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Written press: NL

1. 20240229-Belga-Internationale dag zeldzame ziekten op 29 februari
2. 20240301-Het Laatste Nieuws (ed.Antwerpen)-_Die harde reacties van anderen

raken ons nog altijd
3. 20240301-Het Laatste Nieuws (ed.Limburg)-_1,5 jaar hebben we op de diagnose

gewacht
4. 20240301-Het Nieuwsblad (ed.Dender-Waasland)-School duimt voor Milla (12)

en Thias (9) op Zeldzame Ziektendag

Online press: NL

5. https://www.flair.be/nl/talks/straf-verhaal/annelies-pulmonale-hypertensie/
6. Zeldzame ziektes te lang onder radar: “Met een vroegere diagnose had Seth

minder achterstand opgelopen” | De Standaard
7. 20240228-Het Laatste Nieuws (ed.Leuven en Hageland)-_Je kind in coma zien

liggen_ dan besef je dat het wel eens zijn laatste strijd kan zijn_
8. https://www.standaard.be/cnt/dmf20240301_97651056
9. https://m.gva.be/cnt/dmf20240302_92686143
10. https://www.hbvl.be/cnt/dmf20240302_92728047
11. Internationale dag zeldzame ziekten: het duurt gemiddeld 4,9 jaar voor patiënt

juiste diagnose krijgt | Het Nieuwsblad
12. Kleine Lucas (6) kan door uiterst zeldzame ziekte amper spreken en stappen:

“Zijn toekomst is een groot vraagteken” (Ieper) | Het Nieuwsblad
13. https://kw.be/nieuws/samenleving/gezondheid/rare-disease-day-sylvie-41-lijdt-a

an-het-hypermobiele-ehlers-danlos-syndroom/
14. Gemeentehuis krijgt dinsdag kleuren tijdens Rare Disease Day (Leopoldsburg)

| Het Nieuwsblad
15. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240228_97482118
16. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240229_91514273
17. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240229_95375594
18. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240229_96281167
19. Leuven kleurt groen en blauw op Rare Disease Day | Leuven | hln.be
20. Katleen en Wendy willen erkenning zeldzame ziektes: “Iedereen weet wat

kanker is, maar wij worden vaak niet begrepen” | Lokeren | hln.be
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21. https://kw.be/nieuws/samenleving/gezondheid/rare-disease-day-denis-63-lijdt-a
an-amyloidosis-attr/

22. https://www.ringtv.be/samenleving/zeldzame-ziektendag-deborah-lijdt-aan-het-
usher-syndroom

23. 20240301-www.gva.be-Louise (8 ) en Timo (6) uit Essen krijgen bezoek van
Petra De Sutter_ _Hun zeldzame ziekte houdt ons als ouders non-stop
bezig__2

24. https://www.hln.be/hasselt/roxanne-35-was-zwanger-maar-verloor-plots-deels-h
aar-spraak-zicht-en-gehoor-1-5-jaar-wachtten-we-op-een-diagnose-das-beangst
igend~a0018468/

25. https://www.humo.be/achter-het-nieuws/zij-lijden-aan-een-zeldzame-ziekte-onz
e-nachtmerrie-begon-toen-ons-kind-een-dag-oud-was-geen-enkele-dokter-die-o
ns-kon-zeggen-of-we-warre-zouden-verliezen-of-niet~bceb7b83/?referrer=https
://www.google.com/

26. https://www.persinfo.org/nl/nieuws/artikel/ziekenhuisschool-inkendaal-en-uz-br
ussel-zetten-schouders-onder-campagne-voor-rare-disease-day/59316

27. https://www.hln.be/sint-pieters-leeuw/inkendaal-en-uz-jette-zetten-samen-scho
uders-onder-rare-disease-campagne~a03c38485/

28. https://www.tvl.be/nieuws/lommelse-wil-met-lampionnentocht-meer-aandacht-v
oor-zeldzame-ziekte-165449

29. https://www.tvoost.be/nieuws/leerlingen-sint-lutgardisbasisschool-in-zandberg
en-halen-veel-steun-uit-%E2%80%98zeldzame-ziektendag%E2%80%99-165443

30. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240229_95775984
31. https://editiepajot.com/regios/12/articles/80487
32. https://goeiedag.be/gooik/2024/03/gooik-nam-deel-aan-internationale-dag-van-z

eldzame-ziektes/
33. https://www.hln.be/gooik/gooik-steekt-hart-onder-de-riem-voor-inwoners-met-z

eldzame-ziekte~a8803663/
34. https://radio2.be/luister/select/radio2-middag-in-antwerpen/in-booischot-vraagt

-mama-van-meisje-met-zeldzame-ziekte-zoveel-mogelijk-kleur-op-sociale-media
35. https://www.hln.be/zele/leer-er-maar-mee-leven-dat-uw-kind-vaker-ziek-is-dan-a

nderen-zeiden-de-artsen-renzo-7-uit-zele-lijdt-aan-zeldzame-longaandoening~af
308a5a/

36. https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20240318_95182969
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37. https://www.hln.be/brakel/baby-elise-is-een-van-zes-kindjes-wereldwijd-met-zel
dzame-ongeneeslijke-ziekte-we-weten-dat-ze-nooit-zal-kunnen-zitten-staan-sta
ppen-of-praten~a4d70211/

Medical press - Written: NL

38. 20240223-Artsenkrant-'We zijn zeldzaam, maar we zijn talrijk'
39. 20240223-Artsenkrant-De twaalf werken van Raddial
40. 20240223-Artsenkrant-RaDiOrg steunt personen met zeldzame ziekte
41. 20240313-De medische referentie-Rare Disease Day_ deel je kleuren

Medical press - Online: NL

42. https://pharma.be/nl/media/nieuws/29-februari-2024-zeldzame-ziekten-dag
43. 29 februari, spot op zeldzame ziekten - De Specialist
44. https://www.artsenkrant.com/actueel/een-special-en-een-ronde-tafel-rond-rare-

disease-day/article-normal-70407.html?cookie_check=1711469496
45. https://medipodcast.eu/nl/thema-nl/zeldzame-ziekten/rare-diseases-day-290220

24-2/
46. https://www.artsenkrant.com/actueel/patienten-zijn-noodgedwongen-ceo-van-h

un-eigen-ziekte/article-normal-70438.html
47. https://www.zorgneticuro.be/nieuws/deel-jouw-kleuren-om-de-schijnwerpers-te

-richten-op-zeldzame-ziekten
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Written press: FR

48. Belga news: Journée mondiale des maladies rares: 500.000 personnes
touchées en Belgique

49. 20240227-Le Quotidien-Les maladies rares dans la lumière
50. 20240227-Primo TV Gids-Zeldzameziektedag_ deel je kleuren
51. 20240227-SudInfo-500.000 malades rares belges
52. 20240228-Moustique -Ces maladies rares de plus en plus fréquentes
53. 20240302-L'Avenir Le Courrier de l'Escaut-Sensibiliser aux maladies rares_2
54. 20240229-Le Journal des Enfants-Maladies rares Zélie, 10 ans, souffre d’atrésie

de l’œesophage

Online press: FR

55. Le calvaire des patients atteints de maladies rares : plusieurs années
nécessaires pour établir un diagnostic - rtbf.be

56. https://www.rtbf.be/article/les-maladies-rares-et-le-long-parcours-pour-arriver-a
u-diagnostic-11336907

57. Journée mondiale des maladies rares: soutenez les malades (sudinfo.be)
58. 500.000 patients sont atteints d’une maladie rare en Belgique : « Il faut en

moyenne presque 5 ans pour poser un diagnostic » (sudinfo.be)
59. https://www.sudinfo.be/id799967/article/2024-02-29/la-commune-de-wanze-sout

ient-la-journee-des-maladies-rares-en-illuminant-le
60. https://www.sudinfo.be/id799238/article/2024-02-27/les-maladies-rares-en-belgi

que-lexemple-de-la-sla
61. https://www.sudinfo.be/id809590/article/2024-03-18/le-petit-patrick-3-ans-se-bat

-contre-une-maladie-extremement-rare-au-debut-les
62. Un drapeau rose, vert, bleu sur la façade de l’Hôtel de Ville sensibilise aux

maladies rares - La DH/Les Sports+ (dhnet.be)
63. Les Belges invités à "partager leurs couleurs" pour la journée des maladies

rares - La DH/Les Sports+ (dhnet.be)
64. Les Belges invités à "partager leurs couleurs" pour la journée des maladies

rares - La Libre
65. https://lpost.be/2024/02/26/maladie-rares-plus-de-500-000-belges-concernes-ce-

jeudi-informez-vous/
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