
ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Landelijke Contactdag

Vereniging ziekte van Hirschsprung

18 maart 2023



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Agenda
10.30 - 11.00 Algemene Ledenvergadering

11.00 - 11.20 Rob Boerman

"Ontwikkelingen Passend Onderwijs"

11.20 - 11.40 Merit Tabbers (Amsterdam UMC) & René Wijnen (Erasmus MC)

"Europese samenwerking via ERNICA"

11.40 - 12.00 Sophie van Streun (Amsterdam UMC)

"Update wetenschappelijke onderzoeken naar Hirschsprung"

12.00 - 13.00 Hans van der Knijff (Per Saldo)

"De mogelijkheden van het persoonsgebonden budget"

13.00 - 14.00 Lunch & contact met (medisch) specialisten

Vanaf 13.30 Gratis bezoek aan Archeon



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Algemene Ledenvergadering - Opening

• Bestuur

• Financiën

• Sponsoring

• Activiteiten

• Informatievoorziening & Onderwijs

• Belangenbehartiging

• Onderzoek
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Dagelijks Bestuur

Algemeen Bestuur

Chantal - Voorzitter Sabine - Vicevoorzitter Manon - SecretarisNiek - Penningmeester

Dirk-Jan
Belangenbehartiging

Jeroen
Onderwijs

Linda
Ledenadministratie

Marijke
Website

Johan
Contactpersonen

+ vele vrijwilligers!

Het bestuur

Herkies

baar
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Financiën
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Resultaat 2022
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Begroting 2023
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Sponsoring - bedrijven

sponsoring@hirschsprung.nl

???
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Sponsoring - giften

Euro 

4.000

Euro 

2.500

Euro 

50

Euro

200

Euro 

150
Euro 

25

sponsoring@hirschsprung.nl
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Activiteiten

oWebinar incl. ALV

oJongeren kampweekend (12-23 jaar)

oLedendag in de Beekse Bergen

oLandelijke Contactdag incl. ALV 18 maart

oJongeren kampweekend 9-11 juni in Vierhouten (12-23 jaar)

oLedendag 7 oktober

Noteer alvast: zaterdag 7 oktober 2023
Ledendag + jongerenactiviteiten

2022

2023



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKENInformatie & Onderwijs

oDrukwerk

oWebsite, FB, YT & digitale nieuwsbrief

o2e accreditatiecursus verloskundigen & kraamverzorgenden

oBeursstand Nursing Experience

oZorgeloos naar het MBO Gids

oInterview Golfmagazine Keppel

oAangepast Informatieboek

oArabische folder ZvH

o(Video)interview MediReva over darmspoelen

oInterview Emma Kinderziekenhuisboek editie 2023

oArtikel NRC "Baby Jayson"

oPrentenboek deel 2 "Coen en Bo gaan naar school"

o3e accreditatiecursus verloskundigen & kraamverzorgenden (1 april)

oInterview en accreditatiecursus doelgroep huisartsen

2023

2022



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKENInformatie & Onderwijs
Onze kindambassadeurs

Job Wies En-Ping

kindambassadeurs@hirschsprung.nl
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Onderzoek

Amsterdam UMC - Joep Derikx, Marc Benninga

"Manometrie-onderzoek botox & effect operatie op kringspier"

Effect botox op kringspier met als doel om vooraf beter te kunnen selecteren voor welke patiënt botox succesvol is

Suggesties graag mailen naar sponsoring@hirschsprung.nl!

2022

2023
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Belangrijke website links

o https://www.hirschsprung.nl

o Passend_Onderwijsgids.pdf (hirschsprung.nl)

o 20200909_Vereniging Ziekte van Hirschsprung_Protocol Infographic

o Huisartseninformatie_Ziekte_van_Hirschsprung_2019.pdf

o https://www.nhg.org/thema/zeldzame-ziekten/ziekte-van-hirschsprung

o www.zorgeloosnaarschool.nl

o https//hirschsprung-expertise.net/

http://www.hirschsprung.nl
https://www.hirschsprung.nl/images/Passend_Onderwijsgids.pdf
https://www.hirschsprung.nl/images/20200909_Vereniging_Ziekte_van_Hirschsprung_Protocol_Infographic.pdf
https://www.hirschsprung.nl/images/Huisartseninformatie_Ziekte_van_Hirschsprung_2019.pdf
https://www.nhg.org/thema/zeldzame-ziekten/ziekte-van-hirschsprung
http://www.zorgeloosnaarschool.nl/
http://https/hirschsprung-expertise.net/
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Algemene Ledenvergadering - Afsluiting
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Rob Boerman

"Ontwikkelingen Passend Onderwijs"



Passend onderwijs

is er voor alle kinderen

18 maart 2023

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 1 9



Rob Boerman

met een loopbaan die sterk verweven is met onderwijs en in bijzonder ‘op weg naar meer 

inclusief onderwijs’.

toezichthouder in onderwijs, zorg en cultuur

adviseur voor onderwijsbestuurders

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 0



Doel van passend onderwijs

Het doel van passend onderwijs zit in de naam: leerlingen 

onderwijs bieden dat bij ze past. Daarvoor krijgen leerlingen 

ondersteuning als het nodig is. Als dat lukt, dan zijn er geen 

leerlingen meer die thuiszitten of niet op het juiste niveau 

onderwijs krijgen. 

Elk kind met een ondersteuningsbehoefte moet in de regio waar 

hij of zij woont onderwijs krijgen dat bij hem of haar past.

Scholen moeten er voor zorgen dat een kind hulp krijgt op 

school, of hulp krijgt op een passende andere plek.

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 1



Belangrijkste actoren

Het samenwerkingsverband

Het schoolbestuur

Het schoolteam en de directeur

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 2



First things first

Aanmelding

Zorgplicht

5 - 8 -2 0 X X PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 3



Belangrijk onderscheid

Er is een verschil tussen 

onderwijs en verzorging

Onderwijs is geen opvang

5 - 8 -2 0 X X PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 4
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Je hebt als ouders 

belangrijke invloed op de 

beeldvorming

Een kind dat niet zindelijk is?

of

Een kind met een chronische 

beperking?

PA SSEN D  O N D ER W IJ S 2 5



Extra ondersteuning

Kijk wat het kind in deze leeftijdsfase nodig 

heeft:

Een eigen structuur en ritme 

of

Toegevoegde lichamelijke zorg

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 6



Mijn redenering

Een kleuter met ZvH heeft aanvullende 

lichamelijke verzorging nodig om het 

basisonderwijs te kunnen volgen.

dan

Heb je recht op een maatwerkvoorziening vanuit 

de Wet Maatschappelijke Ondersteuning.

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 7
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Wat is de Wmo?

De Wet maatschappelijke ondersteuning 

(Wmo) regelt hulp en ondersteuning voor 

burgers, zodat zij zo lang mogelijk zelfstandig 

thuis kunnen wonen en deel kunnen blijven 

nemen aan de maatschappij.

De Wet maatschappelijke 

ondersteuning wordt uitgevoerd door 

de gemeente waar je woont.

(het WMO-loket)

https://www.zo rgwij zer .nl / faq /wmo

PA SSEN D  O N D ER W IJ S PA SSEN D  ON D ER W IJ S 2 8



Passend onderwijs Presentatie conferentie 29



En als je er niet uit komt 

met elkaar? 

1. Dan stap je naar het 

schoolbestuur

2. Dan stap je naar het 

samenwerkingsverband

3. Dan neem je contact op met een 

onderwijsconsulent

https://www.onderwijsconsulenten.nl/

5 - 8 -2 0 XX PA SSEN D  ON D ER W IJ S 3 0
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Wees eerlijk en heel duidelijk 

over de beperking van je kind. 

Kies voor samenwerken

Wees optimistisch: 

het gaat lukken! 

PA SSEN D  O N D ER W IJ S 3 1



Meer weten?

32

https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brochures/2022/04/25/wat-is-passend-onderwijs-informatie-

voor-ouders---basisonderwijs

https://www.onderwijsconsulenten.nl/

https://balansdigitaal.nl/balans-een-vereniging-voor-ouders/

https://www.hirschsprung.nl/

En voor vragen over de presentatie:
rob.boerman@outlook.com

Passend onderwijs

https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brochures/2022/04/25/wat-is-passend-onderwijs-informatie-voor-ouders---basisonderwijs
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brochures/2022/04/25/wat-is-passend-onderwijs-informatie-voor-ouders---basisonderwijs
https://www.onderwijsconsulenten.nl/
https://balansdigitaal.nl/balans-een-vereniging-voor-ouders/
https://www.hirschsprung.nl/
mailto:rob.boerman@outlook.com
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Merit Tabbers (Amsterdam UMC) &
René Wijnen (Erasmus MC)

"Europese samenwerking via ERNICA"



Your ERN 

logo here

European Reference Network for rare Inherited and Congenital Anomalies

ERNICA

Rene Wijnen

Afdelingshoofd Kinderchirurgie
Sophia Kinderziekenhuis ErasmusMC
Rotterdam

Coordinator ERNICA



Your ERN 

logo here

BACKGROUND

Directive 2011/24 EU on patients’ rights in cross-border healthcare

2013 - became law in EU member states. 

➢Recognises the value of voluntary cooperation between healthcare centres for 

specialised care

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A32011L0024

about:blank


Your ERN 

logo here

EUROPEAN REFERENCE NETWORKS

Directive 2011/24 EU  patienten rechten in cross-border healthcare → European Reference Networks (ERNs) werden opgericht in 
Maart 2017 door de Europese Commissie

Wat zijn ERNs?

➢ Netwerken van expert multi-disciplinaire zorg professionals van gespecialiseerde healthcare providers (ziekenhuizen)  uit heel Europa

➢ Doel =  samenwerking in expertise in complexe en zeldzame aandoeningen en concentreren van kennis en 
voorzieningen. 

➢ 24 ERNs – elk gefocussed op een specifieke zelfdzame ziekte groep
➢ 7000 zeldzame ziekten
➢ Ongeveer 4000 zzz gecovered



Your ERN 

logo here

DE 24 EUROPEAN REFERENCE NETWERKEN



Your ERN 

logo here

ERNICA 
The European Reference Network for rare Inherited and Congenital Anomalies



Your ERN 

logo here

ERNICA
Malformations of the 

digestive system
Malformations of the 

diaphragm and 

abdominal wall

Slokdarm

Aandoeningen
Darmfalen / 

korte darm s

Chirurg. Darm

Aandoeningen
Gastroenterologie

Aandoeningen
Buikwand defectenAandoeningen van 

het Middenrif

Congenital Diaphragmatic 

Hernia (syndromic & non)

Congenital Hiatus Hernia

Eventration of the diaphragm

Gastroschisis

Omphalocele (syndromic & non)

Esophageal Atresia 

Achalasia

Moyamoya disease with 

early onset achalasia

Achalasia- alacrimia 
syndrome

Congenital Esophageal 

Stenosis 

Eosinophilic Esophagitis

Chronic Intestinal 

Pseudo-Obstruction

Congenital 

Enteropathies 

Intestinal failure

Intractable Diarrhea 

Of Infancy 

Congenital chronic 

diarrhea with protein-
losing enteropathy

Microvillus Inclusion 

Disease

Epithelial Dysplasia

Short  Bowel 

Syndrome

Intestinal disease due 

to fat malabsorption 

Duodenal & small 

bowel Atresia

Necrotizing 

Enterocolitis

Hirschsprung’s

DIsease

Sacrococcygeal 

teratoma

Rare Inflammatory Bowel 

Diseases  (including 
pediatric Crohns and 

Ulcerative Colitis)

Familial Adenomatous 

Polyposis

(Rare + congenital) 

pancreatic diseases 

Rare diseases involving 

intestinal motility

Intestinal polyposis



Your ERN 

logo here

ORGANISATIE STRUCTUUR



Your ERN 

logo here

HET NETWERK

ERNICA coordinatie
office

Erasmus MC

(Coordinator: Prof. dr. 
René Wijnen)

(Full) member 
Ziekenhuizen

Associate Partners (Patient 
organisations and their 

representatives) 

Affiliated partners 
(APs)

• 40 ziekenhuizen, 12 EU/EEA ziekenhuizen
• Vereiste:voldoen aan algemene en 

ziektespecifieke criteria en nationale 
aanbeveling (NFU)→ expertise

• 13 ziekenhuizen, 9 EU/EEA landen
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logo here

EU VERSPREIDING



Your ERN 

logo here

ERNICA’S VISIE?

ERNICA samenbrengen van ziekte specifieke expertise, kennis en middelen vanuit heel Europa om de 

zorg voor deze ziekten te verbeteren in alle europese landen. 

➢ Ontwikkelen van klinische expertise / skills

➢ Betere toegang voor patienten naar high-quality expert care.

➢ Verhoogde diagnose-specifieke informatie bereikbaar voor zorgpersoneel/specialisten, patienten

en hun families.  



Your ERN 

logo here



Your ERN 

logo here

ERNICA ACTIVITEITEN

Kennis

verspreiding

ERNICA/ EPSA

patienten 

registry 

E-health/ 

resources 
Zorg standaard

Patient journeys

Richtlijn 

ontwikkeling       

(+ summary 

versions for 

clinicians &

patient versions)

Quality of Life

Research strategy 

2022-2027

Social media:

LinkedIn

Twitter

YouTube

ERNICA website

Newsletter

Other dissemination 

platforms

Translations

Development of 

core outcome sets 

and quality 

indicators

Training 

EUPSA/ERNICA 

Clinical exchange 

programme for 

surgical 

trainee/fellows and 

consultants 

Exchange 

programmes for non-

surgical clinical 

professionals

ERNICA training 

courses 

Webinars (Joint 

EUPSA/ERNICA; Joint 

eUROGEN)

CPMS 

E-learning 

(animations / 

educational 

videos)

Multi-centre 

onderzoeken

Ziekte specifieke

onderzoek

projecten



Your ERN 

logo here

HOE WIL ERNICA DE DOELEN BEREIKEN?

Clinical Patient Management System (CPMS)

• Virtual klinische case discussies (met een panel van

ERNICA experts)  

• Online platform = Clinical Patient Management 

System (CPMS)

• 4 terugkerende pannels:  thorax (EA + CDH) 
en colorectale aandoeningen  (IF + HD)

• Rapport



Your ERN 

logo here

ERNICA-EUPSA CLINICAL EXCHANGE PROGRAMME

• ERNICA regelt exchange stipendia (e.g. focus oo complexe chirurgische techniek
en multidisciplinare zorg).

• Key features:

❑10-15 exchanges per jaar

❑Voor trainee/fellows and consultants from ERNICA and non-ERNICA centres (EU members) 

❑Visit duration ranges from 1-2 days (consultant) to max two weeks (trainee/fellow)



Your ERN 

logo here

EPSA|ERNICA Registry
Revisie of the dataset: progression workgroups

• Esophageal Atresia

• Congenital Diaphragmatic Hernia

• Omphalocele

• Gastroschisis

• Hirschsprung’s Disease

• Anorectal Malformation

• NEC / sacrocoxygeal teratoma / bowel atresia



Your ERN 

logo here

ERNICA EN ZIEKTE VAN HIRSCHSPRUNG

ERNICA richtlijn behandeling rectosigmoid Ziektevan Hirschsprung

- published online in the Orphanet Journal for Rare Diseases in June 2020.

• Verschillende Klinisch specialisten 

and patienten vertegenwoordigers

• Patient & familie versies – in 

ontwikkeling



Your ERN 

logo here

ERNICA EN ZIEKTE VAN HIRSCHSPRUNG

Samenvatting Versies voor Specialisten

• Medisch specialisten en patienten

vertegenwoordigers
• Ook vertaald in Fins en Zweeds



Your ERN 

logo here

ERNICA EN HIRSCHSPRUNG ZIEKTE

CONSENSUS STATEMENT FOR TOTAL COLONIC AGANGLIONOSIS

• Bijna klaar voor publicatie

• Patient & familie versie – moet nog gemaakt 
worden



Your ERN 

logo here

ERNICA EN ZIEKTE VAN HIRSCHSPRUNG

PATIENT JOURNEY /patienten reis

• Belangrijk voor patienten en ouders om goede informatie te krijgen mn ook

voor begrip van de ziekte

• Stage of journey & experience

• Patient needs 

• Ideal support scenarios

Next steps: Verspreiding op de ERNICA website (Infographic to be designed by 

a professional graphic designer) 



Your ERN 

logo here

ERNICA DEVELOPED RESOURCES ON HIRSCHSPRUNG’S DISEASE

ANIMATIES VOOR PATIENTEN, OUDERS EN FAMILIES:

• In Engels op de ERNICA YouTube channel 

• In Nederlands – binnenkort beschikbaar op ERNICA 
website



Your ERN 

logo here

ERNICA EN ZIEKTE VAN HIRSCHSPRUNG

JOINT EUROGEN-ERNICA WEBINARS & LIVE-RECORDED SURGERIES: 



Your ERN 

logo here

DANK U, VRAGEN?

website: https://ern-ernica.eu/

Follow us on Twitter / LinkedIn / YouTube!

Email: ern-ernica@erasmusmc.nl

ERNICA is The European Reference Network for Rare Inherited Congenital Anomalies. 

ERNICA is funded by the European Union and is coordinated by the Erasmus Medical Centre in Rotterdam, The Netherlands. The co ordinator is Prof. dr. René Wijnen.

The content of this document represents the views of the authors only and it is their responsibility; it cannot be considered to reflect the views of the European Commission and/or the European Health and Digital Executive Agency (HaDEA) or any other body of the European Union. The European 
Commission and the Agency do not accept any responsibility for use that may be made of the information it contains .

about:blank
about:blank
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Sophie van Streun
Amsterdam UMC

"Update wetenschappelijke onderzoeken"



Ziekte van Hirschsprung
Sophie van Streun, Arts-onderzoeker 

PhD-student kinderchirurgie Emma Kinderziekenhuis + Follow Me Kinderchirurgie 



Landelijke contactdag | Maart 2023

Geboren met Hirschsprung



Landelijke contactdag | Maart 2023

Het stellen van de diagnose 

Rectum zuig biopten Colon inloop foto



Landelijke contactdag | Maart 2023

Hoe veilig zijn de biopten ?

371 patiënten → 1260 biopten, waarbij 3 keer bloed verlies via de anus werd gevonden 



Landelijke contactdag | Maart 2023

En nu ? 

Weefsel wordt bekeken door de patholoog 

Verschillende kleuringen over het weefsel



Onderzoek 

Verschillende kleuringen: acetylcholinesterase, calretinine en hematoxyline-eosinekleuring

Landelijke contactdag | Maart 2023



Landelijke contactdag | Maart 2023

Resultaten onderzoek

18 kinderen met een rectum zuig biopt waarbij 144 biopten zijn afgenomen  

Nagekeken door meerdere pathologen (ervaren vs niet ervaren) 

Calretinine kleuring geeft de hoogste nauwkeurigheid  



Landelijke contactdag | Maart 2023

Conclusie 

Bij ervaren en niet ervaren pathologen geeft calretinine kleuring de hoogste nauwkeurigheid 



Landelijke contactdag | Maart 2023

Vraagstelling ?

Hoe kunnen we de kinderen met de ziekte van Hirschsprung het beste herkennen ?



Landelijke contactdag | Maart 2023

Resultaten onderzoek 

371 kinderen met een rectum zuig biopt onder de 6 maanden   

143 kinderen met Hirschsprung in de leeftijd van 0-3 maanden 

8 kinderen met Hirschsprung in de leeftijd van 3-6 maanden  

Risicofactoren voor het hebben van de Ziekte van Hirschsprung: meconiumlozing 

>48hr, gallig braken, bolle buik. 



Landelijke contactdag | Maart 2023

Conclusie 

Bij kinderen onder de 6 maanden met vertraagde meconiumlozing, gallig braken, bolle buik

moet gedacht worden aan de ziekte van Hirschsprung
en het kind verwezen worden naar een specialistisch centrum voor Hirschsprung! 



Landelijke contactdag | Maart 2023

Maar wat als op oudere leeftijd de diagnose 
komt ? 

Vergeleken kinderen onder de 6 maanden vs kinderen boven de 6 maanden 

Gemiddeld waren deze oudere kinderen 9 maanden oud bij diagnose

Geen hoger risico op gebruik laxantia, rectaal spoelen en kwaliteit van leven hetzelfde in beide 

groepen 



Landelijke contactdag | Maart 2023

Belangrijk!

• Veilig om rectum zuig biopten af te nemen 

• Gebruik van calretinine kleuring geeft de meeste nauwkeurigheid 

• Bij vertraagde meconiumlozing, gallig braken, bolle buik moet gedacht 

worden aan de ziekte van Hirschsprung

• Geen verschil tussen het vroeg of laat stellen van de diagnose 
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Hans van der Knijff
(Per Saldo)

"De mogelijkheden van het persoonsgebonden
budget"
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Beursstands
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(Medisch) Specialisten
Amsterdam UMC (groen)

 Roel Bakx – Kinderchirurg
 Sander Zwaveling – Kinderchirurg
 Merit Tabbers – Kinderarts MDL

 Thomas Mooy – Diëtist Kindergeneeskunde
 Saskia Maas – Klinisch geneticus

 Marijke Voskeuil – Kinderverpleegkundige
 Sophie van Streun – Phd-onderzoeker Follow Me
 Inge Oldeman – Kinderfysiotherapeut

Erasmus MC (oranje)

 René Wijnen – Kinderchirurg
 Helma Dautzenberg – Verpleegkundig Consulent WIS
 Petra Mazer – Psychotherapeut

 Danielle Verhoef – Cognitief gedragstherapeutisch werker

Radboud UMC & WKZ Utrecht (grijs)

 Ivo de Blaauw – Hoofd Kinderchirurgie
 Jetske Ruiterkamp – Kinderchirurg
 Eva Stortelder – Kinderchirurg

 Mariëtte van de Vorle – Verpleegkundig Specialist
 Bianca Baars – Stoma Spoel Verpleegkundige

UMCG (geel)
 Paul Broens – Hoofd Kinderchirurgie

Maastricht Umc (wit)

 Ruben Visschers – Kinderchirurg


