SEPTEMBER 2025

NEDERLANDSE VERENIGING VOOR
PATIENTEN MET PARAGANGLIOMEN
(NVPG)

De eerste stappen zijn gezet

DOOR NIENKE VAN BEZOOIJEN

Beste leden en belangstellenden, Nieuwsbrief
Graag brengen wij jullie op de hoogte van de laatste hoogtepu nten
ontwikkelingen binnen onze vereniging. Er is veel gebeurd in de
zomer periode, het bestuur heeft zeker niet stilgezeten!

AAN DE SLAG

& Nieuw bestuur aan de slag

Het in april j.I. verkozen bestuur is de zomer periode zeer actief LOTGENOTEN BIJEENKOMST
geweest voor onze vereniging. We hebben een aantrekkelijk
programma kunnen maken voor de lotgenoten bijeenkomst op

1 november in Utrecht.

De folder is herzien en komt een dezer dagen uit. Tevens is veel
aandacht besteed aan onze contacten met de ziekenhuizen en
artsen. De inning van contributie is opgepakt zoals toegezegd en we
hebben nieuwe leden mogen verwelkomen! WEBSITE
Onze besloten facebookgroep is actief met vragen aan elkaar en het

delen van ervaringen.

PROGRAMMA 1 NOVEMBER

NVPG DENKT MEE

CONTIBUTIE

422 Lotgenotenbijeenkomst 1 November 2025

Op 1 november komen we als leden samen in Utrecht op een andere locatie dan u wellicht
gewend bent, dit adres vindt u in de uitnodiging

Deze wordt over het algemeen bezocht door leden van de vereniging.

Dit kan op de website, op het contactformulier.

Bent u (nog) geen lid? kom dan kennismaken. U bent van harte welkom.

De dag kost dan €20,= inclusief lunch, zonder lunch €10,=.

We zijn blij dat ook dit keer een aantal artsen hun bijdragen willen leveren en ons willen informeren
over de laatste ontwikkelingen en inzichten rond paragangliomen.

Daarnaast is er na de pauze een interactieve sessie waarin de uitwisseling van ervaringen voorop
staat.

Het programma vindt u op de volgende pagina.
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https://paragangliomen.nl/contact/

N v NEDERLANDSE VERENIGING VOOR
‘ PATIENTEN MET PARAGANGLIOMEN
PG (NVPG)

Programma 1 november

12.00 uur ontvangst en lunch

13.00 uur mededelingen bestuur

13.30 uur presentatie Dr. Kerstens (internist-endocrinoloog) over waarneembare symptomen bij
feochromocytomen en paragangliomen

14.15 uur pauze

14.30 uur interactieve sessie met de mogelijkheid om vragen te stellen aan verschillende artsen
uit het Radboud UMC.

Hierbij aanwezig o.a. Prof. Dr. H. Timmers (endocrinoloog), een KNO arts en een radiotherapeut
15.30 uur persoonlijk verhaal van Nienke van Bezooijen: Koers houden met paragangliomen
16.00 uur lotgenotencontact onder het genot van een drankje.

+" NVPG denkt mee!

Deze maand heeft onze voorzitter een overleg met artsen om onze input te geven bij het opstellen
van richtlijnen rondom kwaliteit van leven bij paragangliomen en feochromocytomen.

In het verleden heeft de NVPG meegewerkt aan het opstellen van richtlijnen voor diagnose en
behandeling. De richtlijnen worden nu herzien.

De richtlijnen zijn voor alle betrokken medici inzichtelijk via het Kennis Institute.

Medisch Avies Raad (M.A.R.)
Deze maand heeft het bestuur een overleg met de artsen van onze M.A.R. Deze raad is er voor
ons om medische informatie voor ons te checken en onze onze medische vragen te beantwoorden.

@Ww Website

De website werkgroep is voortvarend aan de slag gegaan echter kwamen zij de nodige obstakels
tegen onderweg. De opzet is om de informatie makkelijker toegankelijk te maken en de inhoud aan
te laten sluiten met de laatste informatie. Heeft u ideeén of wilt u uw ervaringsverhaal delen, laat
het ons dan weten. Het eerste ervaringsverhaal van één van onze leden is al binnen en staat klaar
om geplaatst te worden op de vernieuwde website.

g0 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). Heeft u zich al aangemeld en de
machtiging voor automatische incasso gestuurd? We sturen binnenkort een herinnering voor degene
die onze eerder email wellicht hebben gemist. Houd u email dus in de gaten. We hebben gelukkig al
meerdere nieuwe leden mogen verwelkomen!

We kijken er naar uit velen van u te ontmoeten op 1 november om nieuwe informatie op te doen en
bovenal in de interactieve sessie van elkaar te horen.

Ons motto blijft immers:Samen maken we het verschil voor iedereen die te maken heeft met
paragangliomen of feochromocytomen.

Met hartelijke groet, )
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