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Uitnodiging bijeenkomst MCADD/MADD

We willen jullie van harte uitnodigen voor de bijeenkomst MCADD/MADD die dit najaar gehouden zal worden
in het UMC Groningen. Voor sommigen wellicht een grote afstand om af te leggen, maar we maken dit jaar
graag gebruik van de gastvrijheid van het metabole team uit het UMCG. Met elkaar denken we een leuk en
boeiend programma te hebben opgezet.

Concept-programma

Wat heeft 20 jaar hielprikscreening opgeleverd voor MCADD-patiénten en hoe is dat voor MADD? We kijken

naar het verleden, heden en de toekomst. Met oog voor de mogelijkheden en dilemma’s.

Wat zijn de criteria waaraan een stofwisselingsziekte moet voldoen om in de hielprikscreening te komen. We
worden meegenomen langs de stappen die hierin genomen moeten worden, zoals de criteria van Wilson en

Jungner en de gezondheidsraad.

Ook besteden we aandacht aan het volwassen leven met MCADD of MADD. Waar kun je tegenaan lopen en
welke vragen heb je onbeantwoord. Denk bijvoorbeeld aan de afname van carnitine, sporten en de overgang.

10.00 uur : Inloop

10.30 - 12.30 uur: 4 presentaties van elk 15 minuten met daarna 15 minuten voor interactie
e VA06r de hielprik - Spreker dr. Rebecca Heiner, Klinisch chemicus erfelijke metabole ziekten, UMCG

e Na de hielprik — Spreker dr. Terry Derks, kinderarts UMCG
o FiTtINg MCADD-studie

e Volwassen tijd — Spreker dr. Melanie van der Klauw, metabool internist UMCG
e Fabels en feiten dieet — sprekers Foekje de Boer en Marieke Fokkert-Wilts, metabool diétisten UMCG

12.30 - 13.30 uur: Lunch
13.30 - 16.00 uur: In de middag hebben we een interactief programma

o Bezoek aan lab

o Tafelgesprekken aan de hand van diverse thema’s:

o Therapieén en innovatieve behandelingen

o Verder praten over de onderwerpen de in de ochtend voorbij zijn gekomen

o De tafels worden opgedeeld in de fases van de levensloop: ouders van baby’s / ouders van jonge kinderen
/jongeren / tieners / volwassenen / MADD)

We hopen jullie te mogen verwelkomen op zaterdag 23 november 2024 in het UMC Groningen.

Aanmelden kan door een mail te sturen naar aanmeldingen@stofwisselingsziekten.nl o.v.v. mcadd of madd.
Geef je dan ook het aantal mensen door en of er dieetwensen zijn. Mocht je nog vragen hebben die je graag
naar voren ziet komen die dag, dan horen wij dat natuurlijk graag.

Tot dan!

Jacobien Niebuur, Melissa Calis en Caroline van Essen
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