
Beste leden en belangstellenden,
Binnen de vereniging zijn we ook afgelopen periode bezig geweest
met meerdere zaken. We delen graag de voortgang met u.

💼
Als vereniging zijn we intensief  betrokken bij overleg met artsen van
verschillende expertisecentra. Onze inbreng wordt zeer op prijs
gesteld en geeft ons een stem bij het vormgeven van patiëntenzorg.
Zo hebben we nu ook intensief  contact met UMC Utrecht en
Amsterdam UMC en draagt de vereniging actief  bij aan het
promotieonderzoek van Drs. Djenghiz Samlal, arts-promovendus
KNO Radboud UMC. Hij werkt aan een groots opgezette enquête
rond de kwaliteit van leven met paragangliomen en
feochromocytomen. Het is de bedoeling dat meerdere ziekenhuizen
hier in de toekomst mee kunnen werken.

     LOTGENOTEN BIJEENKOMST EN ALV
Zoals aangekondigd, organiseren we op 18 april 2026 de volgende bijeenkomst voor onze leden en
andere belangstellenden. Ditmaal in combinatie met onze Algemene Ledenvergadering. 
Het bestuur zal zich in de ALV verantwoorden over 2025 en de plannen voor 2026 bekendmaken.
Dr. C. de Bresser vertelt over haar recente promotieonderzoek aan de Universiteit van Utrecht met
betrekking tot diagnostiek en behandeling van paragangliomen.
Uw bijdrage kan het verschil maken voor anderen. Onderdeel van het programma is het
uitwisselen van ervaringen in kleine groepjes. Denk daarbij aan de verschillende mutaties, tumoren
en klachten en het delen van tips over hoe we hiermee omgaan. Ook nemen we deze informatie
anoniem mee naar het overleg met betrokken artsen over het opstellen van richtlijnen met betrekking
tot paragangliomen en feochromocytomen en de kwaliteit van leven.
We zijn heel blij dat we weer gebruik kunnen maken van de schrijftolken, zodat iedereen de
bijeenkomst goed kan volgen. Deze dag is voor leden van de NVPG gratis. Voor familie en andere
belangstellenden zijn de kosten € 20,- (incl. lunch). 
Opgeven voor 18 april kan met het contact formulier op onze website.
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        CONTRIBUTIE 
Het bestuur heeft besloten de uitkomsten van de ALV af te wachten voordat we overgaan tot het innen van de
contributie voor 2026 d.m.v. de afgegeven machtigingen. Voor eind april zal de contributie geïnd worden.

        FACEBOOK GROEP
Onze Facebook-groep is actief. Alleen mensen met een diagnose van het SDH-gen worden toegelaten. Binnen
de groep hebben we gevraagd wat mensen zoeken binnen deze groep. Uitwisseling van ervaringen en het stellen
van vragen kwamen daarbij als gemeenschappelijke deler naar voren. Mede door deze input hebben we op 18
april 2026 het programmaonderdeel ingevoegd om in een kleine setting elkaar direct te kunnen spreken.
NVPG WHATSAPP-GROEP? 
Tijdens de vorige bijeenkomst is er gevraagd om te inventariseren of NVPG-leden in een WhatsApp-
groep kunnen komen voor wie dit wil, zodat op die manier ervaringen uitgewisseld kunnen worden of
vragen gesteld kunnen worden. Tot nu is er alleen de gesloten Facebook-groep. Indien u betrokken wilt
zijn via WhatsApp, geeft u dit dan per mail aan ons door met uw telefoonnummer, zodat u kan worden
toegevoegd. Bij ten minste 10 leden gaat deze groep van start.

NEDERLANDSE VERENIGING VOOR
PATIËNTEN MET PARAGANGLIOMEN

(NVPG)

Locatie is dit keer: 
Nieuwe Buitensocieteit Zwolle
Stationsweg 44
8011CZ Zwolle

PROGRAMMA 18 APRIL 2026
12.00 uur presentatie Dr. C. de Bresser: Onderzoek naar diagnostiek en behandeling van
paragangliomen
13.00 uur lunch
13.45 uur ALV
14.30 uur pauze
15.00 uur interactieve sessie: 
Met elkaar in gesprek over paragangliomen en feochromocytomen. Wat zijn jouw ervaringen, wat
betekent dit voor je en hoe ga je daarmee om?
16.00 uur napraten onder het genot van een drankje
17.00 uur afsluiting

       TELFOONNUMMERS 
Uit onze administratie blijkt dat er van veel leden geen telefoonnummer bij ons bekend is. Er zijn
situaties waarbij het efficiënt is om u te kunnen bereiken per telefoon, niet alleen per e-mail. Wij stellen
het zeer op prijs als u uw gegevens aanvult met een telefoonnummer. U kunt uw huidige gegevens
doorgeven via nvpg@paragangliomen.nl.

We kijken ernaar uit weer veel leden te ontmoeten op 18 april in Zwolle!                       
Met hartelijke groet, Het bestuur van de NVPG

SAMEN MAKEN WE HET VERSCHIL VOOR IEDEREEN DIE TE MAKEN HEEFT MET
PARAGANGLIOMEN OF FEOCHROMOCYTOMEN.

mailto:nvpg@paragangliomen.nl
mailto:nvpg@paragangliomen.nl

	NEDERLANDSE VERENIGING VOOR PATIËNTEN MET PARAGANGLIOMEN (NVPG)
	We ontmoeten elkaar 18 april in Zwolle
	Samen sterk
	Nieuwsbrief hoogtepunten
	Beste leden en belangstellenden, Binnen de vereniging zijn we ook afgelopen periode bezig geweest met meerdere zaken. We delen graag de voortgang met u.
	💼 Als vereniging zijn we intensief betrokken bij overleg met artsen van verschillende expertisecentra. Onze inbreng wordt zeer op prijs gesteld en geeft ons een stem bij het vormgeven van patiëntenzorg. Zo hebben we nu ook intensief contact met UMC Utrecht en Amsterdam UMC en draagt de vereniging actief bij aan het promotieonderzoek van Drs. Djenghiz Samlal, arts-promovendus KNO Radboud UMC. Hij werkt aan een groots opgezette enquête rond de kwaliteit van leven met paragangliomen en feochromocytomen. Het is de bedoeling dat meerdere ziekenhuizen hier in de toekomst mee kunnen werken.
	VERENIGINGSNIEUWS
	LOTGENOTEN BIJEENKOMST EN ALV Zoals aangekondigd, organiseren we op 18 april 2026 de volgende bijeenkomst voor onze leden en andere belangstellenden. Ditmaal in combinatie met onze Algemene Ledenvergadering.  Het bestuur zal zich in de ALV verantwoorden over 2025 en de plannen voor 2026 bekendmaken. Dr. C. de Bresser vertelt over haar recente promotieonderzoek aan de Universiteit van Utrecht met betrekking tot diagnostiek en behandeling van paragangliomen. Uw bijdrage kan het verschil maken voor anderen. Onderdeel van het programma is het uitwisselen van ervaringen in kleine groepjes. Denk daarbij aan de verschillende mutaties, tumoren en klachten en het delen van tips over hoe we hiermee omgaan. Ook nemen we deze informatie anoniem mee naar het overleg met betrokken artsen over het opstellen van richtlijnen met betrekking tot paragangliomen en feochromocytomen en de kwaliteit van leven. We zijn heel blij dat we weer gebruik kunnen maken van de schrijftolken, zodat iedereen de bijeenkomst goed kan volgen. Deze dag is voor leden van de NVPG gratis. Voor familie en andere belangstellenden zijn de kosten € 20,- (incl. lunch).  Opgeven voor 18 april kan met het contact formulier op onze website.




	NEDERLANDSE VERENIGING VOOR PATIËNTEN MET PARAGANGLIOMEN (NVPG)
	Locatie is dit keer:  Nieuwe Buitensocieteit Zwolle Stationsweg 44 8011CZ Zwolle
	PROGRAMMA 18 APRIL 2026 12.00 uur presentatie Dr. C. de Bresser: Onderzoek naar diagnostiek en behandeling van paragangliomen 13.00 uur lunch 13.45 uur ALV 14.30 uur pauze 15.00 uur interactieve sessie:  Met elkaar in gesprek over paragangliomen en feochromocytomen. Wat zijn jouw ervaringen, wat betekent dit voor je en hoe ga je daarmee om? 16.00 uur napraten onder het genot van een drankje 17.00 uur afsluiting
	FACEBOOK GROEP Onze Facebook-groep is actief. Alleen mensen met een diagnose van het SDH-gen worden toegelaten. Binnen de groep hebben we gevraagd wat mensen zoeken binnen deze groep. Uitwisseling van ervaringen en het stellen van vragen kwamen daarbij als gemeenschappelijke deler naar voren. Mede door deze input hebben we op 18 april 2026 het programmaonderdeel ingevoegd om in een kleine setting elkaar direct te kunnen spreken. NVPG WHATSAPP-GROEP?  Tijdens de vorige bijeenkomst is er gevraagd om te inventariseren of NVPG-leden in een WhatsApp-groep kunnen komen voor wie dit wil, zodat op die manier ervaringen uitgewisseld kunnen worden of vragen gesteld kunnen worden. Tot nu is er alleen de gesloten Facebook-groep. Indien u betrokken wilt zijn via WhatsApp, geeft u dit dan per mail aan ons door met uw telefoonnummer, zodat u kan worden toegevoegd. Bij ten minste 10 leden gaat deze groep van start.
	TELFOONNUMMERS  Uit onze administratie blijkt dat er van veel leden geen telefoonnummer bij ons bekend is. Er zijn situaties waarbij het efficiënt is om u te kunnen bereiken per telefoon, niet alleen per e-mail. Wij stellen het zeer op prijs als u uw gegevens aanvult met een telefoonnummer. U kunt uw huidige gegevens doorgeven via nvpg@paragangliomen.nl.
	We kijken ernaar uit weer veel leden te ontmoeten op 18 april in Zwolle!                        Met hartelijke groet, Het bestuur van de NVPG

	SAMEN MAKEN WE HET VERSCHIL VOOR IEDEREEN DIE TE MAKEN HEEFT MET PARAGANGLIOMEN OF FEOCHROMOCYTOMEN.

