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DOOR NIENKE VAN BEZOOIJEN

Beste leden en belangstellenden, . .
; ol Nieuwsbrief

Graag brengen wij u op de hoogte van de laatste ontwikkelingen

binnen onze vereniging. In deze eerste nieuwsbrief van 2026 kijken hoogtepu nten

we terug op het jaar van onze succesvolle doorstart en blikken we

vooruit op een actief 2026.

ﬁ VERENIGINGSNIEUWS

Na het besluit om de vereniging voort te zetten zijn alle

formele zaken afgerond. De NVPG is ingeschreven bij de LEDENVERGADERING 2026
Kamer van Koophandel, onderhoudt actief contact met
andere patiéntenverenigingen. We zijn als NVPG betrokken
bij onder meer de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK). Hiermee is duidelijk
dat wij als vereniging structureel doorgaan en zichtbaar zijn NVPG IN GESPREK
binnen het zorglandschap. (zie ook NVPG in gesprek)

VERENIGINGSNIEUWS

LOTGENOTEN BIJEENKOMST

Groeiend ledenbestand

In 2025 is onze vereniging gegroeid tot 145 leden. Daar zijn
we heel blij mee! Het innen van de contributie via een
automatische machtiging maakt het beheer voor ons veel EVEN VOORSTELLEN
eenvoudiger, waarvoor onze hartelijke dank. Door het grotere

aantal betalende leden hebben we weer een sterkere

financiéle basis.

COMMUNITY CONTACT

Centraal e-mailadres
Heeft u vragen, suggesties of een adreswijziging? Vanaf nu verloopt alle communicatie
via ons centrale zakelijke adres: nvpg@paragangliomen.nl.

SAVE THE DATE: LEDENVERGADERING 2026
Noteer het alvast in uw agenda! De volgende bijeenkomst vindt plaats op:

SRVE . Datum: Zaterdag 18 april 2026
. Locatie: De Groote Sociéteit, Koestraat 8, 8011 NK Zwolle

Deze dag is een combinatie van een informatieve lotgenotenbijeenkomst
en de jaarlijkse Algemene Ledenvergadering (ALV). Meer informatie over
het programma volgt zo spoedig mogelijk. h
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Q TERUGBLIK OP DE LOTGENOTENDAG 1-11-2025
We kijken terug op een zeer geslaagde bijeenkomst met een mooie opkomst van 65 leden! Het was
een dag vol waardevolle ontmoetingen en een breed aanbod aan sprekers:
. Dr. Michiel Kerstens verzorgde een inhoudelijke lezing over de complexiteit van paragangliomen
en feochromocytomen (de expertise van Groningen).
« Interactieve vragensessie: Onder leiding van dr. Henri Timmers (Radboudumc/MUMC+) en dr.
Jeroen Jansen (LUMC) werden veel verzamelde vragen beantwoord.
« Persoonlijk verhaal: Nienke van Bezooijen deelde haar ervaringsverhaal, wat voor velen zeer
herkenbaar was.
We sloten de dag af met een drankje waarbij uitgebreid ervaringen werden uitgewisseld. Voor een
uitgebreid verslag van deze dag verwijzen wij u graag naar onze website.

+ NVPG IN GESPREK

Achter de schermen blijven we ons inzetten voor de beste zorg. Naast de nauwe contacten met onze
Medische Advies Raad (MAR) en het Kennisinstituut van de Federatie Medisch Specialisten
(waar we meeschrijven aan richtlijnen over Kwaliteit van Leven en Surveillance), zijn we betrokken bij
trajecten van de NFK over behandelrichtlijnen voor zeldzame kankers.

Ook hebben we inmiddels overleg gehad met het AMC om de samenwerking verder te versterken.

Promotieonderzoek "Optimaliseren van diagnose en behandeling van paragangliomen en
vernauwde halsslagader. Op naar een betere pati€ntenzorg!" Door Carolijn de Bresser.

De NVPG was uitgenodigd om bij de verdediging van haar proefschrift aanwezig te zijn. Heel mooi om
te zien dat er een nieuwe generatie artsen zich verdiept in paragangliomen en feochromocytomen.
Carolijn heeft onderzoek gedaan naar diagnostiek en behandelingen en daarbij de kwaliteit van leven
van de patiént mee laten wegen. Ook heeft zij een database opgezet met patiéntgegevens die
gebruikt moeten gaan worden om de zorg te verbeteren. Zij wil deze database nationaal en
internationaal uitbreiden. Dit alles voor een betere patiéntenzorg!

Carolijn gefeliciteerd met dit mooie onderzoek en het behalen van jouw doctoraat!

Op onze bijeenkomst op 18 april is Carolijn €één van de sprekers en legt ze haar onderzoek verder aan

ons uit. 2
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@" WHATSAPP GROEP EN COMMUNITY
Nieuw: Inventarisatie Whatsappgroep

Op verzoek van een van onze leden onderzoeken we de behoefte aan een NVPG Whatsapp-groep
voor direct contact met lotgenoten.

Wilt u hieraan deelnemen? Stuur dan een mail naar nvpg@paragangliomen.nl met uw naam en
telefoonnummer. Bij voldoende animo gaan we van start.

Website en Facebook groep

Zoals besproken tijdens de lotgenotendag werken we hard aan de vernieuwing van onze website. We
houden u op de hoogte van de vorderingen. Ondertussen groeit onze besloten Facebookgroep
gestaag; een fijne plek waar regelmatig ervaringen en vragen worden gedeeld.

Ook hebben zich 2 leden gemeldt om ons te ondersteunen op verschillende gebieden: geweldig!

EVEN VOORSTELLEN

Eric-Jan Vermeulen, onze secretaris

Bij mij is in 1996 een Glomus Caroticum vastgesteld. Gelukkig was ik al
bekend met deze tumoren, omdat deze in de familie voorkomen, zo ook bij
mijn vader. Hierna hebben mijn zussen zich laten onderzoeken en uit hun

| genetisch onderzoek kwam naar voren dat ook zij deze mutatie (SHD)
hebben. Willie (onze voorzitter) wilde meer informatie en toen zij besloot daar
zelf een vereniging voor op te richten, ben ik daar ook op ingesprongen.
Meer informatie voor lotgenoten is belangrijk, dat was toen het geval en is
nog steeds zo.

Ik ben sinds de oprichting bestuurslid en had eigenlijk al willen stoppen. Maar met de doorstart van de
verenging heb ik besloten nog een paar jaar door te gaan.

Het is belangrijk dat de vereniging blijft bestaan en dat er continuiteit is. En er moeten vooral genoeg
bestuursleden zijn. In een patiéntenvereniging is het nu eenmaal zo dat het soms niet lukt om mee te
doen en dan zijn er genoeg handjes nodig om het werk op te vangen.

Bij mij is de Glomus Caroticum aan de linkerzijde in 1997 operatief succesvol verwijderd. Destijds in
een regionaal ziekenhuis in Haarlem. In 2001 ben ik overgestapt naar het LUMC en daar ben ik verder
gescreend. Er kwamen nog enkele tumoren tevoorschijn: een Caroticum rechts, een Vagale en twee
Jugulotympanicum. Ook wordt er bij mij een verhoogd stresshormoongehalte gemeten. In het dagelijks
leven heb ik er geen last van. Wel heb ik een dikke nek en slik ik bloeddrukverlagende medicijnen.

Nu de verenging een doorstart heeft gemaakt zie ik het wel weer zonnig in. Ik denk dat we een
verschil kunnen maken voor de lotgenoten en hun naasten. De vereniging groeit in ledental, met dank
aan de UMC'’s die hun patiénten over ons informeren. De samenwerking met de medische wereld is
goed. Dat er nu maar liefst zeven bestuursleden zijn, maakt de drempel om tot het bestuur toe te
treden hopelijk ook wat lager, als er op enig moment bestuursleden (moeten) stoppen.

We kijken er naar uit om ons, ook in 2026, actief in te zetten voor onze vereniging.

Heeft u vragen, suggesties, een ervaringsverhaal of een adreswijziging: mail ons gerust.
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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