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Onze missie is het leven te verbeteren voor iedereen  
met de ziekte van Duchenne. Nu en in de toekomst.

We hebben geen tijd te verliezen. Onderzoek naar alle  
aspecten van Duchenne Spierdystrofie is essentieel.  
Om geneesmiddelen te ontwikkelen die de afbraak  
van spieren kunnen stoppen of vertragen, om de zorg  
te verbeteren en om participatie te bevorderen.

Wij maken ons sterk voor verbetering van zorg, educatie, 
belangenbehartiging en het ontwikkelen van technologie. «

Onze missie
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Beste lezer,

Dit is het jaarverslag 2021 van de Stichting Duchenne Parent  
Project met informatie over onze activiteiten, inkomsten en  
bestedingen. 

Net als 2020 was ook het jaar 2021 geen ‘normaal’ jaar.  
Met name vanwege Covid en de daarbij behorende beperkingen 
en uitdagingen.

Maar gelukkig is er veel bereikt in 2021.

Na zeven jaar is Translarna, het eerste geneesmiddel tegen  
Duchenne en in 2014 goedgekeurd door de European Medicines 
Agency, eindelijk voorwaardelijk toegelaten voor vergoeding  
in Nederland. 

Inmiddels spelen wij al meer dan 25 jaar de belangrijkste 
rol in de geneesmiddelenontwikkeling voor Duchenne.  
We sponsoren belangrijk onderzoek, klinische testen en 
projecten die onderzoek en toelating versnellen. We zijn 
blij en trots dat het Duchenne Parent Project daarmee een 
belangrijke bijdrage levert aan de toekomst van iedereen 
met de ziekte van Duchenne.

Naast de ontwikkeling van geneesmiddelen is ook de 
ontwikkeling van een exoskelet om de armfunctie te  
verbeteren een activiteit waar we ontzettend trots op  
zijn. Het exoskelet is na jaren onderzoek, ontwikkeling  
en testen klaar voor de volgende stap: het uittesten en 
gebruiken. 

Een aantal Nederlandse Duchenne jongens gaat het door 
onze spin-off Yumen Bionics ontwikkelde exoskelet voor 
de armen gedurende negen maanden thuis uitproberen. 

Voorwoord
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Onderzoek kost tijd en vooral veel geld. Ondanks Covid hebben we 
veel geld ingezameld  in 2021. De 15e editie van Duchenne Heroes 
bracht ruim anderhalf miljoen (bruto) op en De Duchenne 40  
niet minder dan 115.000 euro. Maar ook andere acties hebben 
bijgedragen aan een fantastisch eindresultaat. We willen dan ook 
alle vrijwilligers en sporters ontzettend bedanken voor de inzet, 
want deze fantastische resultaten zorgen ervoor, dat wij in 2022 
ook weer kunnen investeren in onderzoek en innovatie.  

Duchenne Parent Project heeft zich, samen met ALS Patient  
Connected, succesvol ingezet voor tijdige vaccinatie tegen Covid 
voor Duchenne patiënten. Het belang van een boosterprik voor 
mensen met een verhoogd risico was groot. Zo groot dat er  
namens diverse stichtingen, die strijden voor het belang van  
mensen met een spierziekte, een brandbrief is gestuurd naar  
demissionair minister De Jonge. Dit resulteerde uiteindelijk in  
een spoedoverleg, geïnitieerd door de minister, waarna er snel  
begonnen werd met vaccinatie van onze doelgroep. Er waren  
veel vragen over de vaccinatiestrategie voor Duchenne patiënten. 
Om deze vragen te kunnen beantwoorden hebben we een goed 
bezocht webinar georganiseerd.

Er was ook verdrietig nieuws in 2021. Een aantal  
Duchenne-jongens en -mannen zijn dit jaar overleden.  
Robin Holsappel die inmiddels landelijk bekend is om  
zijn tomeloze inzet voor Duchenne Parent Project, was 
helaas één van hen. 

Eind 2021 bereikte ons daarnaast het nieuws dat een  
patiënt die in de Verenigde Staten deelnam aan het 
niet-ambulante cohort van onze Fase 1b mini-dystrofine 
gentherapie studie voor Duchenne spierdystrofie,  
is overleden. Ondanks het verdriet gaan wij in 2022  
onverminderd door met onze strijd tegen de ziekte  
van Duchenne. Met onderzoek naar medicijnen en  
behandeling, zorg en ontwikkeling. We kijken uit naar  
de 16e editie van Duchenne Heroes, de 40 km van  
De Duchenne 40 en blijven ons tot het uiterste inzetten 
voor iedereen met Duchenne.«

Elizabeth Vroom
Directeur, Duchenne Parent Project
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2021
%

xTranslarna voorwaardelijk 
toegelaten tot basispakket 
bij Duchenne spierdystrofie
Een mijlpaal: 
Sinds 1 november 2021 wordt, na jarenlange strijd,  
Ataluren (Translarna®) vergoed vanuit het basispakket 
van de zorgverzekering voor Duchenne-jongens van  
twee jaar en ouder die kunnen lopen en een specifieke 
erfelijke afwijking hebben. 

Translarna is het eerste geneesmiddel tegen Duchenne 
en is erop gericht het stopsignaal te negeren waardoor 
de vertaling van het dystrofine-gen tot dystrofine-eiwit, 
wordt doorgezet. 10 tot 15 % van de jongens met  
Duchenne heeft baat bij dit geneesmiddel. 

De toelating geldt voor een periode van twee en een half 
jaar. Als na deze periode uit onderzoek blijkt dat het  
middel effectief is, zal het definitief worden toegelaten. 

Het exoskelet
Een primeur. Na jaren onderzoek, ontwikkeling en  
testen is het door onze spin-off Yumen Bionics  
ontwikkelde exoskelet klaar voor de volgende stap. 
Een aantal Nederlandse Duchenne-jongens gaat het 
exoskelet voor de armen voor langere tijd, negen 
maanden, thuis gebruiken en testen. 

We zijn blij en trots dat het Duchenne Parent Project 
dit onderzoek heeft geïnitieerd en vanaf het begin 
heeft kunnen financieren. Dank ook aan TTW  
(Toegepaste en Technische wetenschappen) dat  
in de eerste jaren een bijdrage heeft geleverd.

Hoogtepunten 
2021

3
Nieuw onderzoek 
gefinancierd
Ook in 2021 konden we weer belangrijk onderzoek  
sponsoren. Meer over de projecten die we hebben  
gefinancierd is te vinden in hoofdstuk 3 van dit verslag.

H
oogtepunten
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Online activiteiten
Ook in 2021 zijn er veel online activiteiten georganiseerd 
voor de Duchenne community, families en professionals. 

Webinars over de Covid-19 vaccinaties, de voorwaar- 
delijke toelating van Translarna, het meedoen aan  
klinisch onderzoek. Maar ook het Duchenne Festival 
2021, een week lang informatie uitwisselen over zorg en 
onderzoek met bijdragen van professionals en families.

In een tijd waarin veel onrealistische hoop wordt  
gegeven. Zoals over de korte termijn mogelijkheden  
van gentherapie voor Duchenne patiënten is Duchenne 
Parent Project steeds actief om eerlijke en realistische 
informatie te geven. 

Dankzij een succesvolle gezamenlijke social media  
actie en het persbericht ‘Niet overleggen, maar  
vaccineren!’ met ALS Patients Connected is de vaccinatie 
voor o.a. volwassenen met Duchenne vervroegd.

Duchenne heroes
Legendarisch, emotioneel, groots? Er zijn 
geen woorden voor deze 15e editie. Met een 
recordopbrengst van 1.513.341 euro is er 
maar één uitdrukking mogelijk die de  
lading dekt: “Dank jullie wel”. 

20
21

Duchenne Data Platform  
behaalt FAIR status
In december 2021 bereikte het Duchenne Data Platform een 
FAIR-status. Waarmee het één van de eerste registers is,  
dat Findable, Accessible, Interoperable en Reusable is voor  
zowel mensen als machines. Een belangrijke stap voor optimaal 
gebruik en hergebruik van Duchenne data.

Het Duchenne Data Platform (DDP) is een samenwerking  
tussen Duchenne Parent Project en Foundation 29,  
een non-profit organisatie. 

Doel is data terug te brengen naar patiënten en hun  
ouders/zorgverleners.

Je eigen informatie altijd bij je en antwoorden op al je vragen
Op het Duchenne Data Platform kan alle zorgdata vanuit  
verschillende zorginstellingen in eigen locker worden bewaard  
en beheerd. Zo zijn niet alleen alle gegevens altijd bij de hand, 
maar er kan ook antwoord worden gegeven op vragen. Van de 
hele groep, uit meerdere landen.

Versterken van de stem van de patiënt door verzamelde gegevens
Door het delen van gegevens hebben we een gezamenlijke en  
sterke stem in belangenbehartiging. 

Via het Duchenne Data Platform kan worden deelgenomen aan 
onderzoek over het dagelijks leven. Doel hiervan is het zichtbaar 
maken van zaken die meer aandacht verdienen. Na toestemming 
van patiënten en ouders kunnen gegevens ook worden gebruikt 
voor het beantwoorden van vragen die van belang zijn voor  
goedkeuring van geneesmiddelen en de toegang daartoe. 

H
oogtepunten
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Eind 1994 hebben wij, als ouders van kinderen met Duchenne,  
de stichting Duchenne Parent Project opgericht. Omdat onze  
jongens het niet op eigen kracht konden en om onderzoek te  
versnellen naar behandeling of een geneesmiddel voor  
iedereen met Duchenne spierdystrofie. Er is in bijna 30 jaar  
veel bereikt. Dit jaarverslag geeft een inzicht in wat wij  
hebben bereikt in 2021. 

Onze missie 
Onze missie is om door middel van onderzoek behandelingen,  
medicijnen en producten te ontwikkelen waarmee de ziekte  
van Duchenne minder ernstig verloopt. Wij maken ons sterk  
voor verbetering van zorg, educatie, belangenbehartiging en  
het ontwikkelen van technologie.

Onze visie 
Onze visie is dat er alles aan gedaan moet worden om jongens 
met Duchenne een zo goed en zo lang mogelijk leven te geven. 
Door middel van onderzoek, medicatie en hulpmiddelen. Ieder 
kind met Duchenne heeft recht op een volwaardig bestaan.  
Duchenners moeten kunnen participeren in de maatschappij.  
Er is er veel bereikt. Maar het kan sneller, want we hebben geen 
tijd te verliezen. 

Samenwerking 
Duchenne Parent Project werkt nationaal en inter- 
nationaal samen met diverse artsen en wetenschappers  
op het gebied van behandeling, medicijnontwikkeling, 
zorg en technologie. 

Onderzoek
Wij selecteren en sponsoren onderzoeksprojecten  
die kunnen leiden tot behandeling of genezing van  
Duchenne spierdystrofie. Genezing is in dit opzicht  
verwarrend, want Duchenne is niet te genezen. Maar 
door onderzoek naar behandeling, medicijnen en  
producten streven we ernaar het toekomstperspectief  
te verbeteren van Duchenne patiënten.

Zorg en hulpmiddelen
Het is belangrijk dat de jongens die nu leven met  
Duchenne spierdystrofie de beschikking hebben over 
hulpmiddelen. Daarom investeren wij in de ontwikkeling 
van hulpmiddelen, zoals een exoskelet voor de armen  
om de levenskwaliteit van mensen met Duchenne te  
verbeteren. 

Ook is het belangrijk dat iedereen in Nederland toegang 
heeft tot de beste zorg zoals die is vastgelegd in  
nationale en internationale richtlijnen. Duchenne Parent 
Project is een drijvende kracht achter deze activiteiten. 

Voor ouders
Duchenne Parent Project behartigt de belangen van 
(groot)ouders, kinderen en volwassenen met Duchenne 
in Nederland. Onder andere door informatie over goede 
zorg en hulpmiddelen. Naast informatieve  evenementen 
organiseren we, als de corona regels het toelaten,  
ook dagjes uit. Er is een besloten Facebook-groep waar 
ouders elkaar kunnen ontmoeten. 

1. Organisatie

Weetje:

De structuur van 

het dystrofine –  

(of duchenne) gen 

werd al vast- 

gesteld in 1986.  

Het is het langste 

gen dat ooit  

beschreven is. Een 

gen heeft meestal 

zo’n 22 exonen, 

deeltjes van het 

gen met informatie 

voor het te maken 

eiwit. Het dystro- 

fine gen heeft  

79 exonen en kent 

daarom alleen  

al 4x zoveel  

verschillende  

variabelen.  

Dat maakt het 

onderzoek naar 

de spierziekte ook 

zo verschrikkelijk 

ingewikkeld.
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Ouders die daar behoefte aan hebben, brengen we in 
contact met families die in de buurt wonen of een kind 
van dezelfde leeftijd hebben.

Voorlichting
Er moet meer bekendheid komen over de ziekte.  
Naamsbekendheid is belangrijk. Voor het verbeteren  
van medische zorg en acceptatie. Voor begrip op school 
en in de buurt. Want hoe meer mensen weten wat  
Duchenne is, hoe beter zij kunnen helpen. 

Het grotere publiek bereiken we vooral door interviews 
met families, onderzoekers en artsen. Maar ook voor 
(para)medici en mensen die direct met de ziekte te  
maken hebben is het belangrijk op de hoogte te zijn en te 
blijven. Daarom organiseren wij regelmatig congressen 
en workshops. We verstrekken informatie via de website, 
handboeken, bulletins en nieuwsbrieven. 

Fondsenwerving en sponsoring
Er is veel geld nodig voor zorgvuldig geselecteerd en 
veelbelovend onderzoek. Dit realiseren we voornamelijk 
door fondsenwerving en sponsoring. 

Activiteiten 
We ontmoeten elkaar op congressen en evenementen 
zoals het jaarlijkse Duchenne Congres (of in coronatijd 
het online Duchenne festival) en diverse webinars.  
We starten nieuwe initiatieven en houden voordrachten. «

Weetje:

Duchenne Spier-

dystrofie wordt 

veroorzaakt omdat 

het eiwit niet kan 

worden gemaakt 

door een fout op 

het X-chromo-

soom. Dat eiwit 

is nodig voor de 

stevigheid van de 

spiercellen. Omdat 

deze fout op het 

X-chromosoom 

zit, zijn het vooral 

(voor 99,9%)  

jongetjes die  

Duchenne Spier-

dystrofie hebben. 

Wereldwijd is dat 

aantal 1 op de 

5000 jongetjes.  

In totaal meer dan 

een kwart miljoen.

Door onderzoek  
naar behandeling, 
medicijnen en  
producten streven  
we ernaar het  
toekomstperspectief 
te verbeteren van  
Duchenne patiënten.



18   |   Duchenne Parent Project — Jaarverslag 2021 |   19

1.1 Gegevens

Naam: 
Duchenne Parent Project

Vestigingsadres:
Koninginnelaan 69, 3905 GG Veenendaal

Rechtsvorm: 
Stichting

De Stichting heeft een ANBI status

Kamer van Koophandel:
41214475

RSIN/fiscaal nummer: 
806511229

IBAN: 
NL15 INGB 0000 8188 18

BIC: 
INGBNL2A

Postadres: 
Landjuweel 34, 3905 PG Veenendaal

Telefoon: 
020–6275062

Email: 
info@duchenne.nl

Website: 
www.duchenne.nl

Twitter: 
@duchennepp

Facebook: 
@duchenneparentproject

Instagram:
@duchenne_nl

Linkedin:
@Duchenne Parent Project

Bestuur: 
Mr Floor Knuistingh Neven, voorzitter
Mr Ed Snitselaar, penningmeester
Silvia Veldboer
Dr Arjen Bergsma
Dr Tessa van der Valk
Drs Klaartje Spijkers

Directie: 
Drs Elizabeth Vroom, directeur
Ir Mirjam Franken–Verbeek, project manager

Wetenschappelijke adviesraad:
Prof. Thomas Rando, Stanford USA
Prof. Terry Partridge, Washington, USA
Prof. Nathalie Goemans, Leuven, BE
Prof Annemieke Aartsma–Rus, Leiden, NL

Wetenschapscoördinator: 
Dr Michelle Reneerkens 
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‘Never give up’

Het verhaal  
van Robin »

2.
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Never give up

Eind september 2021 bereikte ons het verdrietige nieuws 
dat Robin Holsappel is overleden.

Robin was een jongen met een droom. Robin wilde al 
jong vrachtwagenchauffeur worden. 

Helaas heeft Robin deze droom niet waar kunnen  
maken. Maar Robin was een positief mens. Hij verlegde 
zijn droom en richtte zich op een alternatief. Robin heeft 
in zijn jonge leven honderden trucks gefotografeerd.  
Omdat het er zoveel waren besloot hij een website  
op te richten: robinholsappeltruckfotografie.nl. 

De Robin Holsappel
Samen met Tekno collectables, een bedrijf dat al 90 jaar 
miniatuurtrucks produceert en verkoopt, ontwikkelde  
Robin een speciaal miniatuurmodel: ‘De Robin Holsappel.’

Op 16 april 2021 is dit speciale miniatuurmodel  
gelanceerd en verkocht via de website van Tekno  
Collectables. De opbrengst hiervan is in zijn geheel  
naar Duchenne Parent Project gegaan. 

Robins drijfveer was: “Deze rotziekte moet de wereld uit”. 
En daar deed hij veel voor. Want naast zijn minitrucks 
verkocht hij ook gadgets als vaantjes en spatlappen.  
Alles met zijn lijfspreuk: “Never give up”. Hij was,  
samen met zijn familie, betrokken bij de actie ‘Truckers 
voor goede doelen’. Deze laatste bracht maar liefst 
13.400 euro op voor Duchenne Parent Project.  

Robin was een bijzonder mens en een voorbeeld voor 
ons allemaal. «

‘Deze 
rotziekte 
moet 
de wereld 
uit’
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Sinds onze oprichting in 1994 sponsoren wij zorgvuldig  
geselecteerde onderzoeksprojecten die bij kunnen dragen  
aan een beter leven voor iedereen met de ziekte van Duchenne. 
Bij de selectie van deze projecten worden wij ondersteund door 
de wetenschappelijke adviesraad bestaande uit:
Prof. Nathalie Goemans
Prof. Annemieke Aartsma-Rus
Prof. Thomas Rando 
Prof. Terry Partridge 

In 2021 werd professor Victor Dubowitz tijdens het Duchenne  
Festival benoemd tot erelid van het Duchenne Parent Project  
en nam hij afscheid als voorzitter van de wetenschappelijke  
adviesraad. Wij zijn professor Dubowitz veel dank verschuldigd 
voor zijn inzet sinds de oprichting van onze stichting en zijn  
nooit aflatende steun voor Duchenne patiënten. Een icoon is  
teruggetreden, maar zijn erfenis voor het veld is enorm en zijn 
werk zal nog tot in lengte van dagen een belangrijke rol spelen.

3.1  Onderzoeksprojecten  
die zijn goedgekeurd in 2021

In 2021 hebben wij opnieuw onderzoek goedgekeurd en  
gefaciliteerd. 

Verlenging van het validatie-lab
Gestart in 2016. Het validatie-lab valideert bestanddelen 
uit voeding of geneesmiddelen die gunstig kunnen  
zijn voor Duchenne patiënten. De financiering hiervan 
draagt bij aan de continuïteit van het laboratorium in het 
komende jaar. 

FAIRification van het  
Duchenne Data Platform
FAIRification is het proces waarbij medische dossiers  
die in verschillende talen en formats zijn geschreven  
en in verschillende registers zijn opgeslagen, worden  
gecombineerd tot één computertaalformaat om te  
worden geautomatiseerd. 

Dankzij de FAIR-protocollen en speciale algoritmen kun-
nen computers helpen de in DDP opgeslagen gegevens 
vindbaar, toegankelijk, interoperabel en herbruikbaar te 
maken voor zowel mensen als machines. Dit gebeurt 
automatisch, zonder gegevens te verplaatsen. 

Findable 
Professionals uit de gezondheidszorg kunnen zien  
welke gegevens in DDP aanwezig zijn en waar deze zijn 
te vinden. 

Accessible 
Zodra zorgprofessionals de gezochte gegevens hebben 
gevonden, weten zij of zij toestemming hebben deze  
te gebruiken. 

Interoperable 
Dossiers die in verschillende talen en formats zijn  
geschreven, kunnen worden gecombineerd (de dossiers 
van DDP worden aan andere gekoppeld om tot betere 
inzichten te komen). 

Weetje:

Dankzij beademing 

en het gebruik van 

(hart)medicatie is 

de levensverwach-

ting van kinderen 

met de ziekte  

van Duchenne de 

afgelopen jaren 

toegenomen.  

De helft van de 

patiënten met de 

ziekte wordt nu  

ouder dan 30 jaar.

3.  Besteding gelden 
aan onderzoek
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Reusable 
Betekent dat gegevens meer dan eens kunnen worden gebruikt: 
Voor onderzoek, maar ook door zorgverleners, regelgevers,  
families en patiënten.

Effectiviteit van de hoestmachine
Deze studie heeft tot doel de effectiviteit van de hoestmachine 
te beoordelen en deze te vergelijken met de effectiviteit van het 
airstacken. 

Airstacken en de hoestmachine kunnen helpen luchtwegsecreties 
(afscheiding) te verminderen en de duur van luchtweginfecties te 
verkorten. 

Er zijn echter grote verschillen in inzet van hoestmachines  
tussen de Nederlandse centra voor thuisbeademing. Momenteel 
is airstacken de meest gebruikelijke behandeling. Daarin vormt 
Nederland een uitzondering, in de meeste ontwikkelde landen 
wordt de hoestmachine meer ingezet.

Dr. D. Fisher, University Children’s Hospital Basel – 
Tamoxifen Open Label Extensie Trial 
Alle Nederlandse deelnemers aan de TAMDMD trial kunnen door 
de financiering hieraan toegang krijgen tot Tamoxifen na afloop 
van de TAMDMD trial.

Imelda de Groot Award 
Een jaarlijkse prijs voor een persoon, groep of instelling met  
het beste project of prestatie op het gebied van revalidatie voor 
Duchenne en Becker Spierdystrofie. Dr. Imelda de Groot is in april 
2021 met pensioen gegaan. Tot die tijd was zij als specialist  
kinderrevalidatie verbonden aan het Radboud Universitair  
Medisch Centrum. Tijdens haar carrière initieerde zij innovatieve 
en relevante onderzoeksprojecten op het gebied van Duchenne en 
Becker Spierdystrofie, zoals ‘No use is disuse’ over beweging en 
fysieke activiteiten, uitkomstmaten en vele andere onderwerpen. 

Weetje:

De 16e editie  

van Duchenne  

Heroes wordt er 

een om nooit meer 

te vergeten!  

Van 11 t/m 17 

september 2022 

fietsen we in  

zeven dagen van 

Frankrijk naar  

Limburg (NL)  

over een afstand 

van 700 of 500  

kilometer. Fiets 

deze off-road tocht 

per mountainbike 

of gravelbike.  

7 dagen te lang? 

Kies dan voor de  

3 dagen variant.

Het doel van de award is onderzoekers en clinici te  
stimuleren activiteiten op het gebied van revalidatie voor 
Duchenne en Becker te ontwikkelen. Kandidaten kunnen 
worden voorgedragen door Duchenne (en Becker)  
patiëntenorganisaties van over de hele wereld.  
De winnaar van de prijs, gekozen door een jury  
bestaande uit experts, waaronder patiënten, ontvangt  
10.000 euro te besteden aan dit type onderzoek. In 2021  
is de prijs voor het eerst uitgereikt aan project Maku.

Verlenging van onderzoeksprojecten die door Covid  
extra tijd nodig hebben gehad: 

3.2 Geneesmiddelenontwikkeling 

We hebben een mijlpaal bereikt. In 2021 werd, na een  
jarenlang gevecht, het eerste geneesmiddel voor  
Duchenne (linkje naar Translarna op onze website)  
toegelaten voor vergoeding in Nederland! 

Duchenne Parent Project speelt al meer dan 25 jaar  
de belangrijkste rol in Nederland in geneesmiddelen- 
ontwikkeling voor Duchenne. Niet alleen door het  
sponsoren van belangrijk onderzoek en klinische testen 
als de Tamoxifen studie, maar ook door het binnenhalen 
van andere klinische testen. Denk hierbij aan de  
Vamorolone trial en projecten rondom het versnellen  
van onderzoek en toelating. 

Internationale samenwerking is cruciaal voor het  
ontwikkelen en testen van geneesmiddelen. Duchenne 
Parent Project speelt ook hier een belangrijke rol. 
De wereldwijde organisatie World Duchenne  
Organization wordt vanuit Nederland gerund.  
Voorzitter is Elizabeth Vroom, tevens directeur  
van Duchenne Parent Project. 
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Ons bestuurslid Ed Snitselaar is board member van WDO. 
De Nederlanders Rob Schreur en Arjen Bergsma zijn bestuurders 
van de Duchenne Data Foundation. Klaartje Spijkers was in 2021 
lid van de Duchenne Community Advisory Board. 

In de European Medicines Agency wordt de stem van Duchenne 
patiënten ingebracht over het (her)gebruik van data ten bate van 
geneesmiddelenontwikkeling en toelating.  

Door deelname aan studies rond de patiëntvoorkeuren in genees-
middelenonderzoek (patient preference study) brengen we in 
kaart wat de voorkeuren van Nederlandse patiënten zijn ten aan-
zien van geneesmiddelenontwikkeling. Belangrijk onderzoek, met 
dank aan de deelnemende families, dat we ook de komende tijd 
zullen blijven doen.

Duchenne Parent Project levert bijdragen aan projecten rond het 
versnellen van ontwikkeling en toegang tot geneesmiddelen. Zie 
hier de presentatie van onze directeur tijdens het symposium van 
KNAW (Koninklijke Nederlandse Academie van Wetenschappen).

Weetje:

Op zaterdag  

3 september zijn 

wij weer te gast 

bij de triathlon 

Apeldoorn.  

Wij mogen ons  

dan van onze  

sportiefste kant  

laten zien in en 

rond het grootste  

openluchtbad 

van Nederland 

‘het Boschbad’ in 

Apeldoorn. De 1/8 

Duchenne-triathlon 

kan je alleen doen 

of met een team 

van 2 of 3 sporters  

die ieder een  

onderdeel op zich 

nemen: 500 meter 

zwemmen, 5 kilo-

meter hardlopen  

of 20 kilometer 

fietsen.

Onze deelname aan Trials@Home, een IMIproject  
(Innovative Medicines Initiative) dat zich richt op de  
mogelijkheden om klinische testen vanuit huis te doen  
is hiervan een belangrijk voorbeeld. 

3.3 Verbeteren medische zorg 

In 2021 is voor het merendeel van de zorgonderwerpen 
een Nederlandse versie van de richtlijnen opgesteld, 
waarvoor dank aan Duchenne Centrum Nederland en het 
Kennisinstituut van de Federatie Medisch Specialisten.
 
Deze richtlijnen zijn, net als de internationale richtlijnen, 
opgesteld voor Duchenne patiënten tot 18 jaar, maar  
zoals we allemaal weten is een steeds groter deel van  
de Duchenners ouder dan 18 jaar en is ons oudste lid 
onlangs 57 jaar geworden. Deze groep verdient veel meer 
aandacht. Er is meer kennis nodig over de medische zorg 
voor deze groep, over verbeteren van organisatie van de 
zorg, en de mogelijkheden tot participatie.

Duchenne Parent Project werkt hierin nauw samen met  
de Britse professor Ros Quinlivan. Professor Quinlivan  
publiceerde met een grote groep experts over de zorg voor 
volwassen patiënten. Deze informatie is met Nederlandse 
artsen gedeeld tijdens het Aladin symposium. Uiteindelijk 
zal hiervan een Nederlandstalige, begrijpelijke versie  
verschijnen. Duchenne Parent Project zal ook in 2022 
meerdere activiteiten ontwikkelen rond dit onderwerp.

Naast het verbeteren van medische zorg heeft het  
Duchenne Parent Project het initiatief genomen voor  
een aanvraag bij ZONMW voor ‘Een nieuw perspectief 
voor Duchenne’. In dit project werken we samen met 
onderzoeksbureau WeJane,  RadboudUMC en Stichting 
Vormmorgen.

Er is meer kennis 
nodig over de 
medische zorg 
voor de groep 
18-plussers
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3.4. Duchenne en het brein

Dankzij de ruim 20 jaar lange samenwerking met dr Jos 
Hendriksen, Kempenhaeghe, is Nederland al jarenlang de 
koploper in het onderzoek naar en de kennis over leer- en 
gedragsproblemen bij Duchenne. Nederlandse families 
hebben hierdoor, in tegenstelling tot families in andere 
landen, in principe toegang tot goede zorg op dit terrein. 
De laatste jaren is er ook belangstelling vanuit andere 
disciplines voor Duchenne en het brein. Duchenne Parent 
Project, Kempenhaeghe en LUMC zijn betrokken bij het 
door de EU gesponsorde project BIND (Brain Involvement 
in Dystrophinopathies) .  

De ambitie van het BIND-project is in eerste instantie  
duidelijk te maken wat de rol is van dystrofine in de  
hersenen. Het uiteindelijke doel van het BIND-project  
is om het begrip en de meting van dystrofine in de  
hersenen te verbeteren, en zo te werken aan betere  
behandelingen, zorg en resultaten voor iedereen die  
leeft met DMD en BMD.

3.5. Exoskeleton

Weer een primeur. Na jaren onderzoek, ontwikkeling  
en testen is het exoskelet, dat is ontwikkeld door onze 
spin-off Yumen Bionics klaar voor de volgende stap.  
Een aantal Nederlandse Duchenne jongens gaat het 
exoskelet voor de armen voor langere tijd, negen  
maanden, thuis gebruiken en testen. Wij zijn heel blij en 
trots dat Duchenne Parent Project dit onderzoek heeft 
geïnitieerd en vanaf het begin heeft kunnen financieren. 
Dank ook aan TTW (Toegepaste en Technische  
wetenschappen) dat in de eerste jaren een bijdrage  
heeft geleverd. «

Weetje:

Op welke wijze 

zet jij je talent in 

voor Duchenne 

Parent Project? 

Ben je sportief 

of organiseer je 

liever een diner? 

De mogelijkheden 

zijn legio. Start 

je eigen actie om 

sponsorgeld op te 

halen. Kijk voor 

tips en inspiratie 

van andere acties 

op www.actievoor-

duchenne.nl
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‘Vince denkt in 
mogelijkheden 
en niet in 
wat niet kan’

Het verhaal  
van Vince »

4.
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En ook nu nog wil Vince dingen doen waarvan zijn ouders soms  
twijfelen of hij het aankan. Zo fietst Vince makkelijk 15 km op zijn 
elektrische tweewieler. Of speelt hij de hele dag met vriendjes in  
het dorp. 

Vince heeft plannen voor de toekomst, al vraagt hij zich steeds vaker 
af hoe dat moet als hij in een rolstoel zit. Hij wil bijvoorbeeld Ninja 
worden: “Maar hoe dan als ik in een rolstoel zit.” Volgens zijn vader 
wordt Vince de eerste Ninja in een rolstoel. 

Duchenne weerhoudt Vince er niet van om lekker ondeugend te  
zijn. Hij kan echt een boef zijn. Tom: “We hebben Vince weleens  
aangetroffen onder de tafel met een lepel en een pot pindakaas”. 
Op een andere dag was Vince ’s morgens vroeg al zelf met de hond 
gaan wandelen. Vince houdt ook van grappen maken, zoals een  
hele fles badschuim leeggooien in het bad.

Vince gaat naar een school voor speciaal onderwijs dichtbij het  
revalidatiecentrum. Het liefst wilde hij bij zijn vriendjes in het dorp 
naar school. Maar de klassen zijn te groot en de andere kinderen te 
snel. En kan Vince behoorlijk opvliegend zijn. Ondanks een lastige 
start gaat het goed met Vince en lijkt hij op de goede plek te zitten. 

De ouders van Vince hopen vurig dat er snel een behandeling komt 
die significant verschil maakt en alle jongens met Duchenne kan 
helpen. Ze zijn opgelucht dat Translarna eindelijk wordt vergoed en 
denken dat Vince hier zeker baat bij kan hebben.  

Vooral in het begin letten ze erg goed op veranderingen in kracht  
en/of bewegen, en hoopten ze vurig dat Vince ineens sneller zou  
opstaan of lopen. Ze dachten zelfs dat Vince wat soepeler ging  
lopen. Maar ondanks alle goede hoop blijven de ouders van Vince 
ook nuchter, want het is al geweldig als Vince langer stabiel kan  
blijven, zo zegt ook zijn behandelend arts. «

Uitgebreid en mede door ons gefinancierd onderzoek 
heeft ervoor gezorgd dat het medicijn Translarna  
vanaf 2021 voorlopig wordt vergoed vanuit de basis- 
verzekering. Vince woont in Lonneker, is zeven jaar en  
gebruikt sinds een aantal maanden Translarna. 

Samen met zijn ouders Tom en Jill en broertje Wessel 
woont Vince tijdelijk op een boerderij. Het ouderlijk  
huis van Jill wordt verbouwd en uitgebouwd.  
Met aanpassingen hopen ze Vince te kunnen bieden  
wat hij nodig heeft om comfortabel te leven. 

Vader Tom is fanatiek Duchenne Hero. Dankzij hem en 
ruim vierhonderd andere deelnemers hebben de Heroes 
vorig jaar ruim anderhalf miljoen euro binnengehaald.
Tom omschrijft Vince als een vrolijk en ondeugend  
jongetje, ondanks Duchenne.  

“Hij heeft een enorme drive. Vince denkt in  
mogelijkheden en niet in wat niet kan.”

Die drive was al op jonge leeftijd te zien. Vince was drie 
jaar en met zijn ouders op wandelvakantie in Frankrijk.  
In die periode was nog niet bekend dat hij Duchenne had. 
Hij liep lange stukken die hem waarschijnlijk veel moeite 
moeten hebben gekost. 

Volgens zijn vader wordt Vince 
de eerste Ninja in een rolstoel
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Het verhaal  
van Ruben »

‘Energiek, 
sociaal, 
eigenwijs en 
doorzettings-
vermogen’

5.
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Duchenne40 
Toen de ouders van Ruben lazen over Duchenne40, waren ze meteen 
enthousiast. Rubens vader schreef zich in met Ruben om de 40 km 
te fietsen. 

Nadat ze de aanmelding deelden op Facebook gebeurde er iets dat 
ze totaal niet hadden verwacht. In één dag werd bijna 2.000 euro  
opgehaald. Niet te geloven. 

Maar ook voetbalclub VV Eenrum deed mee. Ze organiseerden een 
wedstrijd penalty’s schieten voor de jeugd en haalden veel geld op. 
De ziekte Duchenne is niet onbekend in Eenrum. Er was al eerder een 
grote actie gehouden voor twee andere jongens met de ziekte van 
Duchenne die in hetzelfde dorp wonen. 

De reacties en donaties waren overweldigend. Diverse lokale  
bedrijven organiseerden acties, kinderen doneerden hun zakgeld  
of maakten spulletjes om te verkopen. 

Ruben en zijn vader zijn naar Austerlitz gegaan om te fietsen.  
Ruben haalde in totaal 10.000 euro op en werd geïnterviewd door  
de organisatie van de Duchenne40. 

“We kunnen terugkijken op een geslaagde Duchenne40”, zo zegt  
zijn moeder. «

Ruben Mulder is negen jaar. Hij woont met zijn ouders  
en twee oudere zussen in Eenrum, een dorp in 
Noord-Groningen. 

“Energiek, sociaal, eigenwijs en doorzettingsvermogen”. 
Zo wordt Ruben door zijn moeder omschreven.  

Energie en doorzettingsvermogen, want met zijn  
elektrisch aangedreven loopfiets komt hij overal.  
Het liefst gaat hij met vrienden het dorp in, naar het  
voetbalveld of hutten bouwen. En als het even niet lukt, 
kan hij zijn familieleden bereiken met zijn gps horloge. 

Voor de ouders van Ruben is het hoofdprioriteit hem  
zo lang mogelijk mobiel te houden met de nodige  
aanpassingen. Zo kan hij zoveel mogelijk van zijn  
jeugd genieten. Maar het wordt wel steeds lastiger  
en nieuwe voorzieningen worden alweer geregeld.

Het frustreert Ruben wel dat hij niet samen met leeftijds-
genoten kan sporten. Maar op de een of andere manier 
zet hij zich er toch weer overheen en bedenkt hij zelf  
een spel of functie zodat hij mee kan doen in de groep. 

Diagnose Duchenne
Toen Ruben zeven jaar was merkten zijn ouders dat  
zijn kracht steeds meer achteruit ging. Ruben kreeg  
zo’n anderhalf jaar motorische training. Hierna werd hij  
doorgestuurd naar het UMCG. Daar kreeg Ruben de  
diagnose Duchenne. 

Op dat moment vielen voor de ouders van Ruben alle 
puzzelstukjes op hun plek. Inmiddels is Ruben één van 
de deelnemers van de trial met Translarna.

Inmiddels is Ruben 
één van de deelnemers 

van de trial met Translarna
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Wij werken samen met artsen, wetenschappers en nationale  
en internationale organisaties op het gebied van spierziekten  
en zeldzame ziekten. Wij maken ons samen sterk voor het  
ontwikkelen van beleid en de ontwikkeling van geneesmiddelen, 
behandelingen en hulpmiddelen.

6.1 Internationale samenwerking

World Duchenne Organization
Duchenne Parent Project is lid van de wereldwijde organisatie 
World Duchenne Organization. Deze internationale organisatie  
is in Nederland gevestigd en twee van de zes bestuursleden  
zijn Nederlanders (Ed Snitselaar –penningmeester– en  
Elizabeth Vroom –voorzitter–).

Door de World Duchenne Organization zijn we betrokken bij  
grote door de EU gesponsorde projecten. Eén van die projecten is 
BIND (Brain Involvement in Dystrophinopathies): een project over 
Duchenne en het brein, waar ook het LUMC en Kempenhaeghe bij 
betrokken zijn. 

We zijn betrokken bij het wijdere Europese veld van zeldzame  
ziekten door onze vertegenwoordiging in Eurordis. Elizabeth 
Vroom is lid van de board of directors.

 
Binnen de European Medicines Agency vervult onze  
directeur Elizabeth Vroom verschillende functies,  
onder andere als lid van de Patient Consumer Working 
Party, patient expert bij scientific advies en lid van de 
Adviesraad van Darwin EU.  

Duchenne Data Foundation
Duchenne Data  Foundation is een zusterorganisatie 
van de World Duchenne Organization. DDF verbindt data 
waarmee nieuw bewijs kan worden gegenereerd voor  
efficiënter en sneller onderzoek in therapieontwikkeling 
en zorg. Ook hierin heeft Nederland een sterke afvaardi-
ging in the board, te weten Arjen Bergsma (tevens  
bestuurslid Duchenne Parent Project) en Rob Schreur. 

6.2 Nationale samenwerking

Duchenne Centrum Nederland
Binnen het Duchenne Centrum Nederland werken wij 
samen op het terrein van zorg (richtlijnen) en klinisch 
onderzoek met Kempenhaeghe, RadboudUMC en LUMC.

Samenwerkende spierfondsen
De vijf Nederlandse spierfondsen – Spieren voor Spieren, 
Prinses Beatrix spierfonds, Stichting ALS Nederland, de 
FSHD Stichting en Duchenne Parent Project – hebben 
zich verenigd in de ‘samenwerkende spierfondsen’. In dit 
samenwerkingsverband bundelen we de krachten in de 
strijd tegen spierziekten. Doel van de samenwerking is 
om kennis met elkaar te delen en zo nog sterker te staan 
in de strijd tegen spierziekten.

Weetje:

De ‘Dr Imelda de 

Groot Award’ is 

een jaarlijkse  

onderscheiding 

voor een persoon, 

groep of instelling 

voor het beste  

project of pres- 

tatie op het gebied 

van revalidatie  

(in bredere zin) 

voor Duchenne  

en Becker Spier-

dystrofie. Deze 

prijs is een  

initiatief van  

de stichting  

Duchenne Parent 

Project, Nederland.  

De winnaar van 

2022 wordt bekend 

gemaakt tijdens 

World Duchenne 

Awareness Day  

op 7 september.

6. Samenwerking
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Stichting Flextension
De stichting Flextension is in 2007 opgericht. Aanleiding was de 
vraag wat techniek voor jongens met Duchenne kan betekenen 
voor de verbetering van de kwaliteit van het leven. 

Wij werken hiervoor samen met vrijwilligers van het VUmc,  
de universiteit Twente, de TU Delft en het RadboudUMC in de  
ontwikkeling van nieuwe hulpmiddelen die de levenskwaliteit  
van mensen met Duchenne verbeteren. 

Flextension is de afgelopen zeven jaar uitgegroeid tot een  
organisatie. Wij initiëren onderzoeksprojecten met meer dan  
40 partners in verschillende landen. 

Yumen Bionics en het exoskeleton onderzoek
In 2016 heeft het Duchenne Parent Project Nederland Yumen  
Bionics B.V. opgericht om de veelbelovende concepten uit  
zowel gefinancierde onderzoeksprojecten als ervaringen uit de 
community af te ronden en te vercommercialiseren. In samen- 
werking met o.a. het RadboudUMC is een exoskelet ontwikkeld. 

Dit niet-gemotoriseerde exoskelet voor het bovenlichaam zit dicht 
tegen het lichaam aan en biedt steun die de zwaartekracht opheft 
in elke mogelijke natuurlijke positie van beide armen. Dit betekent 
dat er geen energie wordt verspild aan het heffen van de armen, 
zodat de resterende spierkracht kan worden gebruikt voor het 
uitvoeren van waardevolle armbewegingen in het dagelijks leven. 
Zoals pianospelen, legobouwwerken, sporten en eten. 

Patiënten worden door het exoskelet ook minder snel moe.  
De armen raken minder overbelast. Door het lichte gewicht kan 
het exoskelet met een handbewogen rolstoel worden gebruikt.  
Het voordeel hiervan is dat jongens die geen elektrische rolstoel 
hebben, ook gebruik kunnen maken van het exoskelet. «

Wij maken ons  
samen sterk voor  
het ontwikkelen  
van beleid en de  
ontwikkeling van  
geneesmiddelen,  
behandelingen  
en hulpmiddelen.
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‘Na de nodige 
aanpassingen 

gaat Stan vanaf 
juli van start 

als testpiloot’

Het verhaal  
van Stan »

7.
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Eén van de testpiloten voor Yumen Bionics is Stan.

Stan is 11 jaar oud en woont samen met zijn ouders en 
zijn grote zus Anne. De huishond heet Guus. Stan vindt 
het heerlijk om met Guus te spelen. Dingen gooien,  
laten apporteren. 

Stan is een vrolijke jongen. Hij gaat graag naar school  
en houdt van gamen. 

Toen Stan twee jaar oud was is Duchenne bij hem  
geconstateerd. Sinds 2019 kan Stan zijn benen niet meer 
gebruiken en is de functie van zijn armen verslechterd. 

Voordat Stan testpiloot werd had hij al ervaring met  
armondersteuning. Dit voelde voor hem niet prettig,  
omdat het een passieve ondersteuning is. 

Na wat opstartproblemen en de nodige aanpassingen 
gaat Stan vanaf juli als testpiloot van start met het  
exoskelet voor de armen. Het exoskelet maakt de armen 
lichter. Je kan het als het ware vergelijken met de ruimte-
vaart waarbij er geen zwaartekracht is. Bij de laatste test 
kon Stan zijn armen naar zijn hoofd brengen. 

Stan kijkt ernaar uit om het exoskelet te gaan gebruiken, 
vooral voor het gamen en het spelen met Guus. «

Stan kijkt er enorm 
naar uit om het 
exoskelet in het 
dagelijks leven 
te gaan gebruiken
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De 15e editie was grootser dan ooit. Niet alleen de  
opbrengst van 1.513,341 euro (bruto), maar ook de  
positiviteit, de saamhorigheid en de steun maakten  
deze editie extra emotioneel. 

Zoveel fietsers, vrijwilligers, begeleiders en sponsoren 
hebben zich ingezet voor de strijd tegen Duchenne en 
een betere kwaliteit van leven met Duchenne. 

Alles draait om de samenwerking, Duchenne Heroes is 
dan ook geen wedstrijd. Het is niet belangrijk wie als  
eerste binnenkomt. 

De onderstaande quote zegt eigenlijk alles: 
“Zwaar, zeker zwaar. Maar heeeey weet je wat zwaar is? 
Duchenne!”

Weetje:

Alle presentaties 

van het recent 

gehouden Online 

DUCHENNE  

FESTIVAL op 7 en 

9 april 2022 zijn  

te bekijken via 

onze website:  

www.duchenne.nl/ 

duchenne-congres

Om onderzoek te kunnen doen is geld nodig, veel geld.  
In 2021 is in totaal 1.419.570 euro ingezameld door middel  
van sponsoring, donaties en acties. Deze acties, mede dankzij  
de vele vrijwilligers, maken het ons mogelijk om door te gaan 
met het belangrijke werk voor Duchenne.

8.1 Duchenne Heroes

De grootste bron van inkomsten voor onze stichting was dit jaar 
weer het mountainbike & gravel evenement Duchenne Heroes.
 
“Trap Duchenne de wereld uit” is in het kort de beschrijving van 
deze jaarlijkse vette meerdaagse off the road tocht, georganiseerd 
door Emolife. De route bevat spectaculaire mountainbiketracks en 
sinds 2021 voor het eerst ook gravelpaden. De gesponsorde deel-
nemers fietsen naar keuze drie of zeven dagen door drie landen 
om geld in te zamelen. De ruim 400 sporters zijn vaak op de één 
of andere manier betrokken bij Duchenne. Dat kan zijn door werk 
of door familie. Of gewoon om de kick van een lange mountain-
biketocht. Teams die geen connectie hebben met Duchenne  
brengen wij vaak in contact met een Duchenne patiënt, zodat zij 
een beter beeld krijgen van Duchenne.

8.  Fondsen- 
werving en 
sponsoring

Het maakt niet uit. 
Iedereen en alles 
wat rolt mag 
meedoen.
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Waarom De Duchenne 40
We zijn van mening dat iedereen met Duchenne minstens 
40 jaar oud moet worden met een zo hoog mogelijke 
kwaliteit van leven! 

Daarom is de toertocht minimaal 40 km en haalt elke 
deelnemer minstens 40 euro op. 

8.3 Overige acties

Maar er waren meer acties die bijdroegen aan een  
fantastisch eindresultaat voor 2021:
»  Zoals de miniatuurtruck om Duchenne de wereld  

uit te helpen, ontworpen door Robin Holsappel,  
in samenwerking met Tekno.

»  Wij ontvingen 13.400 euro van ‘Truckers voor goede 
doelen’ en 10.000 euro van Tekno. 

»  Duchenne moeders Wencke Koops en Anke Groters 
zamelden via hun jaarlijkse collecte in Oost-Gelre 
voor de tiende keer een fantastisch bedrag in van 
maar liefst 9.783,40 euro.

»  Tour de Boer zamelde via ons eigen actieplatform  
7.500 euro in.

 
En er zijn nieuwe initiatieven gestart zoals een  
samenwerking met Dutch IT-channel die van  
september 2021 t/m 17 maart 2022 loopt.

En last but not least: onze deelname aan de loterij  
Lot of Happiness. «

8.2 De Duchenne 40

De Duchenne 40 werd in 2021 voor de tweede keer georganiseerd 
en bracht meer dan 115.000 euro op. De Duchenne 40 is een  
toertocht voor mountainbike, racefiets, stadsfiets, e-bike,  
gravelbike of de rolstoel. Vanuit huis of op locatie. Het maakt  
niet uit. Iedereen en alles wat rolt mag meedoen.

Alle deelnemers worden gesponsord door bedrijven,  
verenigingen en particulieren. 

Weetje:

We helpen graag 

met informatie 

voor een spreek-

beurt of werkstuk 

over Duchenne.  

Je kunt veel  

informatie zelf  

bekijken en  

downloaden.  

Zoals filmpjes, 

posters, boekjes, 

etc. Kijk snel op 

www.duchenne.nl/

spreekbeurt
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Het verhaal  
van Tim en 
Stein »

9.

Toen het lopen 
wat minder goed 
ging, mocht Tim 

zelfs als extra 
man op het veld
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Het verhaal  
van Tim en 
Stein »

Wencke en Anke zijn moeder 
van Tim en Stein, twee jongens 
met Duchenne. Via via kwamen 
zij in contact met elkaar en er 
was meteen een klik.

Inmiddels zijn ze goede  
vriendinnen. Het wederzijds  
begrip is ontzettend fijn. Maar 
ook tussen de beide gezinnen 
van de vrouwen klikt het goed. 
Er worden regelmatig leuke  
dingen georganiseerd, zoals 
een jaarlijkse barbecue. 

Zijn vader heeft 
een schuif gemaakt, 
waarmee Stein 
de koeien voert
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Na de basisschool ging Tim naar het reguliere voortgezet onderwijs.  
Inmiddels gaat hij examen doen. Als hij slaagt, gaat hij naar het 
Graafschap College om de MBO Smart Industry te doen.

Tim heeft ook hobby’s zoals rolstoelhockey en gamen. Hij houdt  
van voetbal, wielrennen, motorcross en Formule 1. Tim heeft zelf  
ook op voetbal gezeten en heeft dat nog heel erg lang kunnen doen. 
Toen het lopen wat minder goed ging, mocht hij zelfs als extra man 
op het veld. Zo heeft hij nog heel lang gezellig kunnen voetballen  
met zijn vrienden.

Stein
Stein Groters is een rustige en vrolijke jongen van 13 jaar. Een echte  
plattelandsjongen in hart en nieren. Met zijn elektrische rolstoel  
rijdt hij rond in de buurt om op de boerderijen te kijken. Zijn vader 
heeft een schuif gemaakt, waarmee Stein de koeien voert. Net als  
de meeste jongens houdt Stein van muziek en gamen.

Toen Stein twee jaar was kreeg hij de diagnose Duchenne. Tot en 
met groep vijf zat Stein op een reguliere basisschool. Helaas ging  
hij op jonge leeftijd lichamelijk snel achteruit. Het leerniveau werd  
te zwaar, mede vanwege zijn lichamelijke beperkingen.

Stein is in groep zes overgestapt naar het speciaal onderwijs op 
Mariëndael in Doetinchem. Een goede stap. Want Stein en het gezin 
kregen meer rust. En het is fijn dat er een revalidatieteam dichtbij is. 
Inmiddels volgt Stein de arbeidsgerichte leerweg op het voortgezet 
speciaal onderwijs. Hij zit helemaal op zijn plek. Waar hij nog  
beter op zijn plek zit en meer met leeftijdsgenoten in de klas.  
De praktijkvakken zijn leuk, maar ook wel lastig. Maar door hulp  
en aanpassingen is er veel mogelijk. 

Zijn vrienden van de basisschool ziet hij nog regelmatig op vrijdag  
in de Keet. «

Wencke en Anke hadden beiden een sterk gevoel van 
machteloosheid. Daarom vonden ze het hoog tijd om in 
actie te komen. Ze besloten in hun woonplaats  
Oost Gelre geld in te gaan zamelen via een collecte en 
schakelden meteen hun omgeving in om te helpen.  
Met een opbrengst van 4.500 euro in het eerste jaar 
bleek dit zeer de moeite waard en nu zijn ze inmiddels  
al 10 jaar aan het collecteren. In oktober 2021 was de 
recordopbrengst 9.500 euro. 

Door corona konden de collectanten in 2020 niet langs 
de deuren gaan. Om het toch warm te houden en geld in 
te zamelen hebben ze flyers verspreid. 

Aan het eind van ieder jaar worden de 100 collectanten  
persoonlijk bedankt met een persoonlijke kaart met  
daarop een foto van Tim en Stein en de persoonlijke  
opbrengst. 

Tim
Tim Koops is een gezellige, spontane jongen van 16 jaar 
oud. Toen hij twee en een half jaar was, werd Duchenne 
bij hem gediagnostiseerd.

In groep acht begon Tim last te krijgen met lopen,  
daarvoor bezocht hij een reguliere basisschool waar hij 
met veel plezier naar toe ging. Gelukkig voor Tim heeft  
hij nog goed mee kunnen doen met zijn leeftijdsgenoten.

Ook tussen de beide 
moeders en gezinnen van 
de vrouwen klikt het goed
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10.2 Webinars

In 2021 zijn diverse informatieve en relevante webinars 
georganiseerd voor de Duchenne community, families en 
professionals. 

Tijdens deze goedbezochte webinars kwamen o.a.  
de volgende onderwerpen aan bod:
» covid-19 vaccinaties
» voorwaardelijke toelating van Translarna 
» meedoen aan klinisch onderzoek.

Daarnaast is dankzij een succesvolle gezamenlijke  
social media actie en persbericht ‘Niet overleggen,  
maar vaccineren!’ met ALS Patients Connected de  
vaccinatie voor onder andere volwassenen met  
Duchenne vervroegd. 

10.3  World Duchenne Awareness day: 
Adult life en Duchenne

Op 7 september was alweer de 8e editie van de  
World Duchenne Awareness Day. Een dag waarop  
wij wereldwijd aandacht vragen voor Duchenne en  
Becker Spierdystrofie. 

Ieder jaar is er een speciaal thema dat extra aandacht 
verdient. In 2021 was dat ‘Volwassen leven en  
Duchenne’. 

In de afgelopen decennia is de levensverwachting  
van mensen met Duchenne Spierdystrofie aanzienlijk 
toegenomen en volwassenen met Duchenne zijn geen 
uitzondering meer. Het volwassen leven met Duchenne  
brengt nieuwe uitdagingen en kansen met zich mee, 
maar ook nieuwe medische problemen.

Weetje:

Hulpverleners  

weten vaak  

onvoldoende  

van Duchenne.  

Dit kan leiden  

tot gevaarlijke 

situaties. Vandaar 

dat veel patiënten  

met Duchenne 

Spierdystrofie  

een SOS-kaartje  

bij zich dragen. 

Deze is samen  

met Spierziekten 

Nederland ont-

wikkeld. Het is te 

downloaden via 

www.duchenne.nl/

sos-kaartje

10.1 Duchenne Festival

Helaas kon ons jaarlijks Duchenne Congres in 2021 voor de  
tweede keer niet fysiek plaatsvinden vanwege de coronamaat- 
regelen. Als alternatief werd een week lang, van 9 t/m 15 juni,  
het online Duchenne Festival georganiseerd met updates over  
onderzoek en zorg door experts. Daarnaast konden ouders en 
leeftijdsgenoten ervaringen uitwisselen over onderwerpen uit  
het dagelijks leven. 

Professor Annemieke Aartsma-Rus startte, zoals ieder jaar, met 
het overzicht van therapieën in ontwikkeling voor Duchenne.  
In heldere en begrijpelijke taal, zoals zij dit als geen ander kan.  
In weer een andere sessie legde ze ons alles uit over genetica,  
met afsluitend een kennisquiz. 

Er waren sessies over:
»  reizen met Duchenne: ‘hoe doe je dat’ met adviezen van een 

volwassen Duchenne man
» game on over game controllers om langer te kunnen gamen
» duiken met Duchenne
» fysiotherapie bij Duchenne
» leren en Gedrag 
» en nog veel meer.

10.  Activiteiten en 
voorlichting
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Mede dankzij een subsidie van ZonMw is het project 
‘Nieuw perspectief op volwassen leven met Duchenne’ 
inmiddels van start gegaan. Binnen dit project werken 
RadboudUMC, WeJane, Vormmorgen, Emile Thuiszorg  
en Duchenne Parent Project samen. Door middel van  
interviews en vragenlijsten wordt in kaart gebracht hoe 
de volwassenen hun eigen leven zien. Waar lopen ze  
tegenaan?  Waar hapert de zorg? In hoeverre krijgen  
ze de kans om dat leven te leiden, zoals zij dat graag 
zouden willen?  

We hopen hiermee antwoorden te krijgen op vragen als: 
» hoe kan de zorg hieraan bijdragen
»  hoe kunnen ouders en helpers van jongs af aan  

al stimuleren om hen voor te bereiden op een  
zelfstandig leven

»  hoe zorg je voor participatie, sociale contacten,  
weerbaarheid, een goede opleiding en kansen  
op een baan

»  hoe kun je met toenemende fysieke afhankelijkheid 
toch zelfstandig blijven

»  hoe kan de medische wereld optimale zorg en  
adequate organisatie van de zorg faciliteren

»  hoe zou de onnodige bureaucratie van overheids- 
instanties, zoals de organisatie rond PGB en andere 
voorzieningen, weggenomen kunnen worden zodat  
er meer tijd overblijft voor andere zaken.

10.4  Website, nieuwsbrieven  
en social media

Duchenne families hebben toegang tot de meest up to 
date informatie via website, nieuwsbrieven en besloten 
Facebook-groepen, waar ook vragen aan andere ouders 
gesteld kunnen worden. «

Weetje:

Vroegtijdige  

herkenning van 

tekenen die duiden 

op Duchenne is het 

beste instrument 

dat we hebben  

op dit moment. 

Vroege opsporing 

geeft niet alleen 

ouders de  

mogelijkheid om 

een goede ouder  

te zijn, maar  

vroegere diagnose  

van DMD zal  

bovendien tijdige 

toegang tot gene-

tische counseling, 

standards of  

care en klinische  

onderzoeken  

geven. Lees erover 

op onze website: 

www.duchenne.nl/ 

wat-is-duchenne- 

spierdystrofie

Binnen het project 
‘Nieuw perspectief 
op volwassen leven 
met Duchenne’ 
werken RadboudUMC, 
WeJane, Vormmorgen, 
Emile Thuiszorg 
en Duchenne Parent 
Project samen

In lijn met dit thema heeft Duchenne Parent Project in Nederland 
het initiatief genomen om partijen bij elkaar te brengen voor  
onderzoek naar uitdagingen en mogelijkheden op het gebied van 
verbetering van leven van volwassenen met Duchenne. 
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11. Cijfers 2021
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