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Doctor: "Don't confuse
your Google search
with my 6 years of
medical school".
Patient: "Don't confuse
the one-hour lecture
you had on my
condition with my 20
years of living with it".
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Wat is jouw achtergrond/functie?
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Hoe is de samenwerking met jouw ECZA & patiéntenorganisatie?

Die is minimaal
Er is een hele goede samenwerking
Die is er niet, maar dat zou ik wel willen

-l S

Er is geen patiéntenorganisatie die aansluit bij mijn ECZA
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Hoe start en houdt je de samenwerking goed?

DUTCH HUNTINGTON SYMPOSIUM
Friday, 25th of October 2019
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Onderzoeksbijloge von
K A I E R N Kontoktblad over de ziekte
von Huntington

Juargang 4 # mummer § - mel 2004
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'"Partner in Balans': ondersteuning van naasten
van mensen met de ziekte van Huntington
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Samenwerking & Wetenschap

Erasmus MC

w Amsterdam UMC ( j{ Maastricht UMC+

. N NSes
, ‘rj l:J\’ ‘f[ T ‘*S P @Hanuhogcschool Groningen
y centrum —t

kinderoncologie

RAAD 20222024
DONEERT

Lo .
NATIONALE SERVICE I
g

ATAXIE

" .

LY
wcgﬁ

Therapeutics «

=
. . , R o Campagneteam
Radboudumc @ Vereniging uan Huntington Viks \“ Huntinat Hogeschool
r WQ IE V_"“ s S van Amsterdam

Q’, Maastricht UMC+

Hersen+Zenuw Centrum



Samenwerking & Voorlichting

\‘ 2 Maastricht UMCdb Downloaden als PDF

SAVE THE DATE Ep wermmnn | CUre /O u o

HUNTINGTON-WEBINAR Nederland
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Huntington Save the date

Huntington Familiedag

24 mei 2025
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@ Vereniging van Huntington
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Samenwerking in de media

INTERVIEW ROB HASELBERG

‘Mijn toekomst voelt
als een langzame
verdrinkingsdood,
dan kan ik maar beter
leren zwemmen'’

GEZONDHEID 123

Rob Haselberg / Lin Woldendorp voor
de Volkskrant
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Samenwerking & Voorlichting
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Op welk gebied zou jij graag (beter) willen samenwerken?
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http://www.mentimeter.com/

Wat als er geen patiénten vereniging is?

expertisecentrum... v @& =
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Gezondhe'd/beaUty Een verzameling v_an lichaamsmateriaal _en§gevens anzm‘m-mm
Natignaal erkend gxpertisecentrum voor il i s S Huntington Partner n Balans
de ziekte van Huntington — a Online efmanagemen;
Postbus 5800, Maastricht, Netherlands ]ﬂ[
@ huntington.mumc.nl veizamelen O e
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onderzoek = resultaten

Wilt u helpen? Neem dan vooral contact met ons op!

@ +31(0) 43-3877676

o expertisecentrumhuntington@mume.ni
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Maak een leuke blog of viog

9 mumc_maastricht 38n

Blogs van Neuroloog Mayke Blog Maud Daemen Partner in
Oosterloo Balans

~ >

Scan de QR code en neem een @@
kijkje op huntington.mumc.n L s
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Welke aanbeveling wil je aan VWS geven als input voor het

Nationaal Plan Zeldzame Aandoeningen?
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