Toelichting NF Jaarplan

Het jaarplan 2012 is vastgesteld op basis van het missiestatement en de daarbij benoemde hoofddoelstellingen van het bestuur van de
Neurofibromatose Vereniging Nederland.

Missie NFVN

De NFVN zet zich in om de belangen van patiénten met NF te dienen, het ideaal streven is gericht op het genezen van NF en in ieder geval op het
verhogen van het welbevinden van de NF patiént. De NFVN wil goede medische zorg stimuleren en daarmee de leer-, werk- en leefomstandigheden
van NF-patiénten verbeteren. De NFVN zet zich in op het laten wegnemen of verlichten van lichamelijke, sociale en maatschappelijke
belemmeringen, die de zelfontplooiing en het deelnemen aan de maatschappij van de NF-patiénten in de weg staan. Daarnaast wil de NFVN de
patiénten en de betrokken familieleden met elkaar in contact brengen zodat ervaringen uitgewisseld en gedeeld kunnen worden en dat zij daardoor
elkaar onderling versterken.

De doelstelling zijn ingedeeld in de volgende categorieén:

o Doelen op het terrein van zorg.

e Doelen op het terrein van participatie.

e Doelen op het terrein van onderling contact.
e Doelen als belangrijke succesvoorwaarden.

De in deze 4 categorieén opgenomen activiteiten vormen geen volledige opsomming van alle werkzaamheden van het bestuur. Dit jaarplan
geeft wel de punten weer die het bestuur primair belang toekent en dit jaarplan heeft wel tot doel binnen het reguliere bestuursoverleg van de
vereniging getoetst te worden op de voortgang.

Dit jaarplan is vastgesteld in de bestuursvergadering van september 2011.

Het bestuur,
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Doelen op het terrein van zorg

Het verkrijgen van een medicatie en/of therapie ter (gedeeltelijke) behandeling van NF

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Trial Simvastatine 2

Het ondersteunen en participeren in het Simvastatine
onderzoek Erasmus MC met mogelijke medicatie ter
behandeling leer- en gedragsstoornissen.

Steunverlening bestaat uit betrokkenheid van de vereniging door
het uitdragen van onze naam en de inzet van onze leden. Deelname
van Hans Bruggeman in de begeleidingscommissie.

Trial loop over een jaar, uitkomsten
verwachtin 2012/2013

Onderzoek factoren sociaal functioneren

Het ondersteunen en participeren in het onderzoek naar
de communicatie tussen hersengebieden die het sociaal
functioneren van kinderen met NF1 beinvioeden. Het
verkrijgen van betere therapieén en/of medicatie.

Steunverlening bestaat uit betrokkenheid van de vereniging door
het uitdragen van onze naam en de inzet van onze leden.

Onderzoek loopt over een
uitkomsten verwachtin 2012/2013

jaar,

De best mogelijke en gefinancierde zorg

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Oprichten expertisecentra NF1

Samen met Erasmus MC, MUMC*

Invulling zorgrichtlijnen

Volwaardige en de best mogelijke multidisciplinaire zorgle  Stuurgroep weesziekten Advies aan minister (standaarden)

voor patiénten op basis van de laatste wetenschappelijkele  Plan van UMC'’s voor invulling centra (ruggensteun raden vanje Invulling centra
beschikbare kennis. bestuur verkrijgen). e Opening

Oprichten expertisecentra NF2 Intensiveren contacten met het LUMC Schedelbasis Werkgroep|e Invulling zorgrichtlijnen
Volwaardige en de best mogelijke multidisciplinaire zorg Leiden en MUMC* (standaarden)

voor patiénten op basis van de laatste wetenschappelijke e Invulling centra
beschikbare kennis. e Opening

Ontwikkelen zorgstandaarden Gezamenlijke projectaanvraag via VSOP Uitbesteedt aan VSOP

Het realiseren van de juiste randvoorwaarden voor het
verstrekken van de multidisciplinaire zorg en vergoeding
door verzekeraars.

Voortgang NF1
Voortgang NF2
Toegewezen projectsubsidie 2012 70.000

e In 2013 start implementatie

In 2014 afronding
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Medisch Advies Raad

e Het opzetten van bijeenkomsten .

Het  afstemmen  van informatie  met  eenje Afstemmen medisch inhoudelijke teksten nieuwe website.

begeleidingsgroep van medisch adviseurs waardoor juiste
sturing en richting gegeven kan worden.

Vormgeven van regulier overleg

Het verkrijgen en of het behoud van benodigd wetenschappelijk onderzoek naar de oorsprong van NF

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Expertisecentrum

Het inrichten van een expertisecentrum houdt in dat daar
structureel onderzoek en internationale afstemming
plaatsvindt.

Zie: De best mogelijke en gefinancierde zorg

Zie: De best mogelijke en
gefinancierde zorg

Fondsenwerving
Het creéren van een financieel fonds om onderzoek te
kunnen stimuleren.

Ontwikkelen van een plan van aanpak.

Structurele fondsenwerving
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Doelen op het terrein van participatie

Onderwijs (BO, SBO, VO) dat afgestemd is op de ontwikkelings- en leervermogens van de NF patiént
door rekening te houden met diens beperkingen in cognitieve, sociale en motorische vaardigheden

Nadere invulling doelstelling ‘ 2012 2012-2015
Activiteiten en projecten
Voorlichting e Het in kaart brengen van de betrokken partijen en het|Uitvoering
Het geven van voorlichting aan de meest betrokken ontwikkelen van een plan van aanpak (mogelijkheden zijn extra
partijen zoals ambulant begeleiders en onderwijs informatiemateriaal, infosessies).
ondersteuners. e Volgen van ontwikkelingen met betrekking tot ondersteuning
op school.
Patiénten een zo volwaardig mogelijke plek in de maatschappij geven
Nadere invulling doelstelling 2012 2012-2015

Activiteiten en projecten

Behoeftemeting

Het in kaart brengen van de huidige problematiek en
behoeften bij NF patiénten van jong tot oud op het
sociaal en maatschappelijk functioneren.

Onderdeel van  projecten, ervaringskennis,
arbeidsparticipatie en zorgstandaarden.

bevordering

2012/2013 uitvoeren projecten

Project bevordering arbeidsparticipatie

Dit project heeft als doel de arbeidsparticipatie van
mensen met een chronische ziekte of beperking te
bevorderen.

1. Meer inzicht hebben in wat de achterban kenmerkt
(vanuit cliéntenperspectief en ervaringskennis).
Inzicht hebben in wat succesvolle werkwijzen zijn.
Inzicht hebben in hoe succesvolle activiteiten op het
terrein van arbeidsparticipatie.

e Opstart project (april —juli)
e Start uitvoeringsfase

Uitvoeringsfase loopt door tot in 2014

en daarna drie maanden
afrondingsfase

NF/Activiteitenplan/2012

Pagina 5



NFVN

&

ging Nederland

Patiénten en familieleden op de hoogte brengen van alle mogelijkheden die de hulpverlening te bieden heeft

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Wet en regelwijzer
Het meer ontsluiten en kenbaar maken van de
invoegapplicatie Wet en regelwijzer op onze site.

Punt meenemen bij het herinrichten van de website en
communicatie daarover in verenigingsblad.
Overleg met CG raad over verankeren actualiteit.

2013 Onderzoek doen of de genomen
acties volstaan.

Project ervaringskennis

1.
2.

Op systematische wijze ervaringen verzamelen;

De zo ontstane ervaringskennis vastleggen en
toegankelijk maken;

De toepasbaarheid van de ervaringskennis toetsen.
Onderzoeken wat het effect is van het gebruik van
deze methode op de kwaliteit van het werk van de
patiéntenorganisaties.

Een werkwijze opstellen voor vergroten van
ervaringsdeskundigheid op basis van ervaringskennis.
De methode toetsen op zijn bruikbaarheid en waar
nodig bijstellen.

methodiekontwikkeling
ontwikkeling webapplicatie
training

effectmeting nulmeting

Uitvoeringsfase loopt door totin 2014
en daarna drie maanden
afrondingsfase.
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Doelen op het terrein van onderling contact

Leden van de NFVN voelen zich gesterkt en gesteund in het samen zijn (lotgenotencontact)
door herkenning en erkenning van de specifieke NF problematiek en door het in persoonlijke contacten ervaren niet alleen te staan

Nadere invulling doelstelling ‘ 2012 2012-2015
Activiteiten en projecten
Landelijke contactdagen Gedifferentieerd per leeftijdsgroep 3 zaterdagen in mei/juni. idem
Het organiseren van landelijke bijeenkomsten in een
meer ontspannen sfeer waarbij leden in een recreatieve
setting met elkaar in contact komen.
Regionale contactgroepen Contact onderhouden met de vrijwilligers, het verzorgen van de|idem
Het ondersteunen van de zelfstandige regionale groepen |financiering van de bijeenkomsten en het toezien op een landelijke
spreiding.
Nieuwsflits Uitgave van een viertal edities per jaar. idem
Het uitgeven van een verenigingsblad met als hoofddoel
de binding van de leden binnen de vereniging te
realiseren.
Leden en belangstellenden worden goed geinformeerd door het verstrekken van
actuele en inhoudelijke informatie over de aard en gevolgen van NF
2012 2012-2015

Nadere invulling doelstelling

Activiteiten en projecten

NF1 kinderbrochure
Het ontwikkelen van informatiemateriaal voor kinderen

Het schrijven en ontwikkelen van tekst en beeldmateriaal.

Uitvoering en oplevering

Website
Het in stand en actueel houden van een website met
patiéntinformatie

Het inschakelen van een professioneel bureau voor het verkrijgen
van het juiste communicatieprofiel.

Meten en analyseren van gebruik en
eventueel aanpassen van.

Themadagen

Het verstrekken van patiéntinformatie in de vorm van een
te organiseren themabijeenkomst waar actuele lezingen
en presentaties worden gegeven.

e Hetorganiseren van een jaarlijkse themadag (gecombineerd met

onze jaarlijkse ALV).

Het mogelijk uitvoeren van extra
themabijeenkomsten.
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Doelen als belangrijke succesvoorwaarden

Bekendheid geven aan NF bij alle relevante doelgroepen

Nadere invulling doelstelling ‘ 2012 2012-2015
Activiteiten en projecten
Doelgroepenonderzoek Onderdeel van  projecten, ervaringskennis,  bevordering|Het uitvoeren van het plan van aanpak

Het in kaart brengen van alle doelgroepen die voor de NF
patiénten van belang zijn (relevant). Het inzichtelijk
maken van het gebrek aan informatie en daar invulling
aan geven.

arbeidsparticipatie en zorgstandaarden.

en het daarna controleren van het
resultaat.

Acte de préséance op beurzen en informatiemarkten
Het aanwezig zijn op patiénten- en zorgbeurzen en/of
informatiemarkten om bekendheid te geven bij relevante
doelgroepen zoals bijvoorbeeld zorgverleners.

Huisartsenbeurs, Markt voor Chronisch Zieken en andere.

Promotiemateriaal
Het herkenbaar zijn op beurzen en bij
presentaties met gebruik van promotiemateriaal.

overige

Aanschaf van nieuw promotiemateriaal.

Voorraadbeheer

Om zoveel mogelijk subsidie onafhankelijk te worden het generen van eigen financiéle bronnen

en inkomsten

Nadere invulling doelstelling

2012

2012-2015

Activiteiten en projecten

Financiéle bronnen

Het zoeken naar aanvullende werving van financiéle
middelen voor het in stand houden van de vereniging.
Bezuinigingen op  subsidie Fonds PGO  zijn
onontkoombaar.

¢ Nader onderzoek naar mogelijke sponsoren

e Reclame Sponsor Bingo Loterij.

idem

Bijdrage leden

Voorstel vanuit het bestuur om het lidmaatschapsgeld in
2012 te verhogen naar 25 euro en 10 euro voor
gezinsleden.

Voorstel inbrengen in ALV 2012.

Bezien of verdere stappen nodig zijn
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Samenwerking met belangenorganisaties om meer invloed te verkrijgen

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Samenwerking

Der vereniging werkt al samen in een tweetal
koepelorganisaties, de VSOP en de CG-raad. Ook binnen
de PGO- organisaties is er een drang tot verdere
samenwerking. Dit kan resulteren in samenwerken binnen
projecten, met het ontwikkelen van tools (virtueel
kantoor, enquéte tool ) of zelfs tot het op gaan in een
grote landelijke organisatie.

Een verder onderzoek naar mogelijke samenwerking met PGO
organisaties met als uitgangspunt het behoud van de eigen
identiteit. Het in kaart brengen van de mogelijke voor- en nadelen.

Het bespreken van dit onderzoek in de
ledenvergadering van 2013.

Lidmaatschap koepelorganisaties
VSOP

CGraad

Eurordis

Volgen van vergaderingen en ontwikkelingen.

Continue professionalisering vrijwilligers

Nadere invulling doelstelling

2012

Activiteiten en projecten

2012-2015

Professionalisering van bestuur en vrijwilligers
Verhoging kennisniveau en kwaliteit van de begeleiders
van de lotgenotenbijeenkomsten

Het organiseren van communicatieve vaardigheidstrainingen.

Bezien of coachingstraject een
reguliere status moet krijgen.

Continuiteit bestuur

Het bestendig maken van het bestuur van de vereniging.
het bestuur bestaat louter uit vrijwilligers, de belasting is
vaak het probleem.

Het werven van nieuwe bestuursleden.

Het uitbesteden van taken (hieraan zijn vaak kosten verbonden).

Het bereiken in 2015 van een
organisatie waarin de bestuurders
besturen en de uitvoeringsactiviteiten
zZijn gedelegeerd.
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NFVN

Neurofibromatose Vereniging Nederland

Virtueel kantoor .
Het inrichten van een Vvirtuele (elektronische)
kantooromgeving waardoor het makkelijker wordt

gemeenschappelijk te werken vanaf zeer verschillende
locaties, waaronder vergaderen.

Het meedoen met het project virtueel kantoor van PGO Support.
Het implementeren hiervan voor de vereniging

Evaluatie en herijking van gebruik.
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