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Het 12e jaar van de vereniging

· Dit jaar werden er 6 avonden georganiseerd; 4 inloopavonden, 1 thema-avond en 1 avond speciaal voor de vrijwilligers van de Brainweek in de “Roskam”. Eén van de inloopavonden, op 26 september 2019, werd vooraf gegaan door de jaarlijkse Algemene Ledenvergadering. Sinds deze bijzondere ledenvergadering heeft onze vereniging 2 ere leden. Janny de Vreugd en Koos van Rijn werden voor hun tomeloze inzet gedurende de afgelopen jaren als erelid benoemd
· De afgelopen jaren heeft het onderzoek naar HCHWA-D zich in een rap tempo ontwikkeld. Zowel vanuit de wetenschappelijke wereld, als het bedrijfsleven, wordt hard gewerkt aan een oplossing voor de tot nu toe onbehandelbare ziekte. In april kwamen in Leiden onderzoekers vanuit het LUMC, andere universiteiten / onderzoekscentra in Nederland, Amerika, Canada en Australië, de Dutch CAA Foundation en de Vereniging HCHWA-d samen om een plan op te stellen. Met als doel een concreet stappenplan op te stellen naar het uiteindelijke einddoel, een medicijn.

· In mei bezochten Henk en Ineke één van de bedrijfsgeneeskundige dagen in Papendal. Zij stonden namens de vereniging met een stand. Een bijzondere ervaring. Wel werd duidelijk dat, gezien de afstand er in het vervolg geen deelname meer zal zijn vanuit onze vereniging. Toch mocht er weer een stukje bekendheid worden gegeven.
· Er werd dit jaar één thema-avond georganiseerd en wel op 6 juni 2019.  Op de thema-avond van 6 juni jl. vonden presentaties plaats van prof. dr. Mark van Buchem (LUMC) en Sevgi Fruytier, MSc. (Amylon) over het werk dat zij verzetten in de weg naar een medicijn tegen HCHWA-d. Het was een bijzondere avond voor patiënt, gendrager, mogelijk gendrager, familieleden en andere betrokkenen.
De tweede avond werd, i.v.m. de informatiedag van het LUMC, een gewone inloopavond waarop men nog na kon praten over deze bijzondere dag.

· Op zaterdag 9 november werd in het LUMC een informatiemiddag georganiseerd. Deze middag is bedoeld voor patiënten met HCHWA-D (‘de Katwijkse ziekte’) of sporadische CAA, familieleden, deelnemers van de onderzoeken, zorgverleners en andere geïnteresseerden.

Er stond een uitgebreid team voor ons klaar staan om ons bij te praten. De onderzoekers spraken over de verschillende onderzoeken die in het LUMC naar HCHWA-D en sporadische CAA worden gedaan. Ook werden interessante resultaten van eerdere studies besproken en hoorden we over gespecialiseerde poliklinieken.
· De vijfde editie van de Brainweek, was ook dit jaar weer een succes. Nieuw dit jaar was de kerstmu(t)srun. Ook dit evenement was een groot succes en zal zeker vervolg krijgen.
· Dankzij alle activiteiten en presentaties, kon er ook dit jaar weer een bedrag van € 25.000 worden overhandigd aan de Dutch CAA Foundation. Dit bedrag komt geheel ten goede aan onderzoek naar HCHWA-D, onder toeziend oog van het Medisch Advies Raad.
Tot zover het verslag. Al met al weer een heel mooi jaar, met mooie en bijzondere gebeurtenissen.
Met een hartelijke groet,

Namens vereniging HCHWA-D

Martina van Rhee
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