
Winteruitgave	december	2025	-	de	afronding

van	een	boordevol	jaar!	

Bekijk	de	webversie

Beelden	van	de

contactdag	en	de

laatste	nieuwtjes

Fijne	kerstdagen	en	een	gezond	2026

Voor	de	contactgroep	is	het	jaar	omgevlogen.	Dat	komt	vast	omdat	we	tot	de

nok	toe	gevuld	waren	met	activiteiten.	Met	het	belang	van	de	AA-	en	PNH-

patiënten	voor	ogen	hebben	we	de	lobby,	de	informatievoorziening	en	het

contact	tussen	ervaringsdeskundigen	behoorlijk	over	het	voetlicht	gebracht.	We

kruipen	even	onder	de	kerstboom	en	eten	een	oliebol.	Daarna	gaan	we

goedgemutst	verder	het	nieuwe	jaar	in,	met	nieuwe	en	bekende	activiteiten.

Tot	in	2026!

O	ja,	en	als	je	zin	hebt	in	een	leuk	team	sluit	je	dan	aan	bij	ons.	We	zoeken

nog	een	bestuurslid!	Op	de	site	staat	de	functie	beschreven.	Hieronder	het

filmpje.

Cor	Koekkoek,	voorzitter	

meer	info	over	ons	team

https://www.linkedin.com/feed/update/urn:li:activity:7397587883622105088/
https://stichting-aaenpnh-contactgroep.email-provider.eu/web/vP__EoIyq1/uaxdyt04dm?lp-t=1765892075


Resultaten	onderzoek	PNH-medicatie	bekend

Vorig		jaar	hebben	we	een	vragenlijst	opgesteld	over	PNH-medicatie	omdat	we

benieuwd	waren	óf	patiënten	op	nieuwe	medicijnen	zaten	te	wachten	en	als	dat

zo	was,	wat	voor	soort	dan?

	

In	totaal	hebben	63	mensen	de	vragen	ingevuld.	De	uitkomst	van	de	analyse	is

duidelijk:	het	merendeel	is	tevreden	over	hun	huidige	medicatie.	Toch	zouden

patiënten	graag	meer	keuze	in	hun	behandeling	willen,	zodat	er	beter

maatwerk	mogelijk	wordt.	De	bevindingen	staan	uitgebreid	toegelicht	in	het

verslag.

Dat	vind	je	hier.	

Contactdag	november	was	een	groot	succes!

Zie	hieronder	een	beknopt	fotoverslag	en	het	filmpje.	Met	daarbij	de	opmerking

dat	de	bezoekers	die	de	evaluatie	van	de	dag	hebben	ingevuld	de	bijeenkomst

tussen	de	4	en	5	sterren	gaven.	Dat	leverde	een	grote	glimlach	op!	

https://www.aaenpnh.nl/resultaten-enquete-pnh-medicatie-meer-keuze-is-wenselijk-voor-maatwerk/


Meer	informatie	en	foto's?

Bekijk	het	verslag	met	presentaties	op	de	website

Wistjedat?
-	het	halfjaarlijks	overleg	met	de	expertisecentra	AA	en	PNH	weer	geweest

zijn?	We	daarvan	binnenkort	een	update	op	de	site	plaatsen?

https://www.aaenpnh.nl/korte-terugblik-op-contactdag-goede-sfeer-warme-contacten-en-nuttige-info/
https://vimeo.com/1145891367?share=copy&fl=sv&fe=ci


-	de	contactgroep	op	het	komende	Dutch	Hematology	Congres	(DHC)	eind

januari	2026	op	Papendal	aanwezig	zal	zijn?	

-	het	Pharmaceutisch	Weekblad	een	interview	heeft	gepubliceerd	met	Andrea

Stiene,	de	oprichtster	van	de	contactgroep?	Dat	hier	te	lezen	is?		

-	Rianne	Bertens	namens	de	contactgroep	een	online	meeting	heeft	gehad

met	twaalf	studenten	geneeskunde	van	de	VU	in	Amsterdam?	Ze	erg

geinteresseerd	waren	en	veel	vragen	stelden,	ook	over	de	contactgroep?	Wij

dit	een	superleuke	manier	van	voorlichting	geven	vinden?	

Lees	de	special	Opinions	in	Hematology

Steun	je	ons?

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

Met	jouw	25	euro	per	jaar	steun	je	de	AA	en	PNH	Contactgroep	en	stel	je	ons	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	en	kunt	die	kosteloos	bezoeken,	je	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.
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