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VOORWOORD

In 2022 gingen we op ons élan verder en wisten we onze werking
verder uit te breiden. We moeten wel toegeven dat we het nog
niet hebben aangedurfd om een fysiek symposium te organiseren.
Met 4 webinars hopen we die leegte bij onze leden te hebben
ingevuld. Fysieke lotgenotencontacten blijven voor veel leden
een meerwaarde ook al konden de filmmiddag en het bezoek aan
Antwerpen minder geinteresseerden bekoren dan védr covid-19.

Ik heb =zelf ook de smaak te pakken van wetenschappelijke
congressen. Nooit gedacht dat ik dit zwart op wit zou neertypen
maar kijk: het is gebeurd. Het begon met het BHS-congres en
dankzij prof. dr. Schoemans mocht ik ook naar een EBMT-congres
in Berlijn. Mijn allereerste keer in Berlijn (ik ga zeker nog
eens terug om de stad te verkennen) maar vooral ook de
allereerste keer dat ik samen met 2 hematologen een presentatie
mocht geven.

De enquéte lymfeklierkanker was ook een hoogtepunt omdat we samen
met de andere patiéntenorganisaties ALWB, CMP Vlaanderen vzw,
Hodgkin en non-hodgkin vzw en Wildgroei vzw de krachten gebundeld
hebben om onze leden te motiveren om de enquéte in te wvullen.
Ook het BHS lymfoomcomité heeft er mee voor gezorgd dat we 238
Belgische patiénten wisten te bereiken.

Ik ben zelf ook enorm verrast door een bijzonder legaat dat we
van een, toch wel, kritische lotgenote kregen. En ja, soms had
ze gelijk maar we roeien helaas met de vrijwillige riemen die we
hebben. Het gaf me dan toch een warm gevoel dat we 1in haar
testament waren opgenomen. Of dat nog niet genoeg was, stuurde
Skyline Communications ons in het najaar een e-mail waarin ze
onze vereniging hadden uitverkoren als hun goed doel. Om maar te
zeggen dat ik 2022 heb afgesloten als een heel tevreden
voorzitter.

Tot slot wil ik eindigen met een dankjewel aan het hele LVV-
team. Iedereen heeft een heel druk leven: privé, professioneel
of medisch maar zij zijn onmisbaar voor LVV, alleen soms wat
minder zichtbaar (onterecht).

Elke Stienissen
Voorzitter



LVV IN DE KIJKER

Facebookpagina

De openbare facebookpagina “Lymfklierkanker Vereniging
Vlaanderen” 1is voor iedereen toegankelijk. Via deze pagina
houden wij iedereen op de hoogte van de belangrijkste weetjes,
campagnes en activiteiten.

In 2020 had onze openbare facebookpagina 186 vind-ik-leuks en
219 volgers. 2021 hebben we afgesloten met 224 vind-ik-leuks en
269 volgers. In 2022 hebben we daar nog wat bijgedaan en sloten
we af met 284 vind-ik-leuks en 343 volgers.
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Facebookgroep
In september 2016 werd onze besloten facebookgroep
“Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen vzw” opgericht.

Sedertdien kende deze groep elk jaar een gestage groei. Eind
2020 hadden we 238 leden, in 2021 hadden we 311 leden. In 2022
hebben we ervoor gekozen om leden die meer dan 2 jaar niet actief
waren uit de groep te verwijderen. Op die manier houden we onze
ledenlijst zoveel mogelijk up-to-date. Daardoor zijn we eind
2022 geéindigd met 354 leden.

De facebookgroep blijft enkel toegankelijk voor (ex-)lotgenoten
en/of hun naasten. Ieder nieuw lid wordt nog altijd persoonlijk
welkom geheten in de facebookgroep. In 2022 werden er nog wel
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vragen gesteld over corona en dan vooral over de behandelingen
zoals Evusheld. Het merendeel van de berichten ging echter terug
over de ziekte, behandelingen en neveneffecten waarbij gepolst
werd naar de ervaringen van anderen.

In de facebookgroep hebben we ook weer oproepen voor enquétes en
onderzoeken geplaatst en publiceren we onze activiteiten.

Twitter

In 2020 hadden wij op onze twitteraccount @LVV2016 nog 60
volgers, in 2021 76 volgers en eind 2022 haalden we 94 volgers.
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Instagram

We sloten ons instagram-account‘info.lymfklierkanker2016’ in
2020 af met 110 volgers en 2021 met 179 volgers. In 2022 doopten
we onze naam om tot ‘lvv.vzw’ en bereikten we 224 volgers.
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Website
In 2022 hebben we onze website (www.lymfklierkanker.be)
aangevuld met informatie die we uit onze webinars hebben gehaald.
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Linkedin

Onze Linkedin-pagina was van 29 naar 82 volgers gestegen in 2021.
We zetten de stijgende 1lijn verder en bereikten in 2022 al 138
volgers.
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Nieuwsbrief en nieuwsflitsen

In 2022 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 2022 hebben we ook 15 nieuwsflitsen verstuurd met informatie
over de ziekte, behandelingen, onderzoeken, enquétes, webinars,
activiteiten, acties en bewustmakingsdagen.

YouTube—-kanaal

Het afgelopen jaar hebben we weer heel wat video’s geplaatst op
ons YouTube-kanaal ‘Lymfklierkanker Vereniging Vlaanderen’. Eind
2022 sloten we af met 76 abonnees ten opzichte van 32 abonnees
in 2021 en 27 in 2020.

Op dit kanaal kan je nu ook volgende video’s terugvinden:

- Webinar klinische studies.

- Webinar cutane lymfomen (verborgen toegang).
- Webinar intimiteit en seksualiteit.

- Webinar agressieve lymfomen.

- Getuigenis voor wereldlymfoomdag.

- Getuigenis shared decision making.
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Getuigenissen

Dankzij AstraZeneca (shared decision making) en Takeda
(wereldlymfoomdag) konden we ook 2 getuigenissen lanceren.

Aanpassing LVV-folder

In 2022 pasten we onze folder aan met onze nieuwe instagram-
naam. Bovendien vermelden we nu uitdrukkelijk dat CLL en de
ziekte van WaldenstrOm tot de non-hodgkinlymfomen behoren.

Nieuwe omslagfoto’s en banners socialemediakanalen

We lieten ook omslagfoto’s maken voor onze website en
socialemediakanalen en dit o.a. voor onze activiteiten en de dag
tegen kanker.

Het Cédric Hele Instituut lanceerde
de podcast ‘Over kanker en
levenskracht’ met Bieke TIlegems. In
mei 2022 werd het gesprek met Elke
Stienissen toegevoegd.




CLL-dag en World Lymphoma Awareness Day

September is bloedkankermaand. Op 1 september verspreidden we de
CLL-bewustmakingscampagne van CLL Advocates Network en brachten
we CLL zo extra onder de aandacht. 15 september werd er dan weer
aandacht besteed aan lymfeklierkanker in zijn geheel. Om deze
dag extra 1in de kijker te zetten, deed voorzitster Elke
Stienissen een getuigenis die op initiatief wvan Takeda werd
opgenomen.

3 exemplaren van ‘Gelukkig heb je je wenkbrauwen nog!’

In 2022 verlootten we 3 exemplaren van het boek ‘Gelukkig heb je
je wenkbrauwen nog!’ van Erik Miller. 33 personen schreven zich
in.

Nieuwe brochures
In 2022 konden we volgende Dbrochures bijkomend aanbieden aan
onze leden:

- Mijn ziekte en ik. Een handleiding voor jongeren bij het
omgaan met hun ziekte. (Sanofi)
- Hoe ga ik hier vanaf nu mee om? (Sanofi)

BIOSIMILAIRE
N

Bovendien werkten we ook mee aan infofiche over
biosimilars.

SuperNilsdagen

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




PRESENTATIE

BHS congres

Op 4 februari gaf Elke Stienissen op het hybride symposium van
de BHS verpleegkundigen een presentatie over het patient
committee wvan BHS en het Dbelang van de hematologische
patiéntenorganisaties.

Personalized healthcare

Op 17 februari gaf Elke Stienissen een presentatie op de webinar
personalized healthcare - the evolution of healthcare
personalization georganiseerd door de American chamber of
commerce Belgium.

Clean vision summit

Op 14 juni namen Elke Stienissen en een lotgenoot deel aan een
paneldebat rond telemonitoring.

Research Day

Op 28 juni gaf Elke Stienissen een presentatie over
de meerwaarde en de rol van een patiéntenvereniging
bij onderzoek in de psychosociale oncologie op de
| Research Day georganiseerd door het Cédric Hele
M Tnstituut.

Transplant complications working party

Op 30 september gaf Elke Stienissen samen met prof. dr. Schoemans
en prof. Dr. Peric op de transplant complications working party
educational meeting wvan het EBMT een presentatie over late
complicaties na allogene stamceltransplantatie waar ze het
perspectief van de patiént toelichtte.
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Marketing Forum

Op 6 december gaf Elke Stienissen op de kantoren van Novartis in
Vilvoorde een presentatie over ‘Collaboration between PAG and
pharma’ waar ze het belang van samenwerking met
patiéntenorganisaties toelichtte.

ACTIVITEITEN

In 2022 hebben we net als in 2021 vier webinars georganiseerd.
We zijn tevens naar de film ‘Red Sandra’ gaan kijken en op
daguitstap naar Antwerpen geweest.

Webinars

Op 19 maart organiseerden we samen met Wildgroei vzw een webinar
over agressieve lymfomen. Prof. Dr. Dierickx (UZ Leuven) droeg
deze webinar op zijn eentje. Hij had het ©o.a. over
burkittlymfoom, PLL, primair centraal zenuwstelsellymfoom en
NK&T-cellymfomen. 104 kijkers volgden deze webinar rechtstreeks.

Tijdens onze webinar van 11 juni gaf seksuologe Kristel Mulders
(Jessaziekenhuis Hasselt) meer uitleg over intimiteit en
seksualiteit. Hoofdverpleegkundige Johan De Munter (UZ Gent)
lichtte ook de ondersteuning vanuit de verpleegkundigen toe. 83
kijklustigen keken rechtstreeks naar deze webinar. Oock Wildgroei
vzw was weer van de partij.

Op 17 september organiseerden we samen met Wildgroei vzw voor
het eerst een webinar over cutane lymfomen. We werkten voor het
eerst samen met een dermatoloog en dit dankzij Hylke Maes. Prof.
dr. An Bervoets (UZA) besprak de cutane T-cellymfomen Sézary-
syndroom en mycosis fungoides. Er keken 64 personen.

Onze laatste webinar van 2022 ging over klinische studies. Prof.
Dr. Schoemans (UZ Leuven) gaf op 26 november hierover meer uitleg
Mitchell Silva lichtte =zijn persoonlijke ervaringen en de
website clinicaltrial.be toe. We hadden 50 aanwezigen.

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

Enquéte

Van 10 februari tot en met 14 april hebben we de online enquéte
over lymfeklierkanker verspreid bij onze leden en 1in de
ziekenhuizen. De enquéte werd georganiseerd door de Lymphoma
Coalition. 238 Belgische patiénten en 29 mantelzorgers vulden de
enquéte in.
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Comedy night

sanp up Op 6 december organiseerde Skyline
\:’ : Communications een comedy night ten
. voordele van onze vereniging. We waren er

CHARITY

zelf met 5 lotgenoten en naasten aanwezig.

David Galle, Piet De Praitere en Stijn

Vandermeeren gaven het beste van zichzelf.
e . & g; ‘v; En onze Stefanie Vanthuyne zag dat het goed
A‘f D GXLL g (en grappig) was.

PIET DE PRAITEEE

STIJN VANDERMEEREN

N-BART DE MUELENAERE

il skyfine o) B 3 skyline

Bezoek aan Antwerpen

Op 24 september organiseerden we een bezoek aan Antwerpen voor
de smikkelsmakkelwandeling. Zitta Breemersch en Stefanie
Vanthuyne leidden alles in goede banen. Het was een druilerige
dag maar we waren in totaal toch met 12 personen aanwezig.

Film Red Sandra
Op 24 april gingen 10 lotgenoten en naasten naar de film ‘Red
Sandra’ te Sphinx, Gent.

Lymfoom in tijden wvan corona

Op 26 maart organiseerde Hodgkin en non-hodgkin vzw een hybride
webinar over lymfoom in tijden van corona. Ook LVV deed hieraan
mee en schreef 42 leden in voor deze infosessie.

12



ORGANISATIE EN BELEID

In 2022 bleef het LVV-team hetzelfde.

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)

13



LEGATEN EN GIFTEN

LEGAAT

In 2022 kregen we een bijzonder legaat van één van onze leden
ten bedrage van € 3.000 waar we na de belastingen nog € 2.790
van ontvingen. We bedanken Agnés graag postuum.

GIFTEN
Het afgelopen Jjaar mochten we voor € 7.125,00 aan giften
ontvangen. Dit grote bedrag was te danken aan Skyline

Communications NV die maar liefst € 6.125 bij elkaar verzamelden
door het verkopen van maaltijden en de organisatie van een comedy
night op 6 december 2022. Maar ook onze leden dragen ons
duidelijk een warm hart toe.

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 Kunst aan
Bed van prof. dr. Kerre (UGent/UZ Gent) met Sounds for the Soul
werd gesteund. Professionele muzikanten met een training in
empathie en opvang van mentale problemen kunnen daardoor met 7
patiénten praten, luisteren naar hun verhaal, en muziek op maat
van die persoon brengen. Bovendien gaven we ook een mooie gift
aan UZ Brussel =zodat zij chromecasts en een abonnement op
Netflix, Streamz en Disney+ konden aanschaffen voor de kamers
waar langdurig gehospitaliseerde patiénten liggen (bv. na een
stamceltransplantatie).
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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. Er zijn er geen nieuwe meer
bijgekomen.

Kom Op Tegen Kanker

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

Stichting tegen Kanker
Ook in 2022 steunde Stichting tegen Kanker onze
patiéntenorganisatie.

Belgian Hematology Society (BHS)
BHS 1is een wetenschappelijke organisatie die bestaat uit meer
dan 500 leden en meer Dbepaald wuit internisten, Dbiologen,

verplegers en andere wetenschappers die geinteresseerd zijn in
hematologie. LvVvV is in het patiéntencomité van BHS
vertegenwoordigd door Elke Stienissen die tevens voorzitster is.

Lymphoma Coalition (LC)

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

RaDiOrg

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

Vliaams 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 geen nieuwe samenwerkingsovereenkomsten meer
afgesloten maar LVV probeert met zoveel mogelijk ziekenhuizen en
zorgverleners samen te werken.

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 en
Bristol Meyers Squibb. In 2022 zijn daar ook Recordati, Kyowa
Kirin en Incyte bijgekomen.

In 2022 konden we dankzij de steun van Janssen onze brochure
‘Leven met lymfeklierkanker’ 25 keer opsturen naar patiénten en
naasten. We kregen tevens de brochure ‘Leven voorbij depressie’
in oktober waarvan we 11 exemplaren hebben opgestuurd. We hebben
Janssen ook geholpen bij 2 nieuwe projecten doordat een aantal
van onze leden hun ervaringen met CLL en CAR-T-celtherapie
deelden.

Takeda heeft ervoor gezorgd dat onze voorzitster een getuigenis
kon opnemen voor lymfoomdag en heeft de brochure ‘Leven met
perifere neuropathie’ aan ons ter beschikking gesteld. De
brochure werd 14 keer opgestuurd naar patiénten of naasten.

Dankzij Bristol Meyers Squibb kregen patiénten een brochure over
immunotherapie naast de brochure die we al hadden van Gilead. In
totaal hebben we 23 brochures over immunotherapie opgestuurd
naar patiénten en naasten.

Dankzij Roche hebben we 21 Dbrochures over CLL, 10 over
folliculair lymfoom en 16 over DLBCL opgestuurd naar patiénten
of naasten.

Ook al hebben we geen sponsorcontract afgesloten met Pfizer,
toch kregen we van hen de brochure ‘Behandeling met cortisone’
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zodat onze lotgenoten hier ook de nodige info over krijgen. 15
brochures werden opgestuurd. Bovendien heeft Elke Stienissen de
video’s over CML gereviewed.

Dankzij Sanofi hebben we 5 exemplaren van de brochures 'Mijn
ziekte en ik. Een handleiding voor jongeren’ en 13 exemplaren
van de brochure ‘Hoe ga ik hier vanaf nu mee om’ verstuurd naar
patiénten en mantelzorgers.

Stefanie Vanthuyne zorgde er ook voor dat 9 exemplaren van ‘Mijn
Mama heeft kanker’ hun bestemming bij onze leden vonden.
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KERNCIJFERS

Aantal leden

In 2021 had LVV 498 leden met inbegrip van de leden wvan de
facebookgroep. 2022 hebben we afgesloten met 555 leden.

Aantal leden
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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. 7Zitta 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 waarvoor
we 1n 2022 een fiscaal attest konden uitschrijven. Greet Van Loo
heeft deze taak met verve vervuld.

Financieel

Samenstelling van de ontvangsten

In totaliteit stegen de ontvangsten met 37% tegenover 2021. Net
zoals vorig Jjaar maken schenkingen en legaten het grootste
aandeel van de ontvangsten uit (65%) door tussenkomst vanwege de
farmaceutische bedrijven voor de organisatie wvan onze
activiteiten. Sinds vorig jaar kunnen we ook giften met fiscaal
attest ontvangen (aanzienlijke gift wvan organisatie). Voor het
eerst mochten we ook een legaat van een van onze leden ontvangen.

De subsidies kregen een aandeel van 25%. De andere ontvangsten
van 10% vloeien voort uit de bijdrage van Wildgroei vzw aan onze
webinars, ontvangen inschrijvingsgelden van activiteiten, en de
vergoedingen vanwege de farmaceutische bedrijven die verkregen
werden voor de deelname aan adviesraden.

Ontvangsten

M Schenkingen en legaten
M Subsidies

m Andere ontvangsten
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KERNCIJFERS

Samenstelling van de uitgaven

Er werden 36% meer uitgaven gemaakt tegenover 2021, voornamelijk
bij ‘goederen en diensten’ Dbetreffende de steun wvan enkele
hematologische projecten.

| Uitgaven

B Goederen en diensten

W Diensten en diverse
goederen

m Andere uitgaven
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Structuur resultaatrekening

RESULTAATREKENING
ONTVANGSTEN

Lidgelden

Schenkingen en legaten
Subsidies

Andere ontvangsten
UITGAVEN

Goederen en diensten
Diensten en diverse goederen
Andere uitgaven

RESULTAAT VAN HET BOEKJAAR

2021
100,00%
0,00%
47,80%
44,10%
8,09%
-50,81%
-13,48%
-36,75%
-0,58%
49,19 €

2022
100,00%
0,00%
65,02%
25,00%
9,98%
-50,42%
-21,95%
-28,35%
-0,11%
49,58 €

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, European Cancer Patient Coalition en Union for International Cancer Control

Rekeningnummer BE72 7765 9212 8416 BIC: GKCCBEBB
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