
Duchenne Parent Project Belgium vzw

Achter de schermen



Wie zijn wij?

• Familieleden van Duchenne patiënten

• Vrijwilligers

• Inzetten voor de belangen van Duchenne patiënten

• Onafhankelijk

• Samenwerken met vele partijen



Wat doen we?

• Opvolgen wereldwijd onderzoek

• Duchenne families informeren (bv dit congres, webinars)

• Professionals informeren (workshop kiné’s, hoge scholen)

• Stimuleren wetenschappelijk onderzoek (awareness + financieel)

• Empoweren families met kennis, tools en sociaal netwerk

• Awareness rond Duchenne creëren (bv scholen)



Wat doen we?

• Stem van Duchenne families laten horen in:

✓ Nieuwe wetgeving patiëntenstem ivm goedkeuring terugbetaling

✓ Terugbetaling van nieuwe hulpmiddelen

✓ Overleg farma opstellen klinische trials (CAB)

✓ Samenwerking met NMRC’s

✓ Wereldwijde afstemming: Lid Wereld Duchenne Organisatie (WDO) 

→ EMA (Europese geneesmiddelen commissie voor toelating geneesmiddelen)



Samenwerking met vele partijen

• Samenwerking met NMRC’s en universiteiten

✓ KAN-GO! Fonds (UZLeuven)

✓ Duchenne Fonds VUB

✓ Huderf (Nicolas Deconinck, Brussel)

✓ Samenwerking Gent rond armondersteuning

✓ Hulp bij onderzoek (deelnemers vinden)

✓ Sprekers congres, webinars, workshops…



Samenwerking met vele partijen

✓ Vlaams patiënten platform (FAGG geneesmiddelencommissie)

✓ RaDiOrg (Rare Disease Day, advies, Focusgroepen…)

✓ Patient Centrics (klinische trials platform)

✓ Farma (Info, projecten zoals bevraging noden, websites en 

congres, …)

✓ Spierziekte Vlaanderen 



Sociaal netwerk Duchenne families

✓ Ouderdag recente diagnoses

✓ Congres

✓ Let’s race

✓ Familiedag (UCome2Bike)

✓ Sociale media 



Sociaal netwerk Duchenne families

✓ Let’s race

✓ 21 oktober 2025

✓ Nog enkele plaatsen!

✓ Mail naar :



Begrijpbare informatie aanbieden: website



Begrijpbare informatie aanbieden: website



Met welk geld doen we dit?

Geld van donatie’s en events achterban

→100% wetenschappelijk onderzoek 

Werkmiddelen voor projecten via sponsoring, projectsubsidies,…

→ Congres, emergency cards, infoboekjes, flyers, logistiek,…  



Kunnen we dit alleen?

NEE, we hebben iedereen nodig!





16:40

Keuzeworkshops:

Auto: zaal Esdoorn (1ste verdiep)

Huis: zaal Kastanje (1ste verdiep)

Hulpmiddelen: Atrium achteraan

Armondersteuning: laatste 15 min Auditorium

Vragen aan experts: Atrium vooraan



Dank aan onze sponsors!!!!


	Dia 1: Duchenne Parent Project Belgium vzw
	Dia 2
	Dia 3
	Dia 4
	Dia 5
	Dia 6
	Dia 7
	Dia 8
	Dia 9
	Dia 10
	Dia 11
	Dia 12
	Dia 13
	Dia 14
	Dia 15

