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Aangezien een patiéntdatabase op korte termijn niet realiseerbaar is, dient de stichting haar eigen
ledenlijst als contactregister te gebruiken en deze aan te vullen met zoveel mogelijk leden

Contactregister

Patiéntdatabase’

’a Hoge kosten

3% ( >100.000€ per jaar )
Grote verantwoordelijkheid
voor het beheer

R

Beheerder is wettelijk
aansprakelijk

Vastleggen wie er
toegang heeft

0

Onderhouden vergt veel
kennis, geld en lange adem

Beveiliging vereist
professioneel systeem

Op korte termijn niet
realiseerbaar

0@

Eigen ledenlijst Actie: Lijst aanvullen

Huidige situatie? Doelen

Zoveel mogelijk mensen met
DFNA9

@ Contact opbouwen en

aanhouden

Werven van patiénten voor
klinisch onderzoek

&

Wet- en regelgeving
rondom reclame maken3

Il Geschatte DFNA9 patiéntpopulatie
I Aantal geregistreerde leden*

* Van de geregistreerde leden
heeft 95% DFNA9

Toezicht op naleving
regels voor reclame

1: Patigntregisters.org, 2022
L0] Consultant

2: informatie verstrekt door De Negende Van 3: PGO Support, 2022



Kennisdag 2022

R I i I e T e R S i L T TR L™ 8
L e T g W e A e e e W S ey gl

— - e
a —_ -

Aangezien een patiéntdatabase op korte termijn niet realiseerbaar is, dient de stichting haar eigen
ledenlijst als contactregister te gebruiken en deze aan te vullen met zoveel mogelijk leden







Wat is dan het nut van dat zogenaamde
geinteresseerden-register?




amilie kunnen bijdragen aan de op ;. Meld je aan voor het DFNA9 register.

met jou maken we de DFNA mpleet

eresseerden-register’ houden we bij hoeveel mensen DFNA9 hebber

g belangrijk dat veel mensen meedoen, Hoe groter de groep, hoe eerder een

naceut aanhaakt en hoe sneller we een geneesmiddel op de markt kunnen brengen.

1aa 20/ voorbeeld

In het register kan je ook aar n of je mee wilt doen :

en leren

r een geneesmiddel getes en of al

het verloop van DFNA9
Databeveiligir 1at voorop. Het register draait op onze eigen s T en er kunnen

geen derden bij. Je hoeft dus niet bang te zijn dat er jet

ischap onder je (kleir

en voorkom dat een mogelijk

denegendevon.nl

te weinig steun, Heb je vrage

Je kunt je aanmelden via onderst k of de QR-code

denegendevan.ni/register Regirbeerje




A Home A Disclaimer & Contact = \Website
De
negende
VAN...

Geinteresseerden-register De negende van...

Toelichting Registreren Contact

Help DFNA9 stoppen!

Mijn De Negende van...
Welkom bezoeker
Jij en je familie kunnen bijdragen aan de oplossing. Meld je aan voor het “Geinteresseerden register”.

Login:

We willen DFNA9 de wereld uit, daar wordt hard aan gewerkt. Het is van groot belang dat er een brede _

achterban is voor het onderzoek. Hoe groter de groep, hoe eerder een farmaceut aanhaakt en hoe
Wachtwoord:

sneller we een geneesmiddel op de markt kunnen brengen. _

Daarom zetten wij als Stichting de eerste stap hiervoor met een "Geinteresseerden-register". Zonder
medische gegevens, je hoeft zelfs geen drager van DFNAS te zijn, of dit nog niet te weten. Het doel is om
aan te kunnen tonen hoe groot de DFNA9-familie is.

Inloggen

Login vergeten?

In dit register stellen we enkel wat niet-medische vragen. Je gegevens worden uiteraard volledig veilig Wachtwoord vergeten?
beheerd en nooit zonder jouw toestemming gebruikt. Jij bent een cruciaal puzzelstukje op weg naar de

. . - ) o : Registreren als
oplossing! Vraag ook je (klein)kinderen en overige familieleden om zich aan te melden.

geinteresseerde

Heb je vragen over dit register? Gebruik dan het contactformulier, of mail ons dan via:
info@denegendevan.nl

Samen maken we de DFNAS-puzzel compleet!



M Home A Disclaimer & Contact = \Website
De
negende
VAHn...

Geinteresseerden-register De negende van...

Toelichting Registreren Contact

Registreren

Help DFNAY stoppen!

Mijn De Negende van...
Welkom bezoeker
Jij en je familie kunnen bijdragen aan de oplossing. Meld je aan voor het “Geinteresseerden register”.

Login:
We willen DFNA9 de wereld uit, daar wordt hard aan gewerkt. Het is van groot belang dat er een brede

achterban is voor het onderzoek. Hoe groter de groep, hoe eerder een farmaceut aanhaakt en hoe
Wachtwoord:

sneller we een geneesmiddel op de markt kunnen brengen. _

Daarom zetten wij als Stichting de eerste stap hiervoor met een "Geinteresseerden-register". Zonder
medische gegevens, je hoeft zelfs geen drager van DFNAS te zijn, of dit nog niet te weten. Het doel is om
aan te kunnen tonen hoe groot de DFNAS-familie is.

Inloggen

Login vergeten?

In dit register stellen we enkel wat niet-medische vragen. Je gegevens worden uiteraard volledig veilig Wachtwoord vergeten?
beheerd en nooit zonder jouw toestemming gebruikt. Jij bent een cruciaal puzzelstukje op weg naar de

. . N . o : Registreren als
oplossing! Vraag ook je (klein)kinderen en overige familieleden om zich aan te melden.

geinteresseerde

Heb je vragen over dit register? Gebruik dan het contactformulier, of mail ons dan via:
info@denegendevan.nl

ﬂ maken we de DFNA9-puzzel compleet!




A Home A Disclaimer @8 Contact = \Website
De
negende
van...

Geinteresseerden-register De negende van...

Toelichting Registreren Contact

Registratieformulier De Negende Van Miin De Negende van...

Welkom bezoeker
Fijn dat je je wilt inschrijven!

, . . Login:
Doel van het geinteresseerden-register is om een beeld te kunnen geven van de grootte en de vorm van

de DFNA9-familie, zonder medische gegevens op te slaan. We vragen daarom om de volgende gegevens: _

Wachtwoord:

Zodat we werkelijke en unieke inschrijvingen kunnen registreren.

Inloggen

Adres en geboortedatum
Deze gegevens zijn niet verplicht, maar bedoeld om een globaal inzicht te geven in zowel de leeftijd als de Login vergeten?
verspreiding van de populatie.

Wachtwoord vergeten?

Account Registreren als

Nodig om te voldoen aan de AVG-wetgeving. Hiermee kun je je opgeslagen gegevens inzien en indien geinteresseerde
gewenst verwijderen.

Inschrijven voor nieuwsbrief
Hiermee schrijf je je in voor de nieuwsbrief. ledereen die daarvoor al ingeschreven stond zal de
nieuwsbrief ook blilven ontvanegen.



Registratieformulier

Naam

Voornaam *
Tussenvoegsel
Achternaam *

Geslacht @® Heer

O Mevrouw
O Zeg ik liever niet

Contact

E-mail *
Telefoon
Thuisadres
Adres
Huisnummer
Toevoeging
Postcode

Plaats

Land

Geboortedatum




Registratieformulier

Naam

Voornaam *
Tussenvoegsel
Achternaam *

Geslacht

Contact

E-mail *

Telefoon

Thuisadres
Adres

Hinsniimmeaer

Renske
van de
Ven

O Heer
© Mevrouw
O Zeg ik liever niet

Renskevandeven@gmail.com

0610101010

Kerkstraat

19N




COTItaclL

E-mail * Renskevandeven@gmail.com
Telefoon 06 10101010
Thuisadres

Adres Kerkstraat

Huisnummer 10

Toevoeging

Postcode 8064 AB

Plaats Gameren

Land Nederland
Geboortedatum

Geboortedatum (dag-  1.01-1990
maand-jaar)

Gebruikersgegevens

Gebruikersnaam *




e wlim W wlim el o~ N

maand-jaar)

Gebruikersgegevens
Gebruikersnaam * renskevandeven@gmail.com

Wachtwoord * kkkkkkkkk @

Herhaal wachtwoord ¥ sssssskskkx

Contact vanuit Stichting De negende van

Inschrijven voor @ Ja
nieuwsbrief? O Nee
Inschrijven voor @ Ja
oproepen? O Nee

Ben je akkoord met het privacy statement?
Gelezen en akkoord? * @ |a

velden gemarkeerd met een "*' zijn verplicht

Versturen
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