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7o vermoeid,
en zonder reden.
Wat gebeurt er

Mmet me?

We hebben eindelijk een
antwoord, het lijkt erop dat je
een zeldzame aandoening hebt:
systemische Amyloidose.

Kijl! EP Zijn
andere mensen met

kunnen Zzij helpen!

deze ziekte. Misschien

Wwat zei de
dokterz

Talloze
doktersbezoeken, een
lang traject en nog steeds
geen antwoorden.

Dit is zo Prustrerend:
deze symptomen kunnen door
vanalles veroorzaakt worden
en het duurt te lang om iets
te bevestigen. Hoe kunnen

We deze patiént helpen?

Mijn excuses,
Maar we moeten nog een
aantal extra tests lopen
OM Zeker te Weten wat
er aan de hand is.

15 het dodelijk?
Wat gebeurt er nu
verder met me?

Wat met Mmijn Pamilie,
Mijn kinderen,...Z )

|
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Amybel heePt een
hoop inPormatie over de
Ziekte. Ze zeggen dat je je
bij hen kan aansluiten en
kan leren leven met je
Ziekte. Je hoePt niet
bang te zijn.

Wat is
deze ziekte
precies?

Zeker en vast! hom
naar onze volgende
bijeenkomst en werk
Met ons samen!

Ons doel is patiénten,
dokters en onderzoekers in
Belgié te verbinden om te
zorgen voor ondersteuning,
een snellere diagnose en
nievwe behandelingen voor |7
systemische amyloidose.

Dus, kan
U helpen? Z

o)
Vi
BE, Amycon

Resources for
clinicians

Eiwitten worden normaal
gezien na gebruik vit je
lichaam verwijderd.

Maar soms stapelen ze op en vormen

vitale organen zoals hart en nieren.

Amybel en onze
Vrienden bij
BE.AMmycon zijn er

ze klonters die zich aPzetten in

Hierdoor werken de aangetaste organen
Minder goed en voel je je vermoeider.

OM je te helpen dit
te allemaal te
begrijpen en een
actief leven te




Ik denk niet Wij .. en om snellere

Mijn dat we in Belgié Werken er samen diagnostische middelen

diagnose was Makkelijke toegang aan om bewustzijn te te implementeren, maar
Moeilijk en sleepte |\ hebben tot de juiste ¢heéren en iedereen er is veel werk en we en om de
lang aan. hulpmiddelen. te helpen hebben hulp nodig Mmedische

gemeenschap

te engageren
in onze

activiteiten.

C AmyBeI

Amyloidosis Patients Ass

We hebben de
inspraak nodig van
patiénten, dokters en
iedereen die kan

We moeten
politici en de industrie
overtuigen dat het belangrijk is
te investeren in deze ziekte en
de behandeling ervan.

Dus hoe
kunnen we
helpen?

We
Moeten lvid

We Moeten
ervoor zorgen dat
Mmensen zich bewust
Zijn van het bestaan
van deze ziekte,
die mogelijk vaker
voorkomt dan
we denken.

iedereen
doet zijn

Zeker dat we

dit konnen /

Andere landen

hebben expertisenetwerk,
Wij hebben er dus ook eentje
nodig in Belgié.

We hebben
betere dekking van de
gezondheidszorg nodig
voor patiénten.

€ Koning Fund for Amyloidosis |
B dewijnstichting  Resear rch and et
BoudeWl eniing  Patient EMpOW

e werkanaan o

u We kunnen de

boodschap verspreiden
en het promoten zodat
iedereen kan helpen.

En we Moeten Wetenschappers
ondersteunen bij het vinden van
hievwe behandelingen door deel
te nemen aan hun onderzoek.

Amybel en Bé.amgcon
hebben een
liePdadigheidsPonds.

Hier is de nieuwe
Methode voor diagnose.
Het gebruikt de nievwste
technologie in het land.

Met ons laatste

werk kunnen we de ziekte
stoppen en betere richtlijnen
voor diagnose vitwerken!

Amyloidose

En we wenrken
al aan een nievw
therapeutisch
doelwit.

Geweldig! Dit kunnen we no
implementeren in de nieuwe richtlijnen
voor diagnose van patiénten.
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