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Wie is vzw LGD Alliance Belgium?

VZW LGD Alliance Belgium is de Belgische organisatie voor patiénten die lijden aan lymphangiomatosis
(GLA) en Gorham'’s Disease (GSD).

Bij beide ziekten is het lymfatisch stelsel betrokken. Het lymfatisch stelsel vormt goedaardige laesies
in zacht weefsel, organen en/of botten. De laesies kunnen groeien en ernstige complicaties met zich
meebrengen en een handicap veroorzaken bij de patiént.

Er bestaan medicijnen om de groei van de laesies te doen afnemen, maar deze hebben niet bij alle
patiénten hetzelfde effect. Daarom dat een breed spectrum aan therapieén wordt toepast bij
patiénten om de complicaties te behandelen.

Patiénten kunnen niet genezen van deze ziekten.

De ziekten zijn uiterst zeldzaam daarom dat de patiéntenorganisatie in Belgié zich ook sterk verankerd
op het Europese niveau door samen te werken met LGD Alliance Europe. De voorzitter van vzw LGD
Alliance Belgium is tevens ook vrijwilliger binnen LGD Alliance Europe (met name binnen de
werkgroepen communicatie, fundraising en conferences).

Afkortingen:

GLA: General Lymphatic Anomaly, de nieuwe classificatie voor Lymphangiomatosis.
GSD: Gorham’s Disease / Gorham-Stout Disease / de ziekte van Gorham
LGD/LGDA: Lymphangiomatosis and Gorham’s Disease Alliance

De twee hoofdoelstellingen, vastgelegd in de statuten van vzw LGD Alliance Belgium zijn:

Het verbeteren van de levenskwaliteit en medische zorg voor patiénten met GLA/GSD door
het stimuleren en financieren van wetenschappelijk onderzoek voor het vinden van de oorzaak,
het effectief behandelen en uiteindelijk het genezen van deze ziekte, alles in de ruimste zin van
het woord;

Het ondersteunen van patiénten (in al zijn mogelijke vormen) en het verbinden van patiénten
onderling en hun omgeving, het informeren van de betrokken gemeenschap, de medische
professionals en het bredere publiek over deze ziekte.

Maatschappelijke zetel: Vzw LGD Alliance Belgium, Bareelstraat 48, 2990 Wuustwezel
Email: Belgium@I|gdalliance-europe.org
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Strategische planning - 2019

Vzw LGD Alliance Belgium en LGD Alliance Europe

Vzw LGD Alliance Belgium werkt samen met LGD Alliance Europe waar mogelijk. Er is ook een Belgische
vertegenwoordiging bij LGD Alliance Europe om de samenwerking te versterken en waar mogelijk
dubbel werk te vermijden. De reden hiervoor is de kleine patiéntengroep binnen geheel Europa.
Sommige taken van een patiéntenorganisatie dienen lokaal georganiseerd te zijn zoals het bekend
maken van de ziekte en het creéren van een draagvlak voor fondsenwerving. Maar andere taken zijn
enkel mogelijk te realiseren als er over de landsgrenzen heen gekeken wordt. Denken we hierbij aan
wetenschappelijk onderzoek, eenvormige communicatie naar alle patiénten toe. Een samenwerking is
vaak noodzakelijk om de kosten te kunnen delen en de nodige patiénten te kunnen bereiken.

In 2019 zal de samenwerking worden verder gezet en waar nodig nog versterkt. LGD Alliance Europe
zit momenteel in een transitiefase waarbij de hoofdzetel zal verplaatst worden van Finland naar
Nederland. LGD Alliance Belgium zal deze transitie mee ondersteunen.

Wetenschappelijk onderzoek

In 2019 zal de vzw LGD Alliance Belgium donaties doen in het kader van wetenschappelijk onderzoek
zoals in overeenstemming met de voorgaande jaren 2017 en 2018.

Wetenschappelijk onderzoek - financieel

e LMI Research Boston: zij zijn gespecialiseerd in onderzoek naar GLA en GSD en dit in
verschillende facetten. Het is niet zozeer dat zij onderzoek uitvoeren, maar zij volgen het
medische veld mee op en maken onderzoek mee mogelijk. Hun partnerorganisatie is LGD
Alliance in USA.

e In samenspraak met LGD Alliance Europe wetenschappelijk onderzoek in Europa financieren
indien deze bijdrage tot het vinden van de oorzaak, het effectief behandelen en uiteindelijk
het genezen van deze ziekten en indien deze geen overlappingen.

o Een specifiek project betreft het onderzoek dat gevoerd wordt in het Hopital La Paz te
Madrid, Spanje door Dr. Juan Carlos Lopez-Gutierrez en zijn team. LGD Alliance Europe
heeft zich in 2018 geéngageerd dit onderzoek financieel te ondersteunen in 2019 voor
een bedrag van 34.000€. LGD Alliance Belgium zal hier maximaal 1/3 van dit bedrag
financieel aan bijdragen.

In 2019 zal de vzw LGD Alliance Belgium wetenschappelijk onderzoek mee ondersteunen.
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Wetenschappelijk onderzoek - onderwerpen van studies

o Zelf onderzoek stimuleren door in samenwerking met LGD Alliance Europe de verschillende
mogelijkheden in het wetenschappelijk veld te bekijken en aan te wakkeren. Open staan voor
onderzoek aanvragen vanuit de medische wereld in Belgié en Europa.

Communicatie

e LGD Alliance Europe heeft een communicatieplan opgesteld voor de komende jaren waarin in
2019 verder zal worden gefocust op het ‘Welcome pack’, de verdere vertalingen van de
communicatie (inclusief website), de website en sociale media. Vzw LGD Alliance Belgium
draagt hier zijn steentje aan bij.

e Een project van LGDA Nederland en LGDA Belgium samen is een animatiefilm waarin GLA en
GSD op een zo eenvoudig mogelijke manier worden voorgesteld. De aanzet werd hiervoor in
2018 gegeven en zal uitgewerkt worden in 2019.

e Eigen communicatiekanalen en - middelen:

o Website: de Belgische pagina dient verder uitgewerkt te worden.

o Facebookpagina “Sete — Gorham’s Disease”: gedurende 2019 zal actief gebruik
worden gemaakt van deze pagina om de volgers op de hoogte te houden van onze
acties en de ziekten

o Nieuwsbrief: minimaal 2 keer per jaar een nieuwsbrief verspreiden naar de
contactenlijst met concrete informatie over de vzw, de geplande en uitgevoerde
acties, ...

o Brochure: LGD Alliance Europe heeft een duidelijke en begrijpbare brochure
opgemaakt in 2016. Deze zal verder verspreid worden in 2019 door ontwikkeling in
nog meer Europese talen. In Belgié zal deze ook meer beschikbaar worden gesteld.

Patiénten ondersteuning

Vzw LGD Alliance Belgium wil het aanspreekpunt zijn voor patiénten met GLA en GSD in Belgié.
Patiénten kunnen aangebracht worden vanuit verschillende invalshoeken waaronder LGD Alliance
Europe, artsen in Belgié die de vzw kennen, bekendmaking van onze ziekte via de acties, ...

In 2019 zal de vzw actief inzetten op het verder bekend maken van de aanwezigheid van de vzw voor
patiénten bij de verschillende toe leiders.

Eenmaal patiénten de weg hebben gevonden naar de vzw LGD Alliance Belgium zal de vzw hen
proberen zo goed mogelijk te helpen in de problematiek die zich stelt.
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Een specifieke vorm van patiénten ondersteuning zijn patiénten conferenties. In 2016 vond de eerste
Europese Patiénten Conferentie plaats in Leusden (Nederland). In 2018 vond de Patient and Family
Conference plaats in Dallas, Tx, US georganiseerd door LGD Alliance USA. In samenspraak met LGD
Alliance Europe zal een nieuwe datum vastgelegd worden voor een Europese conferentie.

Momenteel zijn er nog geen specifiek geplande acties onder patiénten ondersteuning voor 2019. In
samenspraak met LGD Alliance Europe en LGD Alliance USA zal een agenda opgemaakt worden welke
tijdstippen het meest geschikt zijn voor conferenties. Dit rekening houdende met jaarlijkse of
tweejaarlijks wederkerende conferentie op het gebied van vasculaire afwijkingen. Om mogelijk te
maken betrokken professoren en artsen aan te trekken als sprekers.

Verder tracht LGD Alliance Belgium betrokken te blijven op het Europese veld van zeldzame ziekten
door de contacten die gemaakt zijn tijdens de EURORDIS Summerschool van juni 2018 te onderhouden.
Maar ook door deel te nemen aan cursussen, aangeboden door EURORDIS, en die een meerwaarde
kunnen betekenen in de rol van patiénten vertegenwoordiger.

Fundraising/Fondsenwerving

Fundraising voor vzw LGD Alliance Belgium staat volledig in het teken van bekendheid creéren van de
betroffen ziekten en fondsenwerving voor verschillende doeleinden.

Volgende momenten/evenementen zijn gepland voor 2019:

e Zeldzame Ziektendag 2019 — actie via sociale media

e “LGD Awareness-day” op 26 mei 2019: De Amerikaanse en de Europese organisatie sporen de
vrijwilligers aan om in hun land/regio een event te organiseren om de ziekte bekend te maken
bij familie/vrienden/sympathisanten. Er komt ook een online campagne. In die week wordt in
de USA ook de “Million Dollar Bike Ride” georganiseerd. Het opgehaalde geld is integraal voor
wetenschappelijk onderzoek en dus voor het LMl in Boston.

e Benefietweekend 20 en 21 september 2019: vzw LGD Alliance Belgium organiseert opnieuw
een benefietweekend in zaal cc Kadans in Wuustwezel. De opzet van het gegeven blijft
hetzelfde, met name een voorprogramma, duiding over de vzw en de ziekte en een hoofdact.
Ook dit jaar zal er mogelijkheid zijn om vooraf van een receptie te genieten.

e  Music for Life 2019: trachten de vzw LGD Alliance Belgium opnieuw te laten erkennen als
‘goede doel’ voor de actie Music for Life van de radiozender Studio Brussel. Eenmaal erkend
kunnen er opnieuw acties geregistreerd worden.
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Verder wordt er verwacht dat andere organisaties uit de regio geinteresseerd zijn om de vzw LGD
Alliance Belgium financieel te ondersteunen. Deze acties worden warm onthaald en waar mogelijk
extra in de kijker gezet.

Financiéle prognose - 2019

Budget onkosten 2019

Wetenschappelijk onderzoek €20 000,00
Communicatie € 6 000,00
Europese projecten (vertalingen) €3 000,00
Animatiefilm €2 000,00
Eigen communicatieprojecten €1 000,00
Patiénten ondersteuning €1 000,00
Deelname cursussen €1 000,00
Fundraising €7 500,00
Benefietweekend €5 500,00
Music for Life 2019 €2 000,00
Werkingsmiddelen €1 500,00
LGD Alliance Europe €1 000,00
Totaal €37 000,00

Budget inkomsten 2019
Fundraising € 27 000,00
Benefietweekend €12 000,00
Music for Life 2018 (in 2019 ontvangen) €15 000,00
Vrije giften € 15 000,00
Totaal €42 000,00
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