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VOORWOORD

In het voorwoord van het jaarverslag van 2022 liet ik nog weten
dat we het niet hadden aangedurfd om een fysiek symposium te
organiseren. Deze keer kan ik met trots verkondigen dat we de
uitdaging wel opnieuw zijn aangegaan. En wat een succes 1is het
geworden! 120 deelnemers, vrijwilligers en sprekers waren
aanwezig en konden gelijktijdig uit twee sessies kiezen. Voor
elk wat wils dus. Daarnaast bleven we ook webinars organiseren
want covid-19 leerde ons de nood van het digitaal volgen wvan
infosessies. We kwamen ook regelmatig samen met lotgenoten. Om
naar de film te gaan of op uitstap naar Bellewaerde. Ook dit
jaar kon een bowlingspelletje niet ontbreken. Het was al een
paar jaar geleden maar we sloten in 2023 ook wverschillende
samenwerkingsovereenkomsten met ziekenhuizen af.

Vorig Jjaar Dbesteedden we ook enorm veel aandacht aan
bewustwording rond CLL en lymfeklierkanker maar ook aan graft-
versus-host-ziekte (GVHD), een afstotingsziekte die kan optreden
na een allogene stamceltransplantatie. Het was de eerste keer
dat er een wereldwijde campagne voor GVHD werd gelanceerd.

Ik kan het niet genoeg benadrukken maar LVV steunt op geweldige
vrijwilligers. Ik hoop dat ze de energie blijven behouden om
lotgenoten verder te ondersteunen en droom stiekem ook van meer
vrijwilligers om onze organisatie nog verder te laten groeien:
voor en door lotgenoten.

Elke Stienissen
Voorzitter



LVV IN DE KIJKER

Socialemediakanalen
LVV maakt gebruik van 5 socialemediakanalen om haar werking in
de aandacht te brengen:

- YouTube: Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen

- Facebook: Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen

- X: LVV2016

- Instagram: lvv.vzw

- LinkedIn: Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen vzw

Website

In 2023 hebben we de homepagina van onze website
(www.lymfklierkanker.be) aangevuld met informatie die
doorverwijst naar verschillende vormen van hulpverlening en
ondersteuning.
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INFORMATIE

Ondersteuning
Als patiént of naaste Is er verschillende soorten hulpverlening en
ondersteuning voor jou. Zowel op medisch als niet-medisch viak.

Een mool overzicht vind je, naast onze webslite, ook op de websites van:

- Alles over kanker: sociale en financiéle tegemoetkomingen

- Stichting tegen Kanker: patigntenhulp

- Belgian Hematology Society (BHS): beroepsvereniging binnen
hematologie (bloedziekten) met ook een overzicht van de andere

olaf~fa]~]

herr sche patiér g
- het antikankerfonds en mycancernavigator voor vragen over je
behandeling
Mijngezondheid met links naar je  ziekenhuisportaal en
geneesmiddelen(voarschriften)
- MyBEnefits over je persoonlijke sociale voordelen
- het FAGG met informatie over de geneesmiddelen
- het Viaams Patiéntenplatform (VPP): rechten als patiént
- Hematon: Nederlandse patiéntenorganisatie voor bloedkanker
= Stichting huidlymfoom: Nederlandse patiéntenorganisatie voor cutane
lymfomen
- FLAYA: patiéntenorganisatie voor (jong)volwassenen na kanker

Nieuwsbrief en nieuwsflitsen

In 2023 hebben we weer 3 nieuwsbrieven verstuurd op 15 januari,
15 mei en 15 september. De nieuwsbrief wordt automatisch
verstuurd naar onze leden, zorgverleners, sponsors en bevriende
lotgenotenverenigingen. Personen die de nieuwsbrief niet meer
wensen te ontvangen, kunnen zich ook gemakkelijk uitschrijven.

In 2023 hebben we opnieuw 15 nieuwsflitsen verstuurd met
informatie over de ziekte, behandelingen, onderzoeken, enquétes,
webinars, activiteiten, acties en bewustmakingsdagen.



Getuigenissen

Voor de wereldwijde lymfoomdag (15 september) en stamceldonordag
(16 september) heeft Elke Stienissen een getuigenis gegeven.

3 exemplaren van ‘De witte muur’ en ‘Dit hadden we niet

willen missen’

In 2023 verlootten we telkens 3 exemplaren van het boek ‘De witte
muur’ van Judith Weeda waarvoor 21 lotgenoten en naasten zich
inschreven. Daarnaast schreven 37 personen zich in wvoor ‘Dit
hadden we niet willen missen’ van Ico en Chantal Smid.

Nieuwe brochure

In 2023 konden we de brochure ‘Leven met waldenstrdom’ aanbieden
voor onze lotgenoten en naasten. Deze brochure werd geinitieerd
door CMP Vlaanderen vzw en Janssen-Cilag maar ook wij werkten er
aan mee.

Groene en paarse lintjes

Vrijwilliger Hylke =zorgde wvoor lintjes voor patiénten met
lymfeklierkanker. Lotgenoten kunnen vanaf nu gratis deze lintjes
bij ons bestellen.

SuperNilsdagen

SuperNils wvzw verspreidt geschenkpakketten aan kinderen en
(jong) volwassenen op de hematologie-afdeling in de ziekenhuizen
van UZA, UZ Gent en AZ Klina. Net als in 2022 hebben we met LVV
ook in 2023 dit project gesteund waardoor de SuperNilsdagen ook
opnieuw in AZ Delta Roeselare, UZ Leuven en Jessaziekenhuis
Hasselt patiénten kon verblijden.



PRESENTATIES

BHS: symposium voor verpleegkundigen

Op 3 februari gaven Elke Stienissen en Marijke Quaghebeur,
verpleegkundig-specialist van UZ Gent een uiteenzetting over de
resultaten van de enquéte lymfeklierkanker die in 2022 werd
verspreid.

Post EBMT-event: recente inzichten na
stamceltransplantatie

Op 25 mei gaf Elke Stienissen tijdens deze webinar feedback over
de patiénten-familie- en donordag van EBMT.

Transplant complications working party

Op 15 september gaf Elke Stienissen samen met prof. dr. Schoemans
en Kristina Holmegaard Ngrskov op de transplant complications
working party educational meeting van het EBMT in Kopenhagen een
presentatie over late complicaties na allogene
stamceltransplantatie waar ze het perspectief wvan de patiént
toelichtte.

Evolving treatment landscape in hodgkin’s lymphoma

Op 24 oktober organiseerde de Belgian Hematology Society met
steun van Takeda een webinar over hodgkinlymfoom. Elke
Stienissen lichtte het patiéntenperspectief toe.



BEWUSTMAKINGSCAMPAGNES

Graft-versus—-host-dag

Jaarlijks wordt op 17 februari aandacht besteed aan graft-
versus-host-ziekte, een afstotingsziekte die kan optreden na een
allogene stamceltransplantatie. In 2023 gebeurde dit wvoor de
eerste keer. Ook met LVV brachten we deze dag in de kijker omdat
ook lotgenoten met lymfeklierkanker soms een allogene
stamceltransplantatie moeten ondergaan.

Zeldzame ziektendag

De laatste dag van februari 1s zeldzame ziektendag. We
verspreidden de campagne van RaDiOrg omdat de wverschillende
lymfomen ook zeldzame ziekten zijn.

September = bloedkankermaand

In september lanceerden we de Dbloedkankermaand en dankzij
BeiGene konden we marginaal zone lymfoom en CLL extra onder de
aandacht brengen door 2 video’s met korte uitleg. Op de laatste
dag van september vroegen we ook iedereen om iets roods te
dragen.

Kom op tegen Kanker plaatste op 15 september de getuigenis wvan
Hylke Maes op hun facebook en hierin legt ze uit hoe ze omgaat
met de diagnose van huidlymfoom. Op 30 september wverscheen ook
een opiniestuk van Elke Stienissen op de website wvan Planet
Health.



CLL-dag

September

wereldwijd
Vorig jaar
Network en

is de bloedkankermaand en op 1 september wordt
aandacht besteed aan chronische lymfatische leukemie.
verspreidden we al de campagne van het CLL Advocates
voor 2023 maakten we ook een infofiche.

[@hronische
Hirssr Wereld-CLL-Dag

STEUN | INFORMATIE | VERBINDING

CLL, of chronische lymfatische leukemie, is een vorm
van kanker die de witte bloedcellen aantast.

Wie wordt getroffen Toch kan CLL elke volwassene
treffen, ongeacht leeftijd of
geslacht...

50+

[ ]
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CLL is een
CLL TREFT MEESTAL chronische
MANNEN BOVEN DE 50. ziekte en

Mannen worden twee keer zo met een toenemend aantal gewoonlijk niet

vaak gediagnosticeerd dan jongere en vrouwelijke patiénten. geneesbaar
vrouwen.

#WCLLD23 #WithTeamCLL #MentalHealth

Lymfoomdag

Op 15 september brachten we lymfeklierkanker onder de aandacht
met een infofiche en verschillende weetjes.

wordt ook wel lymfoom genoemd
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is kanker van de lymfocyten
(een type witte bloedcel) en
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Dag tegen kanker

De derde donderdag van oktober is
in Vlaanderen de dag tegen kanker.
Op die dag droegen Elke, Ivan en
Stefanie een geel lintje van Kom
op tegen Kanker.

CONGRESSEN

Belgian Hematology Society

Op 3 en 4 februari woonde Elke Stienissen het congres wvan BHS
bij.

Lymphoma Coalition

Van 17 tot en met 19 oktober was Elke Stienissen aanwezig op de
jaarlijkse bijeenkomst in Madrid.

Patientenadviesraden

Pharma.be

Elke Stienissen is 1lid van de patiéntenadviesraad van Pharma.be

Graft-versus-host-ziekte

In februari werkte Elke Stienissen mee aan een
patiéntenadviesraad over afstotingsziekte na allogene
stamceltransplantatie. Dit werd georganiseerd door de Lymphoma
Coalition en Eurograft.
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ACTIVITEITEN

In 2023 hebben we 2 webinars georganiseerd en voor het eerst
sinds 2019 ook een fysiek symposium. We zijn tevens naar de film
‘Emily’ en de documentaire ‘Wolf’ gaan kijken. Op
pinkstermaandag gingen we naar Bellewaerde en we sloten de
activiteitenkalender af met een lunch en bowling in Gent.

Webinars

Op 28 Jjanuari organiseerden we
samen met Wildgroei vzw een webinar

LY

wildgroei

over immunotherapie. Prof. Dr.
zaterdagvoormidda St e .
25 januar 2023 - X e Anguille (UZA) vertelde meer over
10u- 12u > =¥ Lien Lybaert . .
- -T- rapi i r
; CAR-T-celtherapie en Lien Lybaert
Webinar : _ van MyNeo deed een uiteenzetting
Immunotherapie ggf® el .
EET T Over gepersonaliseerde

immunotherapie. 72 kijkers wvolgden
deze webinar rechtstreeks.

S T e md T AR vave G tewmcan siened G Buss ] Geenes

&

o, s
v organiseert met medewerking van en

Tijdens onze webinar van 25 maart die we ot
samen met Wildgroei VZW en CMP
Vlaanderen vzw organiseerden, gaf prof.
dr. Janssens van UZ Leuven meer
informatie over de ziekte van
Waldenstrdm. 90 kijklustigen keken

rechtstreeks naar deze webinar.

zaterdagvoormiddag
25 maart 2023

10 - 12 wur

Webinar

de ziekte van
Waldenstrom

Al onze webinars trokken de aandacht wvan
vele mensen op ons YouTube-kanaal.
Daardoor hebben we nog honderden personen extra bereikt.

Prof. dr. Ann Janssens  Vragen voor prof. dr Ann Janssens?
H

dekianze stellen via anze welisite of ijdens de webinar!

Symposium

Op 23 september organiseerden we
voor het eerst sinds 2019 een
fysiek symposium en dit in de

23 coptemmber 2023 : e | grootste stad wvan Vlaanderen. Het
o ;'W;EE:ESMr. ") | Radisson Blu Hotel in Antwerpen

: ontving ons hartelijk en dankzij de
hematologen wvan ZNA en GZA konden
we een heel interessant programma
aanbieden. Sprekers en LVV-
vrijwilligers niet meegerekend
waren we maar liefst met 106

Insehrijvingsprijs
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deelnemers. Elke deelnemer kon kiezen uit 2 sessies en genieten
van een uitgebreide en gezonde lunch.

Sportieve uitdaging

CPORTIEVE UIThAGNE — 1n de maand september, tijdens de

#BLOEDKANKERMAAND bloedkankermaand, deden we mee aan de
LN 30 SEPTEMBER 2023 | . . . .

Kem patiénton met blood kanker oon steuntjo in s g goven Spo T tu 1 tdag 1 ng van Be 1 Ge ne. Vl a onze

socialemediakanalen riepen we iedereen op om

zoveel mogelijk te sporten. Voor elke

kilometer kregen we 1 euro. Uiteindelijk
bracht de actie maar liefst € 5.000 op voor
onze vereniging.

<L BLIDNS ASN SAMEN MAKEN WE HET VERSCHIL
IN DE STRIJD TEGEN BLOEDKANKER,

Film ‘Emily’ en documentaire ‘Wolf’

Op 19 maart gingen 6 lotgenoten en naasten naar de documentaire
over de wolf. Op 23 april keken 7 lotgenoten en naasten naar de
film ‘Emily’ en dit opnieuw in de Sphinx te Gent.

Uitstap Bellewaerde

Op pinkstermaandag gingen we met LVV naar Bellewaerde. Het was
een zonnige dag waar 26 aanwezigen van profiteerden.
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Lunch en bowling

Op 12 november deden we ons tegoed aan een hamburger en lieten
we ons verleiden tot een paar spelletjes bowling. 11 lotgenoten
en naasten gaven het beste van zichzelf.

13



ORGANISATIE EN BELEID

In 2023 kreeg het LVV-team er 1 vrijwilliger bij: Marc Van

Kerckhove.

Samenstelling bestuur

Stienissen Elke Voorzitter / contactpersoon Limburg
Van Loo Greet Penningmeester/ contactpersoon Vlaams -
Brabant

Vanthuyne Stefanie Secretaris/ contactpersoon West-Vlaanderen

Lecluyse Ivan Bestuurder / codrdinator activiteiten

Leden algemene vergadering
Bestuurders +

Callewaert Luk Lid AV

Lava Regis Lid AV

Overige vrijwilligers
Breemersch Zitta (beheerder facebookgroep)

Maes Hylke (focus op cutane lymfomen)

Van Kerckhove Marc: administratieve ondersteuning

14



GIFTEN

GIFTEN
Het afgelopen 3jaar mochten we voor € 1.545,00 aan giften
ontvangen.

We hebben zelf het onderzoek naar zeldzame lymfomen van prof.
dr. Dierickx (UZ Leuven/KU Leuven) via Stefanie’s rozenfonds
gesteund. Daarnaast steunden we ook het CAR-T-celproject van
prof. dr. Anguille (UZA/UAntwerpen). Ook het project Soms wil je
herinneringen kunnen aanraken voor de eenheid palliatieve zorgen
in UZ Gent werd ondersteund. Dit project gaat over de betekenis
van textiel in situaties van verlies, afscheid en troost.

SAMENWERKINGEN

Lidmaatschappen

LVV is 1lid van Kom Op Tegen Kanker, Stichting tegen kanker,
Belgian Hematology Society, Lymphoma Coalition, RaDiOrg, het
Vlaams Patiéntenplatform, World Patients Alliance, The Union for
International Cancer Control (UICC), CLL Advocates Network en
European Cancer Patient Coalition. In 2023 kwam daar Cancer
Patients Europe bij.

Kom Op Tegen Kanker

LvvV is een patiéntenorganisatie vVOoor personen met
lymfeklierkanker en 1s daarom aangesloten bij Kom Op Tegen
Kanker.

Stichting tegen Kanker
Ook in 2023 steunde Stichting tegen Kanker onze
patiéntenorganisatie.

Belgian Hematology Society (BHS)

BHS is een wetenschappelijke organisatie die bestaat uit meer
dan 500 leden en meer Dbepaald uit internisten, Dbiologen,
verplegers en andere wetenschappers die geinteresseerd zijn in
hematologie. LVV is in het patiéntencomité van BHS
vertegenwoordigd door Elke Stienissen die tevens voorzitster is.
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Lymphoma Coalition (LC)

De Lymphoma Coalition is een globaal netwerk van
patiéntenorganisaties dat =zich richt op lymfeklierkanker, de
ziekte wvan Waldenstrdm en chronische lymfatische leukemie. In
2022 heeft LVV via deze organisatie de enquéte over
lymfeklierkanker kunnen verspreiden.

RaDiOrg

LVV 1is 1lid wvan RaDiOrg, de Belgische koepelvereniging vwvoor
personen met een zeldzame ziekte zoals hodgkin- en non-
hodgkinlymfomen. Net =zoals in 2020 steunde LVV de werking wvan
RaDiOrg met een vrijwillige bijdrage wvan € 200,00.

Vlaams Patiéntenplatform (VPP)

Het VPP wil patiéntenorganisaties samenbrengen en de noden en
knelpunten van patiénten in kaart brengen en helpen oplossen. Om
die reden is LVV ook 1lid van VPP en verdeelt het de enquétes en
nieuwsbrieven van VPP onder haar leden.

Samenwerkingsovereenkomsten
Er werden ook nieuwe samenwerkingsovereenkomsten afgesloten met:

- AZ Maria Middelares Gent
- AZ Sint-Vincentius Deinze
- AZ Voorkempen

Daarnaast wordt er ook samengewerkt met AZ Sint-Lucas Gent.

Sponsors

Naast Kom op tegen Kanker en Stichting tegen Kanker ontvangen we
jaarlijks ook sponsoring van verschillende farmaceutische
bedrijven waardoor we onze werking en webinars hebben kunnen
financieren. De voorbije jaren kregen we al steun van Janssen,
Takeda, Roche, Abbvie, Gilead, Sandoz, Amgen, AstraZeneca,
Bristol Meyers Squibb, Recordati, Kyowa Kirin en Incyte. In 2023
is daar ook BeiGene bijgekomen. Bovendien sponsorde delicatessen
Van Poeck ons symposium.

In 2023 konden we dankzij de steun van Janssen onze brochure
‘Leven met lymfeklierkanker’ 38 keer opsturen naar patiénten en
naasten. We kregen tevens de brochure ‘Leven voorbij depressie’
waarvan we 5 exemplaren hebben opgestuurd. De brochure ‘leven
met waldenstrom’ werd 8 keer bezorgd.
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Takeda heeft ervoor gezorgd dat we 10 brochures ‘Leven met
perifere neuropathie konden versturen naar lotgenoten en
naasten.

Dankzij Bristol Meyers Squibb kregen patiénten een brochure over
immunotherapie naast de brochure die we al hadden van Gilead. In
totaal hebben we 28 brochures over immunotherapie opgestuurd
naar patiénten en naasten.

Dankzij Roche hebben we 15 brochures over CLL, 6 over folliculair
lymfoom en 21 over DLBCL opgestuurd naar patiénten of naasten.
Van AstraZeneca kregen we het magazine ‘Leven met CLL’.

Ook al hebben we geen sponsorcontract afgesloten met Pfizer,
toch kregen we van hen de brochure ‘Behandeling met cortisone’
zodat onze lotgenoten hier ook de nodige info over krijgen. 18
brochures werden opgestuurd.

Dankzij Sanofi hebben we 9 exemplaren van de brochures 'Mijn
ziekte en ik. Een handleiding voor jongeren’ en 27 exemplaren
van de brochure ‘Hoe ga ik hier wvanaf nu mee om’ verstuurd naar
patiénten en mantelzorgers.

Stefanie Vanthuyne zorgde er ook voor dat 1 exemplaar van ‘Mijn
Mama heeft kanker’ hun bestemming wvond.
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KERNCIJFERS

Aantal leden
In 2022 had LVV 555 leden met inbegrip van de leden wvan de
facebookgroep. 2023 hebben we afgesloten met 640 leden.

Aantal leden
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H Aantal leden

Leden facebookgroep

Terwijl LVV in 2020 nog 238 leden in haar facebookgroep telde,
waren dit eind 2021 al 311 leden. In 2022 hebben we de niet-
actieve leden verwijderd uit onze facebookgroep en sloten we
2022 af met 354 leden. In 2023 haalden we al 417 leden. Zitta
Breemersch heet alle nieuwe leden namens LVV welkom.
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Leden volgens woonplaats
Zoals onze naam het al zegt, zijn we actief in heel Vlaanderen.

De leden waarvan we de woonplaats niet kennen zijn voornamelijk
de leden uit onze facebookgroep.

Leden volgens woonplaats
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KERNCIJFERS

LVV is een vereniging zonder winstoogmerk en keurt dus jaarlijks
haar begroting en jaarrekening goed. We leggen onze jaarrekening
ook neer op de griffie van de ondernemingsrechtbank dankzij Greet
Van Loo. We houden ons UBO-register ook in orde.

In 2021 konden we voor het eerst ook giften ontvangen. De
erkenning werd verlengd waardoor we van 2023 tot en met 2026
fiscale attesten kunnen uitschrijven. Greet Van Loo heeft deze
taak met verve vervuld.

Financieel

Samenstelling van de ontvangsten

Doordat in 2022 ontvangsten met Dbetrekking tot 2023 werden
opgenomen in de boekhouding, daalden de ontvangsten tegenover
2022. Net zoals vorig jaar maken schenkingen en legaten het
grootste aandeel van de ontvangsten uit (39%) door tussenkomst
vanwege de farmaceutische bedrijven voor de organisatie van onze
activiteiten. Sinds 2021 kunnen we ook giften met fiscaal attest
ontvangen.

De subsidies kregen een aandeel van 34%. De andere ontvangsten
van 27% vloeien voort uit de bijdrage van Wildgroei vzw en CMP
Vlaanderen vzw aan onze webinars, ontvangen inschrijvingsgelden
van activiteiten, en de vergoedingen vanwege de farmaceutische
bedrijven die verkregen werden voor de deelname aan adviesraden.

Ontvangsten

B Schenkingen en legaten
m Subsidies

m Andere ontvangsten
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KERNCIJFERS

Samenstelling van de uitgaven

Er werden 52% meer uitgaven gemaakt tegenover 2022.

Bij goederen en diensten zien we bij de aankoop van geschenken
voor de deelnemers van het symposium en bij giften aan andere
organisaties de steun van enkele hematologische projecten.

Uitgaven

M Goederen en diensten

m Diensten en diverse
goederen

m Andere uitgaven
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Structuur resultaatrekening

RESULTAATREKENING 2022 2023
ONTVANGSTEN 100,00% 100,00%
Lidgelden 0,00% 0,00%
Schenkingen en legaten 65,02% 38,40%
Subsidies 25,00% 34,25%
Andere ontvangsten 9,98% 27,36%
UITGAVEN -50,42%  -146,66%
Goederen en diensten -21,95% -59,60%
Diensten en diverse goederen -28,35% -85,77%
Andere uitgaven -0,11% -1,29%
RESULTAAT VAN HET BOEKJAAR 49,58 € -46,66 €

Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen vzw werkt samen met Kom op tegen Kanker, Stichting tegen kanker, Belgian
Hematology Society, Lymphoma Coalition, RaDiOrg, het Vlaams Patiéntenplatform, CLL Advocates Network, World
Patients Alliance, Cancer Patients Europe, European Cancer Patient Coalition en Union for International Cancer Control
Rekeningnummer BE72 7765 9212 8416 BIC: GKCCBEBB



