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Ook in het nieuwe jaar ‘Aan de slag voor onze
patiënten’ 

Onze jaarlijkse ontmoetingsdag werd geopend door bestuurslid Ben
Woltering met een presentatie over de rol en de doelstellingen van de
SAN. SAN is de enige professionele patiëntenorganisatie
voor amyloïdose, benadrukte hij. 
Lees verder

Bestuur maakt zich hard voor daratumumab bij
Zorginstituut
Het bestuur van SAN maakt zich hard voor toelating
van daratumumab voor de behandeling van AL-amyloïdose. Het is een
medicijn dat levens kan redden, en de kwaliteit van leven sterk verbetert.
De traagheid van het advies-
en beslissingsproces rond daratumumab heeft al veel te lang geduurd,
vindt het bestuur. We geven niet op! 
Lees verder

Stem van mensen met amyloïdose gehoord in
Europees Parlement 

Op donderdag 2 juli gaf ons bestuurslid Guy Lippens (ook voorzitter
van AmyBel, de Belgische patiëntenvereniging voor amyloïdose) een
presentatie in het Europees Parlement in het kader van dan de actie.
Hij zette het verband tussen amyloïdose en cardiale gevolgen in
de schijnwerpers.  
Lees verder

https://mailchi.mp/38d050aaa66f/untitled-6457414?e=[UNIQID]
https://www.amyloidose.nl/actueel/ben-woltering-over-ambitie-san-aan-de-slag-voor-onze-patienten
https://www.amyloidose.nl/actueel/daratumumab-ter-beoordeling-opnieuw-bij-zin
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De longarts zei: ‘Dit is een heel rare puzzel’
Bij Jan Cox kondigde amyloïdose-AL zich aan met een scala aan
klachten: vermoeidheid, verminderde conditie, vocht in de benen. Na
onderzoek door longarts, cardioloog en internist gaf de kleur van het
vetweefsel uiteindelijk de doorslag. Gezond leven helpt hem om de
kwaliteit van leen zo hoog mogelijk te houden, vertelt hij in een interview.
‘Dat werd bevestigd door de artsen en dat advies geef ik graag door.’
Lees verder

Hybride ontmoetingsdag in juni scoort dikke 8 

‘Complimenten voor de organisatie, inhoud en inzet van bestuur en
vrijwilligers.’ De deelnemers die de enquête invulden over de
ontmoetingsdag zijn vol lof over de inhoud van het programma, de
uitvoering en de spreker. Het bestuur is dankbaar voor de getoonde
waardering en neemt alle feedback mee naar een vervolg.  
Lees verder

26 september: regionale ontmoetingsbijeenkomst in
Zwolle
Op 26 september vindt de volgende regionale ontmoetingsbijeenkomst
plaats van SAN. Dit keer in Zwolle in het Mercure Hotel. Het aantal
plekken is beperkt, u kunt zich nu alvast inschrijven.  
Lees verder
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