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State of the Union
NOUN

(vrij vertaald) Een jaarlijkse toespraak in januari waarbij we even
% terugblikken, vitleggen wat we plannen, een dankjewel geven al al

wie ons steunt en vooral, waarbij we elkaar steunen en in de ogen
kijken met een wens: “blijff gezond en kom op, we gaan ervoor!”
; A ARSI G a3 (et (BT BT e O |/ LRI SRR

1/27/20



1/27/20

P

T A
in INTEGRALE KIJK OP DE BELEVING | [ et orof. pol Gemmel o
UNIVERSITEIT VAN CONTACTEN VAN UZ GENT prof. Vibeke Kruse 2
GENT MELANOOMPATIENTEN STADIUM | | MEANOOMPUNT Lieve en Luc
IV MET ZORGVERSTREKKERS Masterproeven studenten
Management en beleid van
Gezondheidszorg
- Elien Vermeulen
6 STADIUM IV - Janne Stieners
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6 ZIEKENHUIZEN

Beleving door patiénten

3 TARGET
2 IMMUUN
1 CHEMO

en naastbetrokkenen

2 — 6 JAAR ZIEK
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BELIEVE IT OR NOT.. Zo kan het dus ook !

MAANDAG

09:45  Vertrek thuis (oef, weinig file)

11:00 Inschrijving balie

11:30 Op Radiologie aangekomen voor PET-CT scan. Telefoontje op mijn gsm, afkomstig van oncologie die,
antipicerend, suggereren om later in de namiddag al op consultatie te komen bij de oncoloog, zodat
het eerder geplande bezoek van volgende donderdag deze namiddag al zou kunnen doorgaan

11:35 Bloedafname bij radiologie in functie van de vooruitgeschoven consultatie oncoloog in de namiddag
(die bloedafname moet immers voor de PET-CT gebeuren)

11:40 Geplande PET-CT scan (nog steeds nuchter)

13:30 Lunch (eindelijk)

14:30 Geplande dermatologie-ingreep (biopsie), vitslag en bespreking gepland voor binnen twee weken

15:30 Consultatie bij oncoloog, met resultaatbespreking PET-CT (inclusief rapport radioloog)
- Minimale Scanxiety!

16:15 Op weg naar huis (oef, gelukkig nog geen file)

17:15  Thuis

DONDERDAG
Gepland bezoek aan UZ en oncoloog niet meer nodig want reeds maandag gebeurd. Vrije dag dus !
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BEGELEIDING VAN MELANOOMPATIENTEN
KAN AANZIENLIJK BETER

LANG WACHTEN
SCANXIETY
VOLDOENDE TIJD BlJ ONCOLOOG
AFSTEMMEN VAN TIIDSCHEMA’S
patient — ziekenhuis
MEER INFORMATIE
MEER ONCO-COACHES EN PSYCHOSOCIALE HULP
BELANG VAN CONTACTEN MET LOTGENOTEN
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Onze sponsors
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Stichting Met steun van

tegen Kanker Kom op tegen Kanker L
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Pl tabre NAY
—— Bristol-Myers Squibb

d NOVARTIS | Reimagining Medicine




1/27/20

GOEDE DOELEN  ACTIES VRIJWILLIGEN VRAGEN Q

GOEDE DOELEN  ACTIES  VRIJWILLIGEN VRAGEN

CUPCAKES VOOR OMA

Ten voordele van Melanoompunt vzw

HAKEN TEGEN HUIDKANKER

Steun jij onze cupcake actie?

Sinds 2017 vecht mijn mama tegen uitzaaiingen van melanoomkanker.

Eerder dit jaar werd er al een tumor uit de hersenen verwijderd en vorige
= SR AB NS e m I e ins En il o R Lo e on week nog één uit de buik. Als familie kunnen we niet veel betekenen op
medisch vlak, maar door cupcakes te bakken voor de warmste week van

Stubru willen Beate en ik toch ons steentj

heeft me in de richting van amigurumi gestuurd. Door te haken en met de

steun van collega's, vrienden en familie kon ik me rechttrekken aan mijn
creaties die met veel enthousiasme werden onthaald. De opbrengst is voor

de vzw melanoompunt omdat ik veel steun heb gehad aan deze We kozen melanoompunt.be als goed do
vriendengroep waar altijd wel iemand klaarstaat om je op te vangen wanneer maandag tot en met 20 december 2019 ]
het effe niet lukt cupcake kost 3 euro en je kan ze ophalen \
Waarom dit goed doel? Geef je bestelling door via michele.goose i
Ik ben 2 jaar geleden zelf geconfronteerd met deze onwaarschijnlijke ziekte en ben enorm )
| geschrokken van de miskennina van deze kanker Veel liefde en alvast bedankt!
9

Trooper - Melanoompunt vzw

Hoe kan jij troopen? Zoek troopervereniging Word troopervereniging

A
EAN POWERED BY m
melanoom

punt

AAH, DAAR BENT U! NOG IEMAND
DIE AAN MELANOOMPUNT VZW

<4

3

{79 DENKT.

SUPER BEDANKT!

€0 & €2000

Zoek jouw favoriete shop Categorieén ¢ Download me en vergeet Trooper nooit meer
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Ontmoetingsdag ~—
warm aanbevolen voor alle

melanoompatiénten
en hun naastbetrokkenen

MINDFULNESS ALS
Inschrijven ZELFZORG BlJ KANKER

KENNISMAKING MET PRAKTIJK EN
anqf 3 WETENSCHAPPELIJKE EVIDENTIE

INEKE VAN MULDERS, UZ BRUSSEL

Vdndddg e KATLEEN VAN DER GUCHT, KU LEUVEN

UITGEBREIDE GELEGENHEID TOT DELEN,
PRATEN EN LEREN VAN ELKAAR’S ERVARINGEN

Zaterdag 14 maart 2020 om 14 u

Ontvangst vanaf 13u30, praatcafé na de uiteenzetting
locatie; Park Inn by Radisson
gart@aan 36, 3010 Leuven

O /4
Organisat! mlenveremgmﬁlﬁia})ompumvzw
Inschrijven is noodzakelijk via inschri/ngsformulier op de website. '\ 'y
e 2% s i s e

>4
melanoom
punt

SAVE THE DATE — 19 MARCH 2020
"Let’s celebrate immunotherapy” (open event)

Chaired by Prof. B. Neyns

Special guests:

- Prof. Antoni Ribas (immunotherapy development UCLA, USA)
Prof. Thierry Boon (immunology & genetics, UCL, Belgium)

- 6 testimonials from patients who survived advanced melanoma
» Kacie King, Melanoompunt vzw

- Panel discussion with the Minister of Health, Maggie De Block

Timing: 10:30 — 14:00 = v rV-9ve@

Location: Plaza Hotel, Brussel:
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| 5 ]
o L7 Ontmoetingsdag
\&- - warm aanbevolen voor alle
J Melanoompatiénten
\.}4 en hun naastbetrokkenen

3

- UITGEBREIDE GELEGENHEID TOT
LUISTEREN, DELEN, PRATEN

>4
melanoom
Zaterdag 25 april 2020 B
van 13u tot 17u

Het Pand, Gent (met rondleiding)

N
melanoom
punt

Familiedag in Zoo Planckendael op 27 juni 2020

14
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Kun je het niet alleen? Doe het samen!

BEWEGINGSDAG HEBBEN BESLOTEN OM DEEL
TE NEMEN AAN 2CLIMB2RAISE

</ , o/

N
2 MELANOOMPUNT DEELNEMERS AAN“Nt\)zE/
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Conférence en ontmoeting met

Bert Kruismans in Hasselt op 21november 2020

MELANOOMPUNT -

melanoom

punt VARTS & tR\ArFTS
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Kristien
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3. Verteg) enwerken
Melanoompunt Melanoompatiénten en hun
nasstbetrokkenen vertegenwoordigen en betrekkken
b1 alle organizaties die met melanoompatianten begaan
Zijn. In het bijzonder streven we naar samenwerking
met

« Beroepsverenigingen van oncologen, chirurgen en

Contact

Via het contactformulier
op onze website
www.melanoompunt

e-mail mpunt.be

hibben

ntvzw ook heel

B e
en/of behaneling van metancom
* Onderzoeksinstellingen die studies
cp medich, celbologsch,pchesonssof
organisatoschviak
- opde belevngvan therapeen en medcatie
It orgnetwerk va depatet e nastberokiene
* Kankerverenigingen 20als Kom op tegen Kanker en
Stchtng tegenKarker
* Inerationse netwarken iols MPNE (Melinoma
Patient Network Europe) en melanoom patiéntn-
ortanisaties i hetbuteniand (o, Stchting Melanoom
etand)

« Internationale fora waar nieuwste ontwikkelingen en
ndichten en resultaten van Kinische studies op viak

+De farmaceutische industrie die nieuwe medicatie
voor melancombehandeling op de markt brengt,

Vrijwilliger worden?
Ben je 2elf een lotgenoat of
naastbetrokkene en wil je graag deel

opstelt in het algemeen belang van de Belgische
melancompatiénten

« Overheldsinstanties en mutualiteiten die invioed
hebben op onder andere terugbetalingsmodalteiten
Voor behandeling van de ziekte.

Actuele info over alonze activiteten en samenwerkingen
o mpunt be

Mathgpe e e Gt w11 B - dcembor 53

voor an door

melanoompatiénten

en hun naastbetrokkenen

Melanoonpunt vzw is
nankeljke ver oo
melanoompatiénten én hun naastbetrokkenen

Wat is melanoom?
Melanoom(lanker) of maligne melancom s een
specifieke vorm van hi die ontstast in de
pigmentcelien (melanocyten) van de opperhuid.

Behandelingen
In een vroeg stadium wordt een lokaal melanoom
oorgaans chirurgisch verwijderd.

Melanoompunt vaw  organiseert  infosessies in
combinatie met ontmoetingsmomenten en eenjaarljkse.
Studiedag. Daar worden ieuwe inzichten (medisch,
psychologiich en andere) uteengezet door experten en

Indien een
Vertoont, is 6 een zeer emstige diagnose. Gelukkig
hebben recente innovatieve medicinen en behande-
lingen, zoals doelgerichte therapieén (G kankercel-
vermenigwidigingen  belemmeren) en  immuno-

Melonoompunt vzw verstrekt accurate informatie moar
Is niet meisch bevoegd. Hanteer deze informatie dus ols
en hulpmiddel en onder geen enkele omstandigheid ols

Kankercellen te doden), tot veelbelovende resultaten
gelid. Een deel van deze nieuwe medicinen wer
goedgehewrd in Beigie en kunnen dus terugbetasld
worden.

Actuele info over de ziekte en haar behandelingen op
wuw.melanoompunt be.

Onze missie

2. Elkaar ondersteunen

Een diagnose van een (utgezaald) melanoom komt
vask als een dondersiag bij heldere hemel. De meeste

moedeloosheid. Een informeel contact met lotgenoten
lan bjdragen om negatieve gevoelens te heipen
 strijdlust en

vaw is een
patiéntenvereniging die bestuurd wordt door
melanoompatiénten en naastbetrokkenen. Ons
enthousiast en gedreven team van vrijwilligers
heeft

oe i de
huidtumor kunnen zich 0p termijn via het lymfesysteem
en/of de bloedbanen van het ichaam verspreiden naar

blaas, de longen en zelfs naar de hersenen. Deze nieuwe.
tumoren op afstand worden uitzaaiingen of metastasen
genoemd.

De mate waarin de melancombanker is uitgezasid

1. Informeren
Patiénten met melanoom en hun naastbetrokkenen
hebben in de eerste plaats behoefte aan begrijpbare,
accurate en actuele medische nformatie over de ziekte,
het ziekteverloop, de v de beschabare
behandelingsopties (incusief inische studies).

De website wwwmelanoompunt.be Is het hoofdkanaal

huidtumor in de opperhuid) tot stadium IV (de kanker
s dan uitgezaaid naar verder afgelegen huiddelen,
Iymfekberen en/of organen). De behandelingsopties,
prognoses en overlevingskansen van de patient zjn
Patuurijk sterk afhankelik van het stadium waarin de
ziekte 2ich bevind.

Om ervoor te zorgen dat deze algemene medische
informatie steeds betrouwbaar en accurast is werkt
Melanoompunt vzw nauw samen met BADO (Belgian
Association of Dermato-Oncology) welke fungeert als

hoop.

Op verschillende locaties in het land organiseren we.
dasrom  ontmoetingsmomenten, enkel  toegankeljk
voor melancompatienten en hun nasstbetrokkenen.
20 wilen we hen de mogelijkheid bieden om elkaar te
ontmoeten, van gedachten te wisselen en ervaringente
delen.

Informatie over ontmoetingsmomenten en getuigenis-
sen van melanoompatiénten zijn beschikbaar op onze.
website www mefonoompunt be.

Metanoompunt biedt ook ondersteuning via sociale
media

“Een Facebook pagina melanoompunthe voor
berichten van de vereniging.

« Een besloten Facebook groep melanoompunt Jasrin
lotgenoten en naastbetrokkenen vrilbijuenZeh veilig
met elkaar kunnen communiceren over Slles wat hen

NEEM EEN AANTAL NIEUWE FOLDERS MEE

EN LAAT ZE ACHTER OP PLAATSEN

WAAR MELANOOMPATIENTEN KOME
(= u

( )

¥
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En dit mogen we zeker niet vergeten:

DANK AAN ALLE AANWEZIGEN

* Melanoompatiénten en Naastbetrokkenen
* Sprekers

* Zorgverleners

* Vrijwilligers

* Steunverleners en Sponsors

EN ALLEN DIE DOOR OMSTANDIGHEDEN ER NIET
KONDEN BIlJ ZIJN

21

Melanoompunt
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SAVE THE DATE :
¢ -
NS

ZATERDAG MELANOOM

STUDIEDAG

23

INFOSESSIES OVER
LYMFE OEDEEM, KANKER EN WERK,
UPDATES OVER DE BEHANDELING VAN STADIUM 3 EN 4,
MEDISCHE BEELDVORMING
EN EEN EXTRA LANGE SESSIE
ROND HERSENMETASTASES

JANUARI

van 9u tot 16u30et a 23 JANUARI 202]

Crowne Plaza hotel Antwerpen
Gerard le Grellelaan 10 - 2020 Antwerpen

2021

23

MELANOOM
STUDIEDAG

16:30U RECEPTIE

CROWNE PLAZA HOTEL ANTWERPEN — ZATERDAG 25 JANUARI 2020 - WWW.MELANOOMPUNT.BE
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