
2e halfj. jaar

§ Omschrijving jan feb mrt apr mei jun 2021 2022

Doel: Het bevorderen van lotgenotencontact tussen personen met RPF:

§1-1b (alternatieve mogelijkheden voor) de lotgenotendag in het ASZ

§1-1c medische ondersteuning bij uitgebreidere invulling telefonisch informatiepunt

§1-2a optimaliseren vindbaarheid webpages door zoekmachines 

Doel: het verstrekken van informatie ter vergroting van de bekendheid met deze aandoening:

§1-3a promotie stichting en aandoening via vakverenigingen specialisten en andere instanties

§1-3a geactualiseerd artikel plaatsen in Nederlands Tijdschrift Geneeskunde.

§1-3b digitale huisartsenfolder binnen het project ‘de patiënt als informatiedrager’

Doel: het (doen) vertegenwoordigen van de collectieve aandoeningspecifieke belangen

§1-4a bestuurlijk overleg met het expertisecentrum

§1-4c onvolledige opname RPF in Eur. lijst van zeldz. aandoeningen aankaarten bij Orpha-net. 

§1-4c onderzoek/samenwerking met andere patiëntenorganisaties in de EU

§1-4d onderzoek naar aantal RPF-patiënten

§1-4e beoordelingsprocedure/enquête hernieuwde erkenning expertisecentra

§1-4f bevorderen medisch onderzoek

Middel: Het verwerven van inkomsten ter bekostiging van de activiteiten:

§1-5a het verkrijgen van de ANBI status 

§2 betrokkenheid/binding met donateurs vergroten

§2 vaste donateurs uitnodigen voor storting jaarlijkse bijdragen

§3-2 aanpassen boekhoudprogramma 2021

§3-2 Opstellen jaarrekening, balans en jaarverslag 2020 / publicatie website
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