
In  het interv iew legt Mart ine ui t  wat de
ontstaansgeschiedenis  is  van dit
consort ium en waarom het zo belangr i jk
is  voor ons als  pat iëntenvereniging,
maar vooral  ook voor de pat iënten met
FD/MAS.

Verder het afscheid van een bi jzonder
man,  Sander Di jkstra.  Deze orthopeed is
voor veel  pat iënten een bekend gezicht
geweest in het LUMC en was mede-
grondlegger voor onze pat iënten-
vereniging.  Professor Di jkstra heeft  veel
betekend op het gebied van onderzoek
naar FD/MAS en is  meermalen betrokken
geweest bi j  onze pat iëntendagen.
T i jdens een afscheidssymposium op 7
september is  er  namens dr ie
verenigingen een cheque aangeboden.
Voor welk doel  kunt u lezen in het
art ikel  over dit  emotionele afscheid.
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Alweer de tweede nieuwsbr ief  van
Pat iëntenvereniging Fibreuze Dysplas ie!
F i jn dat ,  gezien het aantal  react ies dat
we na de eerste nieuwsbr ief  mochten
ontvangen,  het bi j  ju l l ie in de smaak
valt .  We hebben een vervolg voor deze
manier  van informeren opgenomen in
onze begrot ing voor 2023 en komen dus
nog vaker op deze manier  bi j  ju l l ie
langs.  

Zat ik  de vor ige keer dit  voorwoord te
typen met het vooruitz icht op mooi
weer en de zomervakant ie,  nu is  het al
f l ink herfst .  Persoonl i jk  mi jn favor iete
jaarget i jde,  overal  z ie je mooie k leuren
en met warme k leding is  er  nog genoeg
buitenshuis  te beleven.  

Ook deze keer heeft  de nieuwsbr ief  een
gevar ieerde inhoud,  met o.a.  een
interv iew met bestuurs l id Mart ine
Dekker over het ICFDMAS. Begin dit
jaar is  het internat ionaal  consort ium
ti jdens een onl ine event off ic ieel  van
start  gegaan. 
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Beste lezer ,



Als pat iëntenvereniging hebben we in
september ook onze jaar l i jkse
fami l iedag georganiseerd.  Van tevoren
hadden we een k le ine pol l  gehouden
onder de leden,  daar kwam als  favor iete
locat ie het Mari t iem Museum in
Rotterdam uit .  Dus op zaterdag 24
september verzamelden wi j  ons bi j  het
museum en werden we in twee groepen
rondgeleid.  Er  was veel  te z ien (bi jna
een mi l joen objecten!)  en te doen voor
jong en oud. Na de lunch scheepten we
in op de 'Volharding 1 '  voor een
leerzame rondvaart .  Een vers lag van
deze bi jzondere dag lees je in deze
nieuwsbr ief .  

Verder wi l len we graag ook prakt ische
hulp bieden aan pat iënten.  Daarom een
stukje over de zorgverzeker ing.  Wat z i jn
mogel i jkheden voor vergoeding van
fys iotherapie en waar kun je op letten
als  je eind dit  jaar aan de s lag gaat
met de keuze voor de beste
zorgverzeker ing? 

Al  met al  weer een afwisselend geheel
aan art ikelen.  Ik  wens ju l l ie dan ook
veel  leesplezier  met deze nieuwsbr ief .
En natuur l i jk  ontvangen wi j  a ls  bestuur
graag react ies van ju l l ie v ia
info@f ibreuzedysplas ie.eu.  

Met hartel i jke groet ,

Gerry Hazekamp

Voorzit ter  
Pat iëntenvereniging Fibreuze Dysplas ie
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INTERNATIONAAL
CONSORTIUM ICFDMAS 

Mart ine Dekker is  a l  vanaf het ontstaan
van pat iëntenvereniging Fibreuze
Dysplas ie een betrokken bestuurs l id.  Zi j
heeft  de vereniging mede opger icht en
is  jarenlang voorz i t ter  geweest.  Nu zet
z i j  z ich vooral  in  voor internat ionale
samenwerkingen.  Dit  jaar lanceerde z i j
samen met een internat ionale groep
wetenschappers ,  special isten en
patiëntenverenigingen het ICFDMAS:
een internat ionaal  consort ium ger icht
op onderzoek naar behandel ing en
hopel i jk  u i te indel i jk  genezing van
Fibreuze Dysplas ie en het McCune
Albr ight Syndroom. Wi j  interv iewden
haar over de ontwikkel ingen van dit
consort ium.

Kun je in het kort  vertel len wat het
ICFDMAS is en wat jul l ie doen? 

ICFDMAS staat voor Internat ional
Consort ium Fibrous Dysplas ia/McCune-
Albr ight Syndrome. Oftewel :  F ibreuze
Dysplas ie en het McCune Albr ight
Syndroom. Deze twee aandoeningen
worden steeds meer als  één en
dezelfde aandoening gezien,  vandaar
dat het consort ium beide namen bevat.
Het is  een mond vol ,  maar we wi l len
natuur l i jk  geen pat iëntengroep
uits lu i ten.   
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Het consort ium bestaat u i t  een groep
internat ionale wetenschappers ,
special isten en pat iëntenverenigingen
die z ich al lemaal bezighouden met
Fibreuze Dysplas ie en het McCune
Albr ight Syndroom. Sinds we in februar i
formeel  gelanceerd z i jn ,  groeit  de
groep hard.  Er  z i jn  mensen aangesloten
uit  heel  Europa,  Amerika,  Austral ië en
nog veel  meer landen.  Het doel  is  om
onze krachten te bundelen en een spin
in het web te z i jn :  we wi l len pat iënten,
artsen en onderzoekers samenbrengen
en een aanspreekpunt z i jn  voor
pat iënten uit  landen waar FD/MAS nog
geen pat iëntenvereniging of
gespecial iseerde zorg heeft .  Het
ult ieme doel  is  om erachter te komen
wat nu precies de oorzaak is  van
FD/MAS én het v inden van een remedie.

Hoe is dit  consortium ontstaan?

Het ICFDMAS is  e igenl i jk  a l  in  2015
ontstaan,  paral le l  aan het opr ichten van
onze pat iëntenvereniging.  Toen is  a l  een
eerste bi jeenkomst geweest met een
aantal  pat iëntengroepen,  artsen en
onderzoekers in Oxford,  Engeland. Daar
werd besloten om internat ionaal  te
gaan samenwerken.  Er  werd gezegd: we
hebben te maken met een zeldzame
aandoening die overal  ter  wereld
voorkomt,  we moeten onze krachten
bundelen.  In  2016 en 2017 z i jn  nog meer
ontmoetingen met deze internat ionale
groep geweest.  
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Vanuit  deze ontmoetingen z i jn al
meerdere samenwerkingen ontstaan met
als  resultaat verschi l lende publ icat ies.
De publ icat ies z i jn  te v inden op de
website www.icfdmas.com. Dat was
toen al lemaal nog off ic ieus,  er  waren
nog geen regels  en r icht l i jnen
opgesteld.  

In  2017 is  een wr i t ing group
samengesteld,  daar was ik  ook
onderdeel  van,  om de organisat ie te
gaan formal iseren.  We stelden onszelf
de vragen:  hoe gaan we dit  in  de
toekomst organiseren? Waar gaat de
volgende meeting plaatsv inden? Hoe
gaan we dit  a l les bekost igen? Op dat
moment was de groep al  zo groot
geworden dat het noodzakel i jk  werd om
daar een formele samenwerking van te
maken.  Met statuten,  een bestuur ,  dat
soort  zaken.  Eén centrale organisat ie
en een centraal  aanspreekpunt waar
ook nieuwe geïnteresseerden z ich
kunnen melden en z ich bi j  kunnen
aanslu i ten.  
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Daar z i t  ook de kracht in:  dat je n iet
alt i jd met één en hetzelfde groepje
bl i j f t ,  maar dat je bl i j f t  groeien zodat
ook je kennis  en samenwerkings-
mogel i jkheden groeien.

Mede door het coronavi rus heeft  het
uiteindel i jk  nog best  even geduurd
voordat al les daadwerkel i jk  geregeld en
formeel  vastgelegd was.  Dat hebben we
uiteindel i jk  di t  jaar in februar i  kunnen
doen. Wi j  hebben het consort ium
off ic ieel  gelanceerd t i jdens de
internat ionale awareness week voor
FD/MAS van 20 t/m 29 februar i .  We
hielden een grote campagne op social
media en de website www.icfdmas.com
werd gelanceerd.  Ook gaf internist-
endocr inoloog Natasha Appelman van
het Leiden Univers i ty  Medical  Center
(LUMC) een onl ine presentat ie over het
consort ium, deze is  op de website van
het consort ium terug te k i jken.  

Wat is  jouw rol  in het consortium?

I k  ben vanuit  Neder land samen met
Natasha Appelman l id van het bestuur
van het ICFDMAS. Natasha Appelman is
di recteur-bestuurder ,  ik  ben algemeen
bestuurs l id.  De insteek is  dat er
minstens twee pat iëntenvertegen-
woordigers in het bestuur  z i t ten en
minstens twee special isten.  En het l iefst
ook nog uit  verschi l lende landen.  Als
bestuurs l id ben ik  betrokken geweest bi j
het opstel len van de statuten.
Afgelopen ju l i  hebben we de eerste
off ic ië le meeting gehad,  deze vond nog
onl ine plaats.  Hier  z i jn  de statuten
goedgekeurd en 
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vervolgens hebben we gepraat over
diverse lopende onderzoeken.De
bedoel ing is  dat we met het consort ium
iedere twee jaar fys iek bi j  e lkaar komen.
De volgende meeting staat gepland voor
volgend jaar september,  in  Amerika.
T i jdens zo’n meeting wordt een update
gegeven van lopende onderzoeken,
verschi l lende special isten geven een
presentat ie en er  is  t i jd om samen te
komen en te praten over toekomst ige
samenwerkingen.  Ook komt er  een
werkgroep die iedere keer aan de s lag
gaat met de pat iëntenr icht l i jn  voor
FD/MAS en ervoor zorgt dat deze wordt
bi jgewerkt  naar de nieuwste inz ichten.  

Wat hebben jul l ie tot  nu toe al lemaal
bereikt?

In  2017 is  een start  gemaakt met een
internat ionale r icht l i jn  voor het omgaan
met pat iënten met F ibreuze Dysplas ie en
het McCune Albr ight Syndroom. Daar
zi jn wi j  a ls  pat iëntenvereniging ook bi j
betrokken geweest.  Deze r icht l i jn  is
inmiddels  gepubl iceerd op Orphanet ,
een Europese databank die v ia een
website informatie aanbiedt over
zeldzame ziekten en weesgenees-
middelen.  Er  is  informatie beschikbaar
voor zowel personeel  in  de
gezondheidszorg als  pat iënten.  Onze
r icht l i jn  schi jnt  zelfs  een van de best
bekeken art ikelen op deze website te
zi jn ,  dat is  heel  bi jzonder.  Er  wordt dus
veel  gebruik  van gemaakt.  Verder z i jn  er
al  meerdere onderzoeken bezig waar
special isten ui t  het consort ium in
samenwerken,  dat is  heel  goed nieuws!
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Wat verwacht je in de toekomst van
het consortium?

We zi jn pas net off ic ieel  begonnen,
maar we groeien nu al  heel  hard.  Dat is
wat we wi l len.  We wi l len zoveel  mogel i jk
mensen met een expert ise in FD/MAS
verzamelen.  Het l iefst  werken we samen
met mensen van over de hele wereld.
Zoals  ik  eerder al  zei  is  het u l t ieme doel
om ooit  een oorzaak en daaropvolgend
een remedie te v inden.  In  de tussent i jd
wi l len we ervoor zorgen dat er
wereldwi jd een snel le diagnose gesteld
kan worden,  n ieuwe onderzoeken
worden gestart  en de behandel ing zo
goed en vol ledig mogel i jk  wordt
gegeven.  Ik  hoop dat de toekomst daar
nog veel  verbeter ing in brengt ,  met
name op internat ionaal  v lak.  In
Neder land hebben we het redel i jk  goed
voor elkaar met diverse expert isecentra
en een act ieve pat iëntenvereniging.
Maar er  z i jn  heel  veel  landen waar ze
dit  n iet  hebben en waar pat iënten geen
idee hebben waar ze terechtkunnen voor
informatie en behandel ingen.  Daar is
n iet  zo’n special ist ische zorg als  h ier .
Die mensen hopen we te kunnen
bereiken met het consort ium.

Door het ontstaan van het consort ium is
er  ook steeds meer contact tussen
internat ionale pat iëntenverenigingen.  Er
melden z ich steeds meer vertegen-
woordigers vanuit  a l ler le i  landen,  zoals
bi jvoorbeeld Is raël  en zelfs  China.  Door
met al  die verenigingen en
vertegenwoordigers samen te werken,  is
veel  meer informatie over pat iënten
beschikbaar.  Zo kunnen we ook als
pat iëntenvertegenwoordigers onze
krachten bundelen en de special isten en
wetenschappers in het consort ium
adviseren:  vanuit  de pat iënten z i jn dít
de belangr i jke punten waar je mee
bezig moet z i jn .  Zo kunnen we echt
onze stem laten horen en het verschi l
maken voor pat iënten.  

Naar aanleiding van de pat iënten-
r icht l i jn  hebben we een pat iëntengids
ontwikkeld.  Dit  is  een soort  f lyer  die een
patiënt mee kan nemen naar het
spreekuur van een arts .  Hier  staan
vragen op die aan de pat iënt gesteld
zouden moeten worden,  en vragen die
hi j  of  z i j  zelf  kan stel len.  Als  je arts
bi jvoorbeeld geen antwoorden heeft  op
jouw vragen,  kan je de arts  informeren
over het consort ium zodat die daar
vragen kan stel len en kennis  kan
opdoen.

Deelnemers Consortium ICFDMAS 2017, Leiden

https://www.icfdmas.com/patient-information
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Sander Di jkstra is  bi j  vele pat iënten met
Fibreuze Dysplas ie en het McCune
Albr ight Syndroom een bekende naam.
Hi j  was de afgelopen jaren dé
orthopeed waar veel  pat iënten met
FD/MAS in Neder land mee te maken
kregen.  Sander Di jkstra was als
hoogleraar en oncoloog-orthopeed
werkzaam bi j  het LUMC en heeft  z ich
jarenlang ingezet voor diverse
botaandoeningen,  waaronder F ibreuze
Dysplas ie.  In  september ging hi j ,
doordat h i j  na een ernst ig ongeval  z i jn
beroep niet  meer u i t  kon ui toefenen,
met vervroegd pensioen.

Betrokkenheid & loopbaan

Voor onze pat iëntenvereniging heeft
professor Di jkstra enorm veel  betekend.
Hi j  was,  samen met Natasha Appelman,
een van de in i t iat iefnemers voor het
opr ichten van de vereniging in 2015.
Samen met haar organiseerde hi j  de
al lereerste pat iëntenbi jeenkomst voor
mensen met F ibreuze Dysplas ie.  Voor
veel  pat iënten was dit  de eerste keer
dat z i j  een andere pat iënt met dezelfde
aandoening ontmoetten.  Vanuit  deze
bi jeenkomst is  het bal let je gaan rol len
en is  u i te indel i jk  Pat iëntenvereniging
Fibreuze Dysplas ie opger icht .  Daar z i jn
we hem uiteraard erg dankbaar voor!
Ook was Sander Di jkstra alt i jd zeer
betrokken bi j  onze pat iëntendagen. 
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SANDER DIJKSTRA MET
PENSIOEN –  EEN
BIJZONDER AFSCHEID

Hi j  zorgde alt i jd voor een ontspannen,
levendige sfeer en bracht een waar
fami l iegevoel  naar de vereniging.  Hi j
was voor pat iënten alt i jd makkel i jk  te
benaderen en kon in e lk  scenar io wel
een posit ieve benader ing v inden. 
Naast z i jn  belangr i jke betrokkenheid bi j
onze vereniging,  heeft  h i j  ook op
wetenschappel i jk  en medisch gebied
heel  veel  betekend voor iedereen met
Fibreuze Dysplas ie.  Hi j  i s  een van de
voor lopers op het gebied van onderzoek
naar F ibreuze Dysplas ie,  en vele
publ icat ies over deze aandoening
dragen dan ook z i jn  naam.

Symposium

Op 7 september vond het
afscheidssymposium voor Sander
Di jkstra plaats.  Hier  kwamen col lega’s
en pat iënten aan het woord om zi jn
loopbaan eer aan te doen.  Het was een
emotionele middag voor al le
betrokkenen.  Mart ine Dekker
overhandigde namens de vereniging,
samen met de Chordoma Foundation en
Pat iëntenplatform Sarcomen – twee
andere verenigingen waar h i j  zeer veel
voor betekend heeft  – ,  een cheque voor
een in z i jn  naam opger icht fonds:  BOTS.
Met dit  fonds wordt onderzoek gedaan
door studenten naar tumoren in bot en
weke delen.  Sander Di jkstra zal  zelf  de
verdel ing van het fonds onder studenten
bl i jven beheren.  



Als je voor het eerst  de diagnose
Fibreuze Dysplas ie of het McCune
Albr ight Syndroom kr i jgt ,  komt er  nogal
wat op je af.  Naast de verwerk ing van
het n ieuws moeten er  misschien ook
prakt ische zaken worden geregeld.  Een
van die zaken is  de zorgverzeker ing.  Als
je aan het einde van het jaar overweegt
te gaan veranderen van zorgverzeke-
r ing,  is  het goed om even te controleren
wat jouw verzeker ing vergoedt en waar
je recht op hebt.  

Fibreuze Dysplasie en fysiotherapie

Fys iotherapie wordt in pr incipe niet  u i t
de basisverzeker ing vergoed. Je moet
een aanvul lende zorgverzeker ing
hebben afgesloten om je behandel ingen
vergoed te kr i jgen.  Voor bepaalde
chronische aandoeningen l igt  dit  echter
anders.  Als  een aandoening staat op de
l i js t  ‘Chronische l i j s t  fys iotherapie’ ,
wordt fys iotherapie vanaf de 21ste
behandel ing vergoed uit  de
basisverzeker ing.  F ibreuze Dysplas ie is
een aangeboren afwi jk ing van het
bewegingsapparaat.  Op de ‘Chronische
l i js t  fys iotherapie’  staat een
aangeboren afwi jk ing van het
bewegingsapparaat genoemd en
hierdoor heb je dus recht op
fys iotherapie vanuit  de
basisverzeker ing.
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ZORGVERZEKERING EN
FYSIOTHERAPIE:  HOE
ZIT HET PRECIES?

Afscheidscadeau

De pat iëntenvereniging wi l  professor
Di jkstra graag nogmaals hartel i jk
bedanken voor z i jn  inzet en belangr i jke
bi jdrage aan onze vereniging.  Wi l  j i j
professor Di jkstra ook bedanken?
Iedereen die dat wi l  kan een woordje
tot hem r ichten,  eventueel  met foto,  en
deze sturen naar
info@f ibreuzedysplas ie.eu.  Al le teksten
worden gebundeld in een mooi  boek en
persoonl i jk  overhandigd. 

Een bi jdrage leveren ter  ere van Sander
Di jkstra aan het BOTS-fonds kan ook
nog steeds.  Je bi jdrage kan worden
overgemaakt naar rekeningnummer:
NL03 INGB 0657 9199 26 t .n.v .  de
Bont ius St icht ing I  LUMC Research
Foundation o.v .v .  afscheid Sander
Di jkstra onderzoek BOTS (BS163) .

https://www.zorgkiezer.nl/zorgverzekering/info/vergoeding-chronisch-fysiotherapie


Doordat F ibreuze Dysplas ie een
zeldzame aandoening is ,  z i jn  n iet  al leen
veel  verzekeraars maar soms ook
fys iotherapeuten hier  n iet  van op de
hoogte.  

 

Als  je de diagnose Fibreuze Dysplas ie of
het McCune Albr ight Syndroom hebt
gekregen,  kan de fys iotherapeut een
aanvraag chronische indicat ie starten.
Dan geldt dat je eenmal ig de eerste 20
behandel ingen zelf  of  u i t  een
aanvul lend pakket moet betalen.  Vanaf
de 21e behandel ing wordt het vergoed
uit  de basisverzeker ing.  Het betalen van
de eerste 20 behandel ingen geldt per
aandoening en niet  per kalender jaar.  In
de jaren erna loopt de chronische
indicat ie vanzelf  door en worden de
behandel ingen vergoed uit  de
basisverzeker ing.  Uiteraard bl i j f t  e lk
jaar het eigen r is ico bestaan voor zorg
die onder de basisverzeker ing valt .  Voor
2023 is  het eigen r is ico €385. Het beste
kun je je behandelend arts  vragen om
een br ief  waar in wordt verk laard dat
Fibreuze Dysplas ie een aangeboren
afwi jk ing van het bewegingsapparaat is .
Deze br ief  kan de fys iotherapeut aan
jouw doss ier  toevoegen. Bi j  een
controle door de zorgverzekeraar kan
de fys iotherapeut de br ief  van de
behandelend arts  laten z ien.
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Als je eenmaal een chronische indicat ie
hebt en wi l t  overstappen naar een
andere zorgverzekeraar ,  i s  dat geen
probleem. Vraag aan je fys iotherapeut
of h i j  jouw nieuwe zorgverzekeraar wi l
laten weten dat je de eerste 20
behandel ingen al  hebt betaald.  Heb je
nog vragen? Stuur dan een mai l t je naar
info@f ibreuzedysplas ie.eu,  en wi j  helpen
je op weg.

Vergoeding l idmaatschap
patiëntenvereniging

Omdat je l id bent van onze vereniging
heb je vele voordelen!  We behart igen de
belangen van pat iënten en fami l ie leden,
je ontmoet lotgenoten (zowel onl ine als
in levende l i jve) ,  en je bent alt i jd op de
hoogte van de nieuwste ontwikkel ingen
en kennis  rondom Fibreuze Dysplas ie.
Hiervoor betaal  je jaar l i jks  contr ibut ie.
Goed om te weten is  dat je bi j  sommige
zorgverzekeraars deze contr ibut ie
(deels)  terug kunt kr i jgen,  a ls  je
aanvul lend verzekerd bent.  Het maakt
daarbi j  n iet  u i t  of  je zelf  pat iënt met
FD/MAS bent of  n iet .  Sommige
verzekeraars hanteren hier  wel  extra
voorwaarden voor.  Als  je voor volgend
jaar een nieuwe zorgverzeker ing uitk iest ,
is  het dus handig om dit  van tevoren uit
te zoeken.  Neem contact op met de
betreffende zorgverzekeraar om erachter
te komen hoe z i j  h iermee omgaan of
beki jk  de zorgpol is .
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Heb je een chronische indicat ie fys iotherapie en een br ief  van je behandelend
arts?

Kun je het l idmaatschap voor de pat iëntenvereniging vergoed kr i jgen,  en aan
welke voorwaarden moet je daarvoor voldoen?

Vergoedt de verzekeraar andere aanvul lende voorz ieningen,  zoals
aanpassingen in huis ,  waar je (mogel i jk  in  de toekomst)  gebruik  van wi l  maken?






Museumhaven

In  de museumhaven werd al les over de
geschiedenis  van de haven verteld.  Wist
je bi jvoorbeeld dat de Rotterdamse
haven van 1963 tot  2008 samen met
New York de grootste haven ter  wereld
was? Vroeger waren schepen veelal
containerschepen,  zei lende
trekschuiten,  die door de vrouw en
kinderen van de kapitein in en ui t  de
haven werden gesleept.  In  de 16e en 17e
eeuw waren deze schepen een heel
belangr i jk  vervoersmiddel ,  ze dienden
als  varende winkels  en zorgden voor
bevoorrading van de steden. 
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FAMILIEDAG 2022 -
MARITIEM MUSEUM
ROTTERDAM
Op 24 september vond onze jaar l i jkse
fami l iedag weer plaats!  Toen deze dag
werd voorbereid,  was het 30 graden en
volop zomer.  Hoe anders was de
weersvoorspel l ing toen de dag was
aangebroken:  regen en nog eens regen.
Zou al les nu in het water val len?

Hoewel de weersverwacht ing zoveel
regen voorspelde,  kwam toch bi jna
iedereen die z ich aangemeld had naar
het Mari t iem Museum in Rotterdam.
Daar aangekomen werd iedereen
welkom geheten door twee
bestuurs leden.  Er  stond lekkere koff ie ,
thee en heer l i jke appeltaart  in
museumcafé Het lage L icht k laar.
Daarna werd de groep opgespl i tst  en
aan twee gidsen toevertrouwd. De ene
groep ging eerst  naar de museumhaven
en de andere groep begon bi j  de
‘Offshore Exper ience’ .

CHECKLIST FYSIOTHERAPIE



De organisat ie had voor de zekerheid
voor iedereen een poncho k laar l iggen,
maar die was gelukk ig n iet  echt nodig.
We hadden nog even wat miezerregen,
maar voor de rest  bleef het droog. We
gingen al lemaal aan boord van de
‘Volharding 1 ’ ,  een stoomsleepboot u i t
1929. 

B i jna al les op dit  schip is  nog or igineel .
T i jdens de rondvaart  was aan al les
gedacht.  De bemanning zorgde zelfs
voor een rolstoel  aan boord,  zodat een
87-jar ige deelnemer lekker kon z i t ten
gedurende de 3 uur  durende tocht.  De
bemanning bestond uit  enthousiaste
vr i jwi l l igers ,  z i j  geven hun kennis  door
van vader op zoon.  Dit  hebben we zelf
mogen aanschouwen,  want het zoont je
van de schipper h ie lp i jver ig mee met
het scheppen van kolen.  Een ander
bemanningsl id vertelde ons meer over
het schip.  De ‘Volharding 1 ’  was van
1929 tot  1950 een r iv iers leepvaartboot
die van Rotterdam naar Duisburg voer.  

Toen enorme ‘Stadskraanzuigers ’
opkwamen waren de mensen bang dat
hun banen ver loren gingen;  en
inderdaad ging het aantal  banen van
50.000 terug naar 500. Tegenwoordig is
al les zelfs  helemaal volautomatisch,  en
door de nodige energietransi t ie wordt
het de haven van de toekomst.

Offshore Experience

Binnen,  bi j  de ‘Offshore Exper ience’ ,
gingen we met z i jn  al len mee op een
uitdagende zoektocht naar energie op
zee. We waanden ons even aan boord
van een platform op zee.  Al lereerst
werd er  een f i lm getoond over mogel i jke
gevaar l i jke s i tuat ies en hoe daarmee om
te gaan. Na deze instruct ies mochten
we zelf  ervar ing opdoen met
verschi l lende s i tuat ies ,  zoals  het zoeken
naar een goede plek voor een
windmolenpark op zee.  Ook zagen we
hoe op de zeebodem
reparat iewerkzaamheden werden
uitgevoerd aan het boorplatform door
een lasser .  De zeebodem bl i jkt  vol  te
l iggen met pi jp leidingen.  Bi jzonder om
te z ien en zeker met de huidige
energiecr is is  in  het achterhoofd heel
leerzaam!

Rondvaart

De twee groepen kwamen weer bi j
e lkaar en na een heer l i jke lunch in een
aparte ru imte van het museum, was het
t i jd voor de rondvaart .  Gelukk ig waren
de weergoden ons gunst ig gestemd en
was het op t i jd gestopt met regenen. 
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Daarna,  vanaf eind jaren ’60,  diende hi j
a ls  havensleepboot die grote schepen
naar binnen kon s lepen.  Op de boot
mochten we vr i j  rondlopen en al les
vragen wat we wi lden weten.  We konden
dus ook beneden in het ‘hart ’  van het
schip gaan k i jken.  Hier  waren constant
twee mannen aan het werk.  De een was
voortdurend de oven met kolen aan het
voeren,  en de ander zorgde voor het
bedienen van de (nog or iginele)
stoommachine.  Deze bestaat u i t  dr ie
achter e lkaar geschakelde machines,
een zogenoemde tr ip le expansie:  eerst
een hoge druk,  dan door naar een iets
lagere druk en ten s lotte de laagste
druk.  De waterdamp ci rculeert  bi jna
zonder energiever l ies ,  maar het verbruik
van kolen is  wel  enorm. Gezien de
huidige pr i jzen van kolen,  is  het dus een
dure aangelegenheid om met dit  schip
te varen.  Zeker als  je bedenkt dat zo’n
schip al  v ier  dagen van tevoren op
stoom moet worden gebracht voordat je
ermee kunt varen.  Je kunt je misschien
ook voorstel len hoe warm het h ier
beneden was door het stoken van al  die
kolen.  
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Onze rondvaart  bracht ons tot  Schiedam
en door de verschi l lende havens van
Rotterdam. Nooit  geweten dat er  zulke
grote schepen en vele overs lagplaatsen
waren! Onderweg moest het schip af en
toe stoom afblazen.  Gelukk ig werden
we op t i jd gewaarschuwd om onze oren
dicht te houden,  want de stoomflu i t  van
het schip kan gemakkel i jk  een f lu i t toon
in je oren veroorzaken.  Na dr ie uur
varen,  meerden wi j  aan bi j  de i jssalon in
de museumhaven,  waar iedereen een
heer l i jk  i j s je kon ui tk iezen.  

Een geslaagde dag

Het museum was verrassend en zeker
een vervolgbezoek waard omdat er  veel
is  te z ien en te doen.  Met het i j s je werd
deze bi jzondere dag afgesloten.  Een
van de bestuurs leden bedankte de
aanwezigen voor hun komst en sprak de
hoop uit  dat iedereen had genoten.  Het
doel  van zo’n dag is  om fami l ies de
mogel i jkheid te geven om samen een
dagje ui t  te z i jn  en ervar ingen uit  te
wisselen.  Ook is  het een manier  om al le
leden te bedanken voor hun steun aan
de pat iëntenvereniging.  

Afgaande op de react ies ,  kunnen wi j
terugki jken op een geslaagde
fami l iedag! 

Volgend jaar hopen wi j  weer op een
grote opkomst.  Als  je nog een leuk idee
hebt,  mai l  dan naar
info@f ibreuzedysplas ie.eu.
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VOORKOM DUBBELE POST
Soms komt het voor dat er  binnen één huishouden meerdere mensen l id z i jn  van
onze pat iëntenvereniging.  Het kan z i jn dat je daardoor post  (zoals  deze
nieuwsbr ief)  van ons dubbel  ontvangt.  Is  di t  het geval? Laat het ons weten v ia een
mai l t je naar info@f ibreuzedysplas ie.eu.  Dan zorgen wi j  ervoor dat ju l l ie de post
voortaan nog maar één keer ontvangen. Zo z i jn ook wi j  duurzaam bezig!

Zet hem vast  in de agenda: op zaterdag 4 februar i  2023  v indt onze jaar l i jkse
pat iëntendag weer plaats.  T i jdens deze dag komen pat iënten,  fami l ie leden,  artsen
en wetenschappers bi j  e lkaar om te praten over FD/MAS. Artsen en
wetenschappers vertel len meer over de nieuwste lopende onderzoeken en
patiënten en fami l ie leden hebben de gelegenheid om vragen te stel len aan
profess ionals  en om ervar ingen uit  te wisselen met elkaar.  Ook dit  jaar hebben we
weer een aantal  interessante sprekers voor ju l l ie op het programma staan.  Wi j
st reven ernaar om deze dag weer in hybr ide vorm aan te bieden.  Dit  betekent dat
leden naar Nieuwegein kunnen komen of de dag digitaal  vanuit  huis  volgen.

Een off ic ië le u i tnodiging met meer informatie volgt  binnenkort  in  ju l l ie mai lbox,
maar zet voor nu de datum vast  in je agenda. We hopen ju l l ie dan al lemaal te z ien!

PATIËNTENDAG 4 FEBRUARI  2023

mailto:info@fibreuzedysplasie.eu

