
Status	Ultomiris
‘In	de	vorige	nieuwsbrief	is	er	melding	gedaan	over	de	status
van	Ultomiris.	Ter	verduidelijking	willen	we	aangeven	dat	het
medicijn	wel	door	de	Europese	autoriteiten	is	goedgekeurd
voor	gebruik	bij	PNH.	Maar:	het	medicijn	wordt	nog	niet
vergoed	door	de	verzekering.	Dit	wordt	in	elk	land	apart
geregeld.	We	zijn	goed	op	weg	dus,	maar	moeten	dit	akkoord
nog	afwachten.’

Reactie	Saskia	Langemeijer,	internist-hematoloog	van	het
RadboudUMC	Nijmegen
	

AA-	&	PNH-film	al	gezien?
Korte	versie:	https://youtu.be/4q8aapz7OY4
Nederlandse	versie:	https://youtu.be/MJnvZhqjX_0
Engelse	versie:	https://www.youtube.com/watch?
v=5kLRWHv0aFI		

	

Bestuur
De	functies	in	het	bestuur	zijn	aangepast.	Nadat	er	met	de
komst	van	Ard	Vink	nieuw	bloed	in	het	bestuur	is	gekomen,
zijn	de	rollen	opnieuw	verdeeld:	
Voorzitter:	Angeline	Jansen	
Secretaris:	vacature
Penningmeester:	vacature
Bestuursleden	belangenbehartiging	en	internationaal:	Cor
Koekkoek	en	Ard	Vink
Bestuursleden	vrijwilligersbeleid:	Annelies	Stokkink	en
Viktor	van	Dam
Bestuurslid	marketing:	vacature

Trial	Ultomiris
De	contactgroep	is	blij	te	horen	dat	de	trial	met	Ultomiris	met
een	jaar	verlengd	is.	Dit	betekent	dat	de	tien	patiënten	die
meedoen	aan	deze	studie	het	achtwekelijkse	infuus	blijven
krijgen	tot	februari	2021.	In	deze	periode	betaalt	Alexion	de
kosten	voor	het	medicijn.	Deze	overeenkomst,	die	tot	stand	is
gekomen	door	goed	onderhandelen	van	de	artsen	in
Nijmegen,	betekent	dat	de	deelnemers	zonder	beslissing
m.b.t.	vergoeding	Ultomiris	kunnen	blijven	gebruiken	met	als
voordeel	de	achtwekelijkse	toediening	in	plaats	van	de
tweewekelijkse	toediening	bij	eculizumab.	En	zo	langer	van
hun	extra	vrijheid	kunnen	genieten.

Verslag	EPA
Elk	jaar	in	juni	organiseert	de	‘European	Hematology
Association’	een	hematologie	congres.	Dit	gebeurt	in	een
grote	Europese	stad,	waar	zo’n	tienduizend	specialisten
discussiëren,	ontdekkingen	uitwisselen,	en	lesgeven	over
alles	wat	te	doen	heeft	met	afwijkingen	van	het	bloed,	de
bloedvormende	organen	en	de	lymfeklieren.	Het	24e	congres,
EHA24,	werd	dit	jaar	in	de	RAI	gehouden	van	13	to	15	juni
2019.
	
Lees	hier	het	verslag

Wist	u	dat...

-	er	twee	themabijeenkomsten	gepland	zijn?	Op	28	september
over	werken	en	chronisch	ziek	zijn	en	op	2	november	over
mantelzorg	(speciaal	voor	partners	en	familie	van	mensen	met
AA	of	PNH).	Aanmelden	kan	via	redactie@aaenpnh.nl?	Ook
nog	voor	die	van	aanstaande	zaterdag?	

-	het	nut	van	een	patiëntenregister	nog	eens	benadrukt	wordt	via	patientenregisters.org?
De	oproep	om	mee	te	doen	aan	zo’n	register	van	onze	contactgroep	daarvoor	als
voorbeeld	dient?	Je	het	op	de	site	kunt	bekijken?	

-	de	federale	rechters	in	Canada	hebben	geoordeeld	dat	Alexion	een	te	hoge	prijs	vraagt	voor
eculizumab?	Er	meer	te	lezen	is	via	de	site	van	Mondaq?	

-	er	drie	vacatures	voor	het	bestuur	zijn	bij	de	contactgroep?	Die	van	penningmeester,
secretaris	en	marketingspecialist?	Wij	jou	en	je	familieleden	van	harte	uitnodigen	te
reageren?	

Nieuwsbrief	najaar	2018:	meedoen	en	delen Bekijk	de	webversie

September	2019

Aanmelden	Themabijeenkomst	28	september	kan	nog!

Meld	u	hier	aan!

Bekijk	de	vacature
Penningmeester

Bekijk	de	vacature
Secretaris

www.aaenpnh.nl

Deze	e-mail	is	verstuurd	aan	{{email}}.•	Als	u	geen	nieuwsbrief	meer	wilt	ontvangen,	kunt
u	zich	hier	afmelden.	•	U	kunt	ook	uw	gegevens	inzien	en	wijzigen.	•	Voor	een	goede

ontvangst	voegt	u	info@aaenpnh.nl	toe	aan	uw	adresboek.
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