NEDERLANDSE VERENIGING VOOR PATIENTEN MET PARAGANGLIOMEN

(NVPG)

Verslag lotgenotendag 1 november 2025

Onze voorzitter Willie van Delft opent de vergadering en heet iedereen welkom. Er is weer een hele
mooie opkomst (65 personen), daar zijn we blij mee en trots op!

In dit verslag leest u de samenvattingen van:

- Verenigingsnieuws

- Lezing dr. Michiel Kerstens — “De kameleon in de endocrinologie”

- Interactieve vragensessie onder leiding van dr. Henri Timmers en dr. Jeroen Jansen
- Ervaringsverhaal Nienke van Bezooijen

Verenigingsnieuws:

Willie geeft de aanwezigen een update over de stand van zaken binnen onze vereniging.

Vereniging

Na het besluit over de voortzetting van de vereniging zijn alle formaliteiten geregeld; zoals aanmelden bij
KvK, contact met andere verenigingen , NFK e.d., zodat duidelijk is dat wij als vereniging doorgaan en
waar wij mee bezig zijn.

E-mailadres:
We hadden vele e-mailadressen en hebben dat nu teruggebracht naar één zakelijk e-mailadres:
nvpg@paragangliomen.nl.

Erelid

Als dank voor de inzet van Vincent Coonen (voormalig voorzitter) heeft hij een erelidmaatschap en het
daarbij behorende certificaat gekregen. Ook Willie van Delft is al langer erelid en heeft nu dit certificaat
ontvangen.


mailto:nvpg@paragangliomen.nl
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Website
We zijn druk bezig om de website te vernieuwen: we willen de site graag vereenvoudigen, zodat info
makkelijker te vinden is.

Voor nu draait de huidige site en kunnen we gewoon nieuwe info plaatsen, maar er moeten veel
aanpassingen gedaan worden. Dat is best een hele klus: we hopen dat in het eerste kwartaal van 2026 de
nieuwe site gelanceerd kan worden.

Binnen het bestuur hebben we niet alle kennis in huis, dus als er iemand is die mee kan helpen de
website -na de nieuwe lancering- te beheren, graag. Hiervoor heeft een van de leden zich aangemeld.

Nieuwsbrief

We hebben de nieuwsbrief weer nieuw leven ingeblazen. Daar hebben we ook al input voor gekregen,
maar schroom niet om jouw ervaringsverhaal of nieuwe informatie over bv onderzoeken met ons te delen.
Ook voor op de (vernieuwde) website verzamelen wij graag ervaringsverhalen van onze leden, om ook
daar elkaar te kunnen informeren en steunen bij ervaringen.

Facebook
Onze besloten groep loopt heel goed en wordt intensief gebruikt. Sinds de doorstart van de vereniging
hebben wij veel nieuwe leden mogen verwelkomen.

Financién

Aantal leden: 145, maar 41 leden moeten nog betalen.

Saldo: €6375,- . Contributie 2025: €3625,-

We gaan kijken naar de mogelijkheden voor het aanvragen van subsidies: op welke manier kunnen we
subsidies binnenkrijgen, welke vermogensfondsen zouden de NVPG willen ondersteunen?

Folder ziekenhuizen

We hebben een vernieuwde folder naar alle academische ziekenhuizen gestuurd. Deze wordt gedeeld
met de patiénten aldaar. We zien veel nieuwe aanmelding naar aanleiding hiervan. De folder komt ook op
de website.

Medisch Advies Raad (MAR)

We hebben online een meeting gehad met onze MAR (Jeroen Jansen LUMC, Henri Timmers en Dirk
Kunst RadboudMC). Zij ondersteunen onze vereniging. Ze checken onze medische info en beantwoorden
onze medische vragen. Ook andersom staan wij als vereniging klaar om eventueel vragen vanuit de
ziekenhuizen via de MAR te beantwoorden.

Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK)
Eric-Jan is via het NFK met verschillende organisaties in overleg over een project m.b.t. de organisatie
van zorg en voor de expertisegroep voor zeldzame kankers (expertise centra, behandelrichtlijnen).

Kennisinstituut van de Federatie Medisch Specialisten

Het Kennisinstituut beheert 0.a. de medische richtlijnen voor paragangliomen. Willie zit in de werkgroep
die de richtlijnen met betrekking tot “Kwaliteit van Leven” en “Surveillance na constateren mutatie”
(her)schrift.

Oproep aan onze leden

1) Voor het vernieuwen van de website zoeken we een IT’er met kennis van Wordpress.

2) Daarnaast zoeken we iemand uit ons ledenbestand die medisch onderlegd is en vanuit patiénten
perspectief mee kan denken en praten in contacten met bv het NFK en het Kennisinstituut.




NEDERLANDSE VERENIGING VOOR PATIENTEN MET PARAGANGLIOMEN

(NVPG)

Samenvatting lezing dr. Michiel Kerstens — “De kameleon in de endocrinologie”

Fegaca':'u‘]’tm;cg:gg:j; Dr. Michiel Kerstens, internist en hoofd van het
Vi ier . .
stresshormonen (nor)adrenaline Expertisecentrum Zeldzame Aandoeningen

_ (ECZA) in UMC Groningen, spreekt over
Vi feochromocytomen en paragangliomen (PPGL)
- buik- en borstholte: stresshormonen (noradrenaline — zeldzame, hormoonproducerende tumoren
R e die hij typeerde als “de kameleon van de
endocrinologie” vanwege hun wisselende
presentatie en zeldzaamheid.

1. Anatomie en basisbegrippen
De bijnieren liggen boven de nieren en bestaan uit twee delen:
e Bijnierschors, die steroidhormonen produceert.
e Bijniermerg, dat adrenaline, noradrenaline en dopamine aanmaakt.

Wanneer in het bijniermerg een tumor ontstaat, heet dat een feochromocytoom.
Ontstaat de tumor buiten de bijnier, in de zogenoemde paraganglia, dan spreekt men van een
paraganglioom.

Deze kunnen zich bevinden in de buik, borst of hals.
e Buik- en borsttumoren produceren vaak noradrenaline.
e Hals-hoofdparagangliomen (“glomustumoren”) produceren zelden hormonen en uiten zich meestal
als een zwelling in de hals of soms in het middenoor.

POTENTIAUSITES Of PHIGHROMOCITONA AND PARAGANGUOMA \
\
\
\
\

Effecten (nor)adrenaline: \\
* bloeddrukstijging

versnelling hartslag \
* versnelling ademhaling |
* stijging bloedsuiker /
* pupilverwijding /
* toename zweetproductie |

///

~ umce:

Legenda:

&> Mogelijke locaties voor paragangliomen
«» Mogelijke locaties voor feochromocytomen
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2. Zeldzaamheid en diagnostiek

PPGL’s behoren tot de zeldzame aandoeningen (<1 op 2.000 personen). In Nederland worden jaarlijks
naar schatting ongeveer 100 nieuwe gevallen vastgesteld. Er is echter een stijgende lijn te zien.

De stijging van het aantal diagnoses komt vooral door:
e Toename in het maken van beeldvorming: er worden meer dan 2 miljoen CT-scans per jaar in
Nederland gemaakt, waardoor ook veel ‘toevallige ontdekkingen’.
e Genetische screening van naasten: 30-40% van de gevallen heeft een erfelijke oorzaak, waardoor
steeds meer risicodragers in hun omgeving worden opgespoord.

3. Symptomen en klachten
Het ziektebeeld bij feochromocytomen is zeer variabel. Mogelijke klachten zijn:
e Hartkloppingen, hoofdpijn, zweten, bleekheid, duizeligheid of misselijkheid.
e Wisselende bloeddruk, soms hoge pieken.
Door vroege opsporing worden tegenwoordig vaker mildere vormen ontdekt, soms nog zonder
uitgesproken klachten.

Klachten Verschijnselen

hoofdpijn 70 - 90% hypertensie 90 - 100%
palpitaties 50 - 70% continu 50 - 60%
transpiratie 60 - 70% paroxysmaal 30 - 50%
angst 20% orth ische hy i 12%
gejaagdheid 35 40% bleekheid 30 - 60%
buik-/thoracale pijn 20 - 50% flushing 18%
e 26 - 43% koorts tot 66%
moeheid 15 - 40% hyperpiykemie S0
kortademigheid 11-19% braken I
duizeligheid 3-11% convulsies 3-5%
warmte-intolerantie 13 - 15%

pijn/paresthesieén tot 11%

visuele symptomen 3-21%

obstipatie 10%

diarree 6%

Pacak et al. Pheochromocytoma. 2007

Umceae:
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4. Diagnostische pijlers
Er zijn voor PPGL drie hoofdvormen van diagnostiek:
1. Bloedonderzoek naar metanefrines, de afbraakproducten van adrenaline/ noradrenaline;
2. Beeldvorming: CT, MRI en nucleaire scans met specifieke tracers;
3. DNA-onderzoek om erfelijke mutaties op te sporen (circa 20 genen bekend, o.a. MEN2A,VHL).

Diagnostiek PPGL: 3 pijlers

bloedonderzoek beeldvorming DNA onderzoek

\ - Prevalence of PVs
- Gene in PCC/PGL Inheritance

EGIN1/PHD2 0.6% AD
FH 1% AD
EPAS] 1% AD; somatic mosaicism

NF1 3% AD
L4 RET 6% AD
- SDHA <1-3% AD

SDHAF2 0.1-0.1% AD; paternal inheritonce
SDHB 9-10% AD
SDHC 1% AD
SDHD 2-9% AD; paternal inheritance
TMEM127 0.6-2.1% AD
VHL 4-7% AD

AD, Avtosomal dominant; PCC/PGL, pheochromacytomas and

UMCG:

5. Behandeling
De standaardbehandeling bij feochromocytomen is chirurgische verwijdering van de tumor:

e Bij voorkeur via retroperitoneoscopische adrenalectomie (benadering van achter de nier, buiten de
buikholte).
e Alternatieven zijn laparoscopie via de buik of een open operatie bij grotere tumoren.

Voorbehandeling

Patiénten krijgen vaak vooraf alfablokkers om de effecten van stresshormonen te dempen en de operatie
veiliger te maken (voorkomen van een feo crisis).

Er is echter discussie of dit altijd nodig is, gezien modernere operatietechnieken en mogelijke bijwerkingen
(lage bloeddruk na de operatie). Een zoutverrijkt dieet wordt vaak voorgeschreven om bloeddrukdaling te
voorkomen, vooral bij gebruik van alfablokkers.

6. Expertise en kwaliteitsnormen

De behandeling van PPGL vindt veelal plaats in een expertisecentrum (zoals bijvoorbeeld de UMC’s in
Amsterdam, Groningen, Leiden, Nijmegen, Rotterdam).

Volgens de SONCOS-norm (stichting voor interdisciplinaire kennisdeling en -ontwikkeling in de
oncologische zorg) moet een ziekenhuis minimaal 20 bijnieroperaties per jaar uitvoeren om de kwaliteit te
waarborgen, dat kan niet in elk ziekenhuis.

Alle patiénten worden besproken in een multidisciplinair overleg (MDO) met endocrinologen, chirurgen,
radiologen en pathologen. Ook artsen uit andere ziekenhuizen kunnen daarbij inbellen.

7. Hoofd-Halsparagangliomen
Behandeling varieert:
o Vaak een ‘wait and scan’-beleid, vooral bij kleine, asymptomatische tumoren.
e Bestraling of chirurgie wordt overwogen bij groei of klachten.
De beslissing gebeurt steeds in het MDO.
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8. Kwaadaardige varianten

Ongeveer 10-15% van de PPGL’s ontwikkelen zich als kanker (met uitzaaiingen naar lever, longen of
botten).

Het onderscheid tussen ‘goedaardig’ en ‘kwaadaardig’ is lastig microscopisch vast te stellen; vaak blijkt
het pas bij latere uitzaaiingen.

Factoren die een slechtere prognose voorspellen zijn:
e Grote tumorgrootte;
e Bepaalde mutaties (zoals SDHB);
e Hoge dopamine- of noradrenalinespiegels;
e Specifieke DNA-afwijkingen en zwakke lokale afweer.
Nieuwe technieken, waaronder machine learning, helpen om risico’s beter te voorspellen.

9. Behandelopties bij uitzaaiingen
Therapieén zijn sterk gepersonaliseerd en kunnen bestaan uit:
e Medicamenteuze behandeling (0.a. temozolomide);
e Radioactieve of nucleaire therapie;
e Bestraling of chemotherapie;
o Palliatieve zorg bij uitgebreide ziekte.
Patiénten met uitgezaaide vormen kunnen vaak nog jarenlang een goede levenskwaliteit behouden.

10. Vragen en toekomst

Er blijven belangrijke vragen open:

Moet iedereen met een erfelijke mutatie levenslang worden gevolgd, of kan dat selectiever?
Hoe lang moet controle duren bij niet-erfelijke gevallen (nu meestal 10 jaar)?

Is preoperatieve bloeddrukbehandeling altijd nodig?

Hoe kunnen nieuwe medicijnen worden ontwikkeld?

Dr. Kerstens benadrukt de noodzaak van wetenschappelijk onderzoek en samenwerking tussen expertise
centra om beter te begrijpen wie de ziekte ontwikkelt, hoe die zich gedraagt en hoe zorg doelmatiger kan
worden ingericht.

Hij sluit af met de constatering dat veel bekend is, maar ook veel nog niet, en dat de PPGL een
aandoening blijft “met vele gezichten” — een echte kameleon in de endocrinologie.
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Interactieve vragensessie

Onze leden hebben vooraf en tijdens de lotgenoten ‘
dag de gelegenheid gekregen vragen te | IVTERACTIEVE VRAGENSESSIE
stellen aan de aanwezige artsen. Onder leiding van B
Henri Timmers (endocrinoloog Radboud MC) en -~ N sotiara deze vapmiddsg kumnen
Jeroen Jansen (KNO LUMC) zijn er vragen vanuit v R

onze leden behandeld.

M ondlsen u it om deze op te schrijven,

1. Kan een feo verwijderd worden via cryochirurgie?

Een cryobehandeling is een behandeling waarbij met een naald de tumor wordt aangeprikt en dan wordt
bevroren. Er zijn ook behandelingen waarbij weefsel wordt gekookt. Dit is een elegante manier om
tumoren te behandelen, omdat je alleen maar met een naald werkt en geen grote operatie hoeft te doen.

Deze techniek wordt eigenlijk niet toegepast bij feochromocytomen. Het kan ingezet worden als er
uitzaaiingen in de lever zijn of op de wervelkolom. Het zou een toepassing kunnen zijn, maar in het hoofd-
halsgebied pas je dat niet zomaar toe. Je weet niet of het veilig is voor alle zenuwen die daar lopen. Het
zou kunnen dat deze techniek in de toekomst meer gebruikt gaat worden.

2.De uitslag van mijn bloedonderzoek was niet heel afwijkend. Ik heb wel alle symptomen van een feo. |k
ben onder behandeling van een reumatoloog. Moet er meer onderzoek gedaan worden?

Het bloedonderzoek is een gevoelige methode om stresshormoonproductie te meten. Er komen ook
andere stofjes vrij die klachten kunnen geven en die niet worden gemeten met het bloedonderzoek.

De klachten bij feochromocytomen en paragangliomen zijn niet heel specifiek. Een arts zal eerder aan
andere aandoeningen denken en die onderzoeken, tenzij het gaat om iemand met een SDH mutatie.
Verder onderzoek kan hier uitsluitsel over geven.

3. Ik heb de SDHD mutatie met uitzaaiingen. Is er na een operatie meer kans op uitzaaiingen? Wat zijn de
behandelopties? Welke ervaringen zijn er? Welke begeleiding op lichamelijk en psychisch viak?

Na een operatie is er geen verhoogde kans op uitzaaiingen. Er is juist minder kans omdat de tumor die uit
zou kunnen zaaien weggehaald is. Het kan wel zijn dat er al een kleine uitzaaiing was tijdens de operatie
die op dat moment nog niet gezien was.

De kans op uitzaaiingen is bij SDHD super laag, dus een tumor hoeft niet perse weggehaald te worden.
Tumoren in de borst- en buikholte, zeker als die hormonen produceren, adviseren we wel om weg te
halen.

Er is heel wisselend behoefte aan psychische ondersteuning. Er wordt individueel bekeken

waar behoefte aan is. Er zijn mogelijkheden binnen en buiten het ziekenhuis. Ook contact met lotgenoten
kan heel helpend zijn.

4. Doet Levodopa (dopamine) iets met paragangliomen? Is hier iets over bekend?

Er is niets bekend over invloed van Levodopa op de groei van paragangliomen.

Bij para’s of feo’s kan het stresshormoon (nor)adrenaline aangemaakt worden en daarnaast dopamine.
De laatste is als 3MT meetbaar in het bloed, maar geeft geen klachten. Levodopa is een voorloper van
dopamine. Dit medicijn wordt voorgeschreven bij parkinson. Als je die medicatie gebruikt en je wordt
gescreend op hormonale activiteit bij para’s, dan kan dit een verhoogt 3Mt laten zien. Dit is geen reden
om de medicatie te stoppen. Levodopa jaagt de tumor niet aan.
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5. Mijn kleindochter is 1,5 jaar. Zowel ik als mijn zoon hebben het SDHB gen. Vanaf welke leeftijd wordt
aangeraden kinderen te testen?

In de Nederlandse richtlijnen wordt 18 jaar aangegeven als leeftijd om te testen ongeacht om welk SDH
gen het gaat. Alleen bij SDHB is dat vanaf 12 jaar.

Er is een kans van 50% dat een mutatie doorgegeven wordt. Testen is fijn om te weten of er een
verhoogd risico is. Het is vooral fijn om te weten dat de mutatie niet doorgegeven is dan hoef je er nooit
meer aan te denken. Als de mutatie aangetoond wordt, kan er een screeningsbeleid afgesproken worden.

Als er DNA onderzoek overwogen wordt gaat daar counseling aan vooraf om tot een goede beslissing te
komen en het proces goed te begeleiden. De klinisch genetici nemen hier alle tijd voor.

DNA onderzoek kan preventief gedaan worden of als er al een tumor gediagnosticeerd is. Dit om te kijken
of het om een erfelijke variant gaat.

Als een familielid op jonge leeftijd tumoren heeft ontwikkeld hoeft dat bij de kinderen niet ook zo te zijn. Dit
is geen reden om jonger te gaan testen.

Vanaf 16 jaar kunnen kinderen zelf mee beslissen of ze getest willen worden.

Het DNA onderzoek zelf is niet heel belastend, dit wordt gedaan met een beetje wangslijmvlies.

Bij de SDHD mutatie kan de vader de mutatie alleen actief doorgeven. De moeder kan het gen wel
doorgeven, maar de kinderen ontwikkelen geen tumoren. De zonen kunnen het gen wel weer actief
doorgeven. Ook dan is het goed om te weten of het gen doorgegeven is of niet. De meeste mensen met
het SDH gen laten zich testen.

Heeft het DNA onderzoek invloed op bv het afsluiten van een hypotheek?

Het mag geen probleem zijn. Alleen bij het afsluiten van een levensverzekering boven een bepaald
bedrag mogen verzekeringsmaatschappijen vragen naar (erfelijke)aandoeningen. Het is wel iets om alert
op te zijn. Als het woord “tumor” valt zijn verzekeraars argwanend.

6. Is er een verband tussen leeftijd en groei van tumoren?

Hier kunnen we niet met zekerheid iets over zeggen. Hoe groter de tumor is en hoe ouder de patiént hoe
langzamer de tumor lijkt te groeien, maar daar kun je niet op rekenen. Bij tumoren die onder de leeftijd
van 35 jaar worden gevonden, kan het wel een factor zijn voor een agressiever verloop.
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6a. Is bloeddrukverlagende medicatie altijd nodig als er geopereerd
moet worden bij een noradrenaline producerende hoofd-halstumor? Als
hierop het antwoord ja is, is het dan aan te raden een ketting te dragen
met deze info bv. ingeval van een ongeluk? _
Het doel van de behandeling met bloeddrukverlagende medicatie is dat |
tijdens en na het verwijderen van een hormoon producerende tumor
niet opeens de bloeddruk omhoog schiet.

Als de bloedwaardes verhoogd zijn worden o.a. in Nijmegen en Leiden
preventief bloeddrukverlagende medicijnen gegeven. Er zijn ook
ziekenhuizen waar dit niet gedaan wordt.

Het is verstandig dat de huisarts en eventuele chirurg op de hoogte zijn
dat je hormoon producerende tumoren hebt. Ze kunnen hiermee
rekening houden bij het voorschrijven van medicijnen en dat er tijdens
een eventuele operatie plotselinge bloeddrukstijging en
hartritmestoornissen op kunnen treden.

Je kan deze informatie opnemen in je medisch paspoort, maar om
hiervoor speciaal een medisch paspoort aan te maken gaat te ver.

7. Als er sprake is van een langdurige stresssituatie bv. burn-out, in hoeverre is dit dan van invioed op de
bloedwaardes? En hoe zit dat bij kortdurende stress?

Stress, veroorzaakt door kort- of langdurige stress, heeft zeker invioed op je bloedwaardes. In de
verschillende ziekenhuizen zijn andere adviezen ter voorbereiding op het bloedprikken. Bij sommige moet
je een dieet volgen, bij andere moet je eerst een half uur liggen.

In 0.a. Leiden en Nijmegen kiezen ze ervoor om het bloed onder “gewone omstandigheden” af te nemen,
zeker als er niet een sterk vermoeden is dat er afwijkingen gevonden zullen worden. Als de bloedwaardes
dan een afwijking laten zien wordt het onderzoek herhaald en dan worden er wel dieetadviezen gegeven
en moet de patiént wel rusten voor er bloed afgenomen wordt, dit om een meer nauwkeurige uitslag te
krijgen.

Als een patiént veel stress heeft bv. omdat die op de IC ligt of omdat er al een bijniertumor is
geconstateerd, moet je met deze stress rekening houden bij de interpretatie van de waardes. Een CT-
scan kan dan ondersteunende informatie geven.

8. Eris een “massa” vastgesteld aan mijn schildklier. Achteraf blijkt deze “massa” er al sinds 2001 te
zitten. Kan dit een para of feo zijn?

Ja, dat kan. Als de “massa” er al zolang zit kan je er aardig gerust op zijn dat het niet kwaadaardig is.
Verder onderzoek is nodig om vast te stellen wat de aard van de afwijking is. Bv. echo, scan of punctie.

9. Zijn er bij een SDHD mutatie extra risico’s of complicatie tijdens een zwangerschap? Bv.. extra groei?
Als je zwanger bent staat alles in je lichaam op “groeien”. Sommige tumoren zijn daar gevoelig voor en
groeien inderdaad harder.

Er zijn geen aanwijzingen dat paragangliomen en feochromocytomen gevoelig zijn voor vrouwelijke
hormonen en laten geen extra groei zien.
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10. Ik heb een paraganglioom in de borstholte van 22,3 mm bij 16 mm. Ik kan nergens informatie vinden.
Welke klachten passen hierbij? Waar ontwikkelen zich de tumoren? Wat zijn de behandelmogelijkheden?
Zijn er mensen aanwezig met een tumor in de borstholte?

Het klopt dat er weinig informatie over te vinden is. Pas de laatste paar jaar is hier meer aandacht voor.
De tumoren kunnen op meerdere plaatsen in de borstholte voorkomen. De tumoren meer aan de
achterkant in de borstholte (tegen de ruggenwervels) produceren vaker hormonen. Die vallen onder de
feochromocytomen. De tumoren meer aan de voorkant produceren vaak geen hormonen en vallen
hierdoor onder de paragangliomen.

Afhankelijk van de grootte en de plek in de borstholte kan er wel of niet geopereerd worden. Ook wordt er
gekeken naar welke mutatie er is. Als het een SDHB variant is zal alles op alles gezet worden om de
tumor te verwijderen. Bij bv. een SDHD variant laten ze de tumor liever zitten.

Er zitten meerdere mensen in de zaal met tumoren in de borstholte. Zij zullen later op de bijeenkomst
contact hebben met elkaar.

11. Hoeveel patiénten zijn er in Nederland? Hoeveel in Europa? Hoe verhouden zich de verschillende
mutaties? Hoeveel patiénten komen er jaarlijks bij?

Het is moeilijk te zeggen om hoeveel patiénten het gaat in Nederland. Het lijkt er wel op dat er in
Nederland meer diagnoses gesteld worden dan elders in Europa. Dit komt mogelijk omdat er hier meer
naar gezocht wordt.

Het ligt er ook aan hoe je kijkt naar hoe vaak wat voorkomt. Kijk je naar het aantal tumoren dat wordt
vastgesteld of kijk je ook naar het aantal dragers? Of kijk je naar feo’s of para’s?

Paragangliomen worden pas sinds 2020 bijgehouden. Dan zien we er ongeveer 150 per jaar, maar dat
gaat alleen over tumoren niet over dragers. Er wordt dan niet gekeken naar welke mutaties het zijn.

12. Wat zijn ervaringen van patiénten, de verschillende klachten, maar ook tips om je staande te houden?
Is er rode draad te vinden? B.v. Een speciaal dieet, ademhalingstechnieken, reiki of holistische massages,
sauna's, werken of juist kiezen voor rust, vrijwilligerswerk doen, meditatie, yoga?

-Welke onderzoeken zouden er nog gedaan kunnen worden?

Dit is voor de reguliere artsen moeilijk te beantwoorden. Dit is een disclaimer!

We hebben het al gehad over diéten. Dit kan van invloed zijn op de bloedwaardes. Als je gevoelig bent
voor voedingsbestanddelen als tiramine, kun die het beste
vermijden. Hoe streng dit moet is niet duidelijk, maar als je
er klachten van hebt moet ze vermijden.Of je baad hebt bij
yoga, sporten, sauna of meditatie e.d. is heel persoonilijk.
Doe hierin wat voor jou goed voelt. Er is dus geen
leefstijladvies, behalve NIET roken en drinken!

I twijfelen waar we maar toe m
| | Bedankt! En een kleini g heidjd

ol

Tip van één van onze leden over voedingsadvies in
combinatie met kanker: www.wkof.nl

13. Welke nazorg wordt er geboden na de diagnose en
behandeling?

Hier is geen standaard aanpak voor, dit wordt persoonlijk
bekeken. De één heeft hier wel behoefte aan, de ander
helemaal niet. Er is begeleiding mogelijk vanuit het
ziekenhuis en daarbuiten. Als er DNA onderzoek gedaan
gaat worden, is er wel veel begeleiding in aanloop naar het
onderzoek.



http://www.wkof.nl/
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Ervaringsverhaal - Nienke van Bezooijen AL sty MPANIUIT

In 2019 ontdekte ik bij toeval dat er iets mis was met
mijn gehoor. Tijdens een zakelijke reis hield
omgevingslawaai mij 's nachts wakker. Toen ik op mijn
andere zij ging liggen, werd het ineens helemaal stil.
Vanaf dat moment werd een medisch traject in gang
gezet.

Via de gehoorwinkel en de huisarts kwam ik bij de KNO-
arts. Na het horen van mijn klachten — gehoorverlies en
het horen van mijn hartslag in mijn oor — zei hij direct dat
het waarschijnlijk om een Glomus Tympaticum tumor
ging, weliswaar goedaardig. Niet lang daarna kreeg ik
ernstige evenwichtsproblemen en kwam ik in het LUMC
bij het team van Dr Jansen. Daar werd de diagnose
“jugulotympanicum paraganglioom met SDH-A mutatie”
gesteld. Een operatie onder lokale verdoving volgde.
Hoewel niet alles vlekkeloos verliep, herstelde ik
opmerkelijk snel: ik ging in een rolstoel het ziekenhuis in
en liep de volgende dag alweer naar buiten.

In de maanden na de operatie kreeg ik slik- en spraakproblemen doordat de tumor drukte op
hersenzenuwen. Om de groei af te remmen, startte ik tijdens de eerste COVID-lockdown met 25
bestralingen in Leiden. Van het bestralingsmasker, dat anders zou worden weggegooid, maakte ik later
een kunstwerk in de vorm van een hart — een symbool voor nieuwe mogelijkheden.

Enkele maanden na de bestralingen was toch een nieuwe operatie nodig. Sindsdien ben ik aan mijn
linkeroor volledig doof. Daarnaast heb ik restschade overgehouden, o.a. in de vorm van niet-aangeboren
hersenletsel (NAH). Het was een samenloop van omstandigheden: gewoon pech.

Via de NVPG ontdekte ik dat ik niet de enige ben. Die herkenning en steun waren voor mij van grote
waarde en voor mij een reden mij actief in te zetten binnen onze vereniging.

Mijn herstel vroeg tijd én aanpassing. Ik moest opnieuw mijn balans vinden, letterlijk en figuurlijk. Leren
lopen deed ik door b.v. dagelijks te wandelen in de Kroondomeinen. Door training in hartcoherentie
(HeartMath) leerde ik mijn overprikkelde zenuwstelsel opnieuw in balans te brengen. Voor mij bleek dat
een effectieve methode om met stress en overbelasting om te gaan.
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De restklachten vroegen om aanpassingen in mijn werk, sociale leven en hobby’s. Toch leerde ik vooral te
kijken naar wat wél mogelijk is. Dankzij de neuroplasticiteit van ons brein kunnen we opnieuw
vaardigheden ontwikkelen en daar maak ik bewust gebruik van. Inmiddels volg ik de opleiding tot
professioneel ervaringsdeskundige, zodat ik ook anderen kan ondersteunen bij hun herstelproces en het
ontdekken van nieuwe mogelijkheden.

Goed zorgen voor mezelf is een voortdurende opdracht. Ik let op voeding, beweging, rust en inspanning
en kies wat bij mij past. Voor de één werkt hardlopen, voor de ander yoga of meditatie. Voor mij is het
vooral belangrijk om te herkennen waar mijn energie weglekt — fysiek, mentaal, emotioneel of in gedrag.
Die ‘innerlijke weerkaart’ helpt mij mijn grenzen te bewaken en richting te houden in het leven met
paragangliomen. Soms betekent dit even stilstaan, kijken naar wat wél kan en het beste maken van elke
dag.

Afsluiting

Willie van Delft dankt de aanwezigen voor hun komst en de schrijftolk voor haar inzet.
Daarnaast dank aan alle betrokken artsen voor hun presentatie en het beantwoorden van
vragen.

We sluiten af met informeel lotgenotencontact onder het genot van een drankje.



