
Ontmoetingsdag Nijkerken 7 juni 2025
Stichting Amyloidosis Nederland

•



Voor januari 2024 was er GEEN 
patiëntenorganisatie  in België !



Tot 4 patiënten samen kwamen met Ursula Davis!



En op 19 januari  2024  werd AmyBel geboren.



AmyBel is op FaceBook, LinkedIn en op  flyers



AmyBel en SAN samen naar MayoClinic U.S.A.



We modereerden op het  1st 
Internationaal symposium Amyloidosis 
AL in Brussel 2024



We bezochten het  Expertisecentrum
Groningen



We namen actief deel aan de 
patientendag 2024 hier bij S.A.N. 



Met de hulp vanBHS, J&J,Pfizer,Prof Meuleman en
Prof Issa ontwikkelden we nieuwe en betere
documentatie voor onze patiënten!



AmyBel had een ongeziene en
onverwachte nationale pers coverage in 
2024



AmyBel had in samenwerking met SAN de 
hoogste respons wereldwijd.



Alle bestuursleden kregen na een jaar lang hard 
studeren hun certificaat van Patient Expert!



Op 24 april werd onze 1e patiëntendag een 
groot succes!



Als resultaat hebben we nu 156 patient-leden!
• We werken samen met 
• - Stichting Amyloidosis

Nederland
• - Amyloidosis Alliance
• - AFCA France
• - CMP Vlaanderen
• - BHS
• - Belgische Cardiologische Liga
• - Vlaams Patiënten Platform
• - Radiorg
• - Eurordis
• - MPe
• - AmyCon

• We danken onze sponsors 
• - Alnylam
• - Alexion
• - Astra Zeneca
• - Bayer
• - J&J Innovative Medecine
• - Pfizer



Actiepunten voor 2025

• - organiseren van webinars over verschillende onderwerpen
• - uitbreiden van onze activiteiten in Franstalig België
• - nog meer awareness creëren
• - Benefiet concert in oktober met Philharmonisch strijkkwintet van                    

Berlijn
• - Fiscaal aftrekbaar maken van donaties!



Call to action!
• AmyBel is er voor alle patiënten met alle vormen van amyloidosis in heel 

België ( zowel Nederlands- als Franssprekend)
• Nederlandse patiënten zijn ook welkom, aangezien Belgische patiënten ook 

steeds welkom waren bij S.A.N. U krijgt in principe dezelfde informatie, alleen 
zijn er landelijke verschillen i.v.m. terugbetaling enz.

• AmyBel werd geïnspireerd door het prachtige werk van S.A.N!
• Samen versterken we elkaar en bereiken we betere resultaten. Onze 

samenwerking voor de Amylife enquete is hiervan het bewijs!
• 1000x bedankt dat we hier onze mosterd mochten komen halen!

bij interesse: www.amybel.be
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