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Beste lezer,

Welkom bij een niewwe, goedgevulde nleuwsbrief! Met een fijn gevoel kijk ik terug

op een geslaagde patEntendag. DI josr stond Fibreoze Dysplasle in het anngezicht
m-i.ln deze editie lees je het verslag, Incluslef de presentaties van oogarts Stijn
mdnl!nmmhuhhhmgslﬂmﬂnhﬂh Dok deed Rolinde Vennink haar verhaal
tljdens de patifntendag, In deze nicuwsbrief lees je een Interview met haar. Naast
interessante sprelers was er ook ruimte om elkaar te ontmoeten, dit jaor zelfs op het
terras o het zonnetje!

Tijdens de Algemene Ledenvergadering (ALV) stemden de nanwezige leden in met de
benoeming van iwee nieawe bestuursleden en namen we afscheld van Gaby Doxiadis,
D bestunrshid van het eerste uur blikt terug op haar tjd bl| de paténtenvereniging.
ﬁrdn:lndnnadlﬂn.hﬂmnhﬂd van Carala Zillikens en de oratle van Marellse
Eehhofl, We hebben als bestuur regelmatig overleg met artsen ult verschillende
ziekenhulzen en worden ultgenodigd voor dit soort gelegenheden.

Fijn om zulke goede sumenwerkingen te hebben!

We horen ook graag van jou. Stuur ans je vragen, dan leggen wij 2o
voar ann specinlisten.

We zien je graag weer bij onze volgende activitelt: de familiedag.
D Suve the Date stant In deze nleuwsbrief, dus noteer hem alvast in
Je agendal
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Visorzitier: Fﬂﬂﬂmﬂmmmr&ﬁngﬂhﬁh: Dyspliaxia Tt Mk e

IN BIT HUMMER

Walidla s Poldtish o lotdasdal 20E5

[P (UL ettt At e ar- B0 pedonaig LM

Irstse il rrvnd 4 Balnde Vernics

ey niemas

« Mleeawn irschitam wlf b S TNe 5SS g ket I;E._:F{FEHI
» Cipdarz ok nop i botare mmirg sonf FTHMAS patdinian

Cirntae Mprolinn Snwhot
Pl & AEsiE FEY DEalars

e AR HE K BagbLUil kNN Gty Dosiid| i

o Pgraatih'y op banky viA et commiaieatisglbbn
Atucheein Canily FHilkis eeg

Opvroen st e vraa In

Sl = DA T l-l'l'lt!i.ﬂ'.'l'ﬂ 24} epteEmiliy 2025




tant=s 2085 ' tant= 2025

Bij kachten aijn deie adviesen belangrijk:

Lk sonie] coderzook disen door een oogaris
Rien gon behondebremran mel enanng.
Lait bebandeling en controles witvoeren
doty cen multidisciptnnlr teatre dot bestant
ult pegatis, endogtinoloog. kaakchinurg,
KNC-arts en nearochirurg,

Patienten- en ledendag 2025

-

(Regivnale) zorg rond 009 €0 Koak! inziohiten en innowites

Op zaterdag 8 maart opent Green Village
de dewren yoor onee jaarlifkse leden- en
patiénrendag. Met koflie, thee en lets
lelikers s het eon woirm wieordlen tussen
lotgenoien, nassien enartsen. In de grote
zaal stonn comivriabele stoelen Lioar,
winrander een aantal stg-op stoelen. We
hebben de feedback ull de enguite van
vorlg janr meegennmen envoor andere
stoclen gezorgd, dere werden enthousiast
ontvangen!

Thdens de veageironde ging bt over botpijn
ey onvecklparbane Machten: Pijo Ls mleeg alifjd
te begri|pen of good te meren, Speel de
batagtvited) een rol, of veroorzaakt botgroe
iruk en daarmee pljn?

Ervaringsverhasl Rolinde Vennink

Hollnde Verinlnk deelt haar pesoonlijlke verhanl
ovet et leven met FO/SMAS, Hanr ervaringen,
vin hotbregloen én pijo (of misdispgnoses o van
Creonigen ol Lefdon, 2o voor vesl aanwezlgen
herhenbane o benodiralks boe Iuﬂnngﬂfh bt 1m0

Voorditler []u:l_:r:l.r Hazrkatnp ppent dis dag en stiaet dis Algemenis Lcd.uittt‘tﬁi_l.i!ﬂug{ ALY Weitds e in
20524 gebeurd en wat aljn de planones voor 20057 D voorlopige Jsarcilers worden goedpekeund en bt
belekdsplan waordt koree tpdgetehe. Cok worden Barbarn Visdcher en Kim Larnas welkom geheten als

mletrwe bestuuesloden.,

[Hiama nemen wie afschedd van Gaby Dinscliadis, beidinrsdid en sen gedneven pal]hﬂlﬂfrlrg-r_:mwmrdlgﬁt
Lt peire FLY MAS G de kot onder andere bif bt Hulswelilmtival eo de cam pagne Beler Bow Haa)
pnecische kenrils was vin grote waande, en met haet on el organiseerde 2o de familiodispen. Med

een warm. dankbanr applaus wandt Gaby uliperwanld. “Het wis een fnwstsche tjd met bijaonders
e, Ok In bt Bestuir div ven apploos verdlenesi, Dankjulliewell beslult e, Verdorop by desee

bbbl doet Galsy haar verhaal

SUjn van der Mesren pver Cranlofacisle
Fibrgurs Dysplasie

Op de patinien- en ledendag nodigen we ook
fltfjul epaerts i Dhie keor gavien wie het woond
fein Stijo van der Mecren, oogants fo het EUMEC,
HE Pristandel pattnten met Craniolacmies
Fibeugee Diysplasie (CFD) en dehi zich op de
zieg rondd oogen kaok "Bij CFE s de ooghas
virhk pangedaan 14 kan felden tof pijn, walrbl|
bbsfiauRranten kumoen hedpen, B4 1 op de 10
palignten raakt de sogrernm bikneld Fin
oprrate kin helpen. miar goed ondeizoek

i noghie. Daacom wordt de osgeonuwiincne
rogislniatip getest, onder aondere et Visoaol
Evele] Potential { VEP ) oo met metingon

van controstgevoeligheld, keirensiin en
grelchisveld,
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e oaar po-ndet plutsgevoel! te lulsteren: het
onpderbulkpevoe! dad er bt ndiet Klopl n bt
lmerview met Rolindy, ook in dese aleuwshriel,
deeit & haor ervaring.

D aanwerieen 2ijin het erover éens dal ondanhs
dlr gxper tisocin o, foaede oommunicaie issen
prathéng enares noodombellk BUHE Doarem

Faes=f1 eles palienrenveseniging een chockling
beschikhaar gesteld, Dese FINMAS-chockllst
gy fer gebirulben als hulpmidded thdiens evn
Beapirek el eed s, Je vindl iutluurlurld'.-t-aguu
e ji sy [ acts lunt stellen en wellie viugen de
arti dan jou Ao moeten stellen. De FOYMAS-
checklst helpt hijverwijzingen enbij het maken
van hehandobeusei Hon advies is om aliipd e
wrasren: wal 2ijn de I:I:Illﬂlil.jkhl.:‘lluu. Wil ) de
voor- en nudelen en wat #jn de gevolgen yan dis
Pehandeting voor msd)? ¢ vindt de checklistop
de webmdte van de prtgntenverenlging onder ot
kizje]e *Belundeling:

i oen inspirerende ochiend & et tld om

de comfortabiele stoelen o verroilen voor een
plelje op het terms, In de son gendeten we van
een uligebreide lunch. Neuwe lieden maken
kesrnils, bekenden delen herlnnecingen,
[nlewwe) dingnoses en onwikkelingen.

Kaakehirurg Sarimsl Plchardo aan het woord
Kanlkebinug Saring Plolurdo, opgelebd Do let
LUIMC oy nies werkeanm i het UMOG, vertel)
hoe haar glelenbus stisods botese eorg biedt aan
FD/MAS-patiénten, miede door doe tenileve
samiweriing met het LITHE

Sarimi Fibredtey afwljlingen komen vaker voor in
de hovenkoak dan o die coalerlank
Lo veronritiloen;

o (harde ) zwelling,

o wsytimeisie in bet geloat

« DEolsioom issen.

« wepn versndedne i i sand vin de cnden,

Ehr ki FEV MAS wircli sesteld metscany
en hlnedonderzoele. Diarma beoordieel e
hormoonspeciallst (endogtinoloog ) hoe actiel
o alvdjking 1s en of borversierkend e medicinen
nodip pljin Patinien worden ook opgenomen lo
et laneledijhe FDUMAS-sepister van haet LUMC.
Controles en behandelingen vinden @nveel
miogedljk inhun elgen #iekenhurs ploas

Artsen streven mitir oen vonrechiige aangak
el metcleifren en ingrijpends opiatids
Chpdlon CFLY eien grtnied e botafwiglng is,



wondt ulleen geopemnend bij ernstlee Kachien
zonls problemen met kodwer. I dat geval
comihingren chinargen en hommoonspecialiiten
Il edingien omm: de Dewe pesulineg e
lhq.‘l‘ll.‘llr_'lL

Ook orthodiuntle koo asn bod. Oveeleg tusson
orthodontst en kaakehineg i belnngri k. voorul
hi| jongeren. Kashoperaties 2)n eonopiie,

INLEAr T I edn gespecialiseend centim
peberen. De behamieling duart lang eoerls
tisdco op camplicaties. Ze bespreken ook de
L] van botverstetinde medicifnen 2oals
Bbsfoslomamn on Deneagmaly, die méagalijk
Ivdovd hebben op het aanmeten on dragen van
el beugel endol ven kankeorréctbe,

Crana Bulaieon stond ndet op be oorsproonkebijie
poogranmm, maar de arts-oonderzoekor van

het LUME dheelde een opdate over de huidige

i eroekon et studies, Verdemmp in deze
reirwabrbed levs jo k) et $aedisch Nleuws meog
over lopende FDUMAS onderroekei.

Digelnemens aan A patienien- en ledendog
Frefgen dammmut donls atid vjd mm eon persoontijk
peuprek e hobben mel deaamripge artsen

Orize voarzitter Gerry sloot de dag of met
vien donkwoord en de hoop dat ledereen met
nletwe Indchiet en Kennds nanr hulbl gsat,
Omnder het genot vin eén hapje en drankje
Kijken de leden alvas uit naar de Familledag

ap satepdap 20 peplember. »

Input uit enquéte patienten- en ledendag 2025

Zaals elk Jaar vroegen wij de deelnemers van de patiéntendag om een enguiéte lo (e vullen.
We vroegen hen welke onderwerpen we Hjdens een valgende patifntendag op de agendn
rouden moeien zellen.

Wi dlelen een eanind reactes toel [l
Thoraxen F1)
« Voeding en FD/MAS

» Mogellikheden voor paramedische corg bij FD/MAS, zaals fystothetaple

« BLY b jongeren

o Verpoedingen songverekersars 1) chronlsche anmloeningen

« HewopgenSspornt on FIVMAS Wal lswel mopel{jk?

Heb je nog evn lodvoeging aon deee Ujst? Laat het ons weion viae Infogifibreudedysplaosie.cu

Rolinde Venrink weet sinds haar 17e dot ze Flbreuze Dysplosie
heeft en heeft weinig klachten

Rolinde Vennink I 55 jaar en weet sinids
haar I 7e dot e Fihreaze Dysplasie heefi.
Lo kwam er Lilj toeval achter door een
fietvangeluk wiarhi) 2¢ haar bovenarm
brak. Op rintgenfoin’s waren cysies/
tumaren op haar botten te zien; Fibrevze
Dysplasie zo bleek luter.

Dlewtsgds was er niet veel bekond over
Fibrrewee Dysplosie, laat siuan dal e een
patlégenverentging was Rollnde voelde
altifd af san dut or fots ‘anders’ was met haae
armern ' 1k mnaakee bijvoorbeeld geen
handstand tjdens de pymbes. Het wos ot
alsof e voelde dat er jets vorkeend 2ou gaan
als ik bt voets won doen,

Hoe heb jg de earste jaren no je diagness
hefeefa?

D chirtang wist mie e vertebben dat Fibroose
Diysplasie heel zeldesam js. Mijn lulsarts
planisoe ecn oproep in het vakblad voor
hisartsen wadrop fwiee andere Bulsarsen
peageerden. Dok o kadden patdenmen mer
Fibreweze Drysplasie onder behandeling. Hun
verhalen versdhilden alleen zoveel van dut
vt ek alial Uk geen nanslislting vond, Jares
Laeks [l e clasehal) neerpgelvgd, 1o ik, orgens
el Jacie 2004, ping Googelen naur Fibrows
Drysiplasie. Tot mijn verbaeing vind IK de
websiie van het LUMC. Er was cen hele paging
over Fllhrewse Dysplasic. D beteken) dor er
marer mensen wjn zoels Gk Weer ven aonial
fae later Googelde ik verder en vond th de
patléenverenkeing, Fijn datb er een'plek s
wirar ik b rh-mu'ug vind,

NI Wermlllie

Ik had lange tjd geen beliosfte jan exirn
Informatie. Ik was ander controle in het
wekenlids n Zwolle wanr me ¢lke 3-5 joar pen
[t muakien. Zo bleef mijn dossier béwaand
e kor ik sien of er verandering opirad in

mijn lichaanm Mijre arts i Lawnlle pal corlifl

toe geen andere patifnten met Fibreatne
Erysplasie pi 2hen on verwies mi iden u.;m:.alipuu:
geledin daar nane pral Jutte in et unlversinle



roneT

elekenhuls n Grondngen. Ik heb nog steodd
geen kdachten, maar hebowel geveaaged of ik Ly
Leiden ander behandeling £an komen alid mijn
Fhreure Dysplasie opspeel door bijvoorbeslid

de overgang,

Woarom besloo! je om Iid le worden von de
potigntenvereniging?

"1k ben nu tweir jaar lid ven de
patlénivnvereiiging en bon eigenllfk ld
“peworden wil nictwsglerigheld Tt nu foe
bvererft et e wooral dankbaarhedd gebrache
Dankbnarhedd voor rdjn etgen situatie.

Ik onderviod relatel welndg Klachien, doorda
Ik alleen Fitreise Dysplisie heb s mijn
bovenaren. Dot eljn hangende botten
wiardioar ik gren Kinder ondérvind met
bewegen, als fk voorsichrlg ben met vallen of
stotene. W miljn val mer de Bers beak (K mijn
huw.'nu.m_'l.. presar die Eonden w0 pied in het gmps
zetten. |k moest wachien totdat het bot weer
grheeld was, dat deed veel pijn Ik ondecglng
Wltsliirings- e botonderzoeken e or fs eon
blupt vin oudjn bot genomen, Op dal seuke bot
Bleetle et geen Fibreuge Dysplasie annwerdg e
aijn, it e de hand van mijn symplomen
krevp ik ioch de disgoose Fibrewse Dyaplasie.
L loan een bete tid nlet naar school, maae
haalde toch mijn vwo-diploma. Ook begon ik
et riflesdin. Dat was een Qoke ulidaging in
oo ALt met een ouderwetse vorsnellinpspuook
wiay ju fllnk wat keacht op moest geiten!

Er schoot eon lengtescheur inmijn boten.
Toen loerde [k dat Ik er echt vourgichitiy mee
o mest gaans Receny pog etk gevallen.

Ik duride e el Op e vanpen mel mijnanmen
en brak daardoor mijn hielbeen.

Wot heert de patiintenvereniging fe tot nu foe
getroche?

T vind het lotgenotencontoct beiel fljr.
Diuarnaast is de patitnlenverenlping voot

mif ool echireen plek waar alle relevanre

[ emerdipche ) informatie E;udu.-nmrd wondd.
Wieten dat ik nbet alleen ben doet me god.

Ok vind 1k het heel positiel om Le horen over
alle ondercdoken die er rondom Fibieuse
Dhysjalusie gedsan worden. T volg die

entwikkeliogen graag, Mijn Fileeoze Dysplasie

v e afgelopen jaren stabiel gebleven, en ergens
ga feer dan vanudt dat dat altje wel 2o zal =i,
pnaar alat Betel) vl el Julst disaronm bs
e informutle 2o Al o weet waal je naaroe
kit als je vragen hebt of als je stoun poeld”

Woaram deel fg groog je varhaol met
lotgenoten?

Ik hoop dat bermand wicly herken nomijn
virthaal. In mijn zoekiocht op interoet vind
13 wm—alhtft:l.gp verhunlen waar [k van solnk
[k wil Taten zlen diat or opk andere seenario's
ehjit. Mot mlj guot het nomelifl elgentijk
gewoo gid. T vind hel vordelstig om e
lezen hoe Fiboewee Dysplosie het leven van
sommige paienten beheorst en ik kanme
vipurstellen dat niegwe lieden ol patidnten die
net de diagnose Fibrewuse Dysplasie hehben
gekregen ook schellben van de verhalen die
i culine tepgenkomen L mijn verhanl
dan den voorbeeld eljn van hoe het ook kan
Weel dat ef emotlonele stour, [n die vorm vin
lotzenotencontaol, beschikbdaar (8 als e jo

-verhaol wil delen of als je over jeervaring wil

praten. [k e die patitntenvemeniging Jdan ok
als orn prifig vangner”

Over waik anderwenp 7o fe meer willen weten?
'IK bt voaral bertheuwd naar wat ér kan
geboiren noarmiate ¢ ouder wordr [n welke
mete hebbon hormoonschommeingen tijdens
die overgang invioed op Fibrouze Bysplasie?

En war gebensT er ala je. by wijze van spreken,
B0 bent en jo botten broser worden?

Ohok Lk Bed me lewk oim mijo stevadfe

b e deapgen asn projecten van de
patiéitenvereniglng. 1k ervaar het bestuur als
ven ooteve chib mensen die zich meetien voor
patiénten e

‘Nieuwse inzichten uit het Europese Register [EURREB]

Profl. dr. Natasha Appelman (internist-
endocrinoloog o het LUMEC) deelde de
volgende update over het EURREB met ans:

Fiewe grovisd i hed ifsico op fumidren bij
PELANAST

Hij mensen mod polyostotische Filreise
Urynplasie (PED) of het McCune Alboght
syndroom (MAS) kiimen goecuardige
umoren fegelmatle voor Maar hoe el he
v kwaadnandipge tumoren?
Somumige vnderzocken lojen zlen
dint dere vaker voorkomen bi)
PEDMAS, terwlfl andere shudios
it et Pevesteen Hierdoor s Ber
undu.ldjﬂi}h hmrgmm hiet risicn
echi is,

Heley ppelor=opl dopr Hed

Pl Bt

Eurupwae Aegisler toor Zeldzame

Borziokean

Chm meer dueidelljichebd G rifpen heefl e
Europese Register voor Zeldzame Bowdelien
{EuRRER) een ooxtra crderdied negevoegil aun
e reglstratie. Tumaoren blj FED/MAS-patiinten
wordien viimalnu acile] gereglsirednd. DR
Lttt dut ondervoekers en artsen nle allesn
I ket nase owdi gegevens, maat dal 2e ook
mleuwe Informatie vertamlen. Lo kuntien oe
beteee donclusies trekken over hist eclile risico
o ke xi pantrnen boter informoten

In een recitnte studis versnmelde een studente
gepevens ult Dultsland, Engeland, Nedertund
en Frankrijk. Een opvallende conclushe wlt haor
onderzoek |s dat bijvoorbeeld afwl|kdngen aan
die alvieesklier miirder vask vodrkamen dan
eondier werd godacht op bosis van Amerikaanse
pniderzoeken. Een mogeljle verklaring hivrvoors
in daf Amenkaanse woudies vask yltgevoend
worden in pespecibisecrde dlekenbuicen waar
vooral patliifen met ernsilge vormen van
PED/MAS behandeld warden. Hiesdoor kunnen

de cljfers huger uitvallien dan in de algemene
patiBniengroeq.

Ul perders onderzoeken in Denemarken en
Nederland wam gien vorhoogd riklco op
tumoren ik voren, O een antwoond e
geven ap de viagan hoe groot het risico s en
wilke factoron hiedin eemn ol speten 2o meer
gegevens nodlg. Do wardt e bet kmende
fuarr verder onderaock pedaan.

Whtieruen L ern repisfer 2oy
EnRREB o bilangrifh

Dhsor gegevois van zovee]

mngel K padénien op edn plekie
viefzareelen h.:l'“E:_Eﬂ ooderzopkers
een heter beeld van de zekie.

Lt bkt s

* Beter inschatien van risico’s - Hoe vank
hoemiien bepaalde tuinoren echit visor bdj
PFO/MAST.

= Gerichi beleid en preventie - Mocion
somimige patifinten exira contrides Krijgem®

« Meer kennls over zeldzame aandoeningen -
Er zijn nog vee] veagen over PFEDMAS. '

« Betere eorg en behondellng - Hov meee
we weten, hoe beter de do1g kan worden
afgesivmd op de pitiionn

Dnor samen pepovens to versamilen krijgen
wie cith biter lnddcht ton PFEVAMAS en kabiben
wit hopelijk de gorg en bithandelng verder
verholeron.

Wil jo bijdragen ann dit ondersoek? Bespreek
dan met, joarts of jouw gegovens kuitnemn
worrden opgenomen in het Europese Register
voor Zeldzame Bptzickten (EulRRER), Meer
frilnmmatie vind je op www.eurrehew. Het
reglster verdamell gegevons van dowel| kindenn
als valwassenen, o




Onderzoek naar betere-zorg voor FD/MAS-patienten

FI}/MAS Is eon soldsame siekie. n Nederland [N IOE G

hebben angeveer 70 meosen de dingnose
FIV MAS. (mdot er nog veel unhekond bs over
PO/ MAS, doet het Lelds Unlversitolr Medisch
Coentrum (LUMC) hler onderzoek mmir.

Pral de Ngsasha Appelman-DHiikstm van b
LUML heel) een specian] zorgpad ontwikkeld.
DYt hondt in dat patifontes indén besoek
meerdere spreciallsien kunnen dien, 2oals oo
endocrinaleog, arthopeed, cogarts, kankehinug

of Inderacts. Als hel noddg b, sllten ook andere

spochilisien san

Meaast hiet 2orgpad lopen. e ook metrdere
veberzorken naar FEAAS:

L. PRCHPIE -stuad bae

Uit oneleranek verzamell ansnleme gegevels van

padinten. Hierdoor keljgen we sen beter beeld

Vel de sdekte. We willen oider andene witen:

o Hooveel monsen o Nedesond FDONVAS
heblien.

« Welke borten ket meest worden pengotasy,

= Wie een hupger txloo heelt op botbrouken.

o Jive BEW WUIAS ale Mwnlltedr vaing leven
heinvloede

ledbreen die obdor controle (& b et LUIVIC ol i
hiar Hnidboucdome { RUNC | kan meedoen.

2, Core Hepistor

[Nt s pen intemationan] ondersbek noar

FO/MAS, Hoe meer gegevens er glin, hoe beter

artsei de zlekte biegijpen. Ondersoekers kifken

bijvoorbeeld noar:

« Hovveel mensoti FIYMAS hobbin, In Eiropa
i1 ie Qe werid.

« Hoesnel di juiste diagroge word pesteld.

« Hoe de giekte vedoopt en welks
behandelingen er worden gebralke

Patitnten kitnnen 2ol hun pegevens inglen en
Infarmatie loevorgern.

Chp it moment s er geen geoesende
hehandeling voor FIYMAS. B pijnklachien
kunnen bisfosfonnten pebruiks worden.
Chinderieoskord teaten momented] nloowe
medicatie: Degdsuwmaly, DI mediciin kan
mingelljk merallesn plin verminderen, maar
ook afwiflingen u het bot versierkon. Als de
resuliaten goed #lfn, kan FD/MAS als officléle
Lsllesithe worden tocgevoegd aan de bifsluier
van Detosiimak

Susan van der Lew noemit deel aan de
DeFiD-studie en declt haar ervaring:

" weed sireky mifr 18¢ dar tk Fbreue
Dysplasie (FD ) in miji schedel fb.
Geliskiclg ke ik foen bif een professor

Lo het Radboudume in Nifmegen evecht

die de aandoening direct herkende. Zo
hoefile 1k niet perst door edn lang raject met
verkeerde diognoses. Later hoorde ik over de
Patiénieripereniging Filiretze Dhvaplaste i ben
ik Wt gewwordien,

Cimolat ik onderzoek naay ED/MAS org
belangrific vind, 2eker voar olgende gersraties,
dose Ik e aan de DeFID-siudle. Meedoen
ervaar ik als peekkedlfk: ik kan de vrageniljiten
ir mifee gigen twempo inelllsn por pail on e
beraeken aan hot Redboudume waar ik een
batscan heb gebad en gesproklan voer met
O Rudaicon, 2ifn altlid prettig: Nanrlijk
kst bt et tfd, moear ik et dal de
informatie die dit onderzoek aplesert van grofe
werarde o

Ik geloaof dat dit ondersaik balangrific (s viir
Iedereen rhet FDMAS, How smeer ke or (5,
Fevie arvetler ofe frelate divgmose uordi gosteld en
hae beter de behandetmogelijkheden =ijn.”

Wi jemeds woten over de DieBiD-stuhie?
Polaid] ediay aussr ot lumenl

Oratie Marelise Eekhoff

Een mijlpaal voor teldrame botzdekion

Chp 28 poyernbier 2024 waren wie als hestiaug
annwerip bij de omtle® van prof. dr. Marelise
Eekhofl. intermlst-endocrinoloog ass let
Amsterdinmm UMC. 2o werd benoémd ot
hongleraar Zeldzmme BoGdektin onode oo van
bt VITMC Amsterdam: sprak ge over hoar werk;
b dehj bvieren oo Baar ineet yoor paténten
et reldzamies hotdlekien Marelise is con
goide bekenide van nos. 2o s vaak annwesls
ap onee gl frtendapon en werks regelmitip
med ons samnd e Het was dan ook een eer o
dit mormient mel hoor te mopon delen

Varr diabeies maar tehdaamis botiekien

R aretise yortelde hoe baar carrre een
noverwachie wending nam. Tijdens haar
avprleddlisng o bet LUSMC dntmoetie de ¢in
patlént met Fibrodysplasia Ossificans
Progressiva (FOP), een sandoening wairbi|
Birdweehiel linpzaan veriseeni. Dege
attmioering muakte 2over] indrkop haar
ot e hissiool zich e specialiseren in
suldzame boreckien, in phml_-. vien faiiar
porsprimkelijke plin am te promoveren op
diaberres melling

Slindsdien heeft Marellse Indrukwe kkend
wirrl verriche. ¥e bracht Buropese specialisten
op het gebled van FOP samen oo ochine

een Europess panenisnverenising afp, Dok
voor aadere seldeame |:.u11.d£u:u.m.;_.1un_‘r.uﬂ].u
Osteogenesis Impetfecin (0], X-gebanden
hypodosbintenu: (XU en Canuaratl -
lingelmummj.mdmum Il v voel Betokencd,

Voor FDYMAS patlénten heelt Marolise ven

bélangtijhe rol gespéeld door een PET-5can
als dingnosticche mithode @ todoecron
Higrdoor kan de disghose FDUMAS sneller en
mapwlkeunger worden '-'ELHIH,I:'EI'.I.‘].-I’.I.

Fen dap vol inspiratle ¢n ontmosilng
D plechtlgheid weed pevelpd door een

rievepie in de foyer van het VUM, wanar
witt Alaredise persooobijd koaden lellciemn
Fled wiis viadr ons ook cen maonbe Lans om (e
notwerken met vertegenwourdigers vin andere
patifntenverenigingen. doals dievan 0L XLH
en FOP, Dok dpraken v et Cor Costerwijk
vin det Patlentenkoepel voor Leldeame

en Genelischo

mam:lnmlnggu_

‘¢ Avonids plog hot
fewst verder n Het
Schegpurasriniieum
o Arnsberdeong,

Ty eris een walking
dinner genoten
wevian heerlljko
penechijes en

Lows praken, onder
andere van Elinor
Bouwy, voormallp
oo vict e FOEP-
panenEnverenieing.
Marekise :i:|:|r.1].|. wid]
ook, wanrna b

feepst vihi boslabsiie,

T —— Het podium werd

ompgetovend tot
dansvioer en ap de murlek van con swingende
band gingien jong en owd - wij aok! - heleignal
16

Samon hidivwen ann de tockomnmi

We kijken terig op deo inspinerends en
feestelijke dag. Mare lise's bareni srming b8 pegl
belangrijke erkonnlng von haor toewdjding san
eldame botzielden. Haur werk, wanrondler
haar ingis voor Fibrewse Dyeplasie, lost dleo
o Bistangrhc bier b9 oo sarmen e blijven
w_mil.'u paany betire zomg on e asndachi woor
patinten met reldiime sandoeningen. »
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Afseunt bon maowopricitstir ay Bestuursin Gaby

No jarenlunge insel neeimni Gaby

Doxindis afscheld als bestuuesiid van de
Putitntenverenlging Fibrewee Dysplasie. Als
medeoprichtster speelile ze cen cruciale rol
in de entwikkeling van de vereniging. We
blikken met haar wrug op deee bijrondere
reis,

Hise Ksvam je vavar het eesst in panraking

mich S

‘Mijnt goon Alexander word ln 2000; toen hij

20 Jaar oud was, gediagnosticestd met FD gan
derih. Desjds wond hem nog yeneld dar de
siekfe nade puberteil niet erger zou wonden,

HiYf pretherrde 2ich er din eok welnlg van aan te
trekhen en Bleel sparten. Wi deed selfs capotien,
een Brplianne verdedigingsspart, mat de
nodige rlbbreuken ol gevolg

Ry Ermriic

Wapteor realideerde jo fe dad or mder modig orfthopeed, Sander Dijlesra Hij organiseerde in
nuties ooy FLvpagianten’ 2015 pen cersie, anolficiiéle, bijeenkomst voor
‘Op een gegeven moment kreeg Alexander pen FI)-patiénten. D was et startseln voor wa)
nieuwe speclalist, de Neveen Hamdy, intemist- lnter de Patieplenvereniging Fibrouze Dywplosie
enddcrinoloog. i galineer Informatle over wuril We zijn ofidec] opgerlicht in funl 2006
FO e Lot hen Bt aplmutlefilnpie van Beter I e eglnjaeen kregen wee vieel stieun van

Hot over Sum e Toen bégreep Alexander het LUME o organtseerdon we regelmitls

pas echt dat er patliinien djh div er veel eoger patintendagen, ook nternationaal et was
an e zijn. Tijdens een van de afspraken it spatnende en bijrondere Ujd waarin

et ele Hanmdy veoeg ok boar of er piet een wiir fattgrn s e okier sieeds meor borpik
pabinieavereniging voor FO opgedehs kon krepen

worden. Ze reagertde meteen enthosinst

e yerielde over eun actieve veteniglog i
Lyan. Welans kon [k ddar nlet naarioe, maar ge
birwelit e wel b contped met Martine Dekker,
cen ardere FO patiinte die et ided van den
patibntenvereidiing wel zag itten,

Hiiy hoeft de veressiging zich ale wfpvlopin
Joren onlwilkeld T

"We djn volwassen geworden aly patiéiten-
werorging. Dankel subsidlies van bet minisien
vian VWS Kunnen we patitniendagen en
farmilicdagen crganiseren, b contact blijven
Howe L de vereniging siteindelik tot met spechilisten, ll-h'lﬂﬂﬂ:ﬂm aah Inlemationiale
sheiwial rongressen eneen elpen nleuwsbriel

‘Martine natn diree) contact op met b ultheongen, We helilven eot storke achiterhan

¥ L] —
I il it 1Rl [ i F

apgelioiwed oo ik ben trte op Wit we samis)
hebben berelkt Recent is bt bestuor versterbkl
el twer eiithoustaste, nledwe leden, Rim
Lamats en Barbara Visscher wuarndoor k mel
pin gerusthan mijin Desmusrsfuncte overdeaag,

Wat botekenit dezo rol voor fon presoonlifc?
“Het wis een ongelooflijk leertame on
wasrdevelle . wanrdesr de sumenworking
mut rovie] betrakhen en deskundige metsen. 1k
hushy prraclitige menddn leren kenhen oo vaelde
mie echl onderdee] van een gemeenschap die
sich inzen voor sen belangrifle zaale

e wa= 1 peeluur
e o

In de vorige nicuwshelel vertelden we jullie
aver ans communicaticplan wasrmoe we de
doehim uil ons beleidsplan willen realiseren.
Een belangrijk onderdee] bivrvim is et
antwikkelen vom persona’s: fictieve proficlen
die vervchitlende groepen binnen onze
FD/MAS-gemesnschap vertegenwoordigen.

Recent hubben fwee
beswinrileden (die ook
ervarngulerkundpen

zhin ) hiergver een
wethsesste-gehad met ooee
conminunlcatieadyiseur
Samen hebben we con sragenlijst dootlopen

en repriosentotieve persongs oppesteld. Doz
lelpen dins o wut we vertellen on hioe wie Jullle
bereken beter af te stemmon ap |ullie speafieke

Avebreites on voorkeursn.

Hist doved van die perstinas ks
rilet om e genemlisenen, miar
ot didests doelgroeg 2o poed
mopelijk te onderstetimen.
Dankea| dize persona's
laranien we gerichie infoemiatie

teden zoals: begrijpelijke medische witleg,

= O

Wl ges fo hel eeate milsen?

1k gu de directe betrobloenheid bij alle
ontwikkelingén en de samenworking mel mijn
oullega-besiuursloden het meest missen, g
voeloieals famihe [k bew bl on o dor de
veremiging in goede handen s en datwe sumen
tets mnals hebben neergeset.

Wi guan Gaby mbssen en willen habr ontzetiend
hedanken vior baar i, enengle, djd an
konnks. Hadr passie én wewljding hebben

von blijvénde mpact achitergelaten op de
putiEnienverenighong en alle leiden, o

ervaringaverholen en prakiliche tp Lo dorgen
wit drvoor dat iedereen - van jong ol oud envan
patient 1ol gorgverleier - de juisie miormatie #n
onderstenning kgt

Wi hebben persona's antwikkeld
wour verschiflende groepen,
wvals:

« Vilwiksénen tisel FD/MAS, ‘ ’

i vaak vingon hebbin over
comirbiditelt (meerdere
pezondheidsproblemen tegelljk] en werk

= Jongeren, dic belioelte hebben oan informathe
oweer sochile ontwikdedlng en sporten.

o Kinderen mel FIY, waarhi| voomal de sargen
varn onders eien grote ol spelen.

« Familieleden en nansten. div pruktische
hrandvatten willen om hun dierbace to

T A PR TR

« Zargvertoners, die behoefie hebben aan
toegankelijke en spedalistieche kenbils over
FLI/MAS.

WL je thiewr weten over het beleids-en/ol
commuticatioplan? Neein dontact op mol
@ Mhrevzedyaplaosie.cu




Afscheid Carola Zillikens: een carriére vol impact

Op b novernber 2024 hlild prol de
Clainlin AR s Dy ulecheldslezing
tchens het 45500 Juaclifkse congres
vin de Dutch Soclety for Calchum
bnd Bone Metabolism in Zeist.

Ads inlerndst-endocrinoloos in

et Erasmiues MO, son edangei |
kepnisinstinont voor FIYMAS,

heelt o] zhch farenlang Ingeret voor
patiibnten med zelieame botlekion
zoals Osteopeniais imperfects

[O1]), Rickuetd Dfiseane, X-gebonden
hyvpofosfatemie (XLHY, hypofosiatasie
[HPP) en bt Syndroom vien Cashing

Choes patidntenvereniging hesl
kel nevew muet haar sumengewerkt,
underandere bij het opstellen vian
het sorgpld voor FB/MAS. 1n haar
alsehdsheeing met de tel Bone
Mittees hibkie ce wrg op haar werk
o sprak e de hoop wil dar nieiewe
weten-schappeljbe bennis en goede
sanemwerldng met patifnten-
organisatles in de pekomst nog
ey putlEnten snellor e beted kan
helpen. We bodanken Carola vouor
hoar enorme veed en betrokkenbeid
L) ot als patifnienveremniding! «

Dproep: Stuur je vraag in

Liv elke niouwshiiel beaniwoongden wo con veaag van een [l Stuwet jevraag b v

D1 kan pen medische veaag xjn, maonr ook cen venag over Info@Eibrewsedysplisie.vu

Tt daetallfhos Teven mer FLYMAS. Misschiben loop o ergens ehwie woet e je it antwoornd
regenaan of en j& enleiwd naar eovaringen van andemoen? roere i -de volgende e uwsbrben

Save the Date: Familiedag 2025

Op zaterdag 20 september staat de volgende

ik clana Hst el ;

Mﬁ;-nhmdqm-mﬂﬁﬂ;u 20 zatEI_" dﬂg
ditm het tellen

e 20 September

informatie volgt binnenkort per mall, maar zet 202 5

20 septembier vast in je agenilal

m Hezoek onze websile: www.fibreuzedysplasie.au
| Elyap&m& n pvfibreuzedysplasie




