
Jaarverslag 2021
De contactgroep heeft in 2021 ingezet op belangenbehartiging, informatie-

voorziening en lotgenotencontact. Ook onderzoek naar nieuwe medicatie 

heeft de nodige aandacht gekregen. 



Jaarverslag 2021
Stichting AA & PNH Contactgroep

Inleiding

‘We zijn nog lang niet klaar’, luidde de conclusie van het verslag van het coronajaar 2020. Op die 

uitspraak bouwen we verder in 2021. Want ondanks dat het wederom een jaar was vol corona-

perikelen en we veel niet op normale wijze hebben kunnen doen, hebben we toch geprobeerd 

de activiteiten van de contactgroep door te laten gaan. Want er is zoveel te doen!

De maatregelen werden een stuk milder rond de zomer en toen hoopten we met z’n allen dat 

dat het moment was dat we terug konden naar normaal. Maar uiteindelijk bleek het slechts 

een pauze, en hebben we nog meer dan zes maanden op het einde van de pandemie moeten 

wachten. We merkten dat het animo onder de contribuanten en hun partners sowieso niet al te 

groot was om live-ontmoetingen te hebben. Het was voorzichtigheid troef.

Dat sloot aan bij de meningen die we hebben opgehaald in de eerste belronde in 2020 en ook 

de tweede belronde in 2021 onder onze contribuanten. Omdat we de persoonlijke ontmoetin-

gen niet konden hebben, hebben we in 2021 een deel van de mensen die we in 2020 niet heb-

ben bereikt alsnog gebeld. Net als de eerste ronde was ook de tweede keer bellen een succes. 

We zijn een contactgroep, en dat werd erg gewaardeerd door de mensen die we spraken. In die 

zin heeft corona ook inzichten opgeleverd waar we de komende tijd mee verder kunnen. 

2021 is het jaar waarin we als bestuur afscheid hebben genomen van voorzitter Angeline Jan-

sen. Haar werk zat erop vond ze, en ze wilde haar tijd aan familie- en studiezaken gaan beste-

den. Ook voor haar was er in verband met corona geen live-bijeenkomst om afscheid te nemen, 

maar een zoomontmoeting met een groot deel van het bestuur en de vrijwilligers. In het groot-

ste geheim hebben we een feestelijk programma voorbereid compleet met quiz, speeches en 

cadeaus. Ook was er een filmpje waarin collega’s Angeline toespraken en bedankten voor de 

samenwerking. 

Angeline is opgevolgd door  Cor Koekkoek als voorzitter met Ard Vink als voorzitter-ondersteu-

nend bestuurslid. 

Wat bood 2021 nog meer? Groei van het aantal vrijwilligers, belangrijke onderwerpen die om 

aandacht vroegen, onderzoek naar nieuwe medicatie….

De contactgroep is betrokken bij het opzetten van een Nederlands register waarin de resultaten 

en kwaliteit van leven van AA- en PNH-patiënten worden bijgehouden. Een beginnetje is ge-

maakt. Er wordt nog naar fondsen gezocht. 

Je begrijp het als je alleen dit voorwoord leest, ook voor 2021 geldt: we zijn nog lang niet klaar!
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1. Belangenbehartiging

1.1 Expertisecentrum AA 

Op 24 maart en 2 november 2021 vonden de halfjaarlijkse overleggen plaats met Stijn Halkes 

en Jennifer Tjon van het AA expertisecentrum in het LUMC. Namens de contactgroep schoven 

Annelies Stokkink, Niek van Vugt, Lisette Jong en op 24 maart, voor de laatste keer, ook Angeline 

Jansen digitaal aan. Het onderzoek naar kwaliteit van leven onder AA-patiënten was tijdens de 

overleggen een belangrijk thema. De uitgebreide QLQ54 kwaliteit van leven vragenlijst gericht 

op AA- en PNH-patiënten is intussen vertaald naar het Nederlands. In 2022 zal de vragenlijst 

uitgezet worden onder de AA-patiënten van het LUMC. Op basis van de resultaten van deze 

voorstudie zullen volgende stappen, mogelijk richting een landelijk onderzoek, gezet worden. 

Inzicht in kwaliteit van leven van AA patiënten is onder andere belangrijk omdat hierop de 

richtlijn aangepast kan worden waardoor bijvoorbeeld nazorg na behandeling passender en 

toegankelijker kan worden.  

Een andere terugkerend onderwerp was de situatie rondom Covid19 en de vaccinaties. Met 

de specialisten bespraken we onder andere de zorgen om terugval na vaccinatie die leefde 

bij sommige patiënten en kregen we updates over het verloop van Covid19 infecties bij AA-

patiënten. De adviezen omtrent vaccinatie communiceerden wij via de nieuwbrief aan de 

patiënten. Naast medische vragen van individuele patiënten bespraken we in de overleggen 

verder onder andere de resultaten van de RACE-studie (een groot onderzoek dat de rol van 

Eltrombopag bij AA behandeling onderzoekt), stamceltransplantaties, zwangerschap bij AA 

patiënten en onderzoek dat aan het LUMC uitgevoerd wordt rondom AA.  

 

Zie ook verslagen/nieuwsbrieven op de website.

1.2 Expertisecentrum PNH 

Op 21 maart en 15 november 2021 vonden de halfjaarlijkse overleggen plaats met Saskia 

Langemeijer en Saskia Schols van het PNH Expertisecentrum in het Radboudumc. Cor Koekkoek 

en Lisette Jong woonden namens de Contactgroep deze overleggen bij. Op 21 maart was 

ook Angeline Janssen voor een laatste keer aanwezig. Zij bedankte de specialisten voor de 

jarenlange samenwerking. Ook in deze overleggen waren Covid19 en de vaccinaties een 

terugkerend onderwerp. De specialisten informeerden ons over bekende gevallen van infectie 

en het verloop ervan. Soms werd er een toename van de bloedafbraak waargenomen bij PNH 

patiënten naar aanleiding van de vaccinaties, maar dit was bij iedereen tijdelijk.   

Ontwikkelingen rondom nieuwe PNH medicijnen en lopende trials werden tijdens de overleggen 

uitgebreid besproken. In het bijzonder was er aandacht voor de opname van Ravulizumab in 

het basispakket. De betreffende vergadering van de Adviescommissie Pakket vond plaats op 26 

november 2021. Cor en Lisette waren daarbij als patiëntvertegenwoordigers aanwezig en Saskia 

Langemeijer werd als expert opgeroepen. In de uiteindelijke beoordeling bracht de commissie 

een “ja, mits” advies uit waarbij de beschikbaarheid van het middel zal afhangen van de uitkomst 

van de nog lopende prijsonderhandelingen tussen het ministerie en de producent.   

https://www.aaenpnh.nl/nieuws/
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Andere thema’s die aan bod kwamen waren onder 

andere de lopende studies naar dosisindividualisering 

die plaatsvinden in het Radboudumc voor Eculizumab 

en in de toekomst ook Ravulizumab, aandacht voor 

aanvullende zorgebehoeften en ondersteuning voor 

patiënten via het Radboudumc, sporten met PNH en de 

ontwikkelingen rondom de PNH Global Alliance.

Zie ook verslagen/nieuwsbrieven op de website. 

1.3 Landelijke werkgroep

Deze werkgroep van de Nederlandse Vereniging voor Hematologie komt maandelijks bijeen 

om patiëntcassussen te bespreken en behandelingen volgens de richtlijn toe te kennen. Eens 

per jaar nemen patiëntvertegenwoordigers deel aan het algemene gedeelte van de vergadering. 

Meestal gebeurt dit tijden het Dutch Hematology Congress in Papendal, maar vanwege de 

Covid19 pandemie vond het dit jaar online plaats. Op 17 maart 2021 schoven Angeline Jansen 

en Lisette Jong digitaal aan. Zij vertelden daar over de activiteiten van de contactgroep, zoals 

de 2020 belronde. Ook lieten zij het filmpje over AA en PNH zien dat gemaakt is door de 

contactgroep. Tijdens het overleg was er aandacht voor Covid19, de behandelrichtlijnen voor AA 

en PNH en wetenschappelijk onderzoek. Stijn Halkes gaf updates over het landelijk AA register 

en lopende analyses en Saskia Langemeijer gaf een overzicht van de ontwikkelingen rondom 

nieuwe PNH medicijnen.

1.4 PNH-Global Alliance

Onder het mom van ‘samen zijn we sterk(er)’ is er eind 2018 een wereldwijd 

samenwerkingsverband gesloten tussen verenigingen die zich lokaal bezighouden met het 

behartigen van de belangen van PNH-patiënten, de “PNH Global Alliance”.

De volgende organisaties/landen waren lid van de Global Alliance in 2021:

i. PNH Support

 (Engeland, Wales en Noord Ierland)

ii.  Stichting AA & PNH Contactgroep

 (Nederland)

iii.  Canadian Association of PNH Patients  

 (Canada)

iv.  Stiftung Lichterzellen (Duitsland)

v.  Aplastische Anämie & PNH e.V. (Duitsland)

vi.  Asociación de Hemoglobinuria Paroxística 

 Nocturna (Spanje)

vii.  Another Life (Rusland)

viii.  AAMAC (Canada)

ix.  AAMDSIF (USA)

x.  PNH Ukraine (Oekraïne)

xi.  One in a Million - PNH Patients Association (Polen)

https://www.aaenpnh.nl/nieuws/
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Eén van de doelstellingen van de Global Alliance 

is om patiënten wereldwijd toegang te geven tot 

beschikbare behandeling en medicatie. In 2021 

heeft de alliantie advies gegeven en assistentie 

verleend aan patiënten in Azerbeidzjan, 

Litouwen, Polen, Bosnië, Zuid-Afrika, Malta en 

India.  

Verder ondersteunt en promoot de alliantie 

onderzoek en ontwikkeling van medicijnen. 

Leden nemen zitting in (advies-) commissies 

van zogenoemde registry studies. Dit zijn 

onderzoeken waarin men onderzoekt en 

observeert hoe artsen, wereldwijd, PNH-

patiënten behandelen.

Tot slot heeft de alliantie in 2021 haar website vernieuwd.

Wil je meer lezen over de PNH Global Alliance bezoek dan de website.

1.5 Contacten met de farmaceutische industrie

In 2021 heeft het bestuur de ontwikkeling en registratie van nieuwe medicijnen nauw gevolgd 

en heeft verscheidene contactmomenten gehad met de relevante farmaceutische bedrijven. 

Amgen: biosimilar van Eculizumab/Soliris (C5-remmer, intraveneuze toediening, elke twee 

weken) 

De verwachting is dat de biosimilar AB959 niet eerder dan in 2025 beschikbaar zal zijn.

Apellis/Sobi: Pegcetacoplan/Aspaveli (C3-remmer, subcutane toediening)

In december 2021 heeft het Europese Medicijn Agentschap (EMA) het medicijn goedgekeurd 

voor gebruik/marketing. Aspaveli is nog niet in Nederland in het basispakket opgenomen.

Alexion: Ravulizumab/Ultomiris (C5-remmer, intraveneuze toediening elke acht weken)

Na EMA goedkeuring/registratie heeft het Zorginstuut Nederland de minister van VWS positief 

geadviseerd over toelating in het basispakket

Roche: Crovalimab (C5-remmer, subcutane toediening, elke vier weken)

Klinische onderzoeken zijn gaande. 

https://pnhglobalalliance.org/


- 7 -

2. Informatievoorziening

2.1 Nieuwsbrieven

Er zijn in 2021 vier nieuwsbrieven verstuurd naar de contribuanten 

en bevriende relaties. Dit is een bestand van bijna 400 adressen. 

Behalve informatie over onderzoek en covid en vaccinaties was er 

veel aandacht voor nieuwe medicatie. 

https://www.aaenpnh.nl/nieuwsbrief-februari-2021/

Lees hierover pegcetacoplan. Voor PNH is een reeks nieuwe 

medicijnen in de maak. Daarbij gaat het onder andere om C5-remmers, 

zoals eculizumab en ravulizumab, maar er wordt ook gewerkt aan 

medicijnen die niet alleen C5, maar ook C3 remmen. Pegcetacoplan is 

zo’n medicijn.

https://www.aaenpnh.nl/nieuwsbrief-april-2021/

Met daarin het afscheidsinterview met voorzitter Angeline Jansen. ‘Ik zou 

zo graag zien dat álle AAen PNH-patiënten lid zijn van onze contactgroep!’ Na 

tien jaar vindt Angeline Jansen (67) het welletjes en zet ze een streep onder 

haar voorzitterschap bij de Stichting AA & PNH Contactgroep. 

https://www.aaenpnh.nl/nieuwsbrief-oktober-2021/

De themadag over mantelzorg, vragen van een paar jongeren die aandacht 

voor AA en PNH in hun werkstukken die ze op hun middelbare scholen 

moeten maken, willen en wist je datjes met bijvoorbeeld informatie over de 

nieuwe website en de derde (booster-) prik voor corona.

https://www.aaenpnh.nl/nieuwsbrief-december-2021/

Met een bericht over de eerste bestuursvergadering in september die sinds 

lange tijd weer in het kantoor van PGO Support was. En de organisatie van de 

themadag over mantelzorg die helaas opnieuw niet kon doorgaan omdat we 

ingehaald werden door het virus. Daarbij het bericht over de nieuwe website 

en het weer online plannen voor ontmoeten en

bellen om de contacten goed te houden. 

Zwangerschap	en	PNH
Veel	mensen	denken	dat	je	met	PNH	niet
zwanger	kan	worden,	maar	dat	is	lang	niet
altijd	het	geval.	Goede	voorlichting	is
belangrijk	om	eventuele	risico’s	rondom
zwangerschap	te	bespreken.	Het	Radboudumcbiedt	aan	alle	PNH-patiënten	met	een
zwangerschapswens	een	“preconceptioneeladvies.”	Zij	krijgen	dan	uitgebreide	voorlichting	van	zowel	een	hematoloog	vanhet	PNH-expertise	centrum	als	een	ervaren	gynaecoloog.

Op	20	en	21	januari	was	het	jaarlijkse	Dutch
Hematology	Congress.	Online	dit	keer.	Namensde	contactgroep	woonden	Angeline	Jansen	en
Lisette	Jong	enkele	presentaties	bij.	Er	werd
onder	andere	gesproken	over	de	gegevens	in
het	nationaal	AA-register	en
trombocytentransfusies.	Daarnaast	was	in	hetVerpleegkundig	Symposium,	dat	plaatsvond	op21	januari,	aandacht	voor	de	diagnose	MDS.		

Gelukkig	heb	ik	mijn	werk	weer	snel
kunnen	oppakken	en	ook	mijn	vrije	tijd
kunnen	vullen	met	gezin,	vrienden	en
sporten.	Maar	zeker	op	het	moment	dat	je
wordt	geconfronteerd	met	het	onbekende
en	veel	onzekerheid,	is	het	belangrijk	om
ervaringen	te	kunnen	delen.	Dat	heb	ik
ervaren.	En	dat	is	voor	mij	de	belangrijkste
reden	om	een	luisterend	oor	te	bieden	en
mijn	ervaringen	(zowel	positief	als	negatief)
te	delen	via	het	belteam.	Als	je	vragen
hebt,	of	gewoon	eens	wilt	praten:	neem	via
de	site	contact	op!

Studie

Op	20	augustus	2020	maakte	Novartis
nieuwe	data	bekend	uit	haar	fase	2-
studie	met	iptacopan.	PNH’ers	die
ondanks	eculizumab	nog	veel
bloedafbraak	hadden,	kregen	het
medicijn	van	Novartis	erbij.	Hun	LDH
ging	omlaag	en	hun	Hb	ging	omhoog,
waardoor	acht	van	de	tien	deelnemerseen	Hb	in	de	gezonde	range	kregen,	namelijk	boven	de	12	g/dL.	Deze	mensenhadden	vóór	de	trial	bloedtransfusies	nodig;	na	de	trial	niet	meer.	Lees	verder	

Nieuwsbrief	februari	2021
Bekijk	de	webversie

Met	goede	moed	het
nieuwe	jaar	in

We	zijn	enthousiast	met	2021	begonnen.	Ondanks	de	aanhoudende	corona-maatregelen	en	de	winterkou,	heeft	de	contactgroep	een	hartverwarmendeboordevolle	agenda.	Dat	valt	te	lezen	in	deze	nieuwsbrief.	Mocht	je	tijd	eninteresse	hebben	om	de	zinnen	te	verzetten,	help	dan	mee	met	bellen	van	onzecontribuanten.	We	gaan	namelijk	weer	een	belronde	doen!	Hieronder	meer...	

V

Nuttig	gesprek	met	PNH-experts	RadboudumcOp	30	november	2020	heeft	de	contactgroep	het	halfjaarlijkse	overleg	gehadmet	de	PNH-experts	van	het	Radboudumc.	Bij	deze	digitale	bijeenkomst	warenCor	Koekkoek,	Lisette	Jong	en	Angeline	Jansen	van	de	contactgroep	aanwezig.Saskia	Schols	en	Saskia	Langemeijer	vertegenwoordigden	het	ziekenhuis.Onderwerpen	als	voorlichting,	zwangerschap	en	Covid-19	kwamen	uitgebreidaan	bod.

Angeline	Jansen	legt	voorzittershamer	neer

Het	is	mooi	geweest!	Zo	luidt	de	conclusie
van	Angeline	Jansen.	Op	31	maart	2021	legt
ze	haar	voorzittershamer	neer	en	gaat	op
68-jarige	leeftijd	met	pensioen.	Precies	10
jaar	is	ze	actief	geweest	voor	de	Stichting
AA	en	PNH	Contactgroep.	Niet	alleen	als
voorzitter,	maar	ook	als	penningmeester,
secretaris,	initiator	en	achtervanger	van	alle
losse	eindjes.	Daarnaast	is	ze	ook
penningmeester	van	de	PNH	Global	Alliance
geweest.	

	

Lees	meer

DHC	en	Verpleegkundig	Symposium	2021

Nationaal	AA-register	
Lisette	Bogers,	datamanager	hematologie	bij	het	LUMC,	presenteerde	overlopend	onderzoek	naar	de	behandeling	van	AA-patiënten	met	ATG-paard(ATGAM)	in	de	eerste	lijn.	Hiervoor	worden	sinds	2014	gegevens	bijgehouden	ineen	nationaal	register	waar	9	ziekenhuizen	aan	bijdragen.	Het	verloop	van	debehandeling	van	in	totaal	103	patiënten	wordt	op	dit	moment	geregistreerd.	Uitde	gegevens	blijkt...	Lees	meer.	Grappig	was	het	filmpje	dat	als	uitnodigingwas	opgenomen	waarin	Stijn	Halkes	een	prominente	plek	inneemt.

Vrijwilligers	stellen	zich	voor
Ben	jij	ook	benieuwd	wie	de	vrijwilligers	van	de	contactgroep	zijn?	Bijvoorbeelddegene	die	aan	de	telefoon	zit?	We	geven	hen	het	podium.	Zodat	je	iets	meergevoel	krijgt	bij	het	vrijwilligerswerk	dat	gedaan	wordt	voor	de	stichting	en	watvoor	soort	mensen	de	vrijwilligers	zijn.	

Niels	de	Bruijn	zit	als	vrijwilliger	in	het	belteam	van	de	Stichting	AA	en	PNHContactgroep	en	vertelt	waarom:	‘In	2009	kreeg	ik	de	diagnose	AplastischeAnemie	precies	in	de	tijd	dat	mijn	vriendin	zwanger	was	van	ons	eerste	kindje.Mijn	wereld	stond	op	z’n	kop.	Je	wilt	er	staan	voor	je	gezin	als	kersverse	vadermaar	wordt	geconfronteerd	met	een	aandoening	waar	je	nog	nooit	van	gehoordhebt.	Een	paar	weken	na	de	geboorte	ben	ik	in	het	LUMC	met	ATG	(konijn)behandeld	in	combinatie	met	ciclosporine.	Uiteindelijk	zijn	mijn	bloedwaardenlangzaam	gestegen	naar	een	acceptabel	niveau.	In	de	loop	van	tijd	heeft	zichbij	mij	ook	een	PNH-kloon	ontwikkeld	waardoor	ik	bloedverdunners	moetgebruiken.	Dat	is	momenteel	het	enige	medicijn	dat	ik	nodig	heb.

Voel	je	je	aangesproken	en	wil	je	ook	iets	doen?Stuur	dan	een	berichtje	naar	redactie@aaenpnh.nl.	We	zoeken	nog	eensecretaris	in	het	bestuur.	En	ook	voor	de	tweede	belronde	met	contribuantenzoeken	we	nog	vrijwilligers.	

Nieuwe	PNH-medicijnen	in	de	pijplijnVoor	PNH	is	een	reeks	nieuwe	medicijnen	in	de	maak.	Verschillendefarmaceutische	bedrijven	zijn	bezig	met	trials	die	zich	in	diverse	fasesbevinden.	Daarbij	gaat	het	onder	andere	om	C5-remmers,	zoals	eculizumab	enravulizumab,	maar	er	wordt	ook	gewerkt	aan	medicijnen	die	niet	alleen	C5,maar	ook	C3	remmen.	Het	nieuwe	medicijn	LNP023	is	zo’n	C3-	en	C5-remmer.	
Een	C5-remmer	verhindert	de	bloedafbraak	in	de	vaten,	maar	een	C3-remmerverhindert	ook	de	bloedafbraak	in	lever	en	milt.	Daarvan	is	LNP023	eenvoorbeeld.	Dit	nieuwe	medicijn	benadert	C3	via	factor	B.	Het	wordt	daarom	ookwel	een	factor	B-remmer	genoemd.	De	soortnaam	is	iptacopan.	Het	wordtgemaakt	door	Novartis	dat	gevestigd	is	in	Zwitserland.

OPROEP:	Bel	jij	met	ons	mee?

Afgelopen	zomer	is	een	groep	vrijwilligers	van	de	contactgroep	een	belrondegestart.	Dit	in	verband	met	de	maatregelen	rondom	Covid-19,	waardoor	dejubileumcontactdag	en	informatiebijeenkomsten	niet	door	konden	gaan.	Wehebben	slechts	de	helft	van	de	contribuanten	kunnen	bellen	en	daarom	plannenwe	een	vervolg.	Bel	je	mee?

De	gesprekken	van	de	belronde	zijn	niet	alleen	nuttig	gebleken	(we	kondenheel	wat	onderwerpen	in	kaart	brengen	waar	we	zeker	op	terugkomen),	ook	demooie	gesprekken	die	tot	stand	kwamen	werd	door	alle	partijen	als	fijnervaren.	Contact	doet	veel,	zo	bleek	maar	weer	eens.	Daarom	gaan	we	doormet	het	contact	leggen.	We	vormen	weer	een	groep.		Misschien	vind	jij	het	welleuk	om	mee	te	doen!	Uurtje	in	de	week,	verspreid	over	een	week	of	zes.Aarzel	niet	en	meld	je	aan	bij	Annet	Koops,	bel	06-55153071	of	mail	naarredactie@aanenpnh.nl.	Zij	coördineert	de	belronde.	Als	je	nog	vragen	hebt,mail	of	bel	haar	dan	even.	Zoals	het	er	nu	naar	uitziet,	willen	we	in	maartbeginnen.

Deel	je	ervaringen	op	de	Zorgkaart

Tijdens	de	belronde	van	afgelopen	jaar	spraken	we	leden	over	de	kwaliteit	vanhun	zorgverleners	en	ziekenhuizen.	Een	verpleegkundige	die	al	zo	lang	aan	huiskomt	om	een	infuus	aan	te	sluiten	wordt	bijna	een	onderdeel	van	het	gezin.	Hijof	zij	eet	een	kopje	soep	mee	en	zit	even	te	kletsen.	

Maar	we	hoorden	ook	negatieve	ervaringen.	Een	mevrouw	die	niet	gehoordwordt	door	haar	behandelend	hematoloog	als	ze	keer	op	keer	aangeeft	dat	despeciale	verpleegkundige	haar	niet	goed	prikt.	Ze	wordt	er	moedeloos	van.Deze	ervaringen	kun	je	delen.	Niet	alleen	met	ons	maar	ook	met	anderelotgenoten	via	de	site	van	de	zorgkaart.	
	

Verbeteren

Op	de	website	ZorgkaartNederland	kan	iedereen	zijn	of	haar	ervaringen	meteen	ziekenhuis,	zorginstelling	of	zorgverzekeraar	kwijt.	Van	huisarts	tothematoloog.	Zo	wordt	in	kaart	gebracht	waar	mensen	fijne	zorg	ontvangen	enwaar	er	wordt	geklaagd.	Belangrijke	informatie	voor	(toekomstige)	patiëntendie	op	zoek	moeten	naar	de	juiste	hulp.	Belangrijk	ook	voor	zorgverleners	omde	zorg	te	verbeteren.

Vaccinatie	Covid-19
Het	RIVM	heeft	een	advies	gepubliceerd	voor	de	vaccinatie	van	immuungecompromitteerde	patiënten.	Kijk	even	op	de	website.	Onder	het	kopje'specifieke	adviezen'	staat	ook	nog	gerichter	advies	voor	hematologie-patiënten.	De	contactgroep	heeft	haar	PNH-experts	uit	het	Radboudumc	en	AA-experts	uit	het	LUMC	gevraagd	wat	hun	kijk	is	op	de	vaccinatie	van	patiëntenmet	AA	en	PNH	voor	Covid-19.	Als	hun	antwoorden	geformuleerd	zijn,	plaatsenwe	dat	op	onze	website.	Houd	die	even	in	de	gaten.	

Wil	jij	ook	met	een	lotgenoot	samen	praten	en	wandelen?Op	onze	oproep	in	de	nieuwsbrief	van	november	om	in	het	kader	vanlotgenotencontact	samen	te	wandelen	en	te	praten,	zijn	twee	reactiesgekomen.	Iemand	die	in	de	provincie	Utrecht	een	AA-lotgenoot	zoekt	en	eenPNH-patiënt	uit	Zuid-Holland	die	in	de	omgeving	van	Leiden	contact	wil.	Zie	jijdit	lotgenotencontact	zitten?	Om	te	wandelen	en	te	praten?	Ook	in	coronatijd?Meld	je	dan!	Dan	brengen	wij	je	in	contact.	

Andrea	Stiene	wint	vrijwilligersprijs	na	jarenlange	inzetvoor	mensen	met	zeldzame	bloedziektenWij	zijn	er	trots	op	dat	de	oprichtster	van	onze	contactgroep	Andrea	Stiene	isuitgeroepen	tot	“Vrijwilliger	Medemblik	2020”.	Mede	dankzij	uw	stem,	heeft	zij1039	stemmen	vergaard.	Dat	was	genoeg	voor	de	overwinning.	Gefeliciteerd,Andrea	en	dank	dat	je	op	deze	wijze	de	zeldzame	bloedziekten	weer	eens	onderde	aandacht	van	een	groter	publiek	brengt."	

Wist	je	dat...
Alexion	overgenomen	wordt	door	AstraZeneca?	Wij	dit	een	gunstige	ontwikkeling	vinden,	omdat	AstraZeneca	een	veel	groterbedrijf	is	dan	Alexion	en	daardoor	meer	aan	ontwikkeling	van	nieuwemedicijnen	kan	doen?	
Het	wel	jammer	is	dat	Astra-Zeneca	nu	negatief	in	het	nieuws	is	vanwegehet	coronavaccin,	maar	dat	dit	losstaat	van	de	PNH-medicijnen.In	Nederland	11	vrouwen	terwijl	zij	eculizumab	gebruikten,	in	totaal	15kinderen	hebben	gebaard?	
Er	wereldwijd	zo’n	300	kinderen	zijn	geboren	waarvan	de	moederseculizumab	gebruiken?
De	Patiëntenfederatie	bezig	is	met	de	verkiezingen	van	de	Tweede	Kamer	op17	maart?	Zij	daarvoor	inzoomen	op	onderwerpen	die	met	zorg	en	patiënt	temaken	hebben?	
Het	stapje	voor	stapje	beter	gaat	met	Famke	na	haar	stamceltransplantatie?Haar	moeder	een	bijzonder	inkijkje	geeft	in	het	proces	via	haar	blog?Het	op	27	februari	internationale	Zeldzameziektendag	is?		Dat	het	verhaal	over	de	oprichting	van	de	contactgroep	door	Andrea	Stienehier	op	onze	website	te	lezen	is?

Steun	je	ons?

Ontvang	je	de	nieuwsbrief,	maar	ben	je	nog	geen	contribuant?	Meld	je	dan	aan.Jouw	25	euro	per	jaar	steunt	ons	en	stelt	de	AA	en	PNH	Contactgroep	in	staathet	werk	goed	te	doen.	Doordat	we	donateurs	hebben,	ontvangen	we	deinstellingssubsidie	van	het	Ministerie	van	Volksgezondheid,	Welzijn	en	Sport.	Ener	zijn	voordelen	voor	jou.	Je	ontvangt	uitnodigingen	voor	themabijeenkomstenen	contactdagen,	wordt	op	de	hoogte	gehouden	van	de	actualiteit	enontwikkelingen	rondom	de	ziekten	en	je	kunt	gratis	informatiemiddelenontvangen.	Je	vindt	hier	het	aanmeldingsformulier.	Dank	je	wel!	

www.aaenpnh.nl

Deze	e-mail	is	verstuurd	aan	{{email}}.•	Als	u	geen	nieuwsbrief	meer	wilt	ontvangen,	kuntu	zich	hier	afmelden.	•	U	kunt	ook	uw	gegevens	inzien	en	wijzigen.	•	Voor	een	goedeontvangst	voegt	u	info@aaenpnh.nl	toe	aan	uw	adresboek.

‘Ik	zou	zo	graag	zien	dat	álle	AA-en	PNH-patiënten	lid	zijn	vanonze	contactgroep!’

Na	tien	jaar	vindt	Angeline	Jansen(67)	het	welletjes	en	zet	ze	eenstreep	onder	haar	voorzitterschapbij	de	Stichting	AA	&	PNH
Contactgroep.	Al	wil	ze	desgevraagdnog	best	hier	en	daar	een	steentjebijdragen.	Maar	niet	meer	in	eenformele	functie.	Nog	één	keer	kijktze	om	en	vertelt	over	haar
successen,	haar	werk	voor	decontactgroep	en	haarzelf.	Het	is	opeen	maandagochtend	in	maart	datAngeline	Jansen	en	ik	hebbenafgesproken	om	elkaar	te	sprekenvia	Teams.

Overige	onderwerpen
Lees	meer	op	de	website	wat	er	is	besprokentijdens	het	overleg.	Onder	andere	wordt	erverteld	over	zwangerschap	en	AA,	hier	zijn	veelvragen	over	gesteld.	Ook	wordt	er	verteld	overcovid19-vaccinacties,	kwaliteit	van	levenonderzoek	AA	en	de	race	studie.

Welzijn	van	patiënten
Het	verschilt	per	patiënt	hoeveel	last	iemandheeft	in	het	dagelijks	leven	van	PNH.	In	hetRadboudumc	wordt	op	individueel	niveaugekeken	naar	de	aanvullende	zorgbehoeftenvan	een	patiënt.

Nieuwsbrief	februari	2021

Bekijk	de	webversie

Hoopgevende
lentegeluiden	en

nieuwtjes

Het	is	voorjaar	2021	en	wij	zitten	nog	middenin	corona.	Al	zijn	de
eerste	versoepelingen	gemeld	en	hebben	de	meeste	mensen	met	AA	en
PNH	de	eerste	prik	gehad.	Dat	is	hoopgevend!	Net	als	de	berichten	over

de	PEGASUS-studie	en	het	filmpje	over	de	vragenlijst	QLQ54.	Daarbij
maken	we	een	buiging	naar	Angeline	Jansen,	de	voorzitter	die	het
stokje	over	heeft	gedragen.	Lees	vooral	verder!

V

In	gesprek	met	Angeline	Jansen

Brede	lach
Want	ja,	nog	steeds	corona,	dus	is	beeldbellen	de	beste	manier	om	elkaar	te
zien	én	vooral	te	spreken.	Aanleiding	is	het	afscheid	van	Angeline	per	1	april
2021.	Geen	grap!	Het	is	een	beetje	onwennig	voor	Angeline	om	nu	eens	aan	de
andere	kant	van	de	tafel	te	zitten.	Meestal	is	zij	degene	die	de	agenda	bepaalt.
De	brede	lach	die	doorbreekt	als	ik	haar	feliciteer	met	haar	eerste	kleinkind,
breekt	het	ijs.	Na	vijf	minuten	zegt	ze:	‘We	moeten	ophouden	over	het
kleinkind,	want	ik	kan	uren	over	haar	doorpraten.	Zo	heb	je	niks	aan	het
interview!’	We	gaan	dus	snel	over	naar	de	vragen	die	ik	haar	op	voorhand	al
heb	toe	gemaild.

Lees	verder

Halfjaarlijks	overleg	met	het	AA-expertisecentrum
van	24	maart	2021

Bijpraten	en	vooruitkijken:	AA	in	de	schijnwerpers
Op	24	maart	vond	het	halfjaarlijkse	overleg	plaats	met	Stijn	Halkes	en	Jennifer
Tjon	van	het	AA-expertisecentrum	in	het	LUMC.	Namens	de	contactgroep
schoven	Annelies	Stokkink,	Niek	van	Vugt,	Lisette	Jong	en	-	voor	de	laatste
keer	in	haar	rol	als	voorzitter	van	de	AA	en	PNH	Contactgroep	-	Angeline
Jansen	digitaal	aan.	Aan	het	begin	van	het	overleg	deelde	Angeline	mooie
herinneringen	aan	de	afgelopen	tien	jaar	waarin	zij	zich	voor	de	patiënten	heeft
ingezet	en	bedankte	Stijn	en	Jennifer	voor	de	goede	samenwerking.	Ook	bracht
ze	de	interessante	vraag	op	hoe	de	toekomst	van	de	behandeling	van	AA
eruitziet:	stamceltransplantaties	of	ATG?

Halfjaarlijks	overleg	met	PNH-expertisecentrum
Radboudumc

Op	maandag	22	maart	vond	het	halfjaarlijks	overleg	plaats	van	de	contactgroep
met	Saskia	Langemeijer	en	Saskia	Schols	van	het	PNH-expertisecentrum	in	het
Radboudumc.	Vanuit	de	contactgroep	namen	Cor	Koekkoek,	Angeline	Jansen	en
Lisette	Jong	deel	aan	het	online-overleg.	Voor	Angeline	was	dit	de	laatste	keer
dat	zij	bij	het	halfjaarlijkse	overleg	aanwezig	was	namens	de	contactgroep.
Enkele	onderwerp	welke	aan	bod	zijn	gekomen:

Corona-vaccinaties	
Vanuit	het	Radboudumc	zijn	de	uitnodigingen	verstuurd	om	in	het	Radboud
gevaccineerd	te	worden	en	de	eerste	prikafspraken	staan	intussen	gepland.	

Nieuwe	PNH-medicijnenRavulizumab	is	een	C5	remmer	zoals	eculizumab,	maar	heeft	als	voordeel	dat
dit	maar	eens	in	de	acht	weken	toegediend	hoeft	te	worden.	

Nieuwe	PNH-medicijnen	in	de	pijplijn
Voor	PNH	is	een	reeks	nieuwe	medicijnen	in	de	maak.	Verschillende
farmaceutische	bedrijven	zijn	bezig	met	trials	die	zich	in	diverse	fases
bevinden.	Daarbij	gaat	het	onder	andere	om	C5-remmers,	zoals
eculizumab	en	ravulizumab,	maar	er	wordt	ook	gewerkt	aan	medicijnen
die	niet	alleen	C5,	maar	ook	C3	remmen.	Pegcetacoplan	is	zo’n
medicijn.

Het	is	getest	in	de	zogenoemde	PEGASUS	studie	van	Apellis	Pharmacueuticals,
een	farmaceutisch	bedrijf	dat	C3-therapieën	ontwikkelt.	Dit	kan	hoop	bieden
voor	PHN-patiënten	die	ondanks	gebruik	van	eculizumab	een	laag	Hb-gehalte
hebben.	Dat	valt	te	lezen	in	het	wetenschappelijke	tijdschrift	The	New	England
Journal	of	Medicine	waar	het	onderzoek	wordt	beschreven.	Lees	meer	op	de
website.

Wist	je	dat...
we	binnenkort	weer	van	start	gaan	met	de	belronde?	We	contribuanten	gaan
bellen	die	we	vorig	jaar	tijdens	de	eerste	lockdown	niet	hebben	gesproken?
Je	aan	kunt	geven	of	je	door	ons	gebeld	wilt	worden	via	info@aaenpnh.nl
ook	al	hebben	we	je	vorig	jaar	wel	gesproken?we	twee	nieuwe	vrijwilligers	hebben	die	meedoen	aan	de	belronde?	We
Marja	Hoitink	en	Kim	van	de	Pitte	bij	deze	heel	veel	plezier	en	succes
wensen?
we	deze	nieuwe	vrijwilligers	graag	aan	het	woord	laten	in	‘de	vijf	van’?	Dat
dit	een	nieuwe	rubriek	is	waarin	mensen	die	werken	voor	de	contactgroep
zich	kort	voorstellen?
het	jaarverslag	2020	op	de	site	staat?Cor	Koekkoek	en	Ard	Vink	gezamenlijk	de	taken	van	Angeline	Jansen	hebben
overgenomen?	We	hen	de	volgende	nieuwsbrief	aan	je	voorstellen?
jij	ook	heel	welkom	bent	als	vrijwilliger	bij	het	team.	Wij	erg	leuk	zijn	om
mee	samen	te	werken?	Vraag	Gwennie,	Niels,	Niek,	Yvonne	of	Annelies	maar
eens!

Film	vragenlijst	QLQ54	AA-	en	PNH-kwaliteit	van
leven	online	(met	Nederlandse	ondertiteling)De	QLQ54	is	een	kwaliteit	van	leven	vragenlijst	speciaal	ontwikkeld
voor	AA-	en	PNH-patiënten.	De	QLQ54	was	onderwerp	van	een
symposium	gehouden	op	14	november	2020.	De	opname	van	het
gesprek	tussen	hematoloog	Jens	Panse	(één	van	de	ontwikkelaars	van
de	QLQ54)	en	patiëntvertegenwoordiger	Pascale	Burmester	van	de
PNH	Global	Alliance,	staat	nu	ook	online	met	Nederlandse
ondertiteling.

Jens	Panse	en	Pascale	Burmester	bespreken	onder	andere	de	betrokkenheid
van	patiënten(organisaties)	bij	de	ontwikkeling	van	de	QLQ54,	de	diversiteit
aan	vermoeidheidsklachten	die	patiënten	ervaren	en	de	problemen	die	PNH-
patiënten	in	hun	dagelijks	leven	ondervinden	als	gevolg	van	hun	aandoening.
Aandacht	voor	de	kwaliteit	van	leven	van	patiënten	is	belangrijk.	Om	het
welzijn	van	patiënten	in	de	gaten	te	houden,	maar	ook	om	een	bredere	blik	te
krijgen	op	de	symptomen	die	AA-	en	PNH-patiënten	ervaren.	Halverwege	het
filmpje	schuiven	de	hematologen	Talha	Munir	en	Régis	Peffault	de	Latour	aan.
Zij	bespreken	de	relevantie	van	de	kwaliteit	van	leven	vragenlijst	voor	de
klinische	praktijk.	De	AA	en	PNH	Contactgroep	streeft	ernaar	dat	de	QLQ54	ook
in	Nederland	ingezet	wordt.	Bekijk	hier	de	video.

Voel	je	je	aangesproken	en	wil	je	ook	iets	doen?
Stuur	dan	een	berichtje	naar	redactie@aaenpnh.nl.	We	zoeken	nog
een	bestuurslid	algemene	zaken.	En	ook	voor	de	redactie	van	de	website	zijn
vrijwilligers	welkom.	

Steun	je	ons?

Ontvang	je	de	nieuwsbrief,	maar	ben	je	nog	geen	contribuant?	Meld	je	dan	aan.

Jouw	25	euro	per	jaar	steunt	ons	en	stelt	de	AA	en	PNH	Contactgroep	in	staat
het	werk	goed	te	doen.	Doordat	we	donateurs	hebben,	ontvangen	we	de
instellingssubsidie	van	het	Ministerie	van	Volksgezondheid,	Welzijn	en	Sport.	En
er	zijn	voordelen	voor	jou.	Je	ontvangt	uitnodigingen	voor	themabijeenkomsten
en	contactdagen,	wordt	op	de	hoogte	gehouden	van	de	actualiteit	en
ontwikkelingen	rondom	de	ziekten	en	je	kunt	gratis	informatiemiddelen
ontvangen.	Je	vindt	hier	het	aanmeldingsformulier.	Dank	je	wel!	

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.

U	hoort	van	ons!	Nieuwsbrief	AA	en	PNHContactgroep	herfst	2021 Bekijk	de	webversie

Horen,	zien	en
spreken

Zien!

Het	woord	contact	in	de	naam	van	destichting	maakt	duidelijk	waarvoor	we	erzijn.	Voor	contact	met	onze
contribuanten.	In	dat	plaatje	passen	live-bijeenkomsten	heel	goed.	Helaas	kon	debijeenkomst	over	mantelzorg	in	het	beginvan	de	herfst	niet	doorgaan.	We	willen	debijeenkomst	begin	2022	opnieuw	op	dekalender	zetten.	Wellicht	met	eenlotgenotenlunch	eraan	vast.	Laten	jullieons	weten	of	dat	een	goed	idee	is?Reageer	via	deze	nieuwsbrief	even	op	devolgende	link.

	

Namens	het	bestuur	en	de	vrijwillgers	een	mooie
herfst	en	tot	ziens!

Horen!	Webinar	over	relaties	en	communicatieHoe	blijf	je	in	contact	met	de	mensen	om	je	heen	als	je	ziek	bent?Ingrijpende	aandoeningen	zoals	AA	en	PNH	hebben	invloed	op	hoe	jij	je	tot	je
omgeving	verhoudt.	Relaties	met	familie,	vrienden,	partners	en	collega’s	zijn
altijd	aan	verandering	onderhevig.	Als	je	ziek	wordt,	komt	verandering	in	het
contact	soms	plotseling.	En	verloopt	een	gesprek	niet	meer	als	vanzelf.	Wat	doe

je	dan?	In	sickness	and	in	health;	managing	relationships	and	staying
connected	gaat	psychiater	dr.	Isabel	Schuermayer	in	op	deze	en	andere	vragen.

De	voordracht	gaf	ze	in	een	online-bijeenkomst	over	relaties	en	communicatie
van	de	Noord-Amerikaanse	AA&MDS	International	Foundation.

Lees	verder	op	de	website

De	vijf	van...

...Anja	en	Kyra	Padberg
Wat	doe	je	als	je	ouder	bent	van	een	kind	met	een	ernstige	ziekte?	Hoe	is	het

om	maanden	in	een	ziekenhuis	te	moeten	leven	als	een	van	de	kinderen	daar
moet	verblijven?	Hoe	werkt	dat	met	de	rest	van	het	gezin?	De	andere
kinderen?	Jezelf	in	tweeën	(of	drieën)	splitsen	lijkt	gewenst,	maar	is	onmogelijk

natuurlijk.	Hoe	los	je	dat	op?	Ben	je	alleen	ouder	of	ook	mantelzorger?
	

Lees	verder	op	de	website

Spreken!	Meld	je	aan.Er	is	aandacht	voor	AA	en	PNH	vanuit	de	middelbare	scholen.	Twee	vwo-
studenten	gaan	een	profielwerkstuk	over	AA	schrijven	en	een	havo-student
gaat	dit	over	PNH	gaat	doen.	Het	kan	zijn	dat	je	dit	voorbij	ziet	komen	op
bijvoorbeeld	Facebook.	En	dat	je	gevraagd	wordt	om	medewerking.	Zie	je	het
wel	zitten	om	over	AA	of	PNH	aan	de	tand	gevoeld	te	worden?	Meld	je	dan.	De

studenten	hebben	ons	op	de	hoogte	gesteld	van	hun	verzoek	en	nu	weet	jij	er

ook	van.

Wist	je	dat...
de	stichting	partner	is	geweest	in	september	van	de	zeldzame	ziekten
campagne	die	door	Telegraafmedia	is	georganiseerd?	Dat	er	zo	uitzag?	(Zie
beeld	hierboven)
de	website	van	de	stichting	wordt	vernieuwd?	We	die	binnenkort	lanceren?
Je	daar	bericht	van	krijgt?
de	themadag	mantelzorg	in	september	niet	door	kon	gaan	door	diverse
afzeggingen	ivm	ziekte.	We	dit	jaar	wellicht	nog	een	nieuwe	poging	wagen
om	de	dag	te	verplaatsen?	We	graag	horen	van	jou	of	dat	zinvol	is?
er	nog	geen	uitsluitsel	is	of	Ravulizumab	in	aanmerking	komt	voor
vergoeding	uit	het	basispakket?	Het	ingediende	dossier	van	Alexion	voor	ligt
bij	de	Wetenschappelijke	Adviesraad	(WAR)	van	het	Zorginstituut?	De
minister	de	uiteindelijke	beslissing	over	wel	of	geen	vergoeding	uit	het
basispakket	neemt?	Wij	verwachten	dat	de	beslissing	dit	jaar	nog	genomen
wordt?

de	beide	jaarlijks	AA-	en	PNH-overleggen	met	de	expertisecentra	in
respectievelijk	Leiden	en	Nijmegen	zijn	verschoven	van	oktober	naar
november?	Het	erg	druk	is	bij	de	specialisten?	Dit	nog	een	uitvloeisel	is	van
uitgestelde	zorg	door	corona?	Dit	een	mooi	bruggetje	oplevert	naar	het
volgende	onderwerp	in	deze	nieuwsbrief?

Corona	en	derde	prik	voor	AA-	en	PNH-patiëntenHoe	zit	het	nu	met	corona	en	de	derde	prik?	Komen	AA-	en	PNH-patiënten	in
aanmerking	hiervoor?	Wij	ontvingen	van	de	Nederlandse	Vereniging	voor
Hematologie	die	als	een	van	de	relevante	medische	beroepsverenigingen	is
vertegenwoordigd	in	de	RIVM-werkgroep	COVID-19	vaccinatie	voor	immuun-
gecompromitteerde	patiënten	een	advies	met	uitgebreid	verhaal	over	een
additionele	3e	COVID-19	vaccinatie.	In	het	kort	komt	het	erop	neer	dat	AA-	en

PNH-patiënten	(voorlopig)	geen	3e	prik	ofwel	een	booster-vaccinatie	krijgen.
Dit	is	alleen	weggelegd	voor	mensen	met	een	ernstig	afweersysteemstoornis.
Wellicht	dat	deze	aanpak	in	de	komende	weken	verandert	als	het	advies	van
het	kabinet	aangepast	wordt	en	er	wellicht	een	grotere	groep	mensen	in
aanmerking	komt	voor	een	3e	prik.Op	de	site	van	de	NVvH	staat	meer	te	lezen.

Voel	je	je	aangesproken	en	wil	je	ook	iets	doen?
Stuur	dan	een	berichtje	naar	redactie@aaenpnh.nl.	We	zoeken	nog
een	bestuurslid	algemene	zaken.	En	ook	voor	de	redactie	van	de	website	zijn
vrijwilligers	welkom.	

Steun	je	ons?

Ontvang	je	de	nieuwsbrief,	maar	ben	je	nog	geen	contribuant?	Meld	je	dan	aan.

Jouw	25	euro	per	jaar	steunt	ons	en	stelt	de	AA	en	PNH	Contactgroep	in	staat

het	werk	goed	te	doen.	Doordat	we	donateurs	hebben,	ontvangen	we	de
instellingssubsidie	van	het	Ministerie	van	Volksgezondheid,	Welzijn	en	Sport.	En

er	zijn	voordelen	voor	jou.	Je	ontvangt	uitnodigingen	voor	themabijeenkomsten

en	contactdagen,	wordt	op	de	hoogte	gehouden	van	de	actualiteit	en
ontwikkelingen	rondom	de	ziekten	en	je	kunt	gratis	informatiemiddelen
ontvangen.	Je	vindt	hier	het	aanmeldingsformulier.	Dank	je	wel!	

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.

U	hoort	van	ons!	Nieuwsbrief	AA	en	PNHContactgroep	december	2021 Bekijk	de	webversie

Kerst	en	oud
en	nieuw

	

Rare	tijden,	onzekere	tijden
In	een	notendop	is	dat	2021.	In	de	terugblik	zien	we	vooral	veel
online	contact.	We	zijn	sterren	geworden	in	Teams,	Google	Meet
en	Zoom.	We	hebben	een	feestelijke	afscheidsborrel	met	quiz
gehad	om	de	voorzitter	uit	te	zwaaien	en	de	belronde	met	de
contribuanten	wordt	een	tweejaarlijkse	traditie!	Een	voordeel	in
tijden	van	vele	nadelen.
Toen	het	kon	en	mocht,	hebben	we	stapjes	voorwaarts	gezet.
De	eerste	bestuursvergadering	in	september	was	sinds	lange
tijd	weer	in	het	kantoor	van	PGO	Support	en	we	organiseerden
een	themadag	over	mantelzorg.	Helaas	werden	we	opnieuw
ingehaald	door	het	virus.	We	gaan	dapper	door.	Bouwen	aan
een	nieuwe	website,	hebben	online	plannen	voor	ontmoeten	en
bellen	om	de	contacten	goed	te	houden.	We	zijn	er	voor	de
mensen	met	AA	en	PNH.	Ook	in	2022.

Om	het	jaar	positief	af	te	sluiten	nog	enkele	nieuwtjes:
(Lees	verder	onder	de	foto's)

Wistjedat....
Het	onderzoek	naar	diverse	PNH-medicijnen	in	volle	gang	is?	Onder	andere
AMGEN,	Alexion,	Appelis,	Novartis	en	Roche	momenteel	studies	ontwikkelen,
midden	in	het	onderzoek	zitten	of	op	de	markt	willen	komen?	De
contactgroep	zich	door	de	diverse	partijen	laat	bijpraten?Voorzitter	van	de	contactgroep	Cor	Koekkoek	een	warm	pleidooi	heeft
gehouden	bij	Zorg	Instituut	Nederland	om	uit	te	leggen	wat	raviluzumab
betekent	voor	patiënten?
Mensen	met	PNH	ontvangen	een	uitnodiging	voor	de	boosterprik	via	de	GGD.
Niet	via	het	ziekenhuis.	Hetzelfde	geldt	voor	AA-patiënten.	Alleen	mensen
die	stamceltransplantatie	hebben	gehad,	krijgen	vervroegde	uitnodiging	en
eventuele	uitzonderingen	bij	bepaalde	medicatie.	Maar	in	principe	is	besloten
niet	alle	AA	patiënten	eerder	op	te	roepen	omdat	onderzoek	liet	zien	dat	de
groep	'goed'	op	de	eerste	twee	vaccinaties	heeft	gereageerd.	Dat	wil	zeggen:
aanmaak	van	antistoffen	was	vergelijkbaar	met	'gezonde'	populatie.	Meer
lezen?	Lees	de	gespreksverslagen	hieronder	in	de	nieuwsbrief	of	onder	het
kopje	nieuws	2021	op	de	website.	Er	begin	januari	weer	een	gesprek	is	met	het	ministerie	van	VWS	over	de
stand	van	zaken	omtrent	vergoeding	ravulizumab?Nog	niet	overal	op	de	wereld	mensen	toegang	hebben	tot	de	medicatie	van
PNH?	De	internationale	tak	van	de	contactgroep,	the	pnh	global	alliance,	hier
drukdoende	mee	is?	We	hen	graag	een	pluim	geven	voor	hun	nooit	aflatende
inzet?

Monique	Zantingh	haar	verhaal	over	de	te	verwachten	stamceltransplantatie
deelt	met	de	wereld	in	Monique	Mijmeringen?	Wij	haar	met	veel
belangstelling	volgen	en	haar	op	de	nieuwe	site	zetten?We	de	laatste	hand	leggen	aan	de	nieuwe	website?	We	in	januari
hoogstwaarschijnlijk	live	gaan?

Overleg	contactgroep	met	PNH-expertisecentrum
Radboudumc:	Even	bijpraten	over	lopende	zakenOp	15	november	2021	vond	het	halfjaarlijks	overleg	plaats	met	Saskia
Langemeijer	van	het	PNH	Expertisecentrum	in	het	Radboudumc.	Cor
Koekkoek	en	Lisette	Jong	woonden	namens	de	contactgroep	dit	overleg	bij.
Dit	keer	was	er	een	hybride	overleg:	Cor	en	Saskia	ontmoetten	elkaar	op
locatie	en	Lisette	schoof	online	aan.	Thema’s	die	aan	bod	kwamen	waren
onder	andere	het	coronavirus,	de	aankomende	vergadering	van	de
Adviescommissie	Pakket	over	het	vergoeden	van	Ravulizumab	vanuit	het
basispakket,	lopend	onderzoek	naar	nieuwe	PNH-medicijnen	en	sporten	met
PNH.

lees	verder	op	de	website

Bijpraten	over	ontwikkelingen	op	AA-gebied:
nieuws	en	achtergronden	waarmee	we	vooruit
kunnen

Op	2	november	vond	het	halfjaarlijks	overleg	plaats	van	de	AA	&	PNH
Contactgroep	met	de	specialisten	Stijn	Halkes	en	Jennifer	Tjon	van	het	AA-
expertisecentrum	in	het	LUMC.	Vanuit	de	contactgroep	waren	Annelies
Stokkink,	Niek	van	Vugt	en	Lisette	Jong	aanwezig.	We	hoorden	onder	andere
het	goede	nieuws	dat	het	expertisecentrum	deze	status	voor	een	volgende
periode	van	vijf	jaar	weer	heeft	toegekend	gekregen.	Daarnaast	bespraken
we	zaken	rondom	lotgenotencontact,	de	corona-vaccinaties	en	kwaliteit	van
leven.

lees	verder	op	de	website

Heb	je	opmerkingen?	Wil	je	reageren	op	een	onderwerp?	Meld	je	dan.	Online
of	telefonisch.	Wij	zijn	er	voor	mensen	met	AA	en	PNH	en	iedereen	die	er	mee

te	maken	heeft.	We	wensen	je	mooie	feestdagen	en	een	goed	begin.	Tot
ziens	in	2022.	

Steun	je	ons?

Ontvang	je	de	nieuwsbrief,	maar	ben	je	nog	geen	contribuant?	Meld	je	dan	aan.

Jouw	25	euro	per	jaar	steunt	ons	en	stelt	de	AA	en	PNH	Contactgroep	in	staat

het	werk	goed	te	doen.	Doordat	we	donateurs	hebben,	ontvangen	we	de
instellingssubsidie	van	het	Ministerie	van	Volksgezondheid,	Welzijn	en	Sport.	En

er	zijn	voordelen	voor	jou.	Je	ontvangt	uitnodigingen	voor	themabijeenkomsten

en	contactdagen,	wordt	op	de	hoogte	gehouden	van	de	actualiteit	en
ontwikkelingen	rondom	de	ziekten	en	je	kunt	gratis	informatiemiddelen
ontvangen.	Je	vindt	hier	het	aanmeldingsformulier.	Dank	je	wel!	

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.

https://www.aaenpnh.nl/nieuwsbrief-februari-2021/ 
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2.2 Advertenties

In 2019 zijn er vier nieuwsbrieven verstuurd aan 

de contribuanten en geïnteresseerde relaties. Het 

adressenbestand bevat 309 adressen. Onderwerpen 

waren onder meer de stand van zaken rondom 

ultomiris, vacatures contactgroep, vaccinaties en AA en 

het nut van patiëntenregisters. De statistieken van het 

mailprogramma laten zien dat de nieuwsbrieven goed 

worden gelezen en worden gewaardeerd.  

2.3 Congressen 2021

DHC en Verpleegkundig Symposium 2021

Op 20 en 21 januari was het jaarlijkse Dutch 

Hematology Congress. Online dit keer. Namens de 

contactgroep woonden Angeline Janssen en Lisette 

Jong enkele presentaties bij. Er werd onder andere 

gesproken over de gegevens in het nationaal AA-

register en trombocytentransfusies. Daarnaast was 

in het Verpleegkundig Symposium, dat plaatsvond 

op 21 januari, aandacht voor de diagnose MDS.

Meer lezen? Ga naar het artikel op de website.

3. Lotgenotencontact

Inzet belteam

Voor het derde jaar op rij is er een belteam 

actief bij de stichting. Een groep van vijf 

ervaringsdeskundigen die telefonisch een luisterend 

oor bieden. Zij zijn dagelijks te bereiken voor vragen 

van patienten over aa en pnh. De groep bestaat 

uit vier mensen die via een roulerend belschema 

telefoondienst hebben. Het aantal vragen in 2021 is 

18. Deze telefoontjes zijn qua aantal iets minder dan 

vorig jaar. Inhoudelijk zijn ze hetzelfde.

Belronde 2021

In 2021 hebben we een vervolg gegeven aan de belronde die in 2020 is gestart. Er zijn bijna honderd 

contribuanten (restant van 2020) gebeld door vrijwilligers om te vragen hoe het met ze gaat en welke 

ze betrokkenheid en acties ze verwachten van de contactgroep. De resultaten zijn in grote lijnen 

gelijk aan die van de eerste belronde. Website, nieuwsbrief en bijeenkomsten worden genoemd als 

belangrijke acties vanuit de stichting. Onderwerpen die langskomen en de bellers bezighouden zijn 

nieuwe medicijnen, zwangerschap, reintegratie en vermoeidheid.

Wij bieden een functie waarin u het kloppend hart bent van een goed lopende organisatie 

waarin twaalf vrijwilligers actief zijn. U bent op de hoogte van alle activiteiten en geeft de 

financiële ruimte en grenzen aan. 

Bij de Stichting AA & PNH Contactgroep draait het om patiënten met de zeldzame 
bloedziektes AA en PNH, die bij ongeveer 500 Nederlanders voorkomen. Wij zijn een 
integrale patiëntenorganisatie, die zich inzet voor de beste zorg, de beste informatie, 
belangenbehartiging en lotgenotencontact. Wij doen dat nationaal en internationaal. 
Jaarlijks ontvangt de stichting een subsidie van dus-i van VWS. De administratie en de 
communicatie zijn uitbesteed. De stichting heeft 160 betalende contribuanten. Het bestuur 

bestaat uit vijf personen met ieder hun eigen aandachtsgebied. 

Wij willen ons team uitbreiden met een penningmeester, van wie de taken nu tijdelijk door 

de voorzitter gedaan worden. Hij of zij wordt gesteund door het administratiekantoor. 

Meer informatie? Neem contact op met Cor Koekkoek (voorzitter) via 
info@aaenpnh.nl. Reactie op de functie (incl. CV) graag voor 1 mei 2022.

Wij zijn op zoek naar een Penningmeester

Het bestuur vergadert in ieder geval zes keer per jaar. Dat gebeurt online of bij PGO Support in Utrecht. De bestuursleden ontvangen een vrijwilligersvergoeding.

De penningmeester is degene die:
• de subsidie aanvraagt en 
verantwoordt 

• de boekhouding en de 
ledenadministratie controleert 
• het budget beheert 
• zes keer per jaar een prognose 
maakt en 

• de jaarrekening controleert 

Van het nieuwe bestuurslid verwachten wij: • betrokkenheid bij patiëntenorganisaties of de stichting AA en PNH in het algemeen • interesse in wat de stichting al heeft bereikt in haar 15-jarige bestaan 
• de mogelijkheid zich gemiddeld drie uur per week voor de stichting in te zetten 

Vacature

https://www.aaenpnh.nl/dhc-en-verpleegkundig-symposium-2021-2/
https://www.aaenpnh.nl/dhc-en-verpleegkundig-symposium-2021-2/ 
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4. Communicatie

4.1 Sociale media

*Facebook – de pagina en twee groepen zijn er nog steeds. Langzame groei.

*Twitter is actueel. 418 volgend, 195 volgers.

*LinkedIn Geen linkedin opgezet omdat vrijwilliger die dit zou oppakken is afgevallen. 

Uitbreiding van de socials is daarmee even van de baan.

De wens om wel uit te breiden ligt er nog wel.. 

4.2 Vernieuwde website 

Er is hard gewerkt aan het vernieuwen van de website. Dat is te zien. (;-)) Gecheckt door artsen 

van expertisecentra. Voorzien van actuele informatie, nieuwe foto’s en sausje van deze tijd. Op-

maak is persoonlijker. Huisstijl doorgevoerd.

https://www.aaenpnh.nl/

4.3 Diverse communicatiemiddelen

Logboekje is herschreven. Tekst aangepast. Nieuwe huisstijl toegepast.

Folders meegenomen in nieuwe site. Pfd’s van gemaakt. 

4.4 Vlogs

Nieuw in de middelenfamilie van de contactgroep is de vlog. In 2019 is er een start mee 

gemaakt door korte filmpjes te maken van de bezochte congressen. Omwille van privacy 

hebben we de vlogs ‘privé’ gepost (afgeschermd) op ons eigen account op vimeo. 

Behalve dat we er positieve reacties op krijgen van mensen die de vlog zien, is het voor de 

makers ook leuk en inspirerend om het te maken. We gaan er in 2020 zeker mee door!

5. Bestuur en organisatie

Het bestuur van de Stichting AA en PNH Contactgroep heeft in 2021 een nieuwe voorzitter 

gekregen: Cor Koekkoek. Lisette Jong is toegetreden tot bestuur als algemeen lid.

Medewerkers AA en PNH Contactgroep

In 2021 zijn er meer vrijwilligers betrokken bij stichting. Inmiddels zijn het er elf. Naast het 

bestuur (4) hebben we Lisette, Niek, Niels, Gwennie, Anja, Kyra en Yvonne. Bij de belronde 

hebben Marja Hoitink en Kim van de Pitte zich aangesloten. 

Het aantal betaalde krachten is gelijk gebleven: APN Backoffice en Het Scharlaken Imperium

Het aantal contribuanten is in 2021 op 186 uitgekomen. 

Het financieel verslag is inmiddels goedgekeurd en gepubliceerd op de site.

https://www.aaenpnh.nl/
https://www.aaenpnh.nl/wp-content/uploads/2022/05/AAPNH-Jaarrekening-2021-beknopt-1.pdf

