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VOORWOORD

De zomer is in volle bloei: de zon straalt, de dagen zijn lang, de avonden
warm. Een prachtig moment om tot rust te komen, te reflecteren en nieuwe
energie op te doen.

Daarbij past ook deze zomerse editie van onze NieuwsFlash. Deze keer is
hij een tikje dunner dan de vorige, maar daarom des te lichter, frisser en
makkelijker om te lezen — perfect voor in de schaduw, in je zetel of zelfs
op vakantie.

In dit nummer vind je ervaringen, tips, artikels die raken, inspireren en be-
moedigen — allemaal met de warmte die zo bij de zomer past.

Want hoewel de ziekte ons samenbrengt, mogen we ook de lichte, zonnige
kanten in ons bestaan koesteren.

Een hele fijne zomer gewenst, namens de redactie.
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PATIENT EMPOWERMENT

DIGITALE GEZONDHEID: EEN ZEGEN OF
EEN BRON VAN ONGELIJKHEID?

door Edgard Eeckman

Digitale gezondheidstechnologieén houden beloften in voor het verlagen van
de kosten van de gezondheidszorg, het verbeteren van de toegang tot zorg en

het aanpakken van tekorten aan arbeidskrachten aan
te pakken. Het risico bestaat echter dat ze ongelijkhe-
den verergeren doordat ze onevenredig veel voordeel
opleveren voor een deel van de bevolking. Hoe kunnen
we digitale gezondheid eerlijker maken?

Digitale gezondheid: veel potentieel, maar niet voor ie-

dereen

Digitale technologieén in de gezond-
heidszorg zijn sterk gegroeid, zeker sinds
de Covid-19-pandemie. Teleconsultaties,
gezondheidsapps en digitale dossiers
verbeteren de toegang tot zorg, maar
niet iedereen profiteert ervan. De kloof
tussen wie toegang heeft en wie niet,
dreigt bestaande gezondheidsongelijk-
heden te verdiepen.

Wie dreigt uit de boot te vallen?
Onderzoek wijst uit dat vooral ouderen,

mensen met een lagere sociaaleconomi-
sche status, etnische minderheden en
mensen met beperkte digitale vaardighe-
den minder toegang hebben tot digitale
zorg. Ook geografische factoren spelen
mee: mensen in landelijke gebieden heb-
ben vaker trager internet en minder toe-
gang tot technologie. Hierdoor kunnen
deze groepen moeilijker gebruikmaken
van teleconsultaties, gezondheidsporta-
len en mobiele apps.

Digitale vaardigheden en vertrouwen
als struikelblok

Niet alleen fysieke toegang tot techno-
logie is een probleem. Digitale vaardig-
heden en vertrouwen spelen een grote
rol. Sommige mensen missen de kennis
om digitale diensten goed te gebruiken
of wantrouwen online gezondheidsinfor-
matie. Dit kan leiden tot minder gebruik
van digitale zorg, waardoor zij minder
toegang krijgen tot medische ondersteu-
ning.

De rol van beleid en strategie

Om digitale gezondheidszorg eerlijker te
maken, moeten beleidsmakers en orga-
nisaties actie ondernemen. Enkele aan-
bevelingen:

* Verbeteren van digitale infrastruc-
tuur: Breedbandinternet moet toegan-
kelijk en betaalbaar zijn voor iedereen.

* Ondersteuning van digitale vaardighe-
den: Opleidingen en gebruiksvriende-
lijke technologieén kunnen de drempel
verlagen.

* Inclusieve  technologieontwikkeling:
Ontwikkelaars moeten rekening hou-
den met diverse gebruikersgroepen en
eenvoudige interfaces aanbieden.

* Hybride zorgmodellen: Naast digitale
zorg moeten fysieke zorgopties blijven
bestaan voor wie digitaal niet mee kan.

Digitale gezondheid biedt veel voorde-
len, maar kan ook bestaande ongelijk-
heden vergroten. Investeren in digitale
inclusie is essentieel om ervoor te zorgen
dat iedereen, ongeacht achtergrond of
digitale vaardigheden, toegang heeft tot
kwaliteitsvolle zorg.

Referentie

Deze tekst vat hetvolgende wetenschap-
pelijk artikel samen:

Badr, J., Motulsky, A., & Denis, J.-L. (2024).
Digital health technologies and inequali-
ties: Ascoping review of potential impacts
and policy recommendations. Health Po-
licy, 146, 105122.

Bron: Patient empowerment

MAG JE JE DOKTERSGESPREK OPNEMEN?

door Edgard Eeckman

Een arts wil niet dat een patiént een consultatiegesprek opneemt. Mag hij of zij
dat weigeren?

We zoomen in op je rechten als Belgi-
sche patiént en vergelijken met Ne-
derland.

Ben je als patiént wel eens thuisgekomen
na een doktersbezoek en merkte je dat je
de helft van de informatie alweer verge-
ten was? Het is een herkenbaar gevoel.
In zulke situaties kan het idee om het
gesprek op te nemen aantrekkelijk lijken.
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Je recht op informatie in Belgié:

de basis

In Belgié staat het recht van de patiént
op informatie centraal. De wet van 22 au-
gustus 2002 over de rechten van de pati-
ent is hierin duidelijk: je hebt als patiént
het recht op alle informatie die nodig is
om inzicht te krijgen in je gezondheids-
toestand en de vermoedelijke evolutie
ervan. Daarnaast heb je het recht om
zo volledig mogelijk op maat geinfor-
meerd te worden over de verschillende
aspecten van een behandeling. Zo kan
je geinformeerd, voorafgaandelijk en vrij
kunt toestemmen in elke medische tus-
senkomst. De wet werd vorig jaar nog

gelpdatet.

Geluidsopnames van raadplegingen:
de visie van de Orde der artsen

De Belgische Nationale Raad van de
Orde der artsen heeft zich in septem-
ber 2023 gebogen over de vraag of een
patiént een geluidsopname mag maken
van een raadpleging. De Orde benadrukt
in haar advies dat de arts-patiéntrelatie
gebaseerd is op wederzijds vertrouwen.
Het heimelijk opnemen van een consul-
tatie kan dit vertrouwen schaden en zelfs
het einde van de therapeutische relatie
betekenen, stelt ze.

Echter, de Orde erkent ook dat er situa-
ties kunnen zijn waarin de mondelinge
informatie voor een patiént onvoldoen-
de is om een volledig inzicht te krijgen.
Dit kan bijvoorbeeld het geval zijn door
de hoeveelheid aan informatie of de
ernst van de gezondheidstoestand, zoals
bij een consultatie in de oncologie.

In zulke gevallen stelt de Orde voor dat
er in gezamenlijk overleg tussen arts en
patiént gezocht wordt naar een oplos-
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sing om de gezondheidsinformatie beter
te verwerken. Hierbij wordt expliciet ge-
dacht aan (bijkomende) schriftelijke in-
formatie of een geluidsopname. Met een
geluidsopname dienen beide partijen in
te stemmen. Zowel de patiént als de arts
moeten zich ervan bewust zijn dat de
aanwezigheid van opnameapparatuur
de consultatie een meer onnatuurlijk ka-
rakter kan geven, zo schrijft de Orde in
haar advies.

Aangezien ook de arts dient in te stem-
men, betekent dit dat de arts inderdaad
kan weigeren.

Praktisch advies voor Belgische patién-
ten: open communicatie staat voorop
Wat betekent dit nu concreet voor jou
als Belgische patiént die een consultatie
wil opnemen? Het belangrijkste advies
is om openlijk met je arts te bespreken
dat je de informatie graag zou willen her-
beluisteren. Leg uit waarom dit voor jou
belangrijk is, bijvoorbeeld om de vaak
complexe informatie beter te verwerken
en tot een weloverwogen beslissing te
komen.

Vraag aan je arts of een geluidsopname
een mogelijkheid is en wees bereid om
samen naar andere oplossingen te kij-
ken.

Overweeg ook andere methoden om de
informatie beter te verwerken:

* Neem een vertrouwenspersoon of
vertegenwoordiger mee naar de con-
sultatie die notities kan nemen. De wet
voorziet in het recht op een vertrou-
wenspersoon of vertegenwoordiger
en je kan ook een naaste meebrengen.
Vraag om (bijkomende) schriftelijke
informatie.

Vraag of de arts aan het einde van
het consult een samenvatting kan
geven. Je kan dan eventueel deze sa-
menvatting opnemen.

Vraag een nieuw consult aan als je
bijkomende of duidelijkere informatie
wenst. Communiceer hierbij duidelijk
wat je vragen zijn en bereid het ge-
sprek goed voor door je vragen op te
schrijven.

Betracht altijd een open gesprek en weet
dat wederzijds respect in de arts-patién-
trelatie essentieel is. Het heimelijk opne-
men van een consultatie zou het vertrou-
wen inderdaad kunnen schaden.

Wat als je geen overeenstemming be-
reikt?

Als je arts een nieuw consult weigert of
niet wil meewerken aan een oplossing
voor een betere informatieoverdracht,
kan je de persoon contacteren die bin-
nen het ziekenhuis de ombudsfunctie
vervult. Die moet dan bemiddelen tus-
sen jou en de arts. De ombudsdienst
biedt zelf geen directe oplossing, maar
brengt de partijen samen en beweegt
hen om samen tot een oplossing te ko-

men. Als de arts een nieuw consult blijft
weigeren en ook via de ombudsdienst
geen gesprek wil aangaan, heb je het
recht om een andere arts te zoeken. Vrij
je beroepsbeoefenaar kunnen kiezen, is
een fundamenteel patiéntenrecht.

Nederland is (weer) progressiever en
meer open

De situatie in Nederland verschilt signifi-
cantvan die in Belgié als het gaat om het
opnemen van consultaties. In Nederland
is het antwoord op de vraag of je een ge-
luidsopname mag maken van je gesprek
met de arts volmondig ja, weze het enkel
voor privégebruik. De wet staat dit toe.
Een geluidsopname kan in Nederland
gezien worden als een waardevol infor-
matief en communicatief hulpmiddel,
hetgeen het natuurlijk ook is. Daarom
worden patiénten er in sommige Ne-
derlandse ziekenhuizen net attent op
gemaakt dat ze het gesprek mogen op-
nemen.

Hoewel het in Nederland wettelijk niet
verplicht is om vooraf toestemming te
vragen aan de arts voor de opname,
wordt dit wel aangeraden. Het wordt
beschouwd als een kwestie van fatsoen
en kan de verstandhouding ten goede
komen. Als de patiént de opname meldt,
kan de arts hier ook beter op inspelen.
Open communicatie hierover kan zelfs
heimelijke opnames voorkomen.

Net als in Belgié is het belangrijk te ont-
houden dat de opname in Nederland
alleen bedoeld is als geheugensteun
voor jezelf. Beeld- en geluidsopnamen
waarop een patiént of patiéntgegevens
zichtbaar of hoorbaar zijn, vallen onder
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het beroepsgeheim. Je mag de opname
dus niet zomaar openbaar maken, bij-
voorbeeld via social media, zonder de
toestemming van de arts. Dat dit toch
kan gebeuren, is wellicht voor de Belgi-
sche Orde der Artsen een reden om te-
rughoudend te zijn tegenover opnames.

Overigens mogen in Nederland ook art-
sen een geluidsopname maken, maar
dan moeten zij toestemming vragen aan
de patiént. Dit vloeit voort uit de KN-
MG-richtliin C . i
gevens, aangezien een opname waarop
een patiént te horen is onder het me-
disch beroepsgeheim valt. Artsen kun-
nen er ook voorstellen om aan het einde
van het consult een samenvatting te ge-
ven die de patiént kan opnemen.

Belangrijk verschil: recht op privéop-
name versus nadruk op openheid

Het voornaamste verschil tussen Neder-
land en Belgié lijkt te liggen in de nadruk.
In Nederland heeft de patiént het recht
om zonder expliciete toestemming een
geluidsopname te maken voor privége-
bruik. In Belgié wordt de voorkeur ge-
geven aan open overleg en wederzijdse
instemming bij het maken van een ge-
luidsopname. Hoewel het recht op in-
formatie in Belgié sterk is, wordt het hei-
melijk opnemen als potentieel schadelijk
voor de vertrouwensrelatie gezien.

Besluit

Voor een Belgische patiént die een con-
sultatie wil opnemen, is de sleutelbood-
schap open communicatie met de arts.
Hoewel jouw recht op informatie in Bel-
gié zeer sterk is, wordt het opnemen van
een gesprek gezien in de context van de
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arts-patiéntrelatie gebaseerd op weder-
zijds vertrouwen.

Vraag je arts om toestemming als je de
consultatie wil opnemen en leg uit waar-
om dit voor jou belangrijk is. Wees ook
bereid om samen te zoeken naar ande-
re manieren om de nodige informatie te
onthouden en te verwerken. In Neder-
land ligt de nadruk meer op het recht
van de patiént om voor privégebruik op-
names te maken, maar ook daar wordt
open communicatie aangeraden.

In een echte vertrouwensrelatie hebben
noch de patiént noch de arts iets te ver-
bergen, dus waarom zou je als arts dan
de opname niet toestaan? Uiteindelijk is
een open en respectvolle dialoog tussen
arts en patiént de beste manier om er-
voor te zorgen dat ze samen de welover-
wogen beslissingen nemen die in het
belang zijn van de patiént en aan diens
waarden en levensdoelen beantwoor-
den.

Bron : Patient Empowerment

Opnemen van gesprekken door patiénten

Hier leest u hoe u als arts kunt omgaan met het opnemen van
gesprekken door patiénten. Op een manier die de patiént helpt,
past bij de arts en de zorg verder helpt.

Let op: deze infographic gaat alleen over het maken van geluids- ‘.’
opnames. Voor het maken van beeldopnames (foto en video) gelden

strengere regels. Meer weten? Lees de KNMG-handreiking Opnemen

van gesprekken door patiénten.

Mag een patiént geluidsopnames maken van het gesprek met de arts?

Ja, dit mag, maar alleen voor privégebruik.*

@ @*/
_% Het komt de verstandhouding wel ten

goede als de patiént de opname vooraf
meldt. Dan kunt u hem/haar beter helpen.

* Dit volgt uit de wet
Een geluidsopname kan ondersteunend zijn

®©w | e

Door verschillende redenen,

bijvoorbeeld door emoties, Het is voor patiénten prettig om het gesprek
onthouden patiénten vaak niet te kunnen terugluisteren samen met naasten
alle informatie uit een gesprek. en andere betrokken zorgverleners.

Maak het opnemen bespreekbaar
Open communicatie kan geheime opname voorkomen

Wat is de behoefte van de patiént? Bespreek de wensen
en eventuele zorgen over en weer.

Andere mogelijkheden:

*  Eentekening maken

overdracht te optimaliseren.

<o

Openbaarmaking van de opname,
bijvoorbeeld via social media, mag
alleen na toestemming van de arts.

Betere informatie-overdracht kan leiden
tot minder vervolgvragen en consulten.
Of tot gerichtere vervolgvragen.

Bekijk samen welke methode van informatie-
overdracht het beste past

U kunt voorstellen dat u aan het einde van het consult een
samenvatting geeft die de patiént kan opnemen.

* De patiént adviseren iemand mee te nemen naar het consult
* De patiént het gesprek samen laten vatten

In de handreiking vindt u meer methodes om de informatie-

Als arts zelf geluidsopnames maken? Aandachtspunten
Vraag hiervoor toestemming aan de patiént

o Geluid: 1es van wilsonbek patiénten
Dit volgt uit KNMG-richtlijn Omgaan met medische vragen extra aandacht
gegevens. Een geluidsopname waarop een patiént te * Bij groepsconsulten is toestemming van alle
horen is, valt onder het medisch beroepsgeheim. patiénten nodig

Deze infographic is onderdeel van de KNMG-handreiking Opnemen van gesprekken door
patiénten. Lees de volledige handreiking op: www.knmg.nl/opnemen-gesprekken

knmé‘
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MIJN TRANSFORMATIE VAN PATIENT

NAAR MENS

door Shauni Boeykens | mrt 24, 2025

Toen ik als verpleegkundige zorgvra-
ger werd, veranderde mijn kijk op zorg
volledig. Als zorgverstrekker louter
denken in termen van problemen en
beperkingen, is een destructief per-
spectief, zo ervaarde ik. Een patiént
is veel meer dan een passagier in zijn
eigen leven.

“Een echte vrouw achter het stuur.” Die
uitspraak herken ik meteen. Ik ben geen
grote fan van autorijden en doe het al-
leen als het echt nodig is. Sinds mijn
traumatische bevallingservaring vier jaar
geleden en de daaropvolgende overprik-
keling, in combinatie met fibromyalgie
en uiteindelijk een burn-out, kost autorij-
den me enorm veel energie. Het verkeer
vraagt continu om focus, en alle prikkels
filteren is uitputtend. Daarom probeer ik
ritten van langer dan een halfuur te ver-
mijden. Gelukkig is mijn man een goede
chauffeur, iemand bij wie ik me volledig
veilig voel.

Toch is er één stuur waar ik wél graag
achter zit: dat van mijn eigen zorgtraject.
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Shauni Boeykens werkt via progressieve werkhervatting als doel-
groepenwerker (competentiecoach) bij het OCMW en begeleidt
leefloongerechtigden met een afstand tot de arbeidsmarkt. Ze
heeft een achtergrond in de (psychiatrische) verpleegkunde en
Jjobcoaching, met ervaring in ouderengeriatrie en verslavingszorg.
Momenteel volgt ze via Reumanet en Patient Expert Center/PEC de
opleiding tot patiént-expert. Ze schrijft openhartig over haar leven
| met een onzichtbare chronische aandoening in combinatie met de
uitdagingen van het moederschap op haar blog ‘Altijd Moeder’ &
persoonlijke Linkedinpagina.

“Toen ik als verpleegkundige zorgvra-
ger werd, veranderde mijn kijk op zorg
volledig”

Ik werkte zeven jaar als verpleegkundi-
ge in de geestelijke gezondheidszorg en
ben nu zelf zorgvrager. Die rolomkering
heeft mijn kijk op zorg volledig veran-
derd. Toen ik tien jaar geleden afstu-
deerde, werd er in de geestelijke gezond-
heidszorg al gesproken over “cliénten” in
plaats van “patiénten”. In de praktijk lag
de regie echter nog steeds grotendeels
bij het team en de professionals. Zelfs
met goede methodes, zoals motiverende
gespreksvoering, bleef de hulpverlener
vaak de sturende kracht.

Tijdens mijn opleiding lag de nadruk
sterk op “wij, de zorgverleners” en “zij, de
patiénten.” Diagnoses kleurden ons per-
spectief en maakten het soms moeilijk
om de mens achter de ziekte te zien. We
dachten vooral in termen van problemen
en beperkingen.

“lk moest mijzelf heruitvinden”

Pas toen ik zelf patiént werd, voelde ik
hoe destructief dat perspectief kan zijn.
Ik kreeg een ernstige burn-out en de
diagnose chronische vermoeidheid en
fibromyalgie. Mijn zenuwstelsel raakte
chronisch overprikkeld, met ingrijpende
gevolgen voor mijn fysieke, cognitieve en
emotionele welzijn.

Ik zag mezelf plots als “de patiént” en dat
voelde als een zwaktebod. Hulp nodig
hebben is kwetsbaar. Het betekent dat je
het niet alleen kan.

Het was een diep en donker proces
waarin ik mezelf moest heruitvinden. Ik
moest mijn professionele overtuigingen
loslaten en mezelf opnieuw leren zien als
méér dan iemand die ziek is. Langzaam
transformeerde ik terug tot mens. Een
kwetsbare mens, ja, maar een volledig
mens.

Een kwetsbaar, maar volledig mens
Zo wil ik ook gezien worden door zorg-
verleners en zorgverzekeraars: als een
volledig en capabel persoon. Zorg zou
een gezamenlijke reis moeten zijn. Soms
neemt de hulpverlener op vraag van de
patiént even het stuur over, wanneer het
te zwaar wordt. Maar de route? Die be-
paalt de patiént altijd zelf.

ledereen, gezond of chronisch ziek, heeft
recht op autonomie. En écht succes in
zorg schuilt in het erkennen van krach-
ten, in focussen op wat wél lukt.

De patiént is geen passagier in zijn eigen
leven. Hij voelt zelf aan wat belangrijk is
en waar hij zijn energie in wil steken. Het
is niet aan anderen om daarover te oor-
delen. Een hulpverlener kan meekijken,
ondersteunen en helpen navigeren maar
niet de koers bepalen.

De patiént is expert van zijn eigen levens-
verhaal. De professional is expert in zijn
vak. Nederigheid is nodig, aan beide kan-
ten. Ook bij adviserend geneesheren.

Het belang van serieus genomen
worden

Een correcte bejegening begint bij het
serieus nemen van pijn- en vermoeid-
heidsklachten van chronisch zieken. Die
klachten zijn echt en hebben impact op
de levenskwaliteit. Goede zorg begint
bij vertrouwen, veiligheid en het samen
zoeken naar manieren om de klachten te
verlichten.

Dus kijk verder dan labels. Laat ze je blik
op de route niet vertroebelen. Zie de
mens. Hoor zijn verhaal. Daar begint pa-
tientempowerment volgens mij.

Bron : Patient Empowerment
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MEDISCH NIEUWS

EUROPA VERLENGT DE GOEDKEURING VAN
DARZALEX VOOR DE BEHANDELING VAN

MULTIPEL MYELOOM.

Goedkeuring heeft betrekking op viervoudig regime, ongeacht
of u in aanmerking komt voor transplantatie

=

De Europese Commissie heeft de goed-
keuring van Johnson & Johnson's Darza-
lex (daratumumab) voor injectie onder
de huid verlengd als onderdeel van een
viervoudig regime voor eerstelijnsbehan-
deling van volwassenen met nieuw gedi-
agnosticeerd multipel myeloom.

Het viervoudige regime omvat de sub-
cutane (onder-de-huid) formulering van
Darzalex, in de VS op de markt gebracht
als Darzalex Faspro, in combinatie met
bortezomib, lenalidomide en dexame-
thason - een standaard drievoudig the-
rapeutisch regime dat bekend staat als
VRd. Bortezomib wordt op de markt ge-
bracht als Velcade, terwijl lenalidomide
wordt gebrandmerkt als Revlimid. Beide
zijn verkrijgbaar als generieke genees-
middelen.

“Deze historische goedkeuring stelt ons
in staat om alle patiéntenpopulaties toe-
gang te bieden, ongeacht leeftijd, fitheid
of risico, tot een op [Darzalex] gebaseerd
drieling- of vierlingregime in de frontli-
nie - een cruciale stap in de richting van
ons uiteindelijke doel om een functione-
le genezing te bieden,” Jordan Schecter,
MD, vice-president en leider van het ge-
bied rond multipel myeloom bij Johnson
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door Margarida Maia, PhD | 15 april 2025

9 :Ob.

& Johnson Innovative Medicine, zei in
een persbericht van het bedrijf.

Darzalex kan nuin de Europese Unie wor-
den gebruikt voor negen indicaties voor
multipel myeloom, waarvan er vijf voor
eerstelijnsbehandeling zijn, bij volwassen
patiénten, ongeacht of ze in aanmerking
komen voor autologe stamceltransplan-
tatie (ASCT), een gebruikelijke behande-
ling voor multipel myeloom waarbij de
eigen stamcellen van een patiént worden
gebruikt.

Multipel myeloom is een vorm van bloed-
kanker die ontstaat uit abnormale plas-
macellen, een type immuuncel dat zich
ontwikkelt uit B-cellen. Dit type kanker
kan moeilijk te behandelen zijn omdat
het vaak resistent is tegen de beschikba-
re behandelingsopties. Het valt ook vaak
terug, wat betekent dat het na de behan-
deling kan terugkeren.

AANBEVOLEN LITERATUUR

dinsdag 3 december 2024
bij Steve Bryson, PhD

Nieuwe atlas geeft details over veran-
deringen in immuuncellen naarmate
de ziekte vordert

‘Hoeksteen’ van de behandeling van mul-
tipel myeloom

Darzalex is een antilichaam dat zich hecht
aan CD38, een eiwit dat wordt aangetrof-
fen op het oppervlak van plasmacellen,
inclusief de abnormale cellen bij multipel
myeloom. Wanneer Darzalex zich aan
CD38 hecht, activeert het het immuun-
systeem om de abnormale plasmacellen
te vernietigen, wat naar verwachting de
symptomen zal verlichten.

Darzalex “is in het afgelopen decennium
een hoeksteen geworden van de behan-
deling van multipel myeloom en is nu het
enige anti-CD38-antilichaam dat is goed-
gekeurd voor de behandeling van alle
soorten patiénten in de frontlinie, on-
geacht of ze in aanmerking komen voor
transplantatie”, zegt Edmond Chan, MD,
Johnson & Johnson Innovative Medicine's
hematologieleider in Europa, het Mid-
den-Oosten en Afrika.

De laatste goedkeuring was gebaseerd
op positieve gegevens van CEPHEUS
(NCT03652064), een lopende fase 3 Kkli-
nische studie met 395 volwassenen met
nieuw gediagnosticeerd multipel mye-
loom die niet in aanmerking kwamen
voor ASCT of voor wie ASCT werd uitge-
steld. Ze werden willekeurig toegewezen
om Darzalex-VRd of alleen VRd te krijgen.

Na een mediane 59 maanden, of bijna
vijf jaar, was het percentage patiénten
zonder detecteerbare multipel mye-
loomcellen significant hoger in de Darzal-
ex-VRd-groep (60,9% versus 39,4%). Deze
patiénten hadden ook 43% minder kans
om te overlijden of ziekteprogressie te
ervaren dan degenen die alleen aan VRd
waren toegewezen.

“Beginnen met effectievere regimes in
de frontlinie biedt patiénten de beste
kans op duurzame langetermijnresulta-
ten door ziekteresistentie en terugval te
voorkomen”, zegt Katja Weisel, MD, een
professor aan het Universitair Medisch
Centrum Hamburg-Eppendorf in Duits-
land.

Er traden geen onverwachte bijwerkin-
gen op tijdens de CEPHEUS-studie. De
meest voorkomende ernstige tot levens-
bedreigende bijwerkingen die werden
gemeld met Darzalex-VRd waren een
laag aantal bloedcellen en stollingsbloed-
plaatjes, zenuwbeschadiging, diarree en
COVID-19.

Darzalex-VRd “levert een effectieve en
gemakkelijke nieuwe zorgstandaard
voor patiénten met nieuw gediagnosti-
ceerd multipel myeloom, ongeacht of ze
in aanmerking komen voor transplanta-
tie, met reacties die diep en duurzaam
zijn en zich vertalen in een aanzienlijk
verminderd risico op ziekteprogressie of
overlijden,” zei Weisel.

Bron: Medscape
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DUO VAN GENEESMIDDELEN VERBETERT
DE RESULTATEN VAN MYELOOM

Bewerkt door Susan Ruel, PhD | 26 januari 2025

TOPLINE:

Door daratumumab toe te voegen aan
de onderhoudstherapie met lenalidomi-
de na transplantatie bij patiénten met
multipel myeloom verdrievoudigt het
minimale residuele ziekte-negatieve con-
versiepercentage (MRD) tot 50,5% versus
18,8% met lenalidomide alleen. De com-
binatietherapie vermindert het progres-
sierisico met 47% en bereikt een geschat-
te 30-maands progressievrije overleving
(PFS) van 82,7% versus 66,4% voor lena-
lidomide alleen.

METHODOLOGIE:

+ Aan een multicenter, gerandomi-
seerde, open-label, actief gecontro-
leerde fase 3-studie namen tussen
juni 2019 en mei 2023 200 patiénten
deel op 52 locaties in de Verenigde
Staten en Canada.

+ Deelnemers met nieuw gediagnos-
ticeerd multipel myeloom (NDMM)
die een zeer goede gedeeltelijke
respons (VGPR) of beter bereikten,
MRD-positief en anti-CD38-naief
waren na transplantatie, werden wil-
lekeurig 1:1 toegewezen aan dara-
tumumab plus lenalidomide of lena-
lidomide onderhoudsbehandeling.

+ Het behandelingsprotocol omvatte
10 mg lenalidomide per dag 28 van
elke cyclus van 28 dagen, met een
mogelijke verhoging tot 15 mg na 3
cycli, terwijl de daratumumab-groep
ook wekelijks 1800 mg subcutane
injecties kreeg tijdens cycli 1-2, twee-
wekelijks tijdens cycli 3-6 en daarna
maandelijks.

+ Het primaire eindpunt meet de
MRD-negatieve conversieratio door
middel van sequencing van de vol-
gende generatie vanaf de basislijn
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tot 12 maanden na de start van de
onderhoudsbehandeling, voor ziek-
teprogressie of daaropvolgende the-
rapie.

SAMENVATTEND

. MRD-negatieve conversieratio na 12
maanden was significant hoger met
daratumumab plus lenalidomide
versus lenalidomide alleen (50,5%
versus 18,8%; odds ratio [OR], 4,51;
95% B, 2,37-8,57; P <.0001).

+ Het totale MRD-negatieve conver-
siepercentage bij mediane follow-up
van 32,3 maanden was in het voor-
deel van de combinatietherapie
(60,6% versus 27,7%; OF, 4.12; 95%
Bl, 2,26-7,52; P <.0001).

+ PFS-analyse toonde een risicover-
mindering van 47% met combina-
tietherapie (hazard ratio, 0,53; 95%
Cl, 0,29-0,97) en hogere geschatte
percentages na 30 maanden (82,7%
versus 66,4%).

+  Volledige responspercentages of be-
ter waren superieur met combinatie-
therapie versus lenalidomide alleen
(75,8% versus 61,4%; OF, 2.00; 95%
BI, 1,08-3,69; P =.0255).

IN DE PRAKTIJK:

“Onder patiénten met NDMM die in aan-
merking kwamen voor transplantatie en
die VGPR hadden >, MRD-positief wa-
ren na ASCT en anti-CD38-naief waren,
resulteerde de toevoeging van daratu-
mumab aan SoC R-onderhoud in verbe-
terde MRD-negatieve conversiepercen-
tages, diepere responsen en verbeterde
PFS-percentages ... Er werden geen nieu-
we veiligheidsproblemen waargeno-
men”, schreven de auteurs van de studie.

BRON:

De studie werd geleid door Ashraf
Badros, Greenebaum Comprehensive
Cancer Center, University of Maryland
in Baltimore. Het werd online gepubli-
ceerd in Blood.

BEPERKINGEN :

Volgens de auteurs zijn de wervings-
uitdagingen voortgekomen uit de CO-
VID-19-pandemie en het toegenomen
gebruik van daratumumab tijdens de
introductie. Bijna 10% van de patiénten
in elke behandelingsarm had een onbe-
kend cytogenetisch risico en er was een
onbalans bij patiénten met een hoog
cytogenetisch risico tussen de behan-
delingsarmen bij de diagnose (23,9%
versus 16,9%). Bovendien hebben veel
patiénten nog niet zowel de MRD-beoor-

delingen van 24 als 36 maanden bereikt,
waardoor een langere follow-up nodig is
vanwege aanhoudende negativiteitsper-
centages.

INFORMATIE:

De studie werd ondersteund door Jans-
sen Biotech, Inc. Badros maakte bekend
dat hij onderzoeksfinanciering ontving
van Bristol Myers Squibb, GSK, BeiGe-
ne, Roche en Janssen Pharmaceuticals.
Aanvullende openbaarmakingen zijn ver-
meld in het oorspronkelijke artikel.

Dit artikel is gemaakt met behulp van
verschillende redactionele tools, waar-
onder Al, als onderdeel van het proces.
Menselijke redacteuren hebben deze in-
houd véér publicatie beoordeeld.

Bron : Medscape -

PATIENTEN IN CELTHERAPIE CARVYKTI-
STUDIE IN REMISSIE NA 5 JAAR

1/3 van de patiénten die een enkelvoudig infuus krijgen,

door Marisa Wexler

Een derde van de patiénten met moei-
lijk te behandelen myeloom was vijf jaar
na een enkele infusie van de celtherapie
Carvykti (ciltacabtagene autoleucel) nog
in leven en vrij van ziekteprogressie, vol-
gens gegevens van een klinische studie.

De bevindingen werden gepresen-
teerd op de jaarlijkse bijeenkomst van de
American Society of Clinical Oncology in
2025, gehouden van 29 mei tot 2 juni in
Chicago en online, en tegelijkertijd gepu-
bliceerd in The Journal of Clinical Onco-

logy in een studie met de titel “Lange ter-
mijn (>5 jaar) remissie en overleving na

vertoont ziekteprogressie, blijkt uit gegevens

on-‘}r:? 0
CLINICAL TRIALS
N

ucel bij CARTITUDE-1-patiénten met re-
cidiverend/refractair multipel myeloom.”

De studie werd gesponsord door Jans-
sen, nu Johnson & Johnson Innovative
Medicine, dat Carvykti samen met Le-

behandeling met Ciltacabtagene Autole-

gend Biotech ontwikkelde.
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Een derde van de patiénten met moei-
lijk te behandelen myeloom was vijf jaar
na een enkele infusie van de celtherapie
Carvykti (ciltacabtagene autoleucel) nog
in leven en vrij van ziekteprogressie, vol-
gens gegevens van een klinische studie.

De bevindingen werden gepresen-
teerd op de jaarlijkse bijeenkomst van de
American Society of Clinical Oncology in
2025, gehouden van 29 meij tot 2 juni in
Chicago en online, en tegelijkertijd gepu-
bliceerd in The Journal of Clinical Onco-
logy in een studie met de titel “Lange ter-
mijn (=5 jaar) remissie en overleving na
behandeling met Ciltacabtagene Autole-
ucel bij CARTITUDE-1-patiénten met re-
cidiverend/refractair multipel myeloom.”

De studie werd gesponsord door Jans-
sen, nu Johnson & Johnson Innovative
Medicine, dat Carvykti samen met Le-
gend Biotech ontwikkelde.

“In onze portfolio en pijplijn van multipel
myeloom verschuiven we van behande-
ling naar progressie naar behandeling
naar genezing”, zei Jordan Schecter, MD,
vice-president van onderzoek en ontwik-
keling voor multipel myeloom bij John-
son & Johnson Innovative Medicine, in
een persbericht van het bedrijf. “Onze fo-

E& o
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cus is om de overleving van patiénten te
verlengen en op basis van onze expertise
op het gebied van de ziektebiologie be-
handelingsregimes met curatief potenti-
eel te ontwikkelen.”

Carvykti is een CAR T-celtherapie die in
de VS is goedgekeurd als tweedelijnsbe-
handeling voor multipel myeloom. De
therapie werkt door T-cellen (een soort
immuuncel) van een patiént te verzame-
len en vervolgens de cellen uit te rusten
met een moleculair wapen, een chime-
re antigeenreceptor of CAR genaamd,
dat zich richt op BCMA, een eiwit dat
tot expressie wordt gebracht door mye-
loomcellen. De gemanipuleerde T-cellen
worden vervolgens terug in het lichaam
toegediend om achter de kankercellen
aan te gaan.

Aanbevolen literatuur

Carvykti vertraagt de verergering van
de myeloomsymptomen, volgens de
gegevens van de fase 3-studie
Celtherapiepatiénten in remissie hebben
geen aanvullende behandeling nodig.

De nieuwe gegevens zijn afkomstig
van een fase 1/2 klinische studie ge-
naamd CARTITUDE-1 (NCT03548207). In
de studie werd Carvykti-behandeling ge-
geven aan 97 mensen met myeloom dat
recidiverend of refractair was, wat be-
tekent dat de kanker niet reageerde op
eerdere behandelingen of was terugge-
komen na aanvankelijk te hebben gerea-
geerd op andere behandelingen.

Uit de nieuwe gegevens blijkt dat de me-
diane totale overlevingstijd voor deze pa-
tiénten iets meer dan vijf jaar was na een
enkele infusie met Carvykti. Historisch
gezien is de mediane totale overlevings-
tijd voor mensen met zwaar voorbehan-
deld recidiverend of refractair multipel
myeloom ongeveer een jaar, merkten de
onderzoekers op.

Van de 97 deelnemers waren er 32 in
leven zonder tekenen van ziekteprogres-
sie en zonder dat aanvullende behan-
delingslijnen nodig waren, ten minste
vijf jaar na één infusie met Carvykti. De
onderzoekers merkten op dat deze pa-
tiénten met langdurige progressievrije
overleving vergelijkbaar waren met de
totale onderzoekspopulatie in termen
van startkenmerken zoals de aanwezig-
heid van risicovolle genetische verande-
ringen in hun kankercellen.

“Dit nieuwe bewijs laat zien hoe een en-
kele infusie van Carvykti patiénten kan
helpen om veel langer te overleven zon-
der ziekteprogressie dan eerder voor
mogelijk werd gehouden in deze setting,
en zonder enig onderhoud of daaropvol-
gende behandeling. In een zwaar voor-
behandelde populatie bleef een derde
van de patiénten gedurende ten minste
vijf jaar behandelings- en progressievrij”,
zegt Peter M. Voorhees, MD, co-auteur
van de studie en een professor aan de
Wake Forest University School of Medi-
cine.

Een dozijn van de patiénten die op lan-
ge termijn progressievrije overleving
vertoonden, ondergingen gedetailleerde
tests in de loop van het onderzoek, en de
bevindingen toonden aan dat ze allemaal
negatief waren voor minimale restziekte,
wat in wezen betekent dat ze geen detec-
teerbare myeloomcellen hadden. Deze
gegevens impliceren dat Carvykti moge-
lijk “genezend potentieel” heeft, althans
bij sommige patiénten, schreven de on-
derzoekers.

De veiligheidsgegevens op lange termijn
van CARTITUDE-1 kwamen overeen met
het bekende veiligheidsprofiel van de
behandeling. Onder de patiénten die op
lange termijn progressievrije overleving
vertoonden, ontwikkelden twee andere
vormen van kanker en werden er vier
ernstige infecties gemeld.

In een aparte presentatie op de ASCO-bij-
eenkomst bespraken onderzoekers ge-
gevens van een lopende fase 3-studie ge-
naamd CARTITUDE-4 (NCT04181827), die
de effecten van Carvykti vergelijkt met
standaardbehandeling voor myeloom bij
patiénten van verschillende subgroepen,
zoals patiénten met genetische verande-
ringen met een hoog risico of met extra-
medullaire ziekte (kankercellen buiten
het beenmerg). De resultaten toonden
aan dat in alle subgroepen de overle-
vingsresultaten consistent beter waren
met Carvykti dan met standaardbehan-
deling. Gegevens uit deze studie, evenals
CARTITUDE-1, vormden de belangrijkste
basis voor de goedkeuring in de VS van
Carvykti als tweedelijns myeloomthera-

pie.

“[Carvykti] verbeterde [progressievrije
overleving] en [algehele overleving] ver-
sus [zorgstandaard] in alle subgroepen
... Deze gegevens blijven een positieve
baten-risicoverhouding voor [Carvykti]
ondersteunen”,

Bron : Medscape
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TAURINE: VAN SPORTDRANK TOT
‘BRANDSTOF VOOR LEUKEMIECELLEN

!
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Taurine staat vooral bekend als ingre-
diént in energiedrankjes en eiwitshakes
(red.- een stof die van nature in het li-
chaam voorkomt en ook in energie-
drankjes zoals Red Bull, Monster en Cel-
sius zit -). Het wordt vaak gepromoot als
een stofje dat je helpt wakker te blijven
tijdens een lange autorit of je net dat bé-
tje extra energie geeft in de sportschool.
Taurine is een aminozuur dat het lichaam
zelf kan aanmaken, maar dat je ook via
voeding binnenkrijgt, vooral via vlees, vis
en eieren. Het komt van nature voor in
onder andere het hart, de hersenen en
het beenmerg.

Uit recent onderzoek, geleid door het
Wilmot Cancer Institute aan de Universi-
ty of Rochester, blijkt echter dat taurine
ook een minder bekende, schaduwrijke
kant heeft. Sommige vormen van leuke-
mie - met name acute myeloide leuke-
mie (AML) - blijken taurine te gebruiken
als een soort ultieme brandstof om snel-
ler te groeien. De onderzoekers ontdek-
ten dat leukemiecellen taurine niet zelf
kunnen aanmaken, maar het wel keihard
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nodig hebben voor hun energiehuishou-
ding. Deze kankercellen zuigen taurine
als het ware op uit het beenmerg, met
behulp van een speciaal transporteiwit
genaamd SLC6A6. Hoofdonderzoeker
Jeevisha Bajaj vergelijkt de leukemiecel-
len met “hongerige parasieten”: ze ont-
trekken taurine aan hun omgeving en
zetten het om in energie via glycolyse,
wat hun groei sterk versnelt.

In experimenten met muizen en mense-
lijke leukemiecellen slaagden de onder-
zoekers erin de opname van taurine te
blokkeren. Het resultaat was opmerke-
lijk: de groei van de kankercellen kwam
volledig tot stilstand. Dit wijst erop dat
het blokkeren van het taurinetransport
een veelbelovende nieuwe behandelme-
thode zou kunnen zijn voor agressieve
vormen van bloedkanker. Toch bena-
drukken de wetenschappers dat het nog
om preklinisch onderzoek gaat en dat er
nog veel werk nodig is voordat er daad-
werkelijk nieuwe medicijnen beschikbaar
zijn.

Wat opvalt, is dat taurine doorgaans als
iets positiefs wordt gezien. Eerder onder-
zoek liet zien dat toevoeging van taurine
aan het dieet van apen en muizen hun le-
vensduur verlengde. Taurine zit in sport-
voeding en wordt soms zelfs als supple-
ment gegeven aan kankerpatiénten om
bijwerkingen van chemotherapie te ver-
zachten. Maar volgens onderzoeker en
oncoloog Jane Liesveld moeten we daar
voorzichtig mee zijn: “De taurineconcen-
tratie in het beenmerg lijkt de groei van
leukemie te bevorderen.” Hoge doserin-
gen van taurinesupplementen zouden
dus mogelijk nadelige effecten kunnen
hebben bij mensen met bloedkanker.

Het onderzoek onderstreept dat kanker

niet alleen draait om genetische muta-
ties, maar ook om het metabolisme van

Noot Red.:

kankercellen - oftewel de manier waar-
op ze energie produceren. Kankercellen
blijken vindingrijk in het aanpassen van
hun metabolisme en het benutten van
externe hulpbronnen zoals taurine om
te overleven en te groeien.

De onderzoekers pleiten ervoor om het
taurinegehalte bij leukemiepatiénten te
meten en uiteindelijk medicijnen te ont-
wikkelen die het taurinetransport in kan-
kercellen blokkeren. Dit zou een belang-
rijke stap kunnen zijn in de strijd tegen
agressieve vormen van leukemie. Voor
gezonde mensen is er geen direct gevaar
bij het drinken van energiedrankjes of
het innemen van taurinesupplementen,
maar voor mensen met leukemie geldt
het advies om goed op te letten met der-
gelijke supplementen.

Taurine heeft een kankerspecifieke werking:
* AML: Bevordert groei via SLC6A6-transport B potentieel therapiedoelwit.

* MM (multiple Myeloom): Mogelijk betrokken bij medicijnresistentie, maar
geen bewezen voordeel van supplementen.

¢ WM (Morbus Waldenstrém): Geen data beschikbaar; verder onderzoek

nodig.

Deze verschillen benadrukken het belang van gepersonaliseerde behandeling,
afgestemd op het type bloedkanker en de metabolische eigenschappen van de

tumorcellen

Referentie: Scientias. (2024). Leukemiecellen gebruiken dit bekende stofje in
energiedrank om sneller te groeien. Geraadpleegd van ([https://scientias.nl/leu-
kemiecellen-gebruiken-dit-bekende-stofje-in-energiedrank-om-sneller-te-groei-

en/]
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Jan Walschap

. https://www.independent.co.uk/news/health/red-bull-celsius-energy-drink-taurine-blood-cancer-b2752145.html
. https://www.urmc.rochester.edu/news/story/a-downside-of-taurine-it-drives-leukemia-growth

. https://scientias.nl/leukemiecellen-gebruiken-dit-bekende-stofje-in-energiedrank-om-sneller-te-groeien/

. https://www.independent.co.uk/news/health/energy-drink-taurine-cancer-celsius-red-bull-b2751828.html

. https://research.rug.nl/files/940095989/Complete_thesis.pdf

. https://www.foxnews.com/health/common-ingredient-energy-drinks-linked-blood-cancer-growth-study-finds

. https://www.quicknews.co.za/2025/05/15/a-downside-of-taurine-it-drives-leukaemia-growth/



ARTIFICIEEL GEKWEEKT BLOED:
WETENSCHAPPELIJKE DOORBRAKEN EN
TOEKOMSTPERSPECTIEVEN

Het oorspronkelijke artikel in Knack (14
juni 2025) beschrijft de veelbelovende
ontwikkelingen rond artificieel gekweekt
bloed. Dit uitgebreide rapport vult deze
informatie aan met de nieuwste weten-
schappelijke inzichten, technische details
en klinische ontwikkelingen op dit revo-
lutionaire gebied.

Technische Grondslagen van
Artificieel Bloed

Hematopoése is het complexe biologi-
sche proces waarbij bloedcellen worden
gevormd uit multipotente stamcellen in
het rode beenmerg. Dit proces vormt
de basis voor artificiéle bloedproductie,
waarbij wetenschappers dit natuurlijke
mechanisme nabootsen in laboratoriu-
momstandigheden. De vorming van rode
bloedcellen (erytropoése) is een vorm
van celdifferentiatie waarbij stamcellen
onder invloed van groeifactoren uitgroei-
en tot functionele bloedcellen.

Hemoglobine is het gespecialiseerde ei-
wit dat verantwoordelijk is voor zuurstof-
transport in het bloed. Het hemoglobine-
molecuul bestaat uit vier subeenheden
die twee aan twee identiek zijn, waarbij
elke keten een heemmolecuul bevat met
een ijzerion. Een rode bloedcel bevat
ongeveer 270 miljoen hemoglobinemo-
leculen, wat overeenkomt met ongeveer
34% van de celinhoud. Deze moleculaire
structuur is essentieel voor het functio-
neren van artificieel geproduceerd bloed.
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Verschillende Benaderingen van
Kunstbloed

Perfluorverbindingen (PFC) vormen een
van de vroegste benaderingen voor
kunstbloed. Deze chemische verbindin-
gen, zoals perfluordecaline, hebben de
eigenschap dat gasmoleculen gemak-
kelijk tussen de moleculen kunnen be-
wegen, waardoor ze zuurstof kunnen
transporteren. Fluosol, het eerste com-
merciéle kunstbloed uit de jaren tachtig,
was een emulsie van perfluordecaline.
Hoewel deze benadering technisch haal-
baar is, vereist het dat patiénten zuivere
zuurstof inademen om effectief te zijn.

Militaire organisaties hebben aanzien-
lijke investeringen gedaan in bloedver-
vangers op basis van hemoglobine, zoals
Hemopure en Polyheme. Hemopure,
geproduceerd door Biopure, is een op-
lossing van chemisch gestabiliseerd
runderhemoglobine. Dit product wordt
momenteel alleen in Zuid-Afrika ge-
bruikt, waar de HIV-epidemie zorgt voor
tekorten aan donorbloed. Een belangrijk
nadeel is dat Hemopure binnen enkele
dagen wordt afgebroken, terwijl donor-
bloedcellen tot een maand functioneel
blijven.

De meest veelbelovende benadering ge-
bruikt menselijke stamcellen om rode
bloedcellen te kweken. Nederlandse en
Britse onderzoekers hebben significante
vooruitgang geboekt in deze technologie.
Het proces begint met gedoneerd bloed
waaruit bloedvormende voorlopercellen
worden gefilterd. Deze stamcellen wor-
den vervolgens in het laboratorium aan-
gemoedigd om uit te groeien tot rode
bloedcellen gedurende een proces van
ongeveer drie weken.

Klinische Ontwikkelingen en Studies
(Britse Doorbraak in 2022)

In 2022 hebben Britse onderzoekers van
de National Blood Transfusion Service
een historische mijlpaal bereikt door
voor het eerst laboratorium-gekweekt
bloed toe te dienen aan gezonde proef-
personen. Twee deelnemers ontvingen
elk 5 tot 10 ml van het gekweekte bloed,
een kleine hoeveelheid vergeleken met
een standaard bloedzakje van 500 ml.
Dit onderzoek richt zich op het evalue-
ren van de overleving en kwaliteit van de
gekweekte bloedcellen in het menselijk
lichaam.

Nederlandse Innovaties bij Sanquin

Sanquin-onderzoekers werken aan een
toekomstvisie waarin bloed over twin-
tig jaar uit het laboratorium komt. On-
derzoeksdirecteur Gerald de Haan legt
uit dat de focus ligt op het produceren
van bloed voor patiénten met uiterst
zeldzame bloedgroepen. Deze patién-
ten ontwikkelen na regelmatige transfu-
sies afweerreacties tegen verschillende
bloedgroepen, waardoor ze vrijwel geen
donorbloed meer kunnen ontvangen.

Schotse Pioniers

Professor Marc Turner van de Schotse
National Blood Transfusion Service heeft
kunstmatig menselijk bloed vervaardigd
dat voldoet aan kwaliteits- en veilig-
heidseisen. Het bloed werd gekweekt uit
geinduceerde pluripotente stamcellen
(iPS-cellen) die werden gevormd uit vol-
wassen huidcellen. Deze cellen werden
genetisch geheroriénteerd om dezelfde
karakteristieken als embryonale stam-
cellen te verkrijgen.

Bloedgroepen en Compatibiliteit

Hoewel de meeste mensen bekend zijn
met het ABO-systeem, bestaan er meer
dan 40 bekende bloedgroepsystemen.
Onderzoekers hebben al ongeveer 350
bloedgroepen ontdekt, en dit aantal
groeit nog steeds. Van deze bloedgroe-
pen komen ongeveer 150 eigenlijk wel
voor tijdens transfusies, maar de meeste
zijn zeldzaam.

Bloedgroep O, ook wel ‘gouden bloed’
genoemd, is de zeldzaamste bloedgroep
ter wereld. Wereldwijd zijn slechts 43
mensen verdeeld over 14 families be-
kend met deze bloedgroep. Dit bloed is
ideaal voor donaties omdat elke bloed-
groep het kan ontvangen, maar het kan
het best worden gebruikt voor mensen
die ook O zijn.

Europa is bloedgroeptechnisch gezien
relatief ingeteeld met weinig diversiteit,
terwijl Afrika een veel grotere diversiteit
aan bloedgroepen kent. Deze diversi-
teit wordt belangrijk bij patiénten met
een Afrikaanse migratieachtergrond die
lijden aan bloedziektes zoals sikkelce-
lanemie. Het tekort aan donoren met
niet-westerse achtergrond in Nederland
maakt het moeilijk om passend bloed te
vinden voor deze patiénten.

Specifieke Aandoeningen en
Transfusiebehoeften

Thalassemie is een erfelijke bloedziek-
te waarbij hemoglobine niet goed wordt
aangemaakt. Patiénten met ernstige tha-
lassemie hebben regelmatig transfusies
met rode bloedcellen nodig, meestal
eens per drie tot vier weken. Een chro-
nisch transfusiebeleid wordt aanbevolen
met een streef-hemoglobinegehalte van
5,4 tot 6,2 mmol/L. Een belangrijk pro-
bleem is ijzerstapeling door herhaalde
transfusies, wat leidt tot orgaanschade.
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Sikkelcelanemie is een erfelijke aandoe-
ning waarbij rode bloedcellen een afwij-
kende halvemaanvorm aannemen. Deze
cellen kunnen minder goed zuurstof ver-
voeren en worden sneller afgebroken
dan gezonde rode bloedcellen. Voor pa-
tiénten met sikkelcelziekte wordt aanbe-
volen om Rh-fenotype, K-compatibel en
Fy(a)-compatibel bloed te selecteren om
alloantistofvorming te voorkomen.

Technische Uitdagingen en Oplossingen

Het kweken van bloed uit stamcellen is
een complex proces dat ongeveer drie
weken duurt. Van de gekweekte cellen
blijkt 40 tot 50 procent bruikbaar voor
transfusie. Dit relatief lage rendement
vormt een van de uitdagingen voor in-
dustriéle opschaling van de technologie.

Voor industriéle productie zijn grote
bioreactoren nodig die het natuurlijke
beenmergmilieu kunnen nabootsen.
Deze cilindrische vaten moeten optimale
condities creéren voor stamcelprolifera-
tie en -differentiatie. De ontwikkeling van
efficiénte bioreactorsystemen is cruciaal
voor het bereiken van commerciéle haal-
baarheid.

Laboratorium-gekweekt bloed moet vol-
doen aan strenge kwaliteits- en veilig-
heidseisen. De stamcellen zijn gegaran-
deerd vrij van virussen zoals hepatitis,
HIV en andere pathogenen. Dit vormt
een significant voordeel ten opzichte van
donorbloed, dat uitgebreid moet worden
getest op deze infecties.

Economische Aspecten

De productie van artificieel bloed blijft
voorlopig duur vergeleken met traditi-
onele bloeddonatie. Deze hoge kosten
beperken de toepassing tot specifieke
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patiéntengroepen met zeldzame bloed-
ziekten. Voor de algemene bloedvoor-
ziening blijft donorbloed de meest koste-
neffectieve oplossing.

Verschillende landen investeren aanzien-
lijk in kunstbloedonderzoek. Japan en
het Verenigd Koninkrijk zijn koploper in
deze technologie. De verwachting is dat
binnen tien tot twintig jaar commerciéle
toepassingen mogelijk worden voor spe-
cifieke patiéntengroepen.

Uitdagingen in de Bloedvoorziening

De bloedvoorziening kampt met verschil-
lende uitdagingen. Tijdens de COVID-19
pandemie daalde het aantal donaties
met 12% ten opzichte van 2021, terwijl
de vraag naar bloedproducten steeg met
11%. Hoofdoorzaken voor de afname
waren griep- en coronagolven, evenals
‘coronamoeheid’ bij potentiéle donoren.

Strenge donorcriteria beperken het aan-
tal geschikte donoren. Personen ouder
dan 79 jaar, mensen met recente tatoe-
ages of acupunctuur, en personen die
bepaalde regio’s hebben bezocht, komen
niet in aanmerking als donor. Bovendien
mogen homo- en biseksuele mannen in
veel Europese landen nog steeds niet vrij
bloed doneren.

Ethische Overwegingen

De bloedtransfusiegeneeskunde han-
teert uitzonderlijk hoge veiligheids-
standaarden. Waar in het verkeer da-
gelijkse dodelijke slachtoffers worden
geaccepteerd, wordt in de bloedtrans-
fusie één dode per jaar als onacceptabel
beschouwd. Deze extreme voorzichtig-
heid drijft de ontwikkeling van alternatie-
ve bloedproducten.

Artificieel bloed zou toegankelijkheids-
problemen kunnen oplossen, met name

voor patiénten met zeldzame bloedgroe-
pen. De technologie kan bijdragen aan
meer gelijke toegang tot bloedproduc-
ten, onafhankelijk van geografische loca-
tie of donorbeschikbaarheid.

Toekomstperspectieven

Volgens experts kunnen we binnen tien
tot twintig jaar artificieel bloed gebruiken
voor patiénten met zeldzame bloedaan-
doeningen. Voor bredere toepassing in
de algemene bloedvoorziening zal waar-
schijnlijk meer tijd nodig zijn vanwege
technische en economische uitdagingen.

Bronnen:
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https://nl.wikipedia.org/wiki/Hemoglobine
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Artificieel bloed zal donorbloed nooit
volledig vervangen, maar dient als aan-
vulling voor specifieke toepassingen.
De focus ligt op patiénten die regelma-
tig transfusies nodig hebben en waarbij
compatibiliteit een probleem vormt.

Verdere ontwikkelingen in stamceltech-
nologie, bioreactoren en productiepro-
cessen zullen de efficiéntie verhogen en
kosten verlagen. CRISPR-Cas technologie
kan mogelijk worden ingezet om stam-
cellen te optimaliseren voor bloedpro-
ductie.
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WAT IS UV EN WAAROM IS HET

SCHADELIJK?

De weerman of weervrouw waarschuwt af en toe voor een hoge UV-index.

Een hoge dosis UV-straling in de zon is schadelijk voor onder andere onze huid
en ogen. Weerman Bram Verbruggen legt in deze aflevering uit wat UV is en
waarom de straling schadelijk is.

UV staat voor “ultraviolet” en slaat op
de elektromagnetische straling met
een golflengte die net iets korter is dan
de violette kleur van het zichtbare licht,
vandaar de naam “ultraviolet”. Door die
kortere golflengte bezitten UV-stralen
veel energie en kunnen ze bepaalde che-
mische en ioniserende processen in wer-
king zetten.

Tot zover de moeilijke woorden en vage
beschrijvingen. Wat van belang is, is dat
de UV aanwezig is in zonlicht en een paar
gevaren met zich meebrengt. Zo kan een
lange blootstelling aan UV zorgen voor
schade aan onze ooglens. Vandaar het

26

belang van zonnebrilglazen met een goe-
de UV-filter.

Daarnaast zijn er gevaren voor onze huid.
Een gedeelte van de UV-stralen wordt
tegengehouden door onze ozonlaag.
Gelukkig maar, anders zouden wij zeer
snel verbranden. Maar niet alles wordt
tegengehouden. Zonder bescherming
kunnen UV a-stralen, met een langere
golflengte (tussen 315nm en 400nm),
diep in onze huid dringen en de elastici-
teit van de huid aantasten. Het zijn deze
a-stralen die je in zonnebanken vindt.
Ze zorgen voor een kortstondige bruine
tint, maar veroorzaken ook zonnebrand,

huidvlekjes, rimpels en zelfs melanoom,
de dodelijkste vorm van huidkanker.

Ook UV b-stralen komen gedeeltelijk
door de ozonlaag heen en beschadigen
de buitenste laag van de huid. Ook dat
kan leiden tot huidkanker.

Voor UV wordt gewaarschuwd op radio
en tv. Er werd zelfs een aparte schaal
voor opgesteld, de “UV-index”. Een
schaal van 1 tot 16, bij ons toegepast van
1 tot 11+) die eigenlijk een maat is voor
de kracht van de zon. Hoe hoger de zon
staat, hoe krachtiger ze is want hoe kor-
ter de afstand die de zonnestralen moe-
ten afleggen.

De UV-index hangt dus af van:

+ Het seizoen: in de zomer staat de zon
hoger dan in de winter

* Het tijdstip: tussen 12 en 15u staat de
zon op haar hoogst

+ Je locatie op aarde: hoe dichter bij de
evenaar, hoe meer UV-straling. En hoe
hoger je staat, hoe korter de af te leg-
gen weg (bergbeklimmers verbranden
snel).

Er zijn nog andere factoren die de
UV-straling beinvloeden. Zo houdt een
dik wolkendek UV grotendeels tegen en
zorgen zand, water en vooral sneeuw
voor weerkaatsing en dus een verhoging
van de straling.

Vanaf UV-index 3 wordt aangeraden je
huid te beschermen tegen de zon door
middel van kledij, een hoofddeksel en
zonnecreme. Vanaf UV-index 5-6 ver-
brand je gemakkelijk en spreken we van
“smeerweer” en bij hogere waarden ver-
brand je snel. Smeren is de boodschap.

Weerman Bram Verbruggen

X

Bron : EOS Wetenschap

VLAANDEREN vzw

Contacigroep Myeloom en Waldenstrom Patiénben
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VOOR U GEVOLGD

HEMATON-WEBINAR

CAR-T EN DURE GENEESMIDDELEN

CAR-T-celtherapie

De webinar bood een levendig en toegan-
kelijk overzicht van de CARTceltherapie,
een baanbrekende behandelmethode in
de oncologie. In deze therapie worden
de eigen Tcellen van de patiént geoogst
en genetisch gemodificeerd, zodat ze
worden uitgerust met een nieuw “wa-
pensysteem”. Hierdoor krijgen de aange-
paste Tcellen de capaciteit om specifieke
kankerantigenen, zoals CD19 en CD20, te
herkennen en aan te vallen. De webinar
bespreekt stap voor stap hoe de cellen
eerst worden verzameld, in een speci-
aal laboratorium worden behandeld en
vervolgens als een levend medicijn aan
de patiént worden teruggegeven. Deze
webinar gaf extra inzicht in het klinische
proces, de potentiéle effecten op de tu-
morcellen en de bijbehorende nadelige
bijwerkingen, zoals ontstekingsreacties
en koorts, waardoor de kijkers een hel-
der beeld kregen van zowel de moge-
lijkheden als de beperkingen van deze
therapie.

Dure geneesmiddelen in Nederland

Een centraal thema in het gesprek is de
hoge kostprijs van innovatieve therapie-
en als CART. De webinar belicht dat de
behandeling een indrukwekkend prijs-
kaartje heeft, met kosten die variéren
tussen de 300.000 en 380.000 euro voor
het medicijn zelf, en een totaalprijs van
ongeveer 400.000 euro voor het volledi-
ge behandeltraject.
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Deze enorme uitgaven leiden tot discus-
sie over de economische haalbaarheid
binnen het Nederlandse zorgstelsel,
waar het beleid erop gericht is om te
waarborgen dat behandelingen niet al-
leen op hun wetenschappelijke merites
worden beoordeeld, maar ook op hun
kosten-effectiviteit. Hierdoor ontstaat er
een uitdagend evenwicht tussen het bie-
den van de nieuwste, vaak levensredden-
de behandelingen aan patiénten en het
beheersen van de uitgaven in een sys-
teem dat zich richt op universele toegan-
kelijkheid en eerlijke zorgvoorziening.

Beschikbaarheid en kosten

Naast de intrinsieke hoge kosten speelt
ook de beschikbaarheid een cruciale rol.
Deze webinar geeft aan dat innovatieve
geneesmiddelen zoals CARTceltherapie
vanuit Europa en andere internationale
markten soms al wel beschikbaar zijn,
maar in Nederland pas na strenge verifi-
catie en prijsbesprekingen aan het basis-
pakket worden toegevoegd. Deze ‘sluis-
procedure’ zorgt ervoor dat, ondanks
de wetenschappelijke vooruitgang, pati
énten vaak geconfronteerd worden met
wachttijden en bureaucratische obsta-
kels. Daarnaast worden de daadwerkelij-
ke kosten vaak beinvioed door geheime
onderhandelingen met farmaceutische
bedrijven die kortingen tot wel 40-50
procent realiseren. Dit benadrukt de
complexiteit en de transparantieproble-
men rondom prijsstelling, waarbij het uit-
eindelijke tarief niet altijd overeenkomt
met de officiéle prijslijsten.

DuRE GENeeSmMIDDelen
I

SoRRY MeNeeR
VaNEAVEL, maaR L
KaW v oW Ziesle Wil
PermikteRen.. /[

Overzicht december 2024, ondertussen in CAR-T Ciltacell onder strikte voorwaarden
per 1 mei 2025 in Belgié wel beschikbaar (zou dus groen moeten zijn) goedgekeurd
maar als weesgeneesmiddel.

Beperkte beschikbaarheid van CAR-T-
celproducten in Nederland

Hoge kosten en daarom Niet mogelijk om CAR T-cel therapie te
niet beschikbaar

geven in laag- en middeninkomenslanden
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CAR T-celtherapie is effectief voor

multipel myeloom

Progression-free Survival

Eigen productie

Een veelbelovend aspect dat tijdens deze
webinar naar voren wordt gebracht, is
de mogelijkheid tot eigen productie van
CARTcel therapieén binnen ziekenhui-
zen. In de webinar wordt beschreven
hoe een instelling als het UMC Gronin-
gen erin is geslaagd de productietijd sig-
nificant te verkorten: de aanlevering van
de cellen en de herprogrammering vin-
den binnen slechts zeven dagen plaats,
in tegenstelling tot de traditionele trajec-
ten die weken kunnen duren. Deze in-
terne productie, vaak uitgevoerd zonder
winstoogmerk, biedt het voordeel van
snellere levering aan de patiént en po-
tentieel lagere kosten. Daarnaast maakt
een dergelijke benadering het mogelijk
om nauwkeuriger te monitoren wat er
in het eindproduct zit, wat belangrijk is
voor de effectiviteit en veiligheid van de
behandeling. Dit opent de deur naar een
meer patiéntgerichte en efficiénte vorm
van innovatieve zorg.
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De toekomst, andere indicaties

In deze webinar kijkt men ook voor-
uit naar de toekomst en bespreekt hoe
CARTceltherapie zich verder kan ontwik-
kelen en uitbreiden naar andere kanke-
rindicties. Naast de bewezen effectiviteit
bij bijvoorbeeld diffuus grootcellig B-cel
lymfoom en multiple myeloom wordt er
nagedacht over de toepassing bij zeldza-
mere vormen van kanker.

De innovatie stopt echter niet bij de hui-
dige technieken; er wordt gesproken
over het integreren van kunstmatige
intelligentie om patiéntendata beter te
analyseren. Door Al in te zetten kunnen
behandeluitkomsten worden voorspeld
en kunnen patiénten die mogelijk min-
der goed reageren tijdig worden geiden-
tificeerd, zodat hun behandelingsplan
kan worden aangepast. Bovendien wor-
den verdere ontwikkelingen besproken,
zoals off-the-shelf therapieén die sneller
beschikbaar kunnen zijn omdat zij niet
de traditionele intensieve productiepro-
cessen hoeven te doorlopen. Hierdoor
lijkt de CARTcelttherapie van een laatste
redmiddel evoluerende naar een kerne-
lement in de behandeling van diverse
maligniteiten.

@I Jan Walschap

DEELGENOMEN

MPE MASTERCLASS WARSCHAU 2025

Europees Congres Multiple Myeloom
en Amyloidose AL

Myeloom en AL-Amyloidose:
behandeling en ontwikkelingen

Plenary Session 1: Myelo ma and AL
amyloidosis treatment updates

Dr. Pawet Steckiewicz Consultant Haema-
tologist, Deputy Head of Clinical Depart-
ment of Hematology and Bone Marrow
Transplantation, SCO

Op zaterdag 3 mei 2025 werd tijdens
een dynamische bijeenkomst uitgebreid
stilgestaan bij de nieuwste ontwikke-
lingen in de behandeling van Multiple
myeloom. Het evenement, georgani-
seerd door het Myeloma Patients Europe
(MPE), bood een podium voor artsen en
onderzoekers om samen te komen en
de innovaties in therapie te bespreken.
De focus lag op de vooruitgang in risico

geinduceerde behandelstrategieén en
op hoe gepersonaliseerde therapieén er-
voor zorgen dat het van groot belang is
om de patiént centraal te stellen.

Dr. Pavel Steckiewicz, die zichzelf met
gepaste trots “de kunstenaar van de he-
matologie” noemde, presenteerde een
overzicht van recente updates in de be-
handeling van multiple myeloom. Hij
lichtte toe dat multiple myeloom - een
ziekte waarbij plasmacellen abnorma-
le eiwitten gaan produceren - vaak pas
wordt gediagnosticeerd nadat de symp-
tomen zich hebben gemanifesteerd.
De spreker benadrukte het belang van
nauwkeurige diagnostiek, waaronder
botmergbiopsieén en geavanceerde
beeldvorming, maar ging vooral in op de
toegevoegde waarde van cytogenetische
risicofactoren* om het behandeltraject
voor elke patiént op maat te maken.
Hierbij werd herhaaldelijk benadrukt dat
het van groot belang is om de patiént
centraal te stellen, zodat iedere keuze
aansluit op het individuele risicoprofiel
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en de specifieke klinische situatie.

Wat betreft de behandelupdates kwam
naar voren dat de traditionele therapie-
en - zoals het gebruik van schema'’s als
DVRD of het in sommige landen gehan-
teerde DBTD-protocol - steeds vaker
worden verrijkt met nieuwe innovaties.
Na drie tot vier cycli inductietherapie
volgt gewoonlijk een hoge-dosis behan-
deling, gevolgd door autologe stamcel-
transplantatie en maintenance-therapie
met middelen als Lenalidomide of Bor-
tezomib. Echter, een opvallend punt in
de presentatie was dat gezien de indruk-
wekkende respons die patiénten soms
bereiken in de inductiefase (waaronder
MRD°-negativiteit), er een groeiende
discussie is over de noodzaak van een
vervolgstap met stamceltransplantatie.
Deze bevinding illustreert hoe de behan-
deling steeds flexibeler en meer aange-
past wordt aan de individuele respons
van de patiént.

Ook de recente opkomst van innovatie-
ve therapieén kwam uitgebreid aan bod.
Zo werden bispecifieke antilichamen en
CARTceltherapieén besproken als opties
die het beeld van multiple myeloombe-
handeling ingrijpend aan het veranderen
zijn. Deze nieuwe middelen bieden hoop
voor patiénten, met name in de setting
van (recidiverende of refractaire multiple
myeloom (RRMM), door het vermogen
om via het activeren van het immuunsys-
teem een krachtige antitumorale respons
te genereren. De behandeling met deze
innovatieve therapieén kent een wisse-
lend bijwerkingenprofiel, waarbij naast
korte termijneffecten zoals cytokine re-
lease syndroom (CRS)°° ook aandacht
moet worden besteed aan de lange ter-
mijn, met bijvoorbeeld cytopenie®°® en
infectierisico’s. Hieruit blijkt dat behan-
delingsupdates niet alleen gericht zijn op
effectiviteit, maar ook op het verbeteren
van de kwaliteit van leven, zodat het van
groot belang is om de patiént centraal
te stellen.
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Teclistamab werd expliciet aangehaald
als onderdeel van de nieuwe golf van
BCMA-gerichte bispecifieke antilichamen
die een belangrijke rol spelen bij de be-
handeling van multipel myeloom, zeker
in de context van patiénten met terug-
kerende en therapieresistente ziekte. De
sprekers benoemen dat:

* Effectiviteit: Teclistamab in klini-
sche studies indrukwekkende res-
ponscijfers heeft behaald, ook bij
patiénten die al meerdere eerdere
behandelingslijnen hebben doorlo-
pen - een groep waar traditionele
therapieén niet meer de verwachte
resultaten leveren. Dit suggereert
dat het middel in staat is om die-
pe remissies te realiseren, wat van
bijzonder belang kan zijn voor pati-
enten die anders weinig opties heb-
ben.

* Mechanisme van werking: Door
zich te richten op BCMA op myelom-
cellen en tegelijkertijd CD3 op T-cel-
len te binden, weet teclistamab het
immuunsysteem te activeren zodat
het doelgericht kankercellen gaat
vernietigen. Dit innovatieve prin-
cipe biedt een andere benadering
dan conventionele chemotherapie
of zelfs autologe stamceltransplan-
tatie.

* Toekomstperspectief en behan-
delstrategieén: Er wordt gesug-
gereerd dat met dergelijke immu-
notherapeutische benaderingen
- waaronder teclistamab - er in
sommige gevallen mogelijk alter-
natieve behandelstrategieén ont-
wikkeld kunnen worden. Bijvoor-
beeld, wanneer patiénten een zeer
diepe, minimaal residuele ziekte
(MRD-negativiteit) bereiken, kan dit
de behoefte aan verdere intensie-
ve behandelingen als een stamcel-
transplantatie wellicht verminderen.

* Veiligheidsprofiel: Hoewel de re-
sultaten veelbelovend zijn, is er ook
aandachtvoor de aanpak van bijwer-

kingen. Men benadrukt dat, net als
bij andere bispecifieke therapieén,
men alert dient te zijn op mogelij-
ke toxiciteiten zoals cytopenieén en
infecties. Een zorgvuldig evenwicht
tussen effectiviteit en veiligheid blijft
cruciaal.

Naast multiple myeloom werden de uit-
dagingen in de behandeling van Amy-
loidose eveneens belicht. Tijdige en
accurate diagnostiek - met behulp van
weefselbiopsieén, immunofixatie en
hartmarkers - is cruciaal om de ziekte in
een vroeg stadium te herkennen. Recen-
te klinische trialdata geven hoop op nieu-
we therapeutische opties, zoals innova-
tieve antilichaam-behandelingen, die de
prognose zouden kunnen verbeteren.
Ook hierbij blijft de individuele benade-
ring essentieel, omdat de variérende pre-
sentatie van Amyloidose vraagt om een
zorgvuldige afstemming van therapie en
ondersteuning.

Kortom, de bijeenkomst bood een rijk
overzicht van de laatste behandelingsup-
dates in de multiple myeloomtherapie,
waarbij de integratie van traditionele
behandelmethoden met baanbrekende
immunotherapieén centraal stond. De
discussie benadrukte dat, ondanks de
complexiteit van de ziekte, de toekomst
van de behandeling ligt in een geperso-
naliseerde aanpak. Door steeds op zoek
te gaan naar de optimale balans tussen
effectiviteit en veiligheid, wordt gewerkt
aan behandelstrategieén die werkelijk
afgestemd zijn op de patiént - omdat het
van groot belang is om de patiént cen-
traal te stellen.

Toelichting:

Cytogenetische risicofactoren* zijn
aangeboren of verworven chromosoma-
le afwijkingen in myeloomcellen die het
ziekteverloop en de overlevingskansen

bepalen. Ze worden vastgesteld via tech-
nieken zoals FISH (fluorescentie in situ
hybridisatie) en karyotypering.

De belangrijkste hoog risico afwijkingen
zijn:
* del(17p) of del(17p13.1: Verlies van
een deel van chromosoom 17 (bevat
het tumoronderdrukker gen TP53)

* t(4;14)(p16;q32): Translocatie tus-
sen chromosoom 4 en 142

* t(14;16)(q32;923): Translocatie tus-
sen chromosoom 14 en 16

+ t(14;20)(q32;912): Translocatie tus-
sen chromosoom 14 en 20

+ gain(1q): Extra kopieén van het lan-
ge arm van chromosoom 1

MRD° = minimal residual disease:

Deze term wordt breed gebruikt in Neder-
landstalige medische literatuur en richtlij-
nen om aan te geven dat er na behandeling
nog een zeer kleine hoeveelheid kwaadaar-
dige cellen in het lichaam aanwezig kan
zijn, die met standaard onderzoeksmetho-
den vaak niet meer aantoonbaar is.

Het cytokine release syndroom (CRS)°° is
een aandoening waarbij een uitgebrei-
de, systemische ontstekingsreactie in
het lichaam ontstaat door de plotselin-
ge en overmatige afgifte van cytokinen
(ontstekingsstoffen) door geactiveerde
immuun cellen.

Deze reactie kan optreden na bepaalde im-
muuntherapieén, zoals CAR-T-celtherapie
of behandeling met bispecifieke antilicha-
men, en varieert van milde griepachtige
klachten (koorts, vermoeidheid, spierpijn)
tot ernstige, levensbedreigende complica-
ties zoals lage bloeddruk, ademhalingspro-
blemen, shock en multiorgaanfalen CRS
wordt gekenmerkt door:
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+ Koorts als eerste en meest voorko-
mende symptoom

* Mogelijke bijkomende klachten zoals
lage bloeddruk, versnelde hartslag,
ademnood, misselijkheid, hoofdpijn
en vermoeidheid

* Ernst die varieert van mild tot le-
vensbedreigend, afhankelijk van de
hoeveelheid vrijgekomen cytokinen
en de reactie van het lichaam.

CRS vereist snelle herkenning en be-
handeling om ernstige complicaties te
voorkomen. Het is een bekende bijwer-
king van moderne immunotherapieén,
vooral bij de behandeling van multipel
myeloom en andere hematologische
aandoeningen

Een cytopenie®®® is een aandoening
waarbij er een verlaagd aantal is van één
of meerdere typen bloedcellen in het
bloed, zoals rode bloedcellen (erytrocy-
ten), witte bloedcellen (leukocyten) of
bloedplaatjes (trombocyten). Het tekort
kan veroorzaakt worden door een ver-
minderde aanmaak of een verhoogde
afbraak van de betreffende cellen. Af-
hankelijk van welk celtype tekortschiet,
spreekt men bijvoorbeeld van anemie
(te weinig rode bloedcellen), leukopenie
(te weinig witte bloedcellen), of trombo-
cytopenie (te weinig bloedplaatjes). De

symptomen en gevolgen hangen af van
het type en de ernst van de cytopenie,
zoals vermoeidheid bij anemie, verhoog-
de vatbaarheid voor infecties bij leuko-
penie, of een verhoogde bloedingsnei-
ging bij trombocytopenie.

Behandelvolgorde bij multipel myeloom

Plenary Session 2: Sequencing of mye-
loma treatment

Prof. Dominik Dytfeld: Associate Profes-
sor, Department of Hematology and Bone
Marrow Transplantation, Medical Univer-
sity of Poznan and President of the Polish
Myeloma Consortium

Prof. Dominik Dytfeld op deze bijeen-
komst schetst een dynamisch en veel-
belovend beeld van de behandeling van
multipel myeloom. Hij benadrukt dat,
ondanks het feit dat we momenteel on-
geveer 20 tot 30 procent van de patién-
ten als ‘genezen’ kunnen beschouwen,
we nog lang niet aan het eind van de
ontwikkeling staan. Dit succes is mede te
danken aan de toegenomen kennis van
de ziektebiologie, die heeft geleid tot de
introductie van nieuwe geneesmiddelen
en een betere visie op de aandoening.
Toch blijft de vraag “Waarom ik?" voor

Patiénten een hardnekkig mysterie, om-
dat we nog geen volledig inzicht hebben

Myeloma is becoming a chronic disease
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in de oorzaken van het ontstaan van
myeloom.

De vooruitgang in de behandeling wordt
niet alleen bepaald door de beschik-
baarheid van innovatieve middelen
- zoals recent geregistreerde regimes
als dara-RVD voor patiénten die niet in
aanmerking komen voor een stamcel-
transplantatie - maar ook door de evo-
luerende kennis van de onderliggende
biologie. Prof. Dominik Dytfeld stelt dat
de aanwezigheid van nieuwe middelen
gepaard gaat met een groeiend inzicht
in de complexiteit van de ziekte, waarbij
niet alleen de genetische kenmerken, zo-
als cytogenetica, maar ook andere fac-
toren van invloed zijn op de behandeling.

Een terugkerend thema in de lezing is de
noodzaak van een op maat gemaakte be-
handeling. Patiénten met hoog-risico ge-
netische afwijkingen, bijvoorbeeld die bij
wie de cytogenetica afwijkt van de stan-
daard, ervaren vaak een slechtere prog-
nose, zelfs wanneer er gebruik wordt
gemaakt van geavanceerde therapieén
zoals CAR-T celtherapie (bijvoorbeeld
middels Cilta-cel of Ide-cel). Tegelijkertijd
worden patiénten met standaard risico-
profielen soms overbehandeld. Prof. Do-
minik Dytfeld benadrukt daarom dat de
behandeling idealiter wordt afgestemd
op zowel de eigenschappen van de ziek-
te als op de individuele conditie van de
patiént.

In dit verband speelt de beoordeling van
de algemene gezondheid en de lichame-
lijke veerkracht - oftewel de frailty - een
essentiéle rol. (Red. Dit werd deels al aan-
gehaald voor oudere patienten in boekje
2/2025 pag.20 van CMP). Sinds de intro-
ductie van de geriatrische evaluaties in
2015 is gebleken dat het systematisch in
kaart brengen van de frailty status niet
alleen cruciaal is voor het bepalen van de
intensiteit van de behandeling, maar ook
voor de voorspelling van de behandel-
resultaten. Diverse studies uit zowel het
Verenigd Koninkrijk als Frankrijk laten

zien dat een behandelstrategie, die op
basis van de frailty status kunt worden
aangepast - ofwel adaptieve dosering bij
de start, of reactieve aanpassing tijdens
de behandeling - leidt tot betere uitkom-
sten.

Een ander belangrijk onderwerp dat
uitvoerig aan bod komt, is het gebruik
van de MRD (Minimal Residual Disease)
status als bepalende graadmeter voor
behandelbeslissingen. Door nauwkeu-
rig te monitoren of er al dan niet spo-
ren van myeloomcellen aanwezig zijn
(met een gevoeligheid van 10-5 en zelfs
10-6 of 10-7 in nieuwe onderzoeken),
kan men beoordelen of de behandeling
verder al dan niet geéscaleerd of juist
gede-escaleerd moet worden. Verschil-
lende studies, zoals het Master's- en
Predator-onderzoek, illustreren dat een
MRD-gestuurde strategie - waarbij pati-
enten die MRD-negatief zijn na twee op-
eenvolgende metingen de behandeling
staken - resulteert in significante verbe-
teringen in de progressievrije overleving.
Tegelijkertijd blijft voor patiénten met
meerdere risicofactoren, zoals gecom-
pliceerde cytogenetische profielen, de
optimale behandelstrategie een complex
vraagstuk.

Ook de aanpak na primaire behandeling,
met name na een transplantatie, ver-
dient bijzondere aandacht. Onderzoek
zoals de Poolse ATLAS-studie toont aan
dat een agressievere onderhoudsbehan-
deling, bijvoorbeeld met een KRD-regi-
me, voordelen biedt wat betreft zowel de
progressievrije als de algemene overle-
ving. Er wordt dan ook overwogen om de
onderhoudsbehandeling te de-escaleren
bij patiénten die na zes cycli de MRD-ne-
gativiteit behalen, terwijl bij anderen met
een MRD-positieve status juist intensie-
vere therapieén worden ingezet.

Verder bespreekt Prof. Dominik Dytfeld
de opkomst van nieuwe en innovatie-
ve therapieén. Enerzijds wordt er veel
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aandacht besteed aan CAR-T-therapie,
waarin patiént specifieke celtherapie als
veelbelovend wordt gezien. Anderzijds
worden middelen als Belantamab - een
monoklonaal antilichaam - genoemd.
Hoewel Belantamab aanvankelijk op-
gelet werd vanwege teleurstellende
resultaten in eerdere studies, laten re-
centere onderzoeken (onder andere de
Dream 7- en Dream 8-studies) zien dat
dit middel bij bepaalde patiénten een
drie keer langere progressievrije overle-
ving kan realiseren ten opzichte van de
standaardtherapie. De keuze tussen een
CAR-T benadering en het gebruik van
middelen als Belantamab is daarmee
een van de cruciale dilemma’s in de hui-
dige tweedelijns behandeling van multi-
pel myeloom.

Prof. Dominik Dytfeld wijst er tevens op
dat de toekomstige behandeling van
multipel myeloom onlosmakelijk ver-
bonden is met de toepassing van kunst-
matige intelligentie. De complexiteit van
factoren - variérend van eerdere behan-
delingslijnen en respons, de MRD-status,
de leeftijd en de aanwezigheid van bijko-
mende aandoeningen - maakt het vrijwel
ondenkbaar dat de besluitvorming in de
toekomst nog zonder geavanceerde al-
goritmes volstaat. Deze Al-ondersteunde
benaderingen zullen het mogelijk maken
om uiterst gepersonaliseerde behandel-
trajecten op te stellen, waarbij ieder as-
pect van de ziekte en de patiént nauw-
keurig in overweging wordt genomen.

Naast deze technische en wetenschap-
pelijke ontwikkelingen speelt ook de
toegankelijkheid van de behandelingen
een belangrijke rol. Prof. Dominik Dyt-
feld hekelt dat de beschikbaarheid van
geneesmiddelen - ongeacht hun regis-
tratie - niet altijd geregeld is op mondi-
aal niveau. In sommige landen, waar de
beslissingsmacht over terugbetaling niet
in handen van de behandelende artsen
ligt, worden behandelbeslissingen mede
door bureaucratische belemmeringen
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beinvioed. Dit aspect benadrukt de
noodzaak dat elke nieuw geregistreerde
behandeling voor iedereen toegankelijk
wordt, zodat de vruchten van weten-
schappelijke vooruitgang ook daadwer-
kelijk bij de patiénten terechtkomen.

Tot slot komt nog de discussie over de rol
van transplantatie aan bod. Terwijl au-
totransplantatie op dit moment nog als
de standaard wordt beschouwd, wordt
gespeculeerd dat de opkomst van effec-
tieve alternatieven, zoals CAR-T-therapie,
deze methode in de komende tien jaar
mogelijk overbodig zal maken. Desalniet-
temin blijft allotransplantatie voor een
selecte groep patiénten een waardevolle
optie, waarbij men altijd zorgvuldig de
risico’s zoals secundaire maligniteiten en
de ontwikkeling van clonaal hematopoé-
se in acht neemt. De spreker vermoedt
dat de klinische studie “Cartitude 6" (red.
Resultaten worden eind 2025 verwacht)
een zeer veelbelovende rol zou kunnen
gaan spelen in de behandeling van multi-
pel myeloom en zodra de resultaten van
deze studie bekend zijn, de traditionele
autologe stamceltransplantatie moge-
lijk achterhaald raakt. Hij gaat zelfs zo
ver om te voorspellen dat er binnen de
komende tien jaar geen autologe trans-
plantaties meer standaard gebruikt wor-
den bij Multiple Myeloom, terwijl alloge-
ne transplantaties wellicht wel een rol
blijven spelen.

Deze visie weerspiegelt de hoop op een
paradigmaverschuiving in de behande-
ling: nieuwe, gepersonaliseerde en min-
der belastende therapieén (zoals CART)
zouden de noodzaak voor de standaard,
vaak belastende stamceltransplantaties
kunnen verminderen. Dit past in het
algemene streven om behandelingen
steeds meer af te stemmen op zowel de
biologische kenmerken van de ziekte als
op de conditie van de patiént.

Deze sessie toonde ons een overzichte-
lijke en veelomvattende weergave van

de huidige en toekomstgerichte ontwik-
kelingen in de behandeling van multipel
myeloom. De centrale thema’s - ziekte-
biologie, cytogenetica, frailty, MRD,
CAR-T, en transplantatie - illustreren
hoe zowel de vooruitgang in medische
technologie als de noodzaak voor ge-
personaliseerde behandelstrategieén de
weg effenen naar een behandeling die
niet alleen effectiever is, maar ook afge-
stemd op de individuele patiént. Deze
inzichten bieden hoop en geven aan dat
door een geintegreerde benadering van
zowel de biologie van de ziekte als de
unieke kenmerken van de patiént, we
steeds dichter komen bij een werkelijk
gepersonaliseerde en mogelijk curatieve
behandeling voor multipel myeloom.

Daarnaast blijft de voortdurende eva-
luatie van de behandeling, bijvoorbeeld
door middel van herhaalde MRD-metin-
gen (waaronder ook naderhand in het
bloed te bepalen met behulp van ge-
avanceerde spectrometrie en circulerend
DNA), een hoeksteen in de toekomstige
behandelstrategieén. Daarmee worden
niet alleen risico’s op over- of onderbe-
handeling verkleind, maar wordt ook de
weg vrijgemaakt voor de implementatie
van dynamische behandelplannen die in
real-time kunnen worden aangepast aan
de reacties van de patiént.

Dit alles vormt een inspirerend beeld van
de toekomst, waarin de samenwerking
tussen onderzoekers, clinici, en de far-
maceutische industrie - gecombineerd
met de inzet van kunstmatige intelligen-
tie - zal leiden tot nog effectievere en
persoonlijk afgestemde behandeltrajec-
ten. De integratie van nieuwe technolo-
gieén en de implementatie van innova-
tieve methodes beloven het landschap
van de MM-behandeling ingrijpend te
transformeren, met als uiteindelijk doel
een zo breed mogelijke genezing voor
patiénten mogelijk te maken.

Vroege diagnose bij multipel myeloom

Plenary Session 3: Early diagnosis
challenges

Prof. Irit Avivi Director Hematology
department TASMC at Tel Aviv Sourasky
Medical Center

Varda Shoham AMEN, Israel (MPE Member)

Professor Irit Avivi startte met een diep-
gaande presentatie gaf over de uitda-
gingen rondom de vroege diagnose van
multipel myeloom. Zij begon haar be-
toog door te stellen dat, hoewel de mees-
te patiénten pas in een gevorderd stadi-
um met duidelijke beenbeschadiging,
nierproblemen of bloedarmoede wor-
den gediagnosticeerd, slechts ongeveer
7% van de patiénten in een vroeg stadi-
um wordt ontdekt. Dit is des te opmer-
kelijker omdat men weet dat multipel
myeloom doorgaans begint met prekli-
nische toestanden, zoals de aandoening
die bekendstaat als MGUS (monoclonale
gammopathie van onbepaalde signifi-
cantie), die vervolgens overgaat in een
fase van smoldering myeloom voordat
de ziekte in een klinisch significante ac-
tieve fase terechtkomt.

Prof. Avivi verduidelijkte dat de ziekte
ontstaat wanneer abnormale plasmacel-
len - die hun oorsprong vinden in de lym-
feklieren en later terug migreren naar
het beenmerg - een éénvormig (mo-
noklonaal) eiwit gaan produceren. Dit
eiwit, dat in verhoogde concentraties in
het bloed kan worden aangetoond, is het
uitgangspunt voor diverse diagnostische
tests. In retrospectieve studies, zoals de
studie van Ola Lundgren uit 2009, werd
aangetoond dat alle patiénten die uitein-
delijk multipel myeloom ontwikkelden, al
jaren eerder tekenen van deze abnorma-
le eiwitproductie vertoonden. Dit inzicht
opent de mogelijkheid voor een vroegtij-
dige interventie, zeker nu de beschikba-
re behandelingen effectiever en minder
toxisch zijn geworden.
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Ondanks dit potentieel wordt de imple-
mentatie van een systematische scree-
ning voor multipel myeloom tegen-
gehouden door een aantal complexe
factoren. Enerzijds is er nog een gebrek
aan eenduidige data die aantonen dat
vroege interventie de algehele overleving
significant verbetert. Anderzijds bestaan
er variérende criteria om een ‘hoge risi-
copopulatie’ te definiéren, met verschil-
lende scoringssystemen zoals de Males
score, Ashgabin score en de Spaanse
score die elkaar niet altijd overlappen
(De Aquila-studie - waarvan de data in

december 2024 werd gepubliceerd: Inter-
ventie versus watchful waiting). Bovendien
hebben de huidige diagnostische hulp-
middelen - zoals proteine-elektrofore-
se, immunofixatie en serumvrije licht-
keten assay - te kampen met variabele
gevoeligheden en specificiteiten. Zo kan
een test bijvoorbeeld afhankelijk van de
nierfunctie of aanwezigheid van auto-im-
muunziekten een afwijkend resultaat ge-
ven, wat onnodige angst voor de patiént
kan veroorzaken of leidt tot overtollige,
invasieve onderzoeken zoals beenmerg-
biopten.

Limitations of Laboratory Screening Methods

‘maging Sludies - ol being used for scTeening

Recent onderzoek heeft echter aange-
toond dat verscherpte diagnostische me-
thodieken, waaronder massaspectrome-
trie en innovatieve epigenetische testen,
de gevoeligheid voor het detecteren van
minimale hoeveelheden monoklonaal
eiwit aanzienlijk kunnen verhogen. In
de PROMIS-studie, waar onder andere
familieleden van myeloompatiénten en
Afro-Amerikanen - populaties met een
verhoogd risico - werden gescreend,
steeg de detectie van MGUS van 6% naar
41% wanneer men deze geavanceerde
technieken toepaste. Deze bevindingen
bieden hoop dat met een nauwkeurige-
re definitie van risicopopulaties en met
behulp van betere diagnostische algo-
ritmes, een meer gerichte en kostenef-
fectieve screening kan worden gereali-
seerd.
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Naast de wetenschappelijke en klinische
overwegingen werd er tijdens de bijeen-
komst ook stilgestaan bij de praktische
uitvoering van een vroegtijdige diagno-
sestrategie. De sprekers wezen op de
noodzaak om effectieve en gevoeligere
tests in te zetten en benadrukten het be-
lang van het minimaliseren van het aan-
tal fout-positieve resultaten om onnodi-
ge spanning bij patiénten te voorkomen.
Verder werd duidelijk dat naast technolo-
gische innovatie ook een verandering in
de gezondheidszorgcultuur noodzakelijk
is: artsen, en in het bijzonder huisartsen
en orthopedisch chirurgen - die als eer-
sten met verdachte klachten te maken
krijgen - dienen beter geinformeerd te
worden over mogelijke symptomen en
de diagnostische procedures bij multipel
myeloom.

Later in de sessie nam Varda, een verte-
genwoordiger van AMEN (de Israélische
organisatie voor multipel myeloompati-
enten en mantelzorgers), het woord om
te vertellen over de activiteiten gericht
op het bevorderen van de vroege diag-
nose. Zij legde uit dat door middel van
educatieve initiatieven, zoals presenta-
ties voor huisartsen en orthopedisch chi-
rurgen, sociale mediacampagnes en het
verspreiden van informatieve brochures,
zowel het bewustzijn bij medische pro-
fessionals als bij het grote publiek is toe-
genomen. Hierdoor werd onder andere
duidelijk dat de tijd tussen het ontstaan
van klachten en de definitieve diagnose
aanzienlijk kan worden verkort, wat de
kwaliteit van leven voor de patiént ten
goede komt.

Tijdens de daaropvolgende vraag-en-ant-
woordsessie kwamen uiteenlopende on-
derwerpen aan bod. De vragen draaiden
onder meer om de optimale startleeftijd
voor een screening - waarbij de aanbe-
volen leeftijd rond de 40 jaar ligt, met
mogelijke verschuiving naar een jongere
leeftijd bij een sterke familiegeschiedenis
- en de financiéle impact van het scree-
ningprogramma, dat in Israél tussen de
400 en 500 euro per volledig testpakket
kost. Andere vragen gingen over de toe-
passing van soortgelijke screening-stra-
tegieén voor aanverwante afwijkingen
zoals Amyloidose, over de rol van geneti-
sche factoren en over de samenwerking
met andere specialismen, zoals nefro-
logie, radiologie en reumatologie. Ook
werd besproken of hyperglykemie - een
verhoogde bloedsuikerspiegel die niet
direct gekoppeld is aan diabetes - mo-
gelijk een vroeg teken van multipel mye-
loom zou kunnen zijn. Hoewel hier nog
onvoldoende data voor beschikbaar is,
benadrukten de sprekers het belang van
vervolgonderzoek op dit gebied.

Al met al benadrukte de bijeenkomst dat,
ondanks de bestaande uitdagingen en
onzekerheden, het potentieel van een tij-
dige en gericht uitgevoerde vroege diag-
nose groot is. De combinatie van geavan-
ceerdere diagnostische technieken, een
beter begrip van risicofactoren (waaron-
der leeftijd, familiegeschiedenis en co-
morbiditeiten zoals diabetes en obesitas)
en gezamenlijke voorlichtingsinitiatieven
kan ertoe leiden dat patiénten eerder
worden geintervenieerd, wat niet alleen
leidt tot minder ingrijpende behandelin-
gen maar ook tot een hogere kwaliteit
van leven en betere overlevingskansen.

Ter afsluiting van de sessie werden
praktische mededelingen gedaan over
de voortgang van de dag, gevolgd door
een gezamenlijke groepsfoto en een
lunchpauze. De deelnemers vertrokken
met de indruk dat, hoewel de medische
gemeenschap nog voorzichtig is, een
paradigmaverschuiving gaande is die
mogelijk het pad zal effenen voor een
routinematige en effectieve screening
op multipel myeloom. Deze vooruitgang
kan in de toekomst leiden tot betere be-
handelstrategieén en uiteindelijk tot een
genezing van een ziekte die vandaag de
dag nog voor al te veel patiénten een le-
venslange uitdaging vormt.

Deze herformulering benadrukt zowel
de technologische en klinische inno-
vaties als de structurele en educatieve
maatregelen die nodig zijn om de vroe-
ge diagnose van multipel myeloom te
bevorderen. Mocht je interesse hebben
in de ontwikkelingen rondom de nieuwe
diagnostische technieken of meer details
over de geintegreerde inspanningen van
patiéntenorganisaties, dan zijn daar vol-
op interessante vervolgonderwerpen
voor verder onderzoek en discussie.
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Break-out sessie: Samenwerking met
farmaceutische bedrijven en industrie

Collaboration with pharma - Working well
with industry

Wafae Iraqi & llona Kowalczy Janssen
Pharmaceuticals

Lise-lott Eriksson Blodcancerforum, Swe-
den (MPE Member)

Kristina Modic Slovensko ZdruZenje Bol-
nikov Z Limfomom In Levkemijo, Slovenia
(MPE Member)

Hier werd uitvoerig stilgestaan bij de sa-
menwerking tussen de farmaceutische
industrie en patiéntorganisaties. De dis-
cussie opende met de constatering dat
bedrijven hun ondersteuning uitsluitend
inzetten voor ziektebeelden en projecten
die binnen hun expertise vallen. Als bij-
voorbeeld iemand een patiéntenorgani-
satie opricht voor een ziekte die buiten
het interessegebied van een bedrijf valt,
kan dat bedrijf helaas geen ondersteu-
ning bieden. Dit heeft te maken met een
zorgvuldige afstemming van de eigen
verantwoordelijkheden en expertise.

Een belangrijk onderdeel van de bij-
eenkomst was het onderscheid tussen
grants en sponsoring. Er werd duidelijk
gemaakt dat grants worden toegekend
op basis van een formele, vaak schriftelij-
ke aanvraag - vergezeld van een officieel
verzoek op briefhoofd - waarin de orga-
nisatie haar legitimiteit en concrete doel-
stellingen aantoont. In sommige gevallen
wordt een gedeelte van de grant ingezet
om de reguliere operationele kosten te
dekken, maar dit gebeurt dan wel binnen
strak omschreven kaders. De nadruk ligt
hierbij op een heldere en gedetailleerde
begroting, waarin iedere kostenpost, van
personeelskosten tot reiskosten, over-
zichtelijk en transparant is vastgelegd.

Om de integriteit van deze samenwer-

king te garanderen, is het essentieel dat
alle gefinancierde activiteiten nauwgezet
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worden gedocumenteerd. Een duidelij-
ke kostenopbouw en een verantwoorde
presentatie van de besteding zorgen er-
voor dat een fair market value beoor-
deling kan plaatsvinden en dat er geen
sprake is van onder- of overbetaling.
Daarnaast is het van belang dat door
middel van concrete bewijzen kan wor-
den aangetoond dat de geleverde pres-
taties precies hebben bijgedragen aan de
afgesproken doelen, zodat de financiéle
ondersteuning niet louter voor promo-
tionele doeleinden is aangewend. Ver-
der verplicht de Europese regelgeving,
en soortgelijke regels elders, bedrijven
tot de openlegging van de zogenaamde
‘transfer of value'. Deze verplichting ver-
sterkt niet alleen de transparantie in de
samenwerking, maar beschermt ook de
onafhankelijkheid van zowel de farma-
ceutische bedrijven als de patiéntorgani-
saties.

Vanuit het perspectief van de patiéntor-
ganisatie staat vertrouwen centraal. Zij
verwachten dat de farmaceutische par-
tijen ondersteuning bieden op basis van
wederzijds respect en duidelijke, meet-
bare afspraken. Dat betekent dat een
aanvraag voor ondersteuning, hoewel
volledig en gedetailleerd, niet gelijkstaat
aan automatische goedkeuring. De uit-
eindelijke beoordeling is afhankelijk van
hoe de organisatie het budget presen-
teert en of de daarmee gepaard gaande
kosten voldoen aan de norm van een
eerlijke marktwaardebepaling. Het op-
stellen van een transparante en volledige
begroting blijkt dan ook onmisbaar, zo-
dat alle betrokken partijen kunnen ver-
trouwen op een correcte en begrijpelijke
financieringsaanpak.

Als concreet voorbeeld werd de ervaring
gedeeld van een organisatie uit Slove-
nié, de Slovenian Informant Leukemia
Patient Association, die sinds 2007 actief
is. Deze organisatie verzorgt een breed
scala aan activiteiten: van het aanbie-

den van uitgebreide informatie, het or-
ganiseren van infodagen en webinars,
tot het exploiteren van een 24/7 hulplijn
en het actief zijn op sociale media. Twee
kernprogramma'’s - een intensief revali-
datieprogramma en een innovatief web-
platform voor individuele en groepscon-
sultaties met medische experts - staan
centraal in hun aanpak. Hun succes is
mede te danken aan een professionele
planning, een strakke budgettering en
een consequente rapportage, waardoor
zij in staat zijn hun missie op een duurza-
me wijze te vervullen.

Tijdens de discussie werd ook gewezen
op de uitdagingen die kunnen ontstaan
door de strenge eisen van de farmaceu-
tische industrie. In landen als Zweden
worden via brancheorganisaties, zoals
LIFE, zeer gedetailleerde ethische regels
en compliance-vereisten opgelegd. Zo
mogen bijvoorbeeld kosten voor pro-
jectmanagement en reiskosten voor pa-
tiéntadvocaten vaak niet worden meege-
financierd, hetgeen vooral voor kleinere
organisaties een enorme administratie-
ve en organisatorische druk betekent.
Dit illustreert dat hoewel regelgeving
en transparantie noodzakelijk zijn ter
bescherming van alle partijen, zij tege-
lijkertijd een belemmering kunnen vor-
men wanneer de administratieve lasten
te hoog zijn.

Een ander aspect dat aan bod kwam,
is dat de interpretatie van nationale en
internationale richtlijnen per bedrijf kan
verschillen. Sommige organisaties eisen
dat documenten in het Engels worden in-
gediend, terwijl andere de voorkeur ge-
ven aan de moedertaal. Deze verschillen
worden deels veroorzaakt door interne
processen en culturele achtergronden.
Historische gebeurtenissen en de mate
van risicobereidheid binnen een bedrijf
spelen eveneens een rol, wat aangeeft
dat er in de praktijk vaak een maatwer-
koplossing nodig is om tot een werkbare

samenwerking te komen.

Ook de situatie in Zuid-Europa werd be-
licht. Hier kampen kleinere patiéntorga-
nisaties met het feit dat er zelden grote
farmaceutische namen actief zijn in de
regio. Daardoor is het van groot belang
om vanaf het prille begin een solide en
gedetailleerd projectplan op te stellen en
proactief in gesprek te gaan met diverse
potentiéle financiers. Wanneer farma-
ceutische bedrijven na een initiéle steun
hun betrokkenheid verminderen, kun-
nen deze organisaties het voortbestaan
van belangrijke projecten in gevaar zien
komen. Om deze reden is het essentieel
dat er ook alternatieve financierings-
bronnen - zoals publieke fondsen - wor-
den aangeboord, zodat een duurzame
ondersteuning gewaarborgd blijft.

Samenvattend werd tijdens de sessie
benadrukt dat er in de relatie tussen
farmaceutische bedrijven en patiéntor-
ganisaties een gezamenlijke verantwoor-
delijkheid bestaat om te zorgen voor een
solide, transparante en onafhankelijke
samenwerking. Het succes van deze sa-
menwerking is gebaseerd op een nauw-
keurige planning, gedetailleerde rappor-
tages en een open dialoog, waarin beide
partijen streven naar een win-win situ-
atie. Uiteindelijk is het de gezamenlijke
doelstelling - het verbeteren van de pa-
tiéntenzorg en het vergroten van het pa-
tient empowerment - die alle inspannin-
gen zowel op tactisch als op strategisch
niveau rechtvaardigt.

Deze inspirerende sessie onderstreept
dus dat, hoewel strikte regels en pro-
cedures noodzakelijk zijn om integriteit
te waarborgen, er tegelijkertijd ruimte
moet zijn voor flexibiliteit en innovatie.
Door samen te werken en tijdig duidelij-
ke afspraken te maken, kan de farmaceu-
tische industrie - in nauwe verbinding
met patiéntorganisaties - blijven werken
aan een toekomst waarin iedere patiént
de best mogelijke zorg krijgt.
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Gebruik van Al in patiéntenzorg en
behandeling

Plenary Session 4: Use of Al in patient
care and treatment

Adam Radziszewski Lead Applied Scientist
at Infermedica

Soléne Clavreul Head of Medical Educati-
on and Scientific Engagement, MPE

Het gebruik van Al in de patiéntenzorg en
behandeling werd uitvoerig uiteengezet
hoe technologische innovaties de medi-
sche wereld ingrijpend kunnen verande-
ren. De spreker benadrukte dat het van
essentieel belang is niet in het verleden
te blijven hangen, maar met een frisse
blik naar de toekomst te kijken. Hij stelde
dat Al niet louter een verzamelnaam is
voor een enkele technologie, maar juist
een samenstelling van diverse technie-
ken die ons in staat stellen om complexe
medische vraagstukken te adresseren.

In de presentatie werd ingegaan op de
twee hoofdbenaderingen binnen Al
Aan de ene kant is er de symbolische Al,
welke gebruikmaakt van vooraf gedefini-
eerde regels en door experts opgestel-
de kennis, en die zeer voorspelbaar en
consistent opereert. Aan de andere kant
staat machine learning, een methode
waarmee computersystemen leren van
grote hoeveelheden data door patronen
te herkennen, vergelijkbaar met hoe een
kind door ervaring leert. Deze systemen,
die vaak gedreven worden door enorme
en zorgvuldige datasets, leveren soms
aanbevelingen waarvan het achterlig-
gende besluitvormingsproces moeilijk te
doorgronden is. Hieruit blijkt des te meer
dat de kwaliteit en consistentie van de
data cruciaal is voor het succes van een
Al-toepassing.

Een belangrijk voorbeeld van succesvolle
implementatie werd getoond in de radio-
logie, waar een systeem voor diabetische
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retinopathie - dat met behulp van retinale
afbeeldingen patiénten tijdig kan scree-
nen - al zelfstandig functioneert in som-
mige delen van de wereld. Tegelijkertijd
werd aangegeven dat in bepaalde regio’s,
zoals binnen de Europese Unie, mense-
lijke tussenkomst nog noodzakelijk is.
Naast diagnostische toepassingen werd
ook het potentieel van Al in de ondersteu-
ning van klinische besluitvorming belicht.
Zo kunnen systemen artsen helpen bij het
stellen van diagnoses, het prioriteren van
behandelingen en zelfs bij het reduceren
van administratieve lasten door automa-
tisch documenten samen te vatten.

Een vernieuwend concept dat uitgebreid
aan bod kwam, is dat van de virtual twin.
Dit concept houdt in dat er een digitale
representatie van een patiént wordt ge-
creéerd, op basis van alle relevante medi-
sche gegevens, om zo gepersonaliseerde
behandeltrajecten te ontwerpen. Bij dit
project, dat zich richt op het verbeteren
van behandelbeslissingen bij complexe
therapieén zoals CAR-T, is niet alleen de
technologische ontwikkeling van belang,
maar speelt ook de inbreng van patién-
ten een cruciale rol. Een kleine groep
patiénten adviseert over hun behoeften,
angsten en ervaringen, waardoor de ont-
wikkeling van de tool nauw aansluit bij de
werkelijke wensen en behoeften van de
gebruikers.

De spreker wees er nadrukkelijk op dat,
hoe veelbelovend een Al-toepassing ook
is, het succes ervan afhangt van de be-
schikbaarheid van kwalitatief hoogwaar-
dige en consistente data. Dit is onder
meer duidelijk bij projecten op het ge-
bied van zeldzame aandoeningen, waar
beperkte en vaak verspreide gegevens
een extra uitdaging vormen. Technieken
als transfer learning en data-augmen-
tatie worden daarom toegepast om de
impact van data-schaarste te minimali-
seren, maar het blijft essentieel dat de
brondata zorgvuldig wordt beheerd en
geinterpreteerd.

Transfer learning: een methode waarbij
een model dat getraind is op één taak of
dataset, wordt hergebruikt (gefinetuned)
voor een andere, vaak verwante taak —
met als voordeel dat je minder data en re-
kenkracht nodig hebt.

Data-augmentatie kun je het best om-
schrijven als: “Een techniek waarbij be-
staande gegevens kunstmatig worden uit-
gebreid of aangepast om de hoeveelheid en
variatie van de data te vergroten, met als
doel om algoritmen of modellen robuuster
en beter algemeen toepasbaar te maken.”

Naast de technische aspecten werd te-
vens stilgestaan bij de ethische en juri-
dische kant van de zaak. Er werd bena-
drukt dat een systeem alleen vertrouwd
kan worden als het voorzien is van een
duidelijke doelomschrijving, transparan-
te beperkingen kent en klinisch gevali-
deerd is. Daarbij komen regelgevingen
zoals de MDR, de Al Act en de GDPR,
die samen de juridische kaders vormen
waarbinnen dergelijke systemen moeten
opereren. Het belang van privacy en de
bescherming van gevoelige patiéntgege-
vens komt hierbij steeds terug als een
essentieel thema.

Ook de financiéle aspecten en de duur-
zame inzet van Al in de gezondheidszorg
kwamen uitgebreid aan bod. Er werd ge-
discussieerd over de kosten die gepaard
gaan met de implementatie en licenti-
ering van Al-systemen, en over de vraag
of deze systemen open source beschik-
baar zouden moeten worden gemaakt.
Hierbij werd het belang van eerlijke toe-
gang en het voorkomen van ongelijkhe-
den in de zorg onderstreept, zodat niet
enkel patiénten, maar ook zorgverleners

en instellingen kunnen profiteren van de
technologische vooruitgang.

De sessie werd afgesloten met een op-
roep tot samenwerking; artsen, ingeni-
eurs, beleidsmakers én patiénten wor-
den aangemoedigd om gezamenlijk na te
denken over de verdere ontwikkeling van
Al in de gezondheidszorg. Het streven is
om de technologie te benutten als een
hulpmiddel dat de patiént centraal stelt,
met aandacht voor transparantie, pri-
vacy, en ethiek. In de daaropvolgende
vragenronde kwamen zowel praktische
als theoretische vragen aan bod, varié-
rend van de implementatie binnen be-
staande ziekenhuisinformatiesystemen
tot aan de juridische uitdagingen rond
data-uitwisseling en licenties.

Tot slot werd aangegeven dat, ondanks
de vele uitdagingen en het tempo van
technologische veranderingen, Al de
potentie heeft om op een verantwoor-
de en doordachte wijze een significante
meerwaarde te bieden in de patiénten-
zorg. De bijeenkomst ging zelfs verder
in een informele setting verder met pos-
terpresentaties en netwerkmomenten,
waarmee de nadruk werd gelegd op het
belang van continue uitwisseling en sa-
menwerking in een landschap dat voort-
durend in beweging is.

Deze herformulering benadrukt de
kernthema’s zoals Al, data, machine
learning, privacy, klinische validatie
en transparantie op een integrale ma-
nier en onderstreept dat de mens cen-
traal staat, zowel in de technologische
ontwikkeling als in de uiteindelijke toe-
passing in de patiéntenzorg.
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Patiénten en hun manteldragers,
naasten:

Plenary Session 5: Care for carers

Tone Hansen Clinical Psychologist, Norway
Prabneet Parmar Support Group Co-ordi-
nator, MUK

Denise Young Peer Services Coordinator,
MUK

Magdelina Pietras Myeloma patient carer

Op zondag 4 mei 2025 begon de bijeen-
komst met een krachtige stelling: een
standaard “one size fits all’-benadering
is volstrekt onaanvaardbaar. Klinisch
psychologe Tone Hansen (Noorwegen)
benadrukte het belang van toegang tot
zorg en een individuele benadering
van patiénten, waarbij beslissingen wor-
den genomen in overleg tussen clinici en
patiénten - zonder inmenging van poli-
tici of andere autoriteiten. Daarbij werd
gewezen op de razendsnelle opkomst
van innovatie en nieuwe technologieén,
die omarmd moeten worden voordat de
kans om het zorgproces te verbeteren
voorbij is.

In een interactieve sessie werd het belang
van netwerken en kennisdeling door
de deelnemers verder benadrukt. Zowel
nieuwkomers als ervaren leden van de
MPE gemeenschap deelden hun erva-
ringen, waarbij velen aangaven dat het
uitwisselen van initiatieven - zoals lokale
uitlegvideo's of vroege diagnostische pro-
jecten - essentieel is om gezamenlijk in-
vloed uit te oefenen, met name binnen de
Europese Unie. Er werd duidelijk dat sa-
menwerking over landsgrenzen heen van
cruciaal belang is, zodat succesvolle pro-
jecten in het ene land gemakkelijk kunnen
worden overgenomen in andere landen.

De focus verschoof vervolgens naar de
vaak overschaduwde rol van de mantel-
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zorger. Tijdens een speciale sessie over
zorg voor mantelzorgers werd onder
meer door Magdelina Pietras haar per-
soonlijke verhaal gedeeld. Zij beschreef
hoe zij, na de diagnose van haar moeder
met een agressieve en therapieresisten-
te vorm van multiple myeloom, onver-
wacht in de rol van bezorgde dochter
én patiéntverpleger terechtkwam. Wat
aanvankelijk voelde als een eindsprint
vol angst en emotionele belasting, ver-
anderde in een langdurige marathon.
Door zich te verdiepen in het medische
behandeltraject en zichzelf onderwijzen
over de complexe zorgprocessen, vond
zij de kracht om niet alleen haar moeder
te ondersteunen, maar ook op te komen
voor de eigen behoeften. Haar verhaal
illustreert hoe essentieel het is dat man-
telzorgers erkenning krijgen voor de
enorme impact die de combinatie van
fysieke, emotionele en organisatorische
taken op hen heeft - soms ten koste van
hun eigen welzijn.

Een ander belangrijk aspect dat tijdens
de bijeenkomst naar voren kwam, was
de noodzaak om het welzijn van zowel
patiénten als hun mantelzorgers holis-
tisch te benaderen. Er werd bijvoorbeeld
gewezen op het belang van een biopsy-
chosociaal model, waarin niet alleen de
medische maar ook de psychologische
en sociale aspecten van men welbevin-
den centraal staan. Vaak raakt de man-
telzorger zodanig opgeslokt door de
zorg dat diens eigen behoeften - zoals
voldoende slaap, een gezond voedings-
patroon, en emotionele ondersteuning
- ondergeschikt raken. Het benadrukken
van communicatie binnen families en
tussen zorgverleners en mantelzorgers
werd daarbij als essentieel ervaren om
burn-out en gevoelens van isolatie tegen
te gaan.

Denise Young van Myeloma UK gaf ver-
volgens een uitgebreid overzicht van de
beschikbare ondersteuningssystemen
voor mantelzorgers. Via een breed scala

aan online informatie, video's, gedrukte
infopakketten en in persoon (zijnde fy-
sieke) bijeenkomsten (waaronder specia-
le break-out-sessies voor mantelzorgers)
wordt er hard gewerkt aan het bieden
van praktische en emotionele ondersteu-
ning. Een bijzonder waardevol initiatief is
het peer support- of beter gezegd, het
peer buddy-systeem. In dit systeem
worden mantelzorgers gekoppeld aan
vrijwilligers die zelf ervaring hebben
met myeloom of de zorg voor een dier-
bare. Het zorgvuldig afstemmen van de
juiste match - op basis van factoren als
geslacht, geleefde behandeltrajecten en
persoonlijke omstandigheden - blijkt
cruciaal. Op deze manier ontstaan niet
alleen waardevolle contacten, maar
vormt het ook een vangnet voor wie zich
overweldigd voelt door de verantwoor-
delijkheden van de zorg.

Tijdens de vraag- en antwoordsessie kwa-
men daarnaast praktische en organisato-
rische punten aan bod. Een vraag over de
financiering van Myeloma UK leidde tot
de toelichting dat de organisatie volledig
draait op donaties en fondsenwervings-
activiteiten, zonder enige overheids-
steun. Tevens werd besproken hoe het
verzamelen en selecteren van geschikte
peer buddy'’s een uitdaging vormt. Het is
namelijk belangrijk dat vrijwilligers die in
de positie komen te ondersteunen, zich-
zelf stabiel en zeker genoeg voelen om
anderen te helpen, zonder daarbij hun
eigen grenzen te overschrijden.

Een ander gevoelig maar heel belangrijk
onderwerp was dat mantelzorgers vaak
moeite hebben met het accepteren van
hulp. Zij zijn doorgaans gewend om con-
tinu voor anderen te zorgen, waardoor
het inroepen van steun - of het nu gaat
om praktische hulp of een luisterend oor
- soms als vreemd of zelfs als een kwets-
baarheid wordt ervaren. Er kwam naar
voren dat steun aannemen ook een kans
biedt om de ander een waardevolle rol te
geven; op die manier kunnen alle betrok-

kenen een positieve bijdrage leveren aan
het gezamenlijke welzijn.

De bijeenkomst werd afgesloten met een
reflectie over de immense waarde van
zowel de patiént als de mantelzorger in
het zorgsysteem. Er klonk een oproep tot
meer open communicatie en naar het
belang van een geintegreerd ondersteu-
ningsnetwerk, waarbij ook de emotione-
le en fysieke gezondheid van de mantel-
zorger niet over het hoofd mag worden
gezien. Verder werd er vooruitgeblikt
naar de volgende sessie, die zich zal rich-
ten op de introductie van nieuwe behan-
delmethoden en de rol van de Health
Technology Assessment (HTA) [zie ook
volgend deel] - met als doel dat de juiste
patiénten op het juiste moment toegang
krijgen tot baanbrekende behandelingen

HTA: Health Technology Assessment

Plenary Session 6 EU Health Techno-
logy Assessment

Roisin Adams Head of HTA Strategy and
External Engagement for the NCPE and
Chair of the EU Member State HTA Coordi-
nation group

Monica Racovitd Access and Policy Ma-
nager, MPE

HTA is moeilijk te vertalen en kan best
omschreven worden als: Wetenschap-
pelijke Onderbouwing voor zorgbeslis-
singen vanuit overheden en zal duidelijk
worden in onderstaande toelichting.

De betrokkenheid van patiénten en
patiéntenorganisaties bij de beoorde-
ling van gezondheidsinnovaties stond
centraal. De sessie werd geopend door
Roisin Adams (Head of HTA Strategy and
External Engagement for the NCPE and
Chair of the EU Member State HTA Coor-
dination group), die benadrukte dat het
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voor patient advocates essentieel is om
een actieve rol te spelen in de evaluatie-
processen van nieuwe geneesmiddelen.
Hierbij werd al snel duidelijk dat de rol
van de codrdinerende organisatie, MPE,
cruciaal is wanneer deze gemeenschap
haar inzichten en ervaringen deelt.

Monica Racovitd, Access and Policy Ma-
nager bij MPE, trad naar voren en gaf een
helder overzicht van de nieuwe Europese
regelgeving omtrent de Health Techno-
logy Assessment (HTA). Zij lichtte toe
dat de weg die een geneesmiddel aflegt
- van een onderzoeks- en ontwikkeling-
sidee via preklinische tests en klinische
proeven tot en met de markttoelating -
vaak vele jaren in beslag neemt. Hoewel
de Europese Geneesmiddelenautoriteit
(EMA) een belangrijke adviserende rol
speelt op het gebied van veiligheid en
effectiviteit, ligt de definitieve bevoegd-
heid voor markttoelating bij de Europese
Commissie. Aansluitend beschreef zij dat
het verkeer van een geneesmiddel in de
markt pas definitief wordt wanneer elk
land op nationaal niveau besluit over de
prijsstelling en vergoeding.

De introductie van een nieuw, EU-breed
HTA-reglement beoogt de vaak ge-
fragmenteerde nationale processen te
harmoniseren. In dit nieuwe systeem
wordt er een gemeenschappelijke stap
ingevoerd, waarbij de bedrijfseigenaren
slechts één dossier met klinische data
hoeven in te dienen voor een gezamen-
lijke beoordeling. Dit wordt de joint cli-
nical assessment genoemd. De bedoe-
ling is om op deze wijze een efficiéntere,
snellere en wetenschappelijk robuuste-
re evaluatie te realiseren. Tegelijkertijd
worden er via gezamenlijke wetenschap-
pelijke consultaties de ontwerpcriteria
van klinische proeven ingericht, zodat er
vanaf het begin helder is welke gegevens
noodzakelijk zijn voor de latere beoorde-
ling.

Een belangrijk aspect van deze nieuwe
aanpak is de oprichting van een coordi-
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natiegroep, bestaande uit vertegenwoor-
digers van alle lidstaten. Deze groep
werkt in vier subgroepen die respectie-
velijk verantwoordelijk zijn voor de geza-
menlijke klinische beoordeling, de geza-
menlijke wetenschappelijke consultaties,
de horizon scan (het verzamelen van tij-
dige informatie over nieuwe innovaties)
en het vaststellen van een gemeenschap-
pelijke methodologie. Bovendien speelt
het nieuw opgerichte HTA Stakeholder
Network een adviserende rol, waarbij
uitsluitend overkoepelende (en niet na-
tionale) patiéntenorganisaties kunnen
deelnemen. Dit waarborgt een represen-
tatieve en evenwichtige inbreng vanuit
de gehele patiéntenpopulatie.

Zowel Monica als de Roisin, benadrukten
dat het doel van het nieuwe systeem is
om het beoordelingsproces niet alleen
efficiénter maar ook transparanter te
maken. Terwijl de EMA de kwaliteit, vei-
ligheid en effectiviteit van een genees-
middel beoordeelt aan de hand van
specifieke onderzoeksvragen, richt de
Europese HTA zich op de comparatieve
effectiviteit. Dit betekent dat nieuwe
behandelingen vergeleken worden met
bestaande alternatieven om te bepalen
of zij een daadwerkelijke meerwaarde
bieden. Deze aanpak stelt de lidstaten in
staat om op basis van de gezamenlijke
gegevens het economisch en maatschap-
pelijk nut van een geneesmiddel zorgvul-
dig te evalueren.

Een ander belangrijk thema dat tijdens
de bijeenkomst uitvoerig werd bespro-
ken, is de noodzaak van duidelijke regels
rond conflict of interest. Alle betrokken
experts - of het nu om individuele pati-
enten, klinische deskundigen of andere
adviseurs gaat - moeten tijdig hun belan-
gen en eventuele banden met de indus-
trie melden. De regelgeving stelt hierbij
strikte criteria vast, zodat de onpartijdig-
heid van de betrokkenen gewaarborgd
blijft. Hierbij geldt dat financiéle relaties
of strategische adviesrollen binnen or-

ganisaties die directe financiéle steun
ontvangen van de ontwikkelaars van een
bepaald geneesmiddel als een rode lijn
kunnen worden gezien. Er werd tevens
benadrukt dat het belangrijk is dat pa-
tiénten niet alleen hun persoonlijke er-
varingen delen, maar ook een bredere
vertegenwoordiging van de gehele pati-
entenpopulatie naar voren brengen.

Daarnaast werd in de sessie helder ge-
maakt dat de betrokkenheid van pa-
tiénten over meerdere fasen van het
geneesmiddelenontwikkelingsproces
heen gewenst is. Naast deelname aan de
joint clinical assessment komen pati-
enten ook in een vroeg stadium, tijdens
de gezamenlijke wetenschappelijke con-
sultaties, in beeld. Dit zorgt ervoor dat
hun inzichten - bijvoorbeeld over welke
uitkomsten echt relevant zijn - tijdig wor-
den meegenomen bij de opzet van klini-
sche studies en de verdere evaluatie.

In de daaropvolgende vraag- en ant-
woordsessie kwamen diverse cruciale
vraagstukken aan bod. Zo werd er gede-
batteerd over de mate waarin het ver-
band tussen een patiént en een door de
industrie gefinancierde organisatie als
een algemeen diskwalificatiecriterium
geldt, en hoe dit per geval kan verschil-
len afhankelijk van de specifieke context
van het geneesmiddel in kwestie. Tevens
werd de representativiteit van de indivi-
duele patiéntexpert besproken. Hoewel
de inbreng vanuit persoonlijke ervaring
van groot belang is, is het wenselijk dat
deze ervaring door een bredere kennis
van de ziekte en een afstemming met an-
dere patiénte standpunten wordt verrijkt
- een taak die mede wordt ondersteund

via de patiénte participatie binnen
overkoepelende organisaties.

Tot slot werd onderstreept dat patiénten
voor hun belangrijke bijdrage worden
vergoed, waarbij een standaarddagtarief
van 450 euro geldt. Deze vergoeding er-
kent de tijd en expertise die zij investe-
ren in een complex en vaak omvangrijk
dossier, dat ook voor minder technisch
onderlegde betrokkenen toegankelijk
wordt gemaakt middels training en on-
dersteuning via programma'’s zoals EU-
PATI en EUCAPA.

EUPATI (European Patients’ Acade-
my on Therapeutic Innovation) is een
toonaangevend Europees opleidingspro-
gramma dat zich richt op het versterken
van de kennis en vaardigheden van pati-
enten en patiéntvertegenwoordigers, zo-
dat zij actief en deskundig kunnen mee-
doen aan onderzoek en ontwikkeling van
geneesmiddelen en andere gezondheid-
stechnologieén.

EUCAPA staat voor European Capacity
Building for Patients. Dit is een recent
Europees initiatief (2023-2025) dat pati-
enten en hun vertegenwoordigers traint
om effectief en deskundig deel te ne-
men aan Health Technology Assessment
(HTA)-het proces waarbij de meerwaarde
van nieuwe geneesmiddelen en medi-
sche technologieén systematisch wordt
geévalueerd ten opzichte van bestaande
alternatieven.
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Hoe goed samenwerken met zowel de
nationale overheid als met ministerie
voor gezondheid

Panel Discussion 1:
How to work well with
1. National government
2. Health Ministry

Dominik Rominski Kierunek Zdrowie,
Poland (MPE Member)

Lidija Pecova HEMA-ONKO, Macedonia
(MPE Member)

Lise-lott Eriksson Blodcancerforum, Swe-
den (MPE Member)

Deze sessie startte met Dominik Romin-
ski die zijn ervaringen deelde over het
samenwerken met overheidsinstanties
om structurele veranderingen in de ge-
zondheidszorg te bewerkstelligen. On-
danks dat hij even zijn excuses aanbood
voor zijn verouderde Engels - dat mede
was beinvioed door zijn langdurige on-
derbreking sinds zijn verblijf in Schot-
land in 2011 - straalde hij vertrouwen en
toewijding uit. Hij begon met een warm
welkom en feliciteerde de aanwezigen,
waarna hij overging op de wijze waarop
de samenwerking met diverse overheids-
organen in Polen vorm kreeg. Zo werd
er samengewerkt met onder andere de
Parlementaire Gezondheidscommissie,
diverse staande subcommissies op het
gebied van gezondheidszorg, en een spe-
ciale parlementaire groep, in de rest van
de tekst aangeduid als de PGFH. Deze sa-
menwerking bleek een belangrijk kanaal
te zijn om invloed uit te oefenen op be-
leid en zorgontwikkelingen.

De spreker lichtte toe hoe hij, na gesprek-
ken met parlementariérs - met bijzonde-
re steun van de voorzitter van PGFH, de
heer Marcin Skonieczka - in staat was om
een breed draagvlak te creéren. Hij wist
hiermee niet alleen andere betrokkenen
te mobiliseren, maar wist ook de meest
invloedrijke specialisten te betrekken, zo-
als de Nationale Consultant voor Hema-
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toncologie en vooraanstaande professo-
ren en artsen uit regionale ziekenhuizen.
Het directe contact en het gezamenlijk
opzetten van een speciaal communi-
catiekanaal vormden de basis voor een
samenwerking die het vertrouwen van
zowel de patiéntengemeenschap als de
beleidsmakers versterkte. Hier komen
de thema'’s consistentie en vertrouwen
sterk naar voren, aangezien het opbou-
wen van langdurige relaties met zowel
overheidsorganen als medische profes-
sionals als essentieel werd ervaren.

Van oorsprong draaide de organisatie -
toen nog bekend als Hema - voorname-
lijk om hematologie. Naarmate de nood
aan bredere inzet, in het bijzonder op het
gebied van oncologie, toenam, vond de
transformatie plaats naar Hema-Onko.
Deze evolutie werd ingegeven door de
overmatige instroom van oncologische
kwesties, waarbij de spreker Lidija Peco-
va en haar collega Milica merkten dat het
niet langer houdbaar was om de signalen
van patiénten en clinici te negeren. Door
structureel met de overheid in gesprek
te blijven, werden de ervaringen van pa-
tiénten vertaald naar concrete actiepun-
ten. Het inzetten van gerichte media- en
publiekscampagnes, het organiseren van
educatieve fora en het betrekken van in-
ternationale initiatieven - zoals projecten
in samenwerking met Myeloma Patients
Europe - versterkten de positie van de
organisatie als een betrouwbare verte-
genwoordiger van patiénten belangen.
Dit illustreert wederom het belang van
patiént gerichtheid als kernprincipe in
hun aanpak.

Tijdens de bijeenkomst werd ook de uit-
daging besproken van het kiezen van de
juiste prioriteiten, aangezien de behoef-
ten van patiénten, medici en beleidsma-
kers niet altijd samenvallen. Ondanks
frequente wisselingen in de politieke
machtsverhoudingen en zelfs een ernsti-
ge crisis in het oncologiesysteem, wist de
organisatie door consistentie en vast-

houdendheid een structurele opmars te
maken. Zo resulteerden hun inspannin-
gen onder meer in het verkrijgen van een
speciale financieringsregeling, waarbij
het budget voor hematologie en oncolo-
gie gezamenlijk met 55% werd verhoogd.
De presentatie liet duidelijk zien dat het
strategisch inzetten op zowel publieke
als privaat-gesponsorde initiatieven de
fundering vormde voor blijvende veran-
deringen in het zorgbeleid.

Een belangrijk onderdeel van de bespre-
king betrof het project ‘Science of Today,
Treatment of Tomorrow’, waarin patiént-
verhalen werden gecombineerd met ste-
vig wetenschappelijk bewijs. Er werden
enquétes uitgevoerd onder zowel politici
als betrokken medische professionals
om de onvrede over de regionale ver-
schillen in behandeling en de lage deel-
name aan klinische onderzoeken aan het
licht te brengen. Deze gegevens fungeer-
den als de katalysator om overheidsin-
stanties aan te sporen tot actie op het
gebied van innovatie en patiént-Toegang
tot nieuwe therapieén. De aanpak bena-
drukte opnieuw de noodzaak om niet al-
leen te leunen op subjectieve ervaringen,
maar ook op harde data, waardoor de
gezamenlijke boodschap kracht bij kwam
als die van consistentie en patiént ge-
richte belangenbehartiging.

Tijdens de daaropvolgende vragenronde
kwamen nog een aantal belangrijke as-
pecten aan bod. De deelnemers bespra-
ken hoe men omgaat met opmerkingen
van politici die aanspraken dat er simpel-
weg niet genoeg geld beschikbaar zou
zijn. In plaats daarvan werd benadrukt
dat de beschikbare middelen vaak sim-
pelweg niet op de juiste manier werden
verdeeld. Daarnaast werd gewezen op
het belang van vroegtijdige opsporing,
preventie en het aanpassen van de pu-
blieke beeldvorming, zodat patiénten
niet als last maar als waardevolle part-
ners worden gezien. Ook kwam naar
voren dat de samenwerking met andere

ministeries en overheidsorganen, alsook
een bredere aandacht voor sociale vang-
netten, cruciaal is zodat patiénten in elke
levensfase - zeker degenen die als zelf-
standige opereren - de ondersteuning
krijgen die zij nodig hebben. Dit alles on-
derstreept opnieuw de centrale rol van
patiént gerichtheid binnen de gehele
beleidsagenda.

Tot slot benadrukte de spreker dat suc-
cesvolle verandering niet van de ene op
de andere dag plaatsvindt, maar het re-
sultaat is van voortdurende inspannin-
gen, samenwerking en het vieren van
elke kleine overwinning. Het fundament
voor blijvende verbetering van het ge-
zondheidssysteem ligt in de combinatie
van consistentie, vertrouwen en een
vastberaden inzet voor de patiént. De
bijeenkomst sloot af met een oproep om
de dialoog online voort te zetten en sa-
men te blijven werken aan innovatieve
oplossingen, zodat iedere patiént - onge-
acht de omstandigheden - kan rekenen
op een gezond en rechtvaardig zorgsys-
teem.

Afsluiting en besluiten van de MPE
Masterclass 2025:

De bijeenkomst werd geopend met een
inspirerende boodschap over de inzet
van MPE. De spreker benadrukte dat
de organisatie zich onvermoeibaar inzet
voor toegang tot geneesmiddelen en
voor het verbeteren van de patiéntresul-
taten. Er werd uitgebreid gesproken over
het belang van diagnostiek en op maat
gemaakte behandelingen. Daarbij ging
de spreker in op onderwerpen als vroeg
diagnose en het gebruik van technieken
als MRD-sequencing, waarmee hij aangaf
dat zowel technologische ontwikkelingen
als persoonlijke inzet kritische factoren
zijn in de strijd tegen ziekten.
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Daarnaast liet de spreker weten dat de
essentie van innovatie onlosmakelijk
verbonden is met toegang. Hierbij werd
verwezen naar eerdere uitspraken van
collega’s zoals Lisa Lott, die herhaaldelijk
onderstreepte dat zonder toegang tot
medische behandelingen en zorg geen
sprake kan zijn van echte innovatie. De
uitdagingen van vroege diagnose en de
daarbij behorende kostbaarheidspro-
blemen werden eveneens besproken. Er
werden lessen getrokken uit bestaande
ervaringen en best practices gedeeld die
de basis kunnen vormen voor toekomsti-
ge initiatieven.

Een belangrijk onderdeel van de bijeen-
komst was het benadrukken van het be-
lang van betrokkenheid van patiénten en
het betrekken van de juiste experts in de
discussie over nieuwe geneesmiddelen.
De spreker lichtte toe dat MPE zich actief
bezighoudt met het aanpakken van be-
langenconflicten en het aantrekken van
patiénte-experts, zodat de stem van de
patiént in alle ontwikkelingen vertegen-
woordigd is. Tevens werd het belang van
samenwerking en het onderhouden van
contact met de overheid aangehaald, wat
volgens de spreker essentieel is om ech-
te veranderingen te bewerkstelligen.

Een ander terugkerend thema was de
ondersteuning van mantelzorgers. De
spreker gaf aan dat het welzijn van de
mantelzorger een integraal onderdeel
is van de strategische doelen van MPE.
Naast het verstrekken van informatie
en psychosociale ondersteuning, werd
er gepleit voor peer-to-peer ondersteu-
ning. Ook werd kort geroerd over de rol
van Al en data-analyse, waarbij enerzijds
verwondering en een zekere terughou-
dendheid werden uitgesproken, maar
anderzijds de noodzaak om deze techno-
logieén te omarmen voor het verbeteren
van inzicht in vroege diagnose en patién-
tenzorg.
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Verder werd er tijdens een break-out
sessie uitgebreid stilgestaan bij financie-
ringsmogelijkheden. De discussie ging
over hoe patiénte-groepen zich kunnen
voorbereiden op regelgeving en hoe zij
op een effectieve manier met de far-
maceutische industrie kunnen samen-
werken om projecten te ondersteunen.
Deze dialoog werd gezien als een veel-
belovende eerste stap richting een meer
gestructureerde aanpak van financiering,
waarin een evenwichtige samenwerking
centraal staat.

Het verloop van de bijeenkomst ging
naadloos over in de volgende fase, waar-
in Katie de opvolgstappen introduceer-
de. Zij gaf een overzicht van de leerpun-
ten van het weekend en benadrukte dat
de nieuwe strategische doelen voor de
komende vijf jaar zullen draaien om be-
tere ondersteuning en zorg. Het belang
van actief luisteren naar de behoeften
van de gemeenschap, zowel van patién-
ten als van mantelzorgers, werd opnieuw
benadrukt. Hierbij werd ook de ontwik-
keling van een diagnose pad genoemd,
dat in de afgelopen jaren succesvol werd
toegepast bij aandoeningen als myeloom
en AL-Amyloidose. Dit pad helpt onder
andere huisartsen, orthopedisten en an-
dere specialisten bij het tijdig herkennen
van ziekteverschijnselen, en wordt bin-
nenkort verder uitgebreid naar meer in-
ternationale en praktische toepassingen.
Tevens werd vermeld dat Ailey en haar
team klaarstaan om organisaties te on-
dersteunen bij het ontwikkelen van en-
quétes en het analyseren van data. Dit
is bedoeld om de toegang tot zorg te
verbeteren en de behoeften van de pa-
tiéntenpopulatie nauwkeurig in kaart te
brengen. Er werd eveneens ingestemd
met de noodzaak om de bestaande
regels rondom samenwerking met de
farmaceutische industrie kritisch te be-
kijken, zodat de partnerschappen weder-
zijds voordelig worden.

Als afsluitend punt werden nieuwe on-
derwerpen geintroduceerd, zoals de
Noties rondom Al, aanvullende MRD-me-
thodieken, en de EHA-/ASMO-richtlijnen.
Hierbij werd nogmaals onderstreept dat
het essentieel is dat de patiénten ge-
meenschap goed geinformeerd is over
deze snel evoluerende technieken en dat
men voorbereid is op de veranderingen
die zij met zich meebrengen. De bijeen-
komst werd afgesloten met de oproep
aan de leden van de organisatie om de
opgedane inzichten terug te brengen
naar hun eigen netwerken, de behaalde
verbindingen te benutten en actief feed-
back te geven via de ingezette enquétes.
Ook werd de toekomstige Masterclass
in Lisbon, die gepland staat voor 24-26
april van het komende jaar, onder de
aandacht gebracht als een belangrijk ver-
volg op dit weekend.

Tenslotte werd, na een officieel dank-
woord aan alle sponsoren, partners,
leden en experts, de bijeenkomst infor-
meel afgerond met een uitnodiging voor
een afscheidslunch in het West Park. In

de laatste minuten van de sessie volgde
een reeks korte, informele uitspraken
en humoristische opmerkingen, waarin
onder meer werd gerefereerd aan prak-
tische zaken als bagagecontrole en aan
herinneringen die levendig werden ge-
deeld.

Deze tekst illustreert de centrale thema's
van de bijeenkomst, namelijk toegang,
vroeg diagnose, ondersteuning en
samenwerking. Elke van deze thema's
speelt een kritieke rol in de gezamenlijke
missie om de levenskwaliteit van patién-
ten te verbeteren en nieuwe innovaties
in de gezondheidszorg succesvol te im-
plementeren. Mocht je nog meer willen
weten over de praktische uitwerking van
deze strategieén of ervaringen in andere
sectoren, dan zijn er altijd nieuwe inzich-
ten en perspectieven te ontdekken in de
voortdurende dialoog binnen de zorg-
sector.

&I Jan Walschap

P
L CIMP

VLAANDEREN vzw

Contacigroep Myeloom en Waldenstrém Patiénten

51



REACTIE VAN DE LEZERS

NAAR AANLEIDING VAN DE NIEUWSFLASH
NR.2 HEBBEN DE LEZERS GEREAGEERD.
HIERNA EEN VOLLEDIG OVERZICHT VAN
DE REACTIES.

Een aangename verrassing dat wij ditmaal reacties hebben bekomen, wat we in

het verleden blijkbaar nooit hebben mogen ontvangen!

Zou de digitale verzending hiervoor de aanleiding gegeven hebben?

stichting De redactie zal in de mate van het mogelijke rekening houden met de opmer-
kingen en suggesties.

tegen \ De medische teksten zijn inderdaad soms complex, maar wij willen u als lezer
kanker :\\ en patiént zo uitgebreid mogelijk informatie verschaffen. Deze informatie is
meestal opgesteld door dokters of professoren en is inderdaad soms bestemd
voor medisch geschoold personeel

Wij waarderen ten volle uw reacties en hopen dat we in de toekomst nog meer
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Samen werken aan een betere samenleving
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interactie met u kunnen hebben.

Reacties kunnen altijd gestuurd worden naar onze redactie:

jan@cmpvlaanderen.be
jeannot@cmpvlaanderen.be
roger@cmpvlaanderen.be

Reactie 1

“Hartelijk dank voor de laatste CMP
Nieuwsflash. De diepgaande informa-
tie over de nieuwe behandelingsme-
thoden voor multipel myeloom was
bijzonder waardevol voor mij. Hoewel
de medische terminologie soms uit-
dagend is, waardeer ik juist dat jullie
geen concessies doen aan de inhou-
delijke kwaliteit. Deze gedetailleerde
informatie helpt mij om betere ge-
sprekken te voeren met mijn behan-
delend arts.”

Reactie 2

“Wat een uitstekende editie van de
Nieuwsflash! De complexiteit van de
artikelen over de recente onderzoe-
ken naar Waldenstrém is precies wat

we nodig hebben. Het is misschien
niet altijd gemakkelijk te begrijpen,
maar het is essentieel om goed gein-
formeerd te blijven over de nieuwste
ontwikkelingen. Jullie slagen erin om
wetenschappelijke informatie toegan-
kelijk te maken zonder de nuance te
verliezen.”

Reactie 3

“De laatste Nieuwsflash was bijzonder
informatief. |k waardeer vooral het
artikel over de samenwerking tussen
de regio's Limburg en Antwerpen.
De gedetailleerde uitleg over de be-
handelingsopties was complex maar
noodzakelijk om te begrijpen wat de
mogelijkheden zijn. Blijf alsjeblieft
deze hoogwaardige informatie delen!”



Reactie 4

“lk lees de Nieuwsflash altijd met veel
interesse. Het laatste nummer bevat-
te zeer waardevolle informatie over
de regionale bijeenkomsten. Sommi-
ge artikelen waren wel aan de com-
plexe kant, vooral het stuk over de
nieuwe medicatie. Misschien kunnen
jullie overwegen om een verklarende
woordenlijst toe te voegen voor de
medische termen? Dat zou de toegan-
kelijkheid kunnen vergroten zonder
afbreuk te doen aan de inhoud.”

Reactie 5

“De kwaliteit van de Nieuwsflash is
zoals altijd hoog. Ik vind de persoonlij-
ke verhalen van lotgenoten bijzonder
waardevol en herkenbaar. Het artikel
over de nieuwe behandelingsmetho-
den was behoorlijk complex, maar
juist die diepgang maakt jullie nieuws-
brief zo waardevol. Een suggestie:
misschien kunnen jullie de meer tech-
nische artikelen voorzien van een kor-
te samenvatting in eenvoudige taal?”

Reactie 6

“Bedankt voor de recente Nieuws-
flash. De informatie over de symposia
en regionale ontmoetingsmomenten
was zeer nuttig. Het wetenschappe-
lijke artikel over de nieuwe onderzoe-
ken was behoorlijk ingewikkeld, maar
ik begrijp dat deze complexiteit nodig
isom ons goed te informeren. Wellicht
kunnen jullie in toekomstige edities
wat meer visuele ondersteuning bie-
den bij de complexere onderwerpen?”

Reactie 7

“lk waardeer de inspanningen van
CMP Vlaanderen enorm, maar ik vond
de laatste Nieuwsflash eerlijk gezegd
wat te ingewikkeld. Als relatief nieuwe

patiént raak ik soms overweldigd door
alle medische informatie. Zou het mo-
gelijk zijn om naast de diepgaande ar-
tikelen ook wat meer basisinformatie
op te nemen voor mensen die nog
niet zo lang met de ziekte leven?”

Reactie 8

“De Nieuwsflash bevat altijd waarde-
volle informatie, maar ik moet toege-
ven dat ik soms moeite heb om alles
te begrijpen. Vooral het artikel over de
nieuwe behandelingsprotocollen was
voor mij te complex. Ik zou het waar-
deren als er af en toe wat luchtigere
onderwerpen aan bod komen, zoals
ervaringsverhalen of praktische tips
voor het dagelijks leven met de ziek-
te.”

Reactie 9

“Hoewel ik de kwaliteit van de infor-
matie in de Nieuwsflash zeer waar-
deer, vind ik het soms moeilijk om
door alle medische termen heen te
komen. Misschien kunnen jullie over-
wegen om de nieuwsbrief op te delen
in verschillende secties: een deel met
meer toegankelijke informatie en een
deel met de diepgaandere medische
artikelen? Zo kan iedereen zelf kiezen
welk niveau het beste bij hem of haar
past.”

Reactie 10

“De laatste CMP Nieuwsflash was wer-
kelijk uitstekend! De combinatie van
wetenschappelijke diepgang en prak-
tische informatie was perfect in ba-
lans. Juist de complexiteit van sommi-
ge artikelen geeft mij vertrouwen dat
jullie ons serieus nemen als patiénten
die willen begrijpen wat er gaande is.
Hartelijk dank voor jullie toewijding
aan kwaliteit.”

Reactie 11

“Wat een geweldige editie van de
Nieuwsflash! Ik waardeer vooral de
manier waarop jullie complexe medi-
sche informatie vertalen naar begrij-
pelijke taal zonder de essentie te ver-
liezen. De updates over de regionale
activiteiten waren ook zeer informa-
tief. Jullie nieuwsbrief is een onmis-
bare bron van informatie voor mij als
patiént.”

Reactie 12

“De Nieuwsflash blijft een baken van
kwaliteit in de informatievoorziening
voor patiénten met multipel myeloom
en Waldenstrém. De diepgaande arti-
kelen over nieuwe behandelingsme-
thoden zijn misschien complex, maar
juist die complexiteit weerspiegelt de
realiteit van onze aandoening. Ik ben
dankbaar voor jullie niet-aflatende in-
zet om ons zo goed mogelijk te infor-
meren.”

Reactie 13 - Dexamethasone Door-
braak

“Wat een fantastisch nieuws over de
dexamethasone-reducerende behan-
deling voor oudere MM-patiénten!
Het geeft me zoveel hoop dat onder-
zoekers constant werken aan mildere
behandelingen die toch effectief blij-
ven. Als familie van een 82-jarige pa-
tiént vind ik het geruststellend dat er
specifiek aandacht is voor de kwets-
bare groep oudere patiénten. Jullie
nieuwsflash houdt ons perfect op de
hoogte van deze belangrijke ontwik-
kelingen.”

Reactie 14 - Technische Innovaties

“Het artikel over het EXENT systeem
in AZ Sint-Jan Brugge heeft me enorm
geboeid! Professor Vercammen legt
zo helder uit hoe deze nieuwe tech-

nologie het mogelijk maakt om M-pro-
teines veel gevoeliger te detecteren.
De gedachte dat dit misschien minder
beenmergpuncties betekent in de toe-
komst, is voor mij als patiént zeer be-
moedigend. Prachtig dat Belgié voor-
op loopt met deze innovaties!”

Reactie 15 - VUB Onderzoek Waarde-
ring

“Het onderzoek van de VUB over lokale
botbehandeling met het ‘sicXer’ mate-
riaal klinkt veelbelovend! Ik waardeer
enorm dat jullie dit soort complex
onderzoek vertalen naar begrijpbare
taal. Het idee dat er gewerkt wordt
aan materialen die zowel botgenezing
bevorderen als lokaal tumorcellen be-
strijden, geeft me vertrouwen in de
toekomst van onze behandeling.”

Reactie 16 - Toegankelijke Complexi-
teit

“De nieuwsflash slaagt er keer op keer
in om wetenschappelijke doorbraken
zoals de CAR-T ontwikkelingen begrij-
pelijk te maken. Ja, het is complex,
maar juist die complexiteit toont aan
hoe serieus jullie ons als patiénten ne-
men. Het artikel over anito-cel thera-
pie was fascinerend - eindelijk begrijp
ik beter wat deze nieuwe behandelin-
gen inhouden. Dank voor deze hoog-
waardige informatievoorziening!”

Reactie 17 - Persoonlijke Verhalen
Waardering

“Het verhaal van huisarts Bert Leysen
die met zijn patiénten gaat wandelen,
raakte me diep. Deze menselijke be-
nadering binnen de medische wereld
is precies wat we nodig hebben. De
combinatie van harde medische we-
tenschap en dit soort hartverwarmen-
de verhalen maakt jullie nieuwsflash
uniek en waardevol.”



Reactie 18 - Praktische Meerwaarde
“Naast alle medische informatie waar-
deer ik ook de praktische aspecten:
het receptje voor het torentje van
Sint-Jakobsnoten probeer ik zeker
uit! Het toont aan dat leven met MM
meer is dan alleen behandelingen. De
balans tussen medische diepgang en
leuke, praktische tips is perfect.”

Reactie 19 - Regionale Activiteiten
“De uitgebreide verslagen van de re-
gionale bijeenkomsten in Oost- en
West-Vlaanderen en Antwerpen tonen
aan hoe levendig onze gemeenschap
is. Het bezoek aan Hotelschool Ter
Groene Poorte klonk geweldig! Deze
activiteiten zijn zo belangrijk voor het
sociale aspect van ons lotgenoten-
schap. Kudos voor alle vrijwilligers die
dit mogelijk maken.”

Reactie 20 - Internationale Connec-
ties

“De verslagen van de symposia in Na-
men en andere internationale con-
tacten bewijzen dat CMP Vlaanderen
goed bekend is met ontwikkelingen el-
ders. De informatie over de iStopMM
studie uit lJsland bijvoorbeeld - wie
anders zou ons daarover informeren?
Jullie fungeren echt als onze brug naar
de internationale MM-gemeenschap.”

Reactie 21 - Waardering met Sugges-
tie

“Weer een uitstekende editie! Het ar-
tikel over Al in de zorg was bijzonder
interessant, vooral de nuancering dat
Al hulpmiddel is, geen vervanger. De
medische artikelen over linvoselta-
mab en andere nieuwe behandelin-
gen zijn complex maar noodzakelijk.
Misschien zouden korte samenvattin-
gen in ‘gewone taal’ naast de gedetail-
leerde artikelen een extra hulp kun-
nen zijn voor nieuwere patiénten?”

Reactie 22 - Dankbaarheid en Toe-
komstblik

“Deze nieuwsflash bevestigt opnieuw
waarom CMP Vlaanderen zo'n waar-
devolle organisatie is. Van de diep-
gaande medische informatie tot de
persoonlijke verhalen van mantelzorg
- alles toont jullie toewijding aan ons
welzijn. Het interview met Prof. Ver-
cammen en de technische innovaties
geven me vertrouwen dat we in goede
handen zijn. Dank aan alle vrijwilligers
die deze kwaliteit mogelijk maken,
ondanks de persoonlijke uitdagingen
zoals Jeannot die heeft moeten door-
staan. Jullie zijn een voorbeeld van
veerkracht!”

VOOR U GELEZEN

"HET ONVERGETELIJKE JAAR VAN TOMOKO"
DOOR YOKO OGAWA

Zoek je deze zomer een prachtig, dromerig verhaal om helemaal in weg te zakken?
Dan is Het onvergetelijke jaar van Tomoko de perfecte keuze.

Prachtig, poétisch verhaal om langzaam te lezen — in de zetel, in de hangmat of op
een strandstoel — waarbij de zomerse luwte de toon zet voor pure ontspanning.

Een aanrader voor iedereen die ervan houdt om te dagdromen, te mijmeren en even
te ontsnappen aan de hectische en soms sombere werkelijkheid

In deze roman neemt de Japanse auteur Yoko Ogawa ons mee terug naar de zomer
van 1972, gezien door de ogen van de twaalfjarige Tomoko. Terwijl haar moeder in
Tokio studeert, verblijft Tomoko een jaar bij haar excentrieke oom, tante en hun doch-
ter Mina in hun groot huis in de stad Ashiya. Het is een huis vol geheimen, prachtig
ouderwets, met een dwergnijlpaard als huisdier en een grootmoeder die haar eigen
geschiedenis met zich meedraagt.

Daar, te midden van de warmte, de geuren en de subtiele vriendschappen, ervaart To-
moko de zoetheid, de weemoed en de betovering die de kindertijd zo speciaal maakt.
Het onvergetelijke jaar van Tomoko is een aanrader.

Jeannot
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KOM OP TEGEN KANKER

LAAT ONS EVEN
KENNISMAKEN MET
DE OORSPRONG VAN

Kom op KOM OP TEGEN KANKER!

Uit Wikipedia, de vrije encyclopedie

Leo Van Der Elst (links) en Jan Hautekiet
tijdens een promotie bij de start van de Omloop Het Nieuwsblad 2012

Kom op tegen Kanker, oorspronkelijk strijd tegen kanker. De organisatie zet
de Vlaamse Liga tegen Kanker (VLK), zich in voor drie doelen: minder kanker,
is een Vlaamse ngo en vzw actief in de meer genezing en een betere levens-
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kwaliteit voor wie kanker heeft (gehad).
Kom op tegen Kanker pleit tegelijk voor
een beter kankerbeleid en structurele
oplossingen om de ziekte te vermijden,
te bestrijden en te verzachten. Om dat
te kunnen doen, mobiliseren ze zoveel
mogelijk mensen om zich te engageren
als zorgvrijwilliger, als actievoerder of als
donateur.

De organisatie is bekend van de gelijkna-
mige actie Kom op tegen Kanker, waarin
het onder andere door het verkopen van
plantjes geld inzamelt. Deze campagne
wordt ook in Nederland gehouden on-
der de titel “Sta op tegen Kanker”.

Geschiedenis

De wortels van de Vlaamse Liga tegen
Kanker lagen in de in 1924 onder be-
scherming van Koningin Elisabeth op-
gerichte Nationale Belgische Liga tegen
Kanker. De activiteiten van de organisa-
tie werden vanaf 1950 voortgezet door
het Belgisch Werk tegen Kanker. In 1993
ontstond als gevolg van de staatshervor-
mingen in Belgié de Vlaamse Kankerliga,
die bleef samenwerken met het federale
Belgisch Werk tegen Kanker.

Parallel hieraan ontstond Kom op te-
gen Kanker, begonnen met een succes-
volle inzamelingsactie in 1989. In 1988
deed Kathy Lindekens een oproep voor
een benefietactie ten voordele van kin-
deren met kanker. Ze mobiliseerde haar
radiocollega’s en dat leidde tot een bene-
fietshow die op 14 mei 1989 werd uitge-
zonden op TV2. De toenmalige BRT vond
dat het daarbij niet mocht blijven en zo
ontstond Kom op tegen Kanker. Een

tweede campagne kwam er in 1991 en
sindsdien is er een om de twee jaar.

Op 1 januari 1998 fuseerden de Vlaamse
Kankerliga en Kom op tegen Kanker tot
de Vlaamse Liga tegen Kanker. Sinds 27
november 2014 gebruikt de organisatie
niet meer de naam Vlaamse Liga tegen
Kanker, maar heet ze Kom op tegen Kan-
ker.[2]

Frank Deboosere (hier in 2013) was vele jaren
campagneleider van Kom op tegen Kanker
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KAHLO & WALDO

60

4’9 ‘BNY QamAtr132INnT

STICHTING TEGEN KANKER
2 Vit

¥

stichting LEVENSLOOP
tegen -\\
kanker A\ stichting

tegen
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EN JONGEREN BESCHERMEN HUN HUID
ONVOLDOENDE TEGEN DE ZON

e

Ruim zeven op de tien kinderen tussen 12 en 18 jaar liepen vorig jaar een zonne-
brand op. Bij meer dan een derde was die zelfs pijnlijk. Een nieuw onderzoek bij
meer dan 4.000 jongeren in ons land bewijst dat zonveilig gedrag nog lang geen
reflex is. Dit jaar slaan Stichting tegen Kanker en Euromelanoma de handen in
elkaar, met een bijzondere focus op preventie bij kinderen en jongeren. “Ver-
standig omgaan met de zon is geen luxe maar een noodzaak, vanaf jonge leef-
tijd. Huidkanker blijft de snelst stijgende kanker in ons land met jaarlijks meer
dan 50.000 nieuwe gevallen. Overmatige, onbeschermde blootstelling aan
uv-stralen is de belangrijkste oorzaak daarvan.”

Primeur: in de strijd tegen huidkanker slaan Stichting tegen Kanker en Euromelanoma
dit jaar de handen in elkaar. Als partners willen ze zonveilig gedrag stimuleren, spe-
cifiek bij de jongere generaties. Samen brengen ze expertise, educatief materiaal en
netwerken samen. Ook Sundo sluit aan, met mobiele zonnecrémepalen op kampen,
om bescherming laagdrempelig en zichtbaar te maken voor kinderen en jongeren.
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Belang van zonbescherming van jongs
af aan

“Wie op jonge leeftijd verbrandt, loopt la-
ter meer risico op huidkanker”, zeggen
dr. Thomas Maselis (dermatoloog en
Belgisch voorzitter van Euromelanoma)
en Lies Goovaerts (uv-expert van Stich-
ting tegen Kanker). “Zonveilig gedrag op
jonge leeftijd aanleren vergroot de kans
dat dit gedrag later wordt verdergezet.
Inzetten op de schoolomgeving is daarbij
belangrijk. Kinderen zijn immers vaak op
school op momenten dat de uv-index 3 of
hoger is. Het is nodig om samen te werken
met betrouwbare partners in het onderwijs,
de zorg én de vrijetijdsorganisaties.”

Zowel Stichting tegen Kanker als Euro-
melanoma reiken daarom educatief ma-
teriaal aan. Euromelanoma ontwikkelde
vijf animatievideo's in het Nederlands en
Frans, gericht op jonge kinderen. Ze leg-
gen op een speelse manier uit waarom
zonbescherming belangrijk is. De video's
zijn beschikbaar via YouTube en Klas-
cement (een gratis platform van Klasse
voor leerkrachten). Vanuit het Europese
netwerk wordt aanvullend educatief ma-
teriaal verspreid, op maat van lagere en
secundaire scholen.

Stichting tegen Kanker werkt al verschil-
lende jaren pedagogische tools uit om
kinderen op een speelse manier te leren
hoe ze zich het best beschermen tegen
de zon. In 2024 bereikten de ‘ZonneSlim-
me Scholen’, met steun van de Vlaamse
overheid in Vlaanderen en van La Roche
Posay in Wallonié, zo'n 25.000 leerlingen
in het Belgisch lager onderwijs. Via een
pedagogische koffer - met tools, materi-
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alen en kant-en-klare lesideeén - worden

leerkrachten en kinderen aangemoedigd

om actief na te denken over bescher-
ming tegen uv-straling.

De impact is duidelijk:

e leerkrachten zeggen dat na gebruik
van de doekoffer 53% van de leerlin-
gen zich vaker insmeert, 50% sneller
een pet of hoed draagt, en 49% be-
wuster de schaduw opzoekt

e l|eerkrachten rapporteerden over hun
collega’s dat ze vaker ingrijpen: 45%
zegt dat hun collega’s leerlingen aan-
spreken die onbeschermd in de zon
staan, en 44% zegt dat hun collega’s
actief het goede voorbeeld geven.

Toch is er ruimte voor verbetering:
slechts 6% van de scholen heeft een uit-
gewerkt zonbeleid, en amper 12% checkt
actief de uv-index bij buitenactiviteiten.

Zonnebrand blijft dagelijkse realiteit
bij jongeren

Uit nieuw onderzoek van Stichting tegen
Kanker bij Belgische 12- tot 18-jarigen
(Indiville, 2024) blijkt dat jongeren zich
niet automatisch beschermen tegen de
zon. Jongeren werd gevraagd in welke
mate ze bepaalde activiteiten onder-
namen en, indien van toepassing, hoe
vaak ze daarbij hun huid tegen de zon
beschermden. Slechts bij twee activitei-
ten gaf meer dan de helft aan hun huid
‘altijd’ of ‘meestal’ te beschermen: tijdens
zonvakanties (69%) en strandvakanties
(64%). Maar tijdens gewone buitenacti-
viteiten - sporten, bezoek aan pretpark,
festival... - geeft een meerderheid aan
dat ‘zelden’ of ‘nooit’ te doen.

Daarbij liep 74% het afgelopen jaar min-
stens één keer een lichte zonnebrand
op, 35% minstens één keer een goede
verbranding met ongemak en pijn en
9% een zware verbranding met symp-
tomen van een zonnesteek. Ook blijft
een gebruinde huid verbonden met het
schoonheidsideaal: 31% van de jonge-
ren vindt een kleurtje krijgen belangrijk
en 16% verbrandt liever dan zonder
zongebruinde tint terug te keren uit va-
kantie.

Voor de meeste jongeren vormen ouders
(54%) en familie (38%) de belangrijkste
informatiebronnen over huidbescher-
ming tegen de zon. Opvallend is dat
TikTok (21%) op de derde plaats staat,
nog vooér vrienden, de huisarts of der-
matoloog. Eén op de tien jongeren volgt
influencers die soms advies geven over
omgaan met de zon, en bijna een kwart
van hen heeft ooit al die raad gevolgd.
Dit advies is meestal gericht op bescher-
ming, maar er circuleren ook verontrus-
tende aanbevelingen, zoals het smeren

van olie, het gebruiken van zonnecréeme
met een lage(re) beschermingsfactor,
bewust onbeschermd zonnen, onder de
zonnebank gaan en het toepassen van
tanning-neussprays.

Zonveilige generaties opvoeden

De samenwerking van Stichting tegen
Kanker en Euromelanoma is meer dan
een eenmalige actie. Door kinderen en
jongeren structureel te bereiken met in-
formatie en goede voorbeelden, bouwen
de organisaties aan een generatie die
zich bewust én weerbaar opstelt tegen-
over de zon.

Dr. Maselis, dermatoloog (Euromela-
noma) en Dr. Le Ray, medisch directeur
(Stichting tegen Kanker): “Als we vandaag
zorgen dat jongeren hun huid goed bescher-
men, vermijden we duizenden huidkankers
later. We willen een generatie opvoeden
voor wie zonbescherming vanzelfsprekend
is. Zonveilig gedrag moet net zo normaal
worden als je handen wassen, je tanden
poetsen of een fietshelm opzetten.”
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NIEUWS UIT DE REGIO’S

ZATERDAG 4 OKTOBER 2025
JAARLIJKS SYMPOSIUM TE HASSELT

CMP Vlaanderen Symposium 2025 - Jouw moment van verbinding in Hasselt!

Zet al zeker vast in jouw agenda! Zaterdag 4 oktober 2025 wordt HET evenement van
het jaar voor iedereen die betrokken is bij multipel myeloom en Waldenstrom. CMP
Vlaanderen nodigt je uit voor een onvergetelijke dag vol inspiratie, kennis en warme
ontmoetingen in het hart van Hasselt.

Alle praktische info op een rijtje

Wanneer: Zaterdag 4 oktober 2025

Waar: PXL Next, Elfde-Liniestraat 24, 3500 Hasselt
Onthaal: vanaf 9.15 uur (koffie en croissant wachten op jel)
Programma: 10.00 - 15.30 uur

Deelname: enkel fysiek - geen online mogelijkheid

Let op: dit wordt een exclusief samenzijn waar persoonlijk contact centraal staat!
Waarom je dit symposium absoluut niet mag missen?

CMP Vlaanderen staat dagelijks klaar voor lotgenotencontact, informatieverspreiding
en belangenbehartiging. Dit symposium is veel meer dan een gewone bijeenkomst -
het is jouw kans om:

* Inspirerende verhalen te horen van experts en ervaringsdeskundigen

* Lotgenoten te ontmoeten die jouw situatie begrijpen

* De nieuwste ontwikkelingen te ontdekken in behandeling en onderzoek

* Jezelf te versterken met praktische tips en inzichten

* Deel uit te maken van onze warme CMP-gemeenschap

“Het symposium geeft me altijd nieuwe energie en hoop.
Hier voel je dat je niet alleen staat.”

- Deelnemer van vorig jaar -
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Een prachtige locatie die uitnodigt
De PXL Hogeschool in Hasselt is de perfecte
setting voor ons symposium. Deze moder-
ne, volledig toegankelijke campus ligt cen-
traal en biedt alle comfort die je nodig hebt:
* Ruime parking direct bij het gebouw
* Vlotte bereikbaarheid met openbaar
vervoer
* Volledig toegankelijk voor iedereen
* Gezellige onthaalruimtes voor te
netwerken

g _
Modern PXL Hogeschool

Een dag vol verrassingen campus building in Hasselt

Hoewel we het volledige programma nog niet kunnen onthullen,
kunnen we je alvast dit beloven:
* Topsprekers
* Laatste wetenschappelijke inzichten toegankelijk uitgelegd
* Heerlijke buffet lunch en netwerk momenten
* Verrassende goodie bag voor alle deelnemers

Lotgenoten die elkaar ontmoeten en steunen.

Schrijf je nu alvast in! 20€ per persoon. De “voorinschrijvingen” zijn nu geopend
https://www.cmpvlaanderen.be /index.html

Belangrijk: Het aantal plaatsen is beperkt, dus wacht niet te lang!
Inschrijvingen openen binnenkort via onze website. Hou onze nieuwsflash en sociale
media in de gaten voor de aankondiging.

Vragen? Contacteer ons via symposium@cmpvlaanderen.be
Blijf op de hoogte via onze CMP Nieuwsflash

Samen sterker

CMP Vlaanderen is er voor iedereen die te maken heeft met multipel myeloom of
Waldenstrom - patiénten, familie, vrienden en zorgverleners. Ons symposium weer-
spiegelt onze kernwaarden: samen, geinformeerd en sterk.

Zet 4 oktober 2025 alvast in je agenda - we kijken er enorm
naar uit om jou te verwelkomen in Hasselt!
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JAARKALENDER
OOST- & WEST- VLAANDEREN 2025

Donderdag 27 februari (bevestigd!) W/VL.

Hotelschool Ter Groene Poorte (Brugge)

Rondleiding doorheen de verschillende afdelingen met aansluitend een fijne
uitgebreide lunch.

Voorstel van het programma:

e 10.00 u - Ontvangst met koffie in Fornuis
(drieberoepengebouw; naast bakkerijwinkel)

e 10.15u - Rondleiding op de school.

Om aan de hygiénevoorschriften te voldoen,
wordt u aangepaste kledij (schort en hoofd-
deksel) bezorgd.

e 12.10 u - Lunch in Bistro Ter Groene Poorte
(Aperitief - voorgerecht - hoofdgerecht - nage-
recht - koffie - passende wijnen)

e 15.00 u - Einde lunch en bezoek

Dit bieden wij aan voor € 57,00 per persoon

Vrijdag 13 juni 2025 - O. VL. WORKSHOP Zottegem
Leraar IT Gregory Lewyllie GSM - Itsme, COZO, beveiliging!
Plaats wordt nog meegedeeld (dichtbij station)

LUNCH: Brasserie Romeins Hof
Korte Munte 1 - 9620 Zottegem - op 200m Museum!
Lunch: soep + hoofdgerecht + koffie +- 30€

Namiddag; 14:30: Provinciaal Archeocentrum Velzeke
Doolbosweg 2, 9620 Zottegem
Deze informatieve tentoonstelling onder begelei-
ding van 2 gidsen, toont het dagelijks leven van
=8 onze voorouders aan de hand van talrijke bodem-
# vondsten uit de streek. Je verneemt er ook hoe
it _ en waarom Velzeke in de Gallo-Romeinse periode
R (‘ : een bloeiende agglomeratie op het kruispunt van
twee belangrijke Romeinse wegen was.
Rekening houdend met de gestelde tijdsafbake-
ning wordt de collectie vanaf 300 000 jaar geleden

66

tot en met de Merovingische periode ondergebracht in Velzeke
Een betalend ticket (5€/pers. enkel bij tijdelijke tentoonstellin- |
gen zoals de tentoonstelling: ‘DE ROMEINSE GODENWERELD"” van-
af juni 2025 voor het Archeocentrum, geeft je ook toegang tot één
van de andere 4 Oost-Vlaamse Erfgoedsites: de provinciale Erfgoed-
site Ename, de scheepswerven in Baasrode of het Molencentrum
Mola in Wachtebeke. Dit ticket blijft tot één jaar na aankoop geldig!
Met Museumpass gratis!

Rolstoelgebruikers of personen met beperkte mobiliteit kunnen
het Archeocentrum bereiken via de Doolbosweg. U kan met de auto de oprij-

laan nemen en zo tot vlak bij de inkom rijden. Mocht je bij je bezoek hulp nodig

hebben, spreek dan gerust een onthaalmedewerker aan.
e ledere verdieping is bereikbaar met de lift.

e Voor wie dat wenst, beschikken we aan het onthaal over klapstoeltjes. Wie min-

der mobiel is, vindt op het gelijkvloers, vlak bij het onthaal een toilet.
e Haal ook gerust je camera uit je tas. Foto's nemen in het Archeocentrum is
toegestaan!

Personen die beschikken over een Museumpass gelieve dit bij iedere inschrij-

ving voor bezoek aan een museum te vermelden a.u.b.!

4 of 5 september 2025
W. VL. - Wijndomein Den Nachtegael - Westhoek

Op de grens van Zonnebeke en Langemark vormen glooiende landschappen en
prachtige panorama’s het decor van Wijndomein Den Nachtegael. Met 15 hec-
tare wijngaard en met respect voor de historiek van deze bijzondere locatie,
slaagt het wijndomein erin om het karakter van dit terroir te laten terugkomen

in wijnen van superieure kwaliteit.

DISCOVERY - GOEPSARRANGEMENT

e Ditarrangement met degustatie is een heel eenvoudig en luchtig programma,

enkel voor groepen vanaf 30 personen.
¢ Je maakt kennis met alle facetten van het wijndomein
e  Bij ontvangst wordt een woordje uitleg gegeven door de wijnmaker.

e Daarna nemen we jullie mee achter de schermen in de diverse productieruim-
tes van het domein. Daar duiken we in het wijnmakingsproces van persing tot

botteling. Tijdens het bezoek degusteren we twee unieke wijnen.
e Doelgroep verenigingen.
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Praktisch:

e Enkel op reservatie tijdens weekdagen

e Duur:+/-1uur.

e  Prijs: 15 €/pers. rondleiding met gids, 2 proeverijen.

e Mogelijkheid tot het bijboeken van; tapasplank of lunch formule.
e Lunch: dagschotel 19 € (koude schotel met frietjes)

e drankarrangement 9 € (water, frisdrank, bier of wijn en koffie)

00324754101 88-003251788140

info@den-nachtegael.be

Langemarkstraat 132, B-8980 Zonnebeke - Belgié

OF

Wijngoed Monteberg - Vindima

Smijterstraat 4A - 8951 Dranouter / Heuvelland

Met trots delen we mee dat Wijngoed Monteberg op 14 maart 2024 het prestigi-
euze Q-label heeft verkregen, een erkenning van Westtoer voor onze excellente
kwaliteit, service en gastvrijheid.

Standaardbezoek GROEPEN (90 minuten)

Aan het begin van het standaardbezoek laten we jullie genieten van onze documen-
taire. Daarna nemen we jullie mee naar onze oudste wijngaard. Daar achterhalen we
het geheim van wijnbouw op Heuvellandse bodem en schetsen we het verhaal van
de druivenplant, van het eerste kiempje tot de uiteindelijke druiventros. Ten slotte
werpen we nog een blik achter de schermen in onze vinificatieruimte en duiken we
in het wijnmakingsproces van persing tot botteling. Tijdens het standaardbezoek de-
gusteren we drie wijnen en verrassen we jullie met een Heuvellandse chocoladen
Bergsteen.

Praktisch: Duur: 90 minuten van 10:15 of 10:30 tot 12:00 of van 14:00 tot 17:00u ?
Prijzen voor maandag tot zaterdag

Groepen vanaf 20 personen: € 10 per volwassene / € 5 per kind (tot 10 jaar)

Gebeld met Six Katrien: +32 474 25 54 63

Het wijnterras is open zonder afspraak van maandag tot vrijdag, van 14 u. tot 17
u. Ook op zaterdag ben je welkom van 10 u. tot 12 u. en van 14 u. tot 17 u. om ter
plaatse te komen kijken.

Als lunch kan een picknick met plaatselijke hoeveproducten (kaas, vlees, brood a
20 €/pers) op het buitenterras of bij slecht weer binnen met koffie of andere dranken.

We hebben besproken om beide domeinen te bezoeken (Christian, Christina en ikzelf) om
te zien welke van beiden we best vinden. Zonnebeke ligt wel dichter bij leper dat we vorig

jaar nog bezochten. Dranouter ligt iets verder weg.
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O.VL - vrijdag 21 november 2025 -
Museum voor Schone Kunsten Gent

Tentoonstelling & Restauratie
Lam Gods

(laatste fase - einde voorzien te-
gen maart 2026)

Nu staan de resterende panelen
in het museum MSK voor de laat-
ste restauratiefase. Van dinsdag
t.e.m. vrijdag kan je de restau-
rateurs van het Koninklijk Insti-
tuut van het Kunstpatrimonium
(KIK) live aan het werk zien in
het atelier achter glas.

De drie centrale panelen, de tronende
Onze-Lieve-Vrouw, de tronende Godheid
en de tronende Johannes de Doper en de
zijluiken met Adam en Eva en de zingen-
de en musicerende engelen zullen in het
MSK te zien zijn. Deze laatste restauratie-
fase loopt tot De zijluiken met de zingen-
de en musicerende engelen en Adam en
Eva kennen ook een eigen geschiedenis.

De panelen met de engelen werden in
1816 verkocht aan een kunsthandelaar.
Na enkele omzwervingen kwamen ze in
1821 in de koninklijke Pruisische collectie
in Berlijn terecht. In 1894 werden deze
oorspronkelijke tweezijdige luiken over-
langs gezaagd om alle beschilderde op-
pervlaktes tegelijk te kunnen tonen. Na
de Eerste Wereldoorlog werden de pane-
len teruggebracht naar de kathedraal in
Gent als vergoeding voor oorlogsschade
door het Verdrag van Versailles. Deze
schilderijen bevatten veel jeugdbarsten;

scheurtjes die ontstaan zijn tijdens het
droogproces van de verflagen. Ook de
parkettage aan de achterzijde creéert
een extra uitdaging bij de restauratie.

De panelen van Adam en Eva bleven in
Belgié en kregen in 1861 een plaats in de
Koninklijke Musea voor Schone Kunsten
van Belgié (KMSKB). In 1920 werden zij in
depot gegeven aan de Sint-Baafskathe-
draal, bevestigd door een koninklijk be-
sluitin 1921, en vanaf toen werd het Lam
Gods terug in zijn geheel getoond in de
kerk. De houten dragers van de panelen
met Adam en Eva zijn al tijdens de eerste
restauratiefase aangepakt. De grote op-
pervlakte aan overschilderingen vormt
een uitdaging tijdens fase 3.2026.

Ook in het najaar van 20.09.25 tot
04.01.26 organiseert het MSK de tijdelij-
ke tentoonstelling van de internationaal
gerenommeerde fotograaf Stephan
Vanfleteren “Transcripts of a Sea”".
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Met deze tentoonstelling deelt de foto-
graaf voor het eerst de betovering die
hem de afgelopen jaren naar zee - beter:
in zee - heeft gedreven.

Vanfleterens fascinerende natuurbeel-
den nemen ons op sleeptouw voor een
reis door de tijd. De foto's zijn inspire-
rende motieven om de ontwikkeling van
de marineschilderkunst op een nieuwe
manier te gaan bekijken, of hoe zijn blik
deze van schilders van de zeventiende
tot de twintigste eeuw raakt.

Deze datum kan nog veranderen omdat
we hier ook nog willen een dokter vastleg-
gen in het UZ Gent voor een voordracht
over wat zijn “auto-immuunziekten” en
wat is de impact bij de ziekte van Kéhler
en Waldenstrom.

VERSLAG VAN HET BEZOEK AAN HET
GALLO-ROMEINS MUSEUM TE VELZEKE
WORKSHOP TE ZOTTEGEM

Vrijdag 16 juni 2025

De dag beloofde prachtig te worden, ge-
zien de stralende zon die ons allemaal uit-
nodigde om richting Velzeke te trekken.

Rond 10u was iedereen aanwezig, na wat
zoekwerk voor de parking en na enkele
stevige kuitenbijters. Onze grote groep,
een dertigtal lotgenoten, werd opge-
wacht door 2 gidsen in het archeocen-
trum.

Gezien de grootte van de groep, werd
deze in twee opgesplitst om zo het be-
zoek vlotter te laten verlopen. Vol en-
thousiasme volgden we onze gids; ikzelf
was bij de vrouwelijke gids. Van bij de
aanvang werden we in het diepe verle-
den gedompeld. Alles was prachtig ge-
illustreerd op de wanden, waardoor de
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uitleg goed te volgen was.

De eerste mensachtigen, wellicht in Afri-
ka, waren klein van gestalte (ongeveer
1,20 m) en hadden een erg kleine sche-
del. Ze hadden nog geen vaste woning en
leefden vooral van bessen en knollen die
ze verzamelden. Nadien brak de periode

aan waarin men begon te jagen, eerst
met grote, lange houten speren. Er werd
vooral gejaagd op grote zoogdieren, die
dan volledig werden benut: voor voedsel,
beenderen, vacht voor de kledij, enz.

Geleidelijk aan begon men een soort ver-
plaatsbare hut te bouwen, gemaakt met
dierenhuiden en stokken, zodat deze no-
madische volkeren konden rondtrekken.
Ook de gestalte evolueerde. In de tijd
van de Neanderthaler was deze al 1,65 m
groot. Het hoofd was stevig, met een plat-
te schedel en diepliggende oogkassen.
Deze groep vermengde zich later met de
voorloper van de Homo sapiens. De zui-
vere Neanderthaler verdween, maar ging
op in de Homo sapiens, die rechtop loopt
en een spitse, smalle schedel heeft, met
genoeg plek voor de hersenen.

Tegelijkertijd veranderde ook de manier
van wonen. Van geen woning, via noma-
dische hutten, evolueerde deze tot de
grootse constructie waarbij een hele clan
samenleefde. Alles werd meer gespecia-
liseerd: de Gallische hoeve had een wo-
ning, een bergplaats, een kraal voor het
vee en een omheining.

Daarmee waren we aangekomen in de
tijd van de Galliérs in onze streken. Maar
een eindje verder in het zuiden van Eu-
ropa begon de Romeinse grootmacht te
ontstaan. Na veel getwist over de door-
gang vielen de Romeinse legioenen dan
ook Gallié binnen. De overrompeling was
groot, gezien zij in groot getal waren.
Deze legioenen waren op pad ten tijde
van Julius Caesar. Te noteren: 1 legioen
bestaat uit 10 cohorten, en een cohort
(480 man) is dan weer verdeeld in 6 cen-
turién (elk 80 man).

In een volgende zaal konden de strijd-
tonelen tussen de Galliérs en de Ro-
meinen bewonderd worden. Er was een
groot muurschilderij waarbij de Gallische
hoofdman, Boduognat, zich overgaf aan
de Romeinse veldheer. Er stond ook een
gekwetste Romeinse soldaat, die vragen
beantwoordde en spontaan uitleg gaf.

Intussen doorspekte onze gids haar mo-
noloog met vele details en wetenswaar-
digheden.

Al deze Romeinse troepen moesten ook
gevoed worden. Hiervoor werden hei-
rbanen aangelegd en handelsposten
opgericht, zoals in Tongeren en Velze-
ke. Dat is de reden dat in Velzeke zoveel
overblijfselen zijn gevonden.

Na onze rondleiding kregen we tot slot
nog een laatste toemaatje in de wapen-
zaal, waar onze gids uitvoerig vertelde
over de wapenuitrustingen en de kledij
van de Galliérs en de Romeinse soldaten.
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Daarna gingen we vlug richting Het Ro-
meins Hof, waar we verwacht werden
voor de lunch. Rond twee grote tafels
werden we ingedeeld en, hoewel we een
klein beetje moesten wachten, werd de
tijd gevuld met een gezellige babbel.
Het eten was erg aangenaam — kippen-
brochette of vis —. Gelukkig zaten we
binnen, want om 13u30 gingen de he-
melsluizen open en vielen de badkuipen
water uit de lucht.

Na deze overheerlijke lunch begaven we
ons richting het lokaal dienstencentrum
voor de IT-workshop. De IT-deskundige,
Gregory, stond ons al op te wachten en
begon onmiddellijk, zodra iedereen aan-

@rvhoone 10
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wezig was. Hij gaf ons vooral voorbeel-
den over medische apps die voor ons
bruikbaar zijn. De voornaamste apps
die besproken werden, waren: Helena,
MijnGezondheid.be, CoZo, Nexus Health,
Mijn Farmad, Staying Alive en 112BE.
Spontaan beantwoordde hij ook alle ge-
stelde vragen en problemen. Kortom,
deze sessie was erg leerrijk.

De namiddag werd afgesloten met nog
een drankje en een babbeltje.

Ik denk dat deze dag buitengewoon inte-
ressant en leerrijk was. ledereen keerde
huiswaarts met een goed gevoel, en dat
is waar wij het voor doen.
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VLAAMS BRABANT

LOTGENOTENCONTACT VLAAMS-BRABANT OP

24 APRIL 2025 IN LEUVEN

Na enkele lotgenotencontacten op ver-
plaatsing (Averbode, Abdij van 't Park,
Wijndomein Vandeurzen) keerde CMP-
Vlaams-Brabant terug naar de vertrouw-
de thuisbasis in de Romaanse Poort voor
een klassieke sessie.

Apotheker Annelies Vanderlinden (niet te
verwarren met haar quasi naamgenoot
minister) gaf er een zeer interessante uit-
eenzetting over geneesmiddelen, met als
titel: hoe veilig omgaan met medicatie.
Wat je moet weten over geneesmiddelen:
innamemoment, houdbaarheidsdatum,
geneesmiddelen voor kinderen, wissel-
werking tussen geneesmiddelen onder-
ling of met voeding, voedingssupplemen-
ten en drank en zoveel meer, met tal van
herkenbare voorbeelden, nuttige tips en
wetenswaardigheden.

Specifiek voor de MM- en WM-patiénten
noteerden we volgende weetjes/aanbeve-
lingen:

Ibutrinib (WM) is slecht wateroplosbaar,
daarom innemen met voeding

Ninlaro (ixazomib) (MM) best 's avonds in-
nemen en niet samen met maagzuurrem-
mers die de opname van Ninlaro remmen
Velcade (MM) niet innemen samen met
St-Janskruid (antidepressivum) want dat
vermindert de werking van Velcade

Interacties op basis van werking

- Met alcohol: alcohol maakt je slaperig,
in combinatie met thalidomide zal de
slaperige bijwerking verergeren dus
vermijdt alcoholconsumptie tijdens een
behandeling met thalidomide

- Geneesmiddelen die elkaars werking
versterken: Vele antitumorale midde-
len (bv Revlimid) onderdrukken het im-
muunsysteem, waardoor combinatie
met immunosuppresiva meer kans op
infecties kan veroorzaken

- Geneesmiddelen die elkaars bijwerking
versterken bv. Velcade en NSAID's: bei-
de kunnen leiden tot maagdarmbloe-
ding en nierproblemen, dus goede op-
volging nodig

- Geneesmiddelen die elkaar tegenwer-
ken bv. Geen levende vaccins tijdens
behandeling met antitumorale midde-
len omdat enerzijds het effect van het
vaccin minder groot zal zijn, anderzijds
er een kans op infectie bestaat na inen-
ting.

Interacties op basis van concentratie
(Absorptie, Distributie, Metabolisatie,
Eliminatie)

- Interactie op basis van absorptie: ome-
prazole kan de opname van Ninlaro
remmen (beperkt effect, min 2u tussen)

- Interactie op basis van metabolisatie
(afbraak geneesmiddel of activatie ge-
neesmiddel): Sint-Janskruid stimuleert
afbraak van Imbruvica, Glivec, Ninlaro
en Velcade waardoor de werken van
deze geneesmiddelen kan verminderen
dus NIET combineren
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Positieve effecten van voeding:

+ Verbetert oplosbaarheid van genees-
middelen bv Sporanox (itraconazol)
tegen schimmelinfecties is slecht water-
oplosbaar

*+ Vruchtensap (vitamine C) verbetert op-
name ijzerpreparaten

+ Melk bevordert de opname van bv Fu-
radantine (nitrofurantoine) tegen blaas-
ontsteking

Negatieve effecten van voeding:

- Vertraagt maaglediging

- Minder goede opname bv. Ninlaro (ixa-
zomib) dus Ninlaro nuchter innemen

- Calcium (in melk) bindt geneesmidde-
len bv. ciprofloxacine en vermindert op-
name

- Voedingsvezels houden geneesmidde-
len vast in darm (bv. digoxine)

- Pompelmoes doet bijwerkingen toene-
men (bv. imatinib) of werking afnemen

- Tyramine (in kazen, rode wijn, salami,
sojasaus) versterkt bijwerkingen be-
paalde antidepressiva

- Gojibessen versterken bijwerkingen
warfarine

- Kaliumrijke voeding (bananen, dieet-
zout) met kaliumsparende vochtafdrij-
vers veroorzaken hartritmestoornissen

Een aantal geneesmiddelen neem je

best op een vast moment in:

‘s Morgens

+ Vochtafdrijvers om te vermijden dat je
naar de WC moet ‘s nachts

+ Antidiabetica omdat deze overdag
moeten werken wanneer je eet om je
bloedsuikerspiegel onder controle te
houden

+ Geneesmiddelen die de slokdarm ir-
riteren om te vermijden dat ze in de
slokdarm blijven steken (ook voldoende
water innemen met de tablet)
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* Ninlaro (ixazomib): nuchter omwille van
de werking

‘s Avonds

+ Slaapmiddelen omdat deze ‘s nachts
moeten werken

+ Sommige cholesterolremmers omdat
de cholesterolsynthese voornamelijk ‘s
nachts gebeurt. Er bestaan al choles-
terolremmers die niet's avonds moeten
ingenomen worden.

+ Calciumsupplementen omdat de botop-
bouw voornamelijk 's nachts gebeurt.

* Thalidomide (Glivec) om minder last te
hebben van de bijwerkinge

Als uitsmijter was er een meer interac-
tieve ronde waarin een aantal stellingen
werden geponeerd met als vraag aan de
toehoorders: feit of fabel? Eén voorbeeld:
kauwgom helpt tegen vermoeidheid. Ant-
woord: feit! Niet omwille van de kauwgom,
maar omwille van het kauwen dat een po-
sitieve stimulans geeft aan de hersenen...
iets anders kauwen helpt ook!

In de vragenronde kregen we een ver-
rassend antwoord op de vraag: bijsluiter,
lezen of niet? Niet! De bijsluiter is - pa-
radoxaal genoeg - niet bestemd voor de
patiénten maar dient vooral om de produ-
cent in te dekken.

Zoals gewoonlijk was er na die vragenron-
de en een koffiemoment
tijd voor een contact tus-
sen lotgenoten. Het ging er
onder andere over neuro-
pathie en over de heikele
kwestie van de (on? -) houd-
bare betaalbaarheid van
dure kankermedicatie...
een ongemakkelijke waar-
heid, waarna het even stil
werd...

ONS KOOKHOEK]E

FRISSE ZOMERSALADE
MET AARDBEI,

GEITENKAAS & MUNT

De perfecte zomerse salade voor een lichte lunch, picknick of barbecue!
Deze prachtig gekleurde salade combineert zoet, zout, fris
en een klein zuurtje in elke hap.

INGREDIENTEN (voor 2 personen)

100 g gemengde sla

100 g aardbeien, gehalveerd
50 g zachte geitenkaas

1 handvol verse munt

2 el balsamico-dressing
Zout en zwarte peper

BEREIDING

1. Was de sla, aardbeien en munt.

2. Verdeel de sla over de borden.

3. Snijd de aardbeien doormidden en brokkel de geitenkaas eroverheen.
4. Garneer met verse muntblaadjes.

5. Druppel de balsamico-dressing over de salade en breng op smaak met

zout en peper.

TIP

ook heerlijk met geroosterde
pijnboompitjes voor een
knapperig contrast.

Bron Libelle lekker
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NOTA VAN DE
LEDENADMINISTRATIE

ADRESSENBEHEER

Wij vragen om al uw adreswijzigingen bij ons te laten weten bij:
e  Verandering van uw e-mailadres

e  Verhuis

e Ander telefoonnummer

. Bij overlijden

Dit aan: Jan Walschap - jan@cmpvlaanderen.be
Zo blijven de adressen up-to-date!

GIFTEN

Moet ik mijn rijksregisternummer bezorgen aan goede doelen?

“Ik doe al jaren een fiscaal aftrekbare gift aan een aantal goede doelen. De laatste
weken krijg ik echter de vraag om mijn rijksregisternummer aan hen te bezorgen. Is
dit echt nodig of is dit een phishingmail?”

“Samen met de lente vallen de fiscale attesten binnen om onze belastingaangifte in
te vullen. Zoals bijvoorbeeld de fiscale jaarloon- fiche die de meeste werknemers on-
dertussen al ontvangen hebben. Ook de fiches voor fiscaal aftrekbare giften komen
eraan.

Het grote verschil tussen beide fiches: je jaarloonfiche wordt automatisch aan de fis-
cus bezorgd en kan je op de website van MyMinfin raadplegen. Voor de fiscale fiches
van giften was dat nog niet het geval, tot dit jaar.

De fiscale fiches van giften moeten nu ook automatisch aan de fiscus bezorgd kun-
nen worden. Daarvoor hebben organisaties je rijksregisternummer nodig, en daarom
krijg je nu deze vraag. Het is dus normaal gezien geen phishing, maar wel een slimme
reflex dat je dubbelcheckt.

Het voordeel van de automatisering is dat je het fiscaal voordeel altijd zal ontvangen.
Vergeet je nu je gift te vermelden in je aangifte, dan verlies je het voordeel. Een gift
kan trouwens ook nog slechts aan één persoon gelinkt worden. Attesten op naam van
bijvoorbeeld ‘familie De Mesmaecker’ zijn dus niet meer mogelijk.
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Beste CMP Vlaanderen Weldoeners, Lotgenoten, Sympathisanten,

Hartelijk dank voor uw steun aan onze werking.

Na jaren van onzekerheid door de coronapandemie ervaart het bestuur NU meer dan
ooit dat de lotgenotenvereniging CMP Vlaanderen een belangrijke reden van bestaan
heeft en een rol van betekenis speelt. Het bestuur van CMP Vlaanderen bestaat uit
vrijwilligers van wie 34 zelf lotgenoot zijn. Daarnaast krijgen wij ook de hulp van vrijwil-
lige medewerkers binnen de regio's.

Het doel van CMP Vlaanderen is een steun te zijn voor- en informatie door te geven
aan- de leden-lotgenoten die de diagnose van de ziekte van Kahler, ook multipel mye-
loom (MM) genoemd, of de ziekte van Waldenstrom (WM) gekregen hebben. Deze bei-
de ziektes behoren tot de zeldzame kankers. Daardoor zijn er veel lotgenoten op zoek
naar begrijpbare informatie over hun ziekte. CMP Vlaanderen wil een bijkomende en
aanvullende informatierol spelen naast de gesprekken die de lotgenoten met hun
hematoloog hebben. Ook de samenkomst van lotgenoten tijdens activiteiten biedt
een grote meerwaarde. Daar wordt veel informatie gedeeld onder de lotgenoten zelf.

De vier grote troeven van onze werking zijn:

De NieuwsFlash, het “"CMP-boekje” zoals het genoemd wordt. Dit wordt aan onze lot-
genoten en sympathisanten GRATIS via de Post om de 3 maand bezorgd. De Nieuws-
flash staat vol interessante artikels en bevat belangrijke informatie over MM en WM.
Ook worden daarin alle activiteiten en regio-bijeenkomsten aangekondigd.

Het jaarlijks CMP-Symposium dat, na enkele jaren onderbreking door Corona, al
twee jaar opnieuw is kunnen doorgaan, respectievelijk in Brugge en Leuven. De sym-
posia werden een ongekend succes met +/- 170 deelnemers. Alle deelnemers waren
vol lof over de gespreksonderwerpen en de sprekers.

De website www.cmpvlaanderen.be waar je alle informatie over onze werking en
uw aandoening kan terugvinden. Onze activiteiten kalender is steeds actueel, bekijk
daar onze evenementenkalender of zoek op per regio.

Om die vier werkingspijlers aan u te blijven aanbieden hebben

wij ook uw steun in 2025 nodig.

Weet u dat sinds de opstart van CMP Vlaanderen tot op heden er nog nooit aan een
lotgenoot-lid enig lidgeld gevraagd werd? De tijden veranderen en de werkingskosten
lopen op...

Daarom doen wij nu een oproep om uw steun voor dit jaar 2025 aan onze wer-
king te schenken of te vernieuwen.

Uw gift voor 2025 kan u overmaken op de rekening BE82 9734 0606 4868 op naam
van CMP Vlaanderen. Vergeet niet om in de mededeling: ‘Gift 2025’ te vermelden.
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Of geef wat u kunt missen. Elke gift, groot of klein, is welkom.

Voorbeeld: in 2025 stort u 4 x per jaar een bedrag van minimum € 10,00. Diverse
kleinere giften worden tezamen geteld. Een Fiscaal Attest 2025 krijgt u ral vanaf een
totale gift t.w.v. € 40,00. Via uw gift in 2025, door uzelf uitgevoerd, ontvangt u op uw
persoonlijke naam een Fiscaal Attest in 2026.

Daarmee kan u tot 45% van uw giften terugkrijgen via belastingvermindering
op uw jaarlijkse belastingaangifte voor 2025.

Voorbeeld: in 2025 stort u 4 x per jaar een bedrag van minimum € 10,00. Diverse
kleinere giften worden tezamen geteld. Een Fiscaal Attest 2025 krijgt u ral vanaf een
totale gift t.w.v. € 40,00. Via uw gift in 2025, door uzelf uitgevoerd, ontvangt u op uw
persoonlijke naam een Fiscaal Attest in 2026. Daarmee kan u tot 45% van uw giften
terugkrijgen via belastingvermindering op uw jaarlijkse belastingaangifte voor
2025.

Mogen wij ook op uw steun rekenen?

Hartelijk dank en wij kijken ernaar uit om u te mogen
ontmoeten op een van onze activiteiten.

Met vriendelijke groeten,

Het voltallig CMP Vlaanderen bestuur,

e Regio Antwerpen: Etienne, Guy, Jan, Jeannot, Wim,

e Regio Vlaams-Brabant: Anne, Chris, Mia, Roger, Sonja

e Regio Oost-Vlaanderen: Marijke, Nicky, Raoul

e Regio West-Vlaanderen: Nicky, Raoul, Christian, Christina
e Regio Limburg: Willy

GIFTEN WORDEN IN DANK AANVAARD
Elke gift geeft recht op belastingsvermindering en
u zal jaarlijks een fiscaal attest ontvangen.

BELANGRIJK!

Graag bij uw gift uw nationaal (rijksregister-) nummer
noteren bij de mededeling “Gift".

(nieuwe wetgeving FOD Financién)

MET DANK AAN
ONZE SPONSORS

Johnson&dJohnson

dh Bristol Myers Squibb’




MET DANK AAN
ONZE SPONSORS

){ BeiGene

Binding Site

part of Thermo Fisher Scientific

CONTACTADRESSEN

ANTWERPEN

Wim Koolen (Myeloom)
Bethaniélei 8

2970 Schilde

Tel: 03 384 38 93
wim@cmpvlaanderen.be

Jeannot Poelman (Waldenstrom)
jeannot@cmpvlaanderen.be
Gsm: 0477 43 30 47

Jan Walschap (Myeloom)
Meikeverstraat 7

2880 Bornem

Gsm: 0490 44 12 37
jan@cmpvlaanderen.be

Etienne Govaerts (Waldenstrém)
Gsm: 047530 31 62
etienne@cmpvlaanderen.be

Guy Lippens (Amyloidose)
Boniverlei 172/4

2650 Edegem

Gsm: 0474 25 61 49
guy@cmpvlaanderen.be

BRABANT

Chris De Ronne (Myeloom)
Tel: 016 40 32 86
chris@cmpvlaanderen.be

Mia Villé (Myeloom)
Tel: 016 25 07 28
mia@cmpvlaanderen.be

Anne Aertssen (Myeloom)
Broekstraat, 7

3990 Tielt - Winge

Tel: 016 6352 79
anne@cmpvlaanderen.be

Roger Aertsens (Myeloom)
Maleizenstraat 48

3020 Herent

Tel: 016 20 14 68
roger@cmpvlaanderen.be

Sonja Goovaerts (Myeloom)
Baron Eduard Empainlaan 107
2800 Mechelen

Tel: 015 6537 32
sonja@cmpvlaanderen.be
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CONTACTADRESSEN

OOST-VLAANDEREN

Marijke Foucart (Myeloom)
Gsm: 0495 77 89 79
marijke@cmpvlaanderen.be

Raoul Van Gaever (Waldenstrom)
Goedlevenstraat 199

9041 Oostakker

Gsm: 0478 40 40 15
raoul@cmpvlaanderen.be

Nicky De Boever (Waldenstrém)
Bakkereel 30

9600 Ronse

Gsm: 0470 09 30 23
nicky@cmpvlaanderen.be

82

WEST-VLAANDEREN

Nicky De Boever (Waldenstrém)
Bakkereel 30

9600 Ronse

Gsm: 0470 09 30 23
nicky@cmpvlaanderen.be

Raoul Van Gaever (Waldenstréom)
Goedlevenstraat, 199

9041 Oostakker

Gsm: 0478 40 40 15
raoul@cmpvlaanderen.be

Christian Dumont (Myeloom)

LIMBURG

Willy Schepers (Wildgroei vzw)
Vandermarckestraat 30

3560 Lummen

Gsm: 0476 47 48 84
willy@cmpvlaanderen.be

WEBMASTER

webmaster@cmpvlaanderen.be

GEZOCHT: MEDEWERKERS

U kent ze allemaal, de vrijwilligers van CMP-Vlaanderen.

Wim, Chris, Jeannot, Raoul, Etienne, Nicky, Christian, Guy

Mia, Sonja, Roger, Jan, Marijke, Anne en Willy. Hun contactgege-
vens staan achteraan in elke NieuwsFlash.

Op een paar uitzonderingen na zijn al deze vrijwilligers lotgenoten
zoals u. Patiénten met goede en slechte dagen, behandelingen in
het verschiet, of aan de gang of net voorbij. En een tijdelijke onder-
breking van hun activiteiten kan dan ook gebeuren.

Om de continuiteit van
onze bloeiende Patiénten-
vereniging in stand te hou-
den doen wij graag maar
met aandrang beroep op
uw medewerking.

Neem contact met één van de bestuursleden (zie achteraan in de
NieuwsFlash ) of via info@cmpvlaanderen.be

Samen kunnen we dan overleggen welke taak u kunt opnemen.
Enkele uren per week vrijmaken volstaat om CMP daadwerkelijk
te steunen.

Alvast heel veel dank voor uw positieve reactie.

Wijinformeren graag belangstellenden, sympathisanten, vrienden,
over onze activiteiten. Geef uw adres op per mail, per telefoon, per
post aan Jan Walschap. U krijgt ons kwartaalschrift CMPNieuws-
Flash en alle uitnodigingen gratis toegestuurd.




C M'P
VLAANDEREN vzw

Contactgroep Myeloom en Waldenstrém Patiénten

Informatie en verantwoordelijke uitgever:

CMP Vlaanderen vzw | CMP Vlaanderen vzw

Jeannot Poelman | Boordeken 4

Boordeken 4 | 2980 Zoersel
info@cmpvlaanderen.be
2980 Zoersel Ondernemingsnr: BE 860 749 987
GSM: 047743 30 47 Bankrekening ARGENTA

jeannot@cmpvlaanderen.be | |BAN: BES2 9734 0606 4868
BIC: ARSPBE22

GIFTEN WORDEN IN DANK AANVAARD
Elke gift geeft recht op belastingsvermindering en
u zal jaarlijks een fiscaal attest ontvangen

BELANGRIJK!

Graag bij uw gift uw nationaal (rijksregister-) nummer
noteren bij de mededeling “Gift".

(nieuwe wetgeving FOD Financién)

www.cmpvlaanderen.be




