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Wie zijn we
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Wat doen we?
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Lotgenotencontact
( info doorgeven)

➢ een medisch luik ‐ ziekte gebonden

‐ ziekte; wat is Hodgkin, non‐Hodgkin, 
‐ Hoe is de eerste lijnsbehandeling
‐ Wat zit er in de pipe‐line?

➢ een sociale luik; levenskwaliteit

‐ Hoe leef ik verder?
‐ Hoe zoek ik werk (re‐integratie)? 
‐ zorgmassage,
‐ enz...
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Belangenbehartiging
op wereld niveau
● lidmaatschap Lymphoma coalition

● deelname wereldcongressen;

zoals I.E.E.P.O te Madrid (Roche)
International Experience Exchange
for Patient Organisations
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Belangenbehartiging
op Europees niveau

○ Lymphoma Coalition – Europe
○ Hematon Nederland
○ France Lymphome Espoir
○ EORTC, Eurodis, ECPC, 
○ opvolging ERN’s en aangekoppeld EPAG’s
○ ...
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Belangenbehartiging
op nationaal niveau

 samenwerking Stichting tegen Kanker
 samenwerking Pharma
 Zeldzame ziekte via lidmaatschap Radiorg
 lid van het Vlaams Patiënten Platform ( en Luss)

 deelnemer binnen het observatorium chronische 
ziekte bij RIZIV

 deelnemer B.H.S. (Belgian Hematological Society)
 deelnemer geïntegreerde zorg chronic care
 ...
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 lid Kom op tegen Kanker (voorheen Vlaamse liga tegen kanker)
 samenwerking met Plazzo
 deelnemer Vlaams zeldzame ziekte netwerk

 samenwerking SEL’s (Samenwerking eerste lijn)
 ...

Belangenbehartiging
op Vlaams niveau
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Biosimilars versus original biologics

 kostprijs ligt 20 à 35 % lager tegenover origineel biologische 
geneesmiddel.

● is het ethisch niet verantwoord dat aandeel van de minder kost 
tenvolle ten goede komt aan wetenschappelijk fonds voor  
opzoekingswerk zeldzame kankers.

● voordeel van een erkenning door RIZIV, liefst A of B gelabeld, 
komt  ten goede aan patiënten met hospitalisatie verzekering. 
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Bedankt voor uw aandacht.

Volgend activiteit:

De moleculaire basis van bloedkanker:            diagnostiek 
en behandeling. 

Gent – 24 februari 2018

iedereen welkom
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zie:
www.hodgkingvzw.be.


