UITNODIGING

patiént en onderzoeker leren van elkaar

VRIJDAG 2 DECEMBER 2016, van 9:30 tot 12:30, Wagenwerkplaats te Amersfoort

Beste meneer, mevrouw,

Graag nodigen wij u uit voor een interactieve bijeenkomst waar
patiénten met een zeldzame leverziekte en onderzoekers met
elkaar in gesprek gaan, de “Zeldzame Leverziekten Dialoog: patiént
en onderzoeker leren van elkaar”.

Patiénten en ouders van jonge patiénten met een erfelijke
leverziekte, PSC, of PBC, zullen samen met onderzoekers
discussiéren over hoe de behoeften, ervaringen en ideeén van
patiénten een duidelijke rol kunnen krijgen in de opzet, uitvoering en
praktische toepassing van medisch onderzoek.

Wij zijn overtuigd dat de bijeenkomst zal leiden tot mooie inzichten
ter verbetering van onderzoek en de zorg voor patiénten met een
zeldzame leverziekte.

Wij hopen dat u interesse heeft om deel te nemen aan deze
bijeenkomst. U kunt zich opgeven via de website van de Maag
Lever Darm Stichting: www.mlds.nl/zldialoog. Er zijn een beperkt
aantal plaatsen beschikbaar, dus geef u snel op

(uiterlijk 2 november).

Met vriendelijke groeten,
Anneke Mels (Maag Lever Darm Stichting), mede namens de

Nederlandse Leverpatiénten Vereniging, de Nederlandse Vereniging
voor Hepatologie en PSC Patients Europe.



ZELDZAME LEVERZIEKTEN DIALOOG:
patiént en onderzoeker leren van elkaar

VRIJDAG 2 DECEMBER 2016, van 9:30 tot 12:30, Wagenwerkplaats te Amersfoort

VOORLOPIGE PROGRAMMA

09:30 - 10:00: Inloop met koffie
10:00-10:15: Welkom en introductie
10:15-10:30: De patiént aan zet
hoe patiéntervaringen meegenomen kunnen worden in onderzoek
10:30-10:45: De onderzoeker van de 21e esuw
hoe de hedendaagse onderzoeker patiénten kan betrekken in onderzoek
10:45-10:55: Korte toelichting op de workshops
10:65-11:10: Koffiepauze
11:10-12:00: Workshops
12:00-12:20: Postersessie: wat doen onderzoekers eigenlijk?
12:20-12:30: Afsluiting
12:30-13:30: Lunchbuffet

Peze bueenkom?t LMEQI%E @ Nederlandse Nederlandse Y’-& PSC
is een gezamenlijk DARM Leverpatiénten Vereniging voor Patients
initiatief van: et Vereniging (A Hepatologie Q\ Europe



