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Over rupsen en vlinders 
 

Donderdag 4 juli 2019, 13.00-17.00 uur 
Oude Lutherse kerk/aula UvA 

Singel 411/hoek Spui, Amsterdam 
  



Na 39 jaar als arts werkzaam te zijn geweest, waarvan 26 jaar in het AMC, gaat Raoul 

Hennekam het rustiger aan doen. Opgeleid in het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht, 

eerst als kinderarts, daarna als klinisch geneticus, heeft hij gewerkt op het grensvlak tussen 

deze twee specialismen.  

De basis was altijd de patiëntenzorg: bron van plezier en voldoening, en vaak aanleiding 

voor verder onderzoek, klinisch, maar zo nodig doorlopend tot basaal functioneel 

onderzoek in proefdier modellen. Samenwerking met patiënten en hun families legde 

daarvoor het fundament; hij was medisch adviseur van talloze patiëntverenigingen.  

De eerste jaren was diagnostiek het belangrijkst. De waarde van kijken en luisteren naar 

patiënten en ouders kan hierbij niet overschat worden, telkens weer bleek de clue tot de 

juiste diagnose daarin te vinden. Dysmorfologie was zijn lust en leven. De gegevens die zo 

in de loop der jaren werden verzameld, en de komst van betere moleculaire technieken 

maakten het mogelijk om meer translationeel te werken, en die gegevens toe te passen in 

zorg. Maar nog steeds komen we nergens zonder goed te kijken en luisteren: “Next 

generation sequencing demands next generation phenotyping”.  

Raoul werd hoogleraar in Londen in Great Ormond Street Hospital for Children en 

Instituut of Child Health, destijds het walhalla voor dysmorfologie. Hij genoot van de 

mogelijkheden die dat gaf, en verbaasde zich over the English way of life. Maar hij bleef 

een kleine aanstelling in het AMC houden, kwam in 2010 weer helemaal terug en 

besteedde sindsdien een flink deel van zijn tijd aan werk ten behoeve van de medisch 

ethische commissie. Regelgeving, en vooral de manier waarop we er mee om gaan kon 

hij geregeld als beklemmend ervaren: telkens weer gaf hij aan dat we het doel van regels 

in het oog moesten houden.  

Het symposium ter gelegenheid van zijn emeritaat belicht een aantal belangrijke 

aspecten van wat Raoul deed, niet alleen als terugblik maar juist ook op de toekomst 

gericht. Ik nodig u van harte uit voor zowel het symposium als de receptie. 

Hans van Goudoever 

  



PROGRAMMA 

 

Dagvoorzitter  

Prof Dr Hans van Goudoever, hoofd afdeling Kindergeneeskunde, Amsterdam UMC 

 

13.00 -  13.30   Ontvangst met koffie / thee 

 

13.30    Opening  

    Ymke Hulleman 

 

13.30 ‐ 14.00   Gewoon zeldzaam: vroeger hadden wij geen syndroom…  

    Stephan Hulleman, Stichting Rubinstein-Taybi syndroom  

 

14.00 ‐ 14.30    Goed kijken begint met negeren 

    Wieteke van Zeil, kunsthistoricus en journalist 

 

14.30 ‐ 15.00   Richting geven aan gezond vertrouwen 

    Dr Ronnie van Diemen-Steenvoorde, inspecteur- 

    generaal Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd 

    

15.00 ‐ 15.30    Back to the future 

    Dr Jan C. Oosterwijk, klinisch geneticus, UMCG 

 

15.30 ‐ 16.00    Pauze met koffie/thee 

 

16.00 ‐ 16.40   Over rupsen en vlinders 

   Dr Raoul Hennekam 

 

16.40 - 17.00   Afsluiting Prof Dr Hans van Goudoever 

 

17.00 – 18.30   Receptie 



Locatie 
Het symposium vindt plaats in de Aula van de Universiteit van Amsterdam, Oude 
Lutherse Kerk, Singel 411/hoek Spui, Amsterdam. De receptie wordt gehouden op 
dezelfde locatie. 
 
Deelname 
Graag horen we, vanwege de catering, of u van plan bent de dag bij te wonen: 
h.a.heidinga@amsterdamumc.nl  of 020 566 1415. 
 
Cortège  
Hoogleraren worden van harte uitgenodigd deel te nemen aan het cortège bij de 
afscheidsrede van Raoul. U wordt verzocht dit te voren door te geven aan mevr Hester 
Heidinga (h.a.heidinga@amsterdamumc.nl )  
 
Bereikbaarheid 
In de onmiddellijke omgeving van het Spui is nauwelijks parkeerruimte;  
de Aula is bereikbaar met de trams 1, 2, 5, 4, 9, 14,16 en 24, halte Spui. 
 
Parkeren 
Q-Park De Bijenkorf, Beursplein 15, Amsterdam, ingang Damrak (10 min lopen naar Spui). 
Q-Park Nieuwendijk, Nieuwezijds Kolk 18, Amsterdam(15 min. lopen naar Spui). 
 
Meer informatie 
Voor meer informatie kunt u contact opnemen met mevr. Hester Heidinga,  
telefoon 020 566 1415, e-mail h.a.heidinga@amsterdamumc.nl 
 
Kado 
Raoul heeft alles al wat hij graag aan spullen zou willen hebben. Daarom zou hij het op 
prijs stellen als degenen die iets willen geven, een bijdrage  
storten op rekening NL43 INGB 0795 3614 16 tnv RC Hennekam. 
Dit zal, mooi afgerond, overgemaakt worden naar het  
Liliane fonds.  
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