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Terugblik op 2025: tijdige herkenning en
belangenbehartiging

In 2025 heeft de stichting Amyloidose Nederland zich op meerdere
vlakken hard gemaakt voor een betere positie van patiénten. Een
terugblik.

Lees verder

Amyloid in de hersenen

TTR-amyloid kan zich, behalve in organen, ook ophopen in de hersenen.
De gevolgen daarvan zijn goed merkbaar.
Lees verder

Ook dat nog: een haperend brein

Ester Hendricks heeft redelijk leren leven met hTTR-amyloidose,
maar onlangs kwamen er verontrustende nieuwe symptomen naar
boven: de hersens gaan haperen.

Lees verder

Eerste regionale bijeenkomst amyloidose

Op veler verzoek wordt 28 februari in Brabant de eerste kleinschalige
regionale bijeenkomst gehouden voor pati€nten met amyloidose en
partners. Lees hier meer en geef u op.

Lees verder

Feedback op patiénteninformatiekit

Op de patiéntendag in juni 2025 werd de informatieset 'Mijn
amyloidose en ik' gepresenteerd. De set is inmiddels uitgedeeld aan
tientallen patiénten. Wat zijn hun ervaringen?

Lees verder

Rectificatie over geneesmiddelen ATTR

In de vorige Nieuwsbrief stond een artikel over nieuwe geneesmiddelen
voor ATTR-amyloidose,waarin twee onjuistheden staan. Farmaceut
Alnylam (van vutrisiran) maakte ons daarop attent. De twee punten zijn: 1
Vutrisiran is inmiddels wel geregistreerd voor ATTR-CM door de EMA
(Europese autoriteit), maar wordt nog niet vergoed in Nederland. 2. Over
de vergoeding wordt nog onderhandeld door de company en de overheid,
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zodat de opmerking over de sluis niet terecht is. Het gecorrigeerde artikel
vindt u hier.
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