


Annelies - voorzitter



Linda - secretaris



Wilfried - penningmeester



Thera – algemeen bestuurslid



Jeroen – algemeen bestuurslid



Marieke – algemeen bestuurslid



Erica - vicevoorzitter





Oud logo







Belangenbehartiging

Informatievoorziening

Lotgenotencontact



Belangenbehartiging

We laten onze stem horen – nationaal en 

internationaal:

Overleg met het artsen en verpleegkundigen van 

het expertisecentrum, onderzoekers en 

beleidsmakers

Betrokken bij nieuwe ontwikkelingen rondom 

medicijnonderzoek en contact met Farmacie

Bijwonen internationale Expertmeeting FIN

We vragen om meer erkenning voor patiënten



Informatievoorziening

Nieuwsbrieven, sinds vorig jaar digitaal

Website & digitale info

Fabry patiënten informatiefolder

Vrouwenboek

Kinderboekje “Tom heeft Fabry”

Kennis = kracht 



patiëntenfolder



De patientenvereniging heeft met zijn vrouwelijke

leden een boek geschreven: Fabry vrouwen: 

gewone mensen met ongewone uitdagingen.



FSIGN kinderboekje met knuf



Lotgenotencontact
Want niemand hoeft dit alleen te doen: 

Samen lachen, delen en steunen.

Jaarlijkse informatiedag

met ledenvergadering - 1e zaterdag oktober

Vrouwendag - 1e zaterdag april

Mannendag                   - 1e zaterdag april

Kinderdag - 1e zaterdag september

Regionale dagen -

Internationaal Young Adult Weekend op uitnodiging 

van FIN



FSIGN is extra trots op:



In 2005 was FSIGN een van de initiatiefnemers

van de oprichting van een wereldwijde Fabry 

patientenvereniging

drie (voormalige)bestuursledenvan FSIGN zijn

ook bestuurslid geweest van FIN



#internationalfabrywomensday

#everyfirstsaturdayinapril



project FIFI

Fabry International Female Initiative





Publicatie in medisch 

tijdschrift:

Journal 

of Inherited

Metabolic Disease



Publicatie in diverse weekbladen

Top Santé 

Yes

BEM!

Vriendin



Landelijk in het nieuws





https://we.tl/t-bu7WMOUjXj



Resultaat:

Medicatie blijft 

beschikbaar voor Fabry-

patiënten in Nederland



Lid zijn van FSIGN betekent:

 Actueel nieuws

Ondersteuning en luisterend oor

Gratis activiteiten

Informatie & hulpmiddelen

Contact met lotgenoten

Voor maar €30 per jaar



infuusstandaard
wordt gratis verstrekt aan leden

als zij starten met thuisinfusie



Wordt ook lid van FSIGN

Kijk op de website om je aan te melden:



Samen groeien we verder.

Samen staan we sterker.
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