van voorstellen
tot financiering is de exclusieve bevoegdheid van het bestuur. Hiervoor kan aan het
bureau of externen advies gevraagd worden.

Governance

Bewust omgaan met goed bestuur en toezicht is essentieel voor een gezonde
filantropische organisatie. Romo Foundation volgt hierbij de Code Goed Bestuur,
opgesteld door Vereniging Fondsen in Nederland (FIN).

Beleidsplan Romo Foundation 2025-2027
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Met naleving van de Code Goed Bestuur streven wij naar het toepassen van de
uitgangspunten van goed bestuur en toezicht.

De naleving van de Code Goed Bestuur helpt ook om de eigen organisatie
verantwoord in te richten.

De Code Goed Bestuur zet principes met uitwerkingen uiteen, die door Romo
Foundation wordt onderschreven, toegepast en nageleefd, in aansluiting op van
toepassing zijnde verplichte wet- en regelgeving, statuten en interne reglementen.
Romo Foundation zal de beschikbare toolkit en templates van de FIN als hulpmiddel
gebruiken om deze Code na te leven. Nadruk ligt hierop op de volgende aspecten:
maatschappelijk doel, zorgvuldig bestuur, beheer en inzet van middelen, inrichting en
besluitvorming, transparantie en verantwoording en tenslotte goed toezicht.

Financieel kader

Baten

Romo Foundation zal in de periode 2021-2025 door middel van schenking
respectievelijk aankoop certificaten van aandelen verkrijgen in een private
beleggingsmaatschappij. De stichting ontvangt met namen uitkeringen op deze
certificaten van aandelen.

Vermogensbeheer

Het vermogen van Romo Foundation wordt aangehouden in de vorm van participatie
in certificaten van aandelen, ander (tijdelijke) beleggingen en liquiditeiten. De
stichting heeft winstrechten in en rechten op andere uitkeringen (geen stemrechten).
De stemrechten worden uitgeoefend door een stichting administratiekantoor (STAK).

Vermogensopbouw

De stichting heeft geen winstoogmerk en houdt een redelijk vermogen dat nodig is
om de continuiteit van de activiteiten te waarborgen.

Liquiditeitsbudget
De stichting heeft in december 2024 een door de STAK goedgekeurd jaarlijks

bestedingsbudget tussen 2024 — 2026 van € x miljoen. Voor de periode daarna zal de
stichting opnieuw een aanvraag indienen bij de STAK.
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Operationeel kader

Sinds 2022 is Romo Foundation begonnen met het financieren van projecten en
(klinische) studies. Alle door het bestuur goedgekeurde projecten/studies kennen een
eenmalige financiering (mogelijk verdeeld over verschillende periodes).

Er zijn drie Parkinson klinische studies geselecteerd en toegekend naar aanleiding
van een zgn. call. Deze studies worden uitgevoerd in Amsterdam, Maastricht en
Antwerpen. Jaarlijks worden er voortgangsrapportages opgesteld en de verwachting
is dat deze Parkinsonstudies in 2027 zijn afgerond.

Mede op basis van deze ervaringen heeft Romo Foundation besloten te investeren in
een zgn. Grant Management Systeem (GMS). Het GMS biedt de mogelijkheid om
projecten/studies in de verschillende fases beter te monitoren (o0.a. bewaken,
beoordelen, beheren en betalen). Het systeem biedt ook betere (schriftelijke)
communicatie met aanvragers en faciliteert besluitvorming door het bestuur.

De verwachting is dat GMS medio 2025 operationeel is, samen met een eigen
website van de stichting die informerend is en die als toegangspoort tot het GMS
gebruikt kan worden voor o0.a. aanvragen en rapportages.

Verder zal er in 2025 verdere optimalisatie plaatsvinden van de noodzakelijke
governancedocumenten, inclusief reglementen, financierings- en
samenwerkingscontracten, profielen, etc.

De stichting zal verdere invulling geven aan de in dit beleidsplan genoemde
speerpunten. Diverse gesprekken en concept project/studie voorstellen worden
inmiddels besproken. De verwachting is dat het meerjarige programma’s gaan
worden. Na advisering door experts en goedkeuring van het bestuur zullen deze
initiatieven van start gaan. Hierdoor kan het zijn dat de organisatie mogelijkerwijs
wordt uitgebreid met nieuwe deskundige medewerkers en wellicht een eigen kantoor.

Tenslotte, de stichting zal in de komende jaren haar organisatorische en
administratieve structuur zodanig optimaal inrichten dat we voldoen aan de FIN Code
Goed Bestuur en hierdoor ons kunnen etaleren als betrouwbare partner voor andere
fondsen om zo gezamenlijk bij te dragen om onnodig lijden tegen te gaan.
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Profielgegevens Romo Foundation

Rechtsvorm:
Stichting
Statutaire zetel:
Rotterdam
Adres:

Graaf Engelbertlaan 75
4837 DS Breda

Telefoon:

+31 (0)76-5315329
RSIN:

851910369
KvK-nummer:
81059132
Webadres:

www.romo-foundation.com

Mailadres:

info@romo-foundation.com
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