Regeling van de Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland (STSN) waarin de invloed en zeggenschap van leden, donateurs, stakeholders en derde partijen (sponsors) transparant is vastgelegd.
Het Ministerie van VWS (CIBG, Fonds PGO) stelt per 1 januari 2012 als een van de drempelcriteria voor het in aanmerking komen van een instellingssubsidie het hebben van een regeling verplicht, waarin de invloed en zeggenschap van leden, donateurs, stakeholders en derde partijen (sponsors) transparant is vastgelegd. Dit document komt daaraan tegemoet.
De rechtsvorm van de STSN, de Stichting, én de statuten (laatst gewijzigd op 31 januari 2005) bevatten geen regels omtrent de invloed en zeggenschap van leden, donateurs en derden. De STSN vindt de transparantie naar zijn leden, donateurs en derden echter wel belangrijk en geeft dat inhoud door het publiceren van een jaarverslag, verslagen in het TSC Contact en de website www.stsn.nl. 
· Leden en donateurs
Naast de hiervoor genoemde informatieverstrekking organiseert de STSN jaarlijks een bijeenkomst voor vrijwilligers om huidig en toekomstig beleid tegen het licht te houden. Indien wenselijk wordt om de zoveel jaar een behoeftepeiling onder de achterban gehouden. 
· Stakeholders
De STSN heeft een Comité van Aanbeveling (CvA) met het ambassadeurschap als hoofdfunctie. Hoewel het bestuur graag rekening houdt met ideeën en suggesties van het CvA, heeft het CvA geen formele zeggenschap inzake het beleid van de STSN.
De STSN heeft geen Medisch Advies College. Wel onderhoudt de STSN intensieve contacten met het zogenaamde deskundigennetwerk, zowel bilateraal, als via een jaarlijkse vergadering met het bestuur en periodieke themabijeenkomsten voor een grotere groep geïnteresseerde TSC deskundigen. Het gaat hier om een kennisnetwerk met samenwerking, innovatie en permanente verbetering van de kwaliteit van onderzoek en zorg als doel.
· Sponsors
De STSN ontvangt lidmaatschapsgelden van haar leden en zij ontvangt subsidie van de overheid. Deze bedragen zijn echter niet toereikend om alle zaken te realiseren die de STSN belangrijk acht. Daarom doet de STSN van tijd tot tijd een beroep op sponsors, waaronder soms ook de farmaceutische industrie. Hierbij werkt de STSN volgens een strikt protocol waardoor de onafhankelijkheid van de STSN gewaarborgd blijft. 
[bookmark: _GoBack]De STSN onderschrijft de NPCF Gedragscode Fondsenwerving voor patiënten /consumenten- organisaties (2005) en zal deze onvoorwaardelijk naleven. Het leidend motief is het voorkomen van belangenverstrengeling tussen geldverstrekker en -ontvanger, hetgeen van essentieel belang is voor de onafhankelijke positie van de STSN.
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