Met een nieuw bestuur

N VY

een doorstart

DOOR NIENKE VAN BEZOOIJEN

Beste leden en belangstellenden,

Graag brengen wij jullie op de hoogte van de laatste
ontwikkelingen binnen onze vereniging. Er is veel gebeurd
sinds de Algemene Ledenvergadering (ALV) op 12 april jl.
en we kijken met enthousiasme naar de toekomst.

& Nieuw bestuur geinstalleerd
Tijdens de ALV is een nieuw bestuur gekozen.

Wij stellen ons binnenkort graag aan jullie voor op de
website — met foto — maar hieronder alvast een korte

kennismaking:

Willie van Delft (voorzitter)

Nienke van Bezooijen (vicevoorzitter)

Suzanne Funke (penningmeester)

Eric-dJan Vermeulen (secretaris)

Saskia Schmitz-Breuren, Anne van Delft,
Hetty van der Linden (algemeenbestuursieden)
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ledereen brengt eigen ervaringen en deskundigheid mee. We zijn ontzettend
gemotiveerd om de NVPG weer verder op te bouwen en actief te houden.

Dank
Onze grote dank gaat uit naar Vincent Coonen die vanaf 2016 zich als voorzitter
van de vereniging enorm ingezet heeft. Om gezondheid redenen heeft Vincent het
stokje overgedragen aan de nieuwe (terugkerende) voorzitter Willie van Delft.

Zij stelt zich graag aan u voor aan het einde van deze nieuwsbrief, op pagina 3.
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EE Contributie & automatische incasso

Het is cruciaal om de NVPG ook financieel gezond te houden. De contributie voor 2025 is daarom
tijdens de ALV vastgesteld op €35 per jaar (gezinsleden: €10). Om het innen eenvoudiger te maken,
gaan we over op automatische incasso.

Let op! Voor 2025 zullen wij nog een factuur sturen, u ontvangt op een later moment dit jaar een
verzoek tot machtiging voor automatische incasso van de contributie. Houd uw mail in de gaten!

€@ Vernieuwing van de website

De website krijgt binnenkort een frisse update! Samen met het lid van onze vereniging Yestin
Vastenouw werkt een werkgroep aan een nieuwe opzet, met betere informatie en meer
gebruiksgemak. Hebt u ideeén of suggesties? Wij waarderen feedback.

U kunt ons e-mailen via onze secretaris Erik-Jan Vermeulen bems.vermeulen@gmail.com
Als onze nieuwe website in de lucht is zal dit aangepast worden.

@ Oproep: deel uw verhaal!
We willen de kracht van ervaringsverhalen meer inzetten. Herkenning en steun zijn van grote
waarde voor (nieuwe) leden. Wilt u uw verhaal delen? Mail ons via: bems.vermeulen@gmail.com.

0 Facebookgroep en folder

Onze besloten Facebookgroep blijft actief onder het beheer van Saskia Schmitz. De regels voor
deelname zijn aangescherpt om de privacy te waarborgen. De Facebook groep is er voor
uitwisseling ervaringen van lotgenoten, voor medische vragen is uw arts de aangewezen persoon.
Daarnaast werken we aan een vernieuwde (digitale) folder. Wordt vervolgd!

+ Richtlijn herziening & LOES

De NVPG werkt mee aan de herziening van de richtlijn Hoofd-hals paragangliomen. Er komt o.a. een
nieuwe module over kwaliteit van leven. Ook nemen wij deel aan landelijke overleggen met LOES
(Landelijk Overleg Expertisecentra Schedelbasis). Willie van Delft volgt hiervoor de opleiding die
onze inzichten en kennis op dit gebeid verbreedt, aangeboden door het kennis centrum.

Nieuwsbrief
We streven er naar op voor leden minimaal 3x per jaar een nieuwsbrief te maken waarin we de
laatste ontwikkelingen delen, zoals lezingen en ledenvergadering en andere belangrijke
wetenswaardigheden

Save the date: 1 november (onder voorbehoud)
We organiseren in het najaar opnieuw een bijeenkomst voor lotgenoten.

De voorlopige datum is 1 november 2025. Houd deze alvast vrij! Meer info volgt.

Met hartelijke groet,
Het bestuur van de NVPG

Samen maken we het verschil voor iedereen die te maken heeft met paragangliomen of feochromocytomen.
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@ Even voorstellen
Onze nieuwe voorzitter Willie van Delft

Ik ben in 2002 de initiatiefnemer geweest van de NVPG. |k was
opzoek naar informatie over paragangliomen en
ervaringsdeskundigheid.

Dat was aan de start van het digitale tijdperk moeilijk te vinden. Ik
voelde de behoefte om dat voor anderen te vergemakkelijken.
Samen met o.a. Eric-Jan (secretaris) en medewerking van Prof v.d.
Meij en Prof. Jansen uit het LUMC, zijn we in 2005 de vereniging
officieel gestart.

In 2015 moest ik door drukke omstandigheden afscheid nemen als bestuurslid, maar kon het niet
aanzien dat de vereniging twee jaar geleden door te kort aan bestuursleden dreigde te worden
opgedoekt. Gelukkig waren er meer leden die het aan het hart ging en hebben we de NVPG weer
nieuw leven in geblazen.

Ik ben sinds april 2025 weer de voorzitter van de vereniging. Ik zal me, samen met de andere
bestuursleden, bezighouden met het aansturen van alle punten waar de vereniging voor staat:
Informeren: persoonlijk, via de folder, nieuwsbrief en website

Lotgenotencontact organiseren

Contacten met artsen

Vertegenwoordigen van patiénten belangen (bv. meedenken over richtlijnen in de M.A.R.
Medische adviesraad)

In mijn familie zijn veel leden die de SDHD-variant en tumoren hebben. Bij mij zijn 2000 een
caroticum- en een vagale tumor vastgesteld na eerst DNA-onderzoek te hebben gedaan.
Gelukkig heb ik in het dagelijks leven nauwelijks last. Door de vagale tumor is een stemband
uitgevallen, maar alleen als ik verkouden ben heb ik een hese stem, voor de rest merk ik er niets
van. De tumoren zitten er nog en zijn sinds het ontdekken niet meer gegroeid. lk heb dus wel een
beetje mazzel.

Ik hoop dat de vereniging de taken die wij ons gesteld hebben: informeren, lotgenoten contact,
contact met artsen en het vertegenwoordigen van de patié€nten belangen, nog lang kunnen bieden
aan onze leden. Met het bestuur dat er nu staat gaat dat zeker lukken. Het is een enthousiaste club
die van aanpakken houdt!

De overige bestuursleden stellen zich binnenkort graag aan u voor op de website.

Samen maken we het verschil voor iedereen die te maken heeft met paragangliomen of feochromocytomen.



