
Workshop 2

Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen

‘Samenwerking expertisecentra en 
patiëntenorganisaties’



Wie zijn wij?

Mayke Oosterloo
Neuroloog

Daniel Keszthelyi
MDL arts

Rob Haselberg
Vereniging van Huntington





Wat is jouw achtergrond/functie?



Hoe is de samenwerking met jouw ECZA & patiëntenorganisatie?

1. Die is minimaal

2. Er is een hele goede samenwerking

3. Die is er niet, maar dat zou ik wel willen

4. Er is geen patiëntenorganisatie die aansluit bij mijn ECZA



Hoe start en houdt je de samenwerking goed?



Samenwerking & Wetenschap



Samenwerking & Voorlichting



Samenwerking in de media



Samenwerking & Voorlichting



Op welk gebied zou jij graag (beter) willen samenwerken?

http://www.mentimeter.com/


Wat als er geen patiënten vereniging is?



Maak een leuke blog of vlog

Scan de QR code en neem een 
kijkje op huntington.mumc.nl



Welke aanbeveling wil je aan VWS geven als input voor het 

Nationaal Plan Zeldzame Aandoeningen?
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