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• Ongeveer  75-­100  diagnoses  per  jaar
• Gemiddelde  leeftijd  diagnose  =  60-­63
• 4%  jonger  dan  45,  1%  jonger  dan  40
• 60%  man,  40%  vrouw

Waldenström in  Nederland



Wat  is  Hematon?

TITEL	
  LEZING

Nieuwe patientenorganisatie,  opgericht op  15  nov 2012,  
door  vier al  reeds  lang bestaande patientenorganisaties:
• Leukemie
• Lymfklierkanker
• Myeloom and  Waldenström
• Stamceltransplantatie



Waarom?  Fuseren  =  
‘grotere  stem’ in  het  
zorgveld,  je  kunt  meer  
voor  patienten doen.  

Maar  blijf  als  organisatie  
gericht  op  de  
ziektespecifieke focus  van  
patienten



• 4700  leden/donateurs
• 360  leden  met  de  ziekte  van  Waldenström
• 200  vrijwilligers



















10  Hematonregio’s  
– Elke	
  regio	
  een	
  vrijwillgersteam

en	
  een	
  coordinator
– 3	
  Hematondagen(noord,	
  

midden,	
  zuid	
  NL)
– 20-­‐30	
  kleinere	
  bijeenkomsten	
  

elk	
  jaar	
  (2-­‐3	
  per	
  regio)
– Contact	
  met	
  ziekenhuizen
– Verwelkomen	
  nieuwe	
  patienten
– Contact	
  met	
  patients in	
  regio	
  

die	
  daar	
  behoefte	
  aan	
  hebben



Hematondagen



Workshops







Uitdagingen

• Versla  Waldenström
• Betere  behandelingen  goede  zorg
• Betaalbaarheid  behandeling  voor  nu  en  toekomst
• Patient empowerment
• Shared-­decision-­making  in  het  zorgveld



..voor  patient-­advocates:
• Weet  waar  je  patientengroep behoefte  aan  heeft
• Kies  bereikbare  doelen,  en  haal  ze  ook
• Doe  het  niet  alleen,  zoek  partners  met  het  zelfde  doel
• Handel  pro-­actief,  neem  initiatieven
• Werk  met  compassie,  en  wees  professional  in  het  veld









..en	
  je	
  inspireert	
  anderen..


