
Fahr patiëntendag 2025

Britt Snijders, arts-onderzoeker
Dineke Koek, klinisch geriater

Stand van zaken zorg en 
onderzoek
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Programma

11.00 – 11.10 uur Welkomswoord voorzitter Co 
Stehouwer
11.10 – 11.45 uur Lezing arts-onderzoeker Britt Snijders
11.45 – 12.00 uur Lezing psycholoog Evelien van Valen

12.00 – 13.00 uur Lunch

13.00 – 13.30 uur Eerste tafelgesprek
13.30 – 13.45 uur Wissel en tweede tafel kiezen
13.45 – 14.15 uur Tweede tafelgesprek
14.20 uur Afsluiting voorzitter Co Stehouwer
Tot 15.00 uur Nazit met hapjes en drankjes
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Fahr polikliniek UMCU
o +/- 120 patiënten bekend op polikliniek
o Groot deel blijft in behandeling

o Controles ieder jaar/iedere 2 jaar
o Multidisciplinair team
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CALCIFADE studie
o Medicijnstudie voor patiënten met ziekte of syndroom van 

Fahr
o Etidronaat of placebo
o Duur: 12 maanden
o 98 patiënten
o Bekijkt effecten van behandeling op:

o Cognitie
o Verkalkingen hersenen
o Bewegen
o Psychische klachten
o Kwaliteit van leven
o Zelfstandigheid in dagelijks leven
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CALCIFADE studie

Huidig aantal deelnemers:
o 59 deelnemers gestart 

(uit Nederland, België, Duitsland)
o 41 deelnemers hebben de studie 

afgerond

Uitbreiding naar Londen:
o Goedkeuringen zijn binnen
o Studieteam is getraind
o Studiemedicatie in productie
o Verwachting deze zomer start studie 

in Londen
o Doel: 30 deelnemers in Londen
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CALCIFADE studie
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Internationaal consortium
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Internationaal consortium
o Doel consortium: opstellen richtlijnen voor Fahr

o Naam ziektebeeld
o Diagnostiek
o Opvolgen
o Behandeling

o Bijeenkomst November 2025 in China
o Publicatie richtlijnen verwacht begin 2026
o Naam PFBC wordt vervangen door PBC
o Genetisch onderzoek centrale plek in diagnostiek
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Andere onderzoeken vanuit UMCU
o CalciFACT studie 

o Observationeel onderzoek
o Hergebruikt anoniem gegevens uit reguliere zorg
o 87 deelnemers

o Onderzoek gepubliceerd met CalciFACT studie: 
o Hart- en vaatziekten bij Fahr
o Nieuwe meetmethode ernst verkalkingen

o Ander onderzoek uit UMCU:
o Prognose van Fahr



Andere onderzoeken vanuit UMCU

Hart- en vaatziekten bij Fahr:
o Hoger risico op:

o Hoge bloeddruk
o Verhoogd cholesterol
o Diabetes
o Beroerte

o Gebruiken vaker:
o Bloedverdunners
o Cholesterolverlagers

Reden van verhoogde risico’s onbekend

Snijders et al. The cardiovascular risk profile of patients with Primary Familial Brain Calcification. Geaccepteerd voor publicatie in Journal of 
Rare Diseases.
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Andere onderzoeken vanuit UMCU

Nieuwe meetmethode ernst verkalkingen

Manieren van kalk beoordelen:
1. Visueel 2. Kalk score 3. Volume 

metingen

Snijders et al. Volume-based measurement of calcification is more closely related  to symptoms and disease progression than visual scoring in Primary Familial Brain Calcification. 
Nog niet gepubliceerd.
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Andere onderzoeken vanuit UMCU

Nieuwe meetmethode ernst verkalkingen
o Kalkvolume heeft een sterkere relatie met symptomen dan 

visuele score
o Kalkvolume nemen 6% per jaar toe
o Visuele scores nemen 0% per jaar toe 
o Kalkvolume beter in staat groei verkalkingen in kaart te 

brengen dan visuele score

Snijders et al. Volume-based measurement of calcification is more closely related  to symptoms and disease progression than visual scoring in Primary Familial Brain Calcification. 
Nog niet gepubliceerd.
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Andere onderzoeken vanuit UMCU

Prognose van Fahr
o Landelijk onderzoek in Nederland met CBS data
o Patiënten met Fahr opgenomen in het ziekenhuis
o Gemiddelde leeftijd 72 jaar
o Prognose vanaf moment van ziekenhuisopname
o Vergeleken met patiënten met Parkinson en algemene 

bevolking
o Conclusie: patiënten met Fahr hebben, op het moment 

dat zij in het ziekenhuis worden opgenomen, een 
slechtere 5-jaars overleving dan patiënten met Parkinson 
en de algemene bevolking

Snijders et al. Mortality and morbidity risks of hospitalized patients with Primary Familial Brain Calcification . Nog niet gepubliceerd.
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Andere onderzoeken vanuit UMCU
o Lopend onderzoek:

o Emotieherkenning (Hannah Wisse)

o MRI afwijkingen (Matthanja van den Broek)

o Hoofdpijn bij Fahr (Mariska Wiggers)



15

Onderzoek naar hoofdpijnklachten: Calci-
HEADIT
o Nieuw onderzoek bij patiënten met de ziekte van Fahr
o Dit onderzoek gaat over de klacht hoofdpijn
o Deze klacht lijkt veel voor te komen
o Geldt dat ook voor u? 

o Daar willen we graag meer informatie over verzamelen
o 4 vragenlijsten 

o Zou u ook aan uw partner/familielid/vriend/kennis willen vragen, deze vragenlijsten in te 
laten vullen?

o Onder de deelnemers verloten we een bol.com kaart van 15 euro. 

Mariska Wiggers 
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Onderzoek uit andere landen
o Ontwikkelingen in 

behandelingen
o Gentherapie in muizen 

met SLC20A2 genmutatie 
(ASO)
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Onderzoek uit andere landen
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Onderzoek uit andere landen
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Onderzoek uit andere landen
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Onderzoek uit andere landen

o 25 Zweedse patiënten met Fahr
o 76% had symptomen

o 60% motorisch
o 40% psychiatrisch
o 24% cognitief

o Toename van symptomen in 79% na 5 jaar
o Geen toename in kalk o.b.v visuele score
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Behandelteam
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Vragen?
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