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Krachtenbundeling	voor	zeldzame	ziekten
en	drug	repurposing

Save	the	date	
maart	2024

Nederlandse	initiatieven	op	het	gebied	van	therapieontwikkeling	en	toegang	tot
geneesmiddelen	voor	patiënten	met	zeldzame	ziekten	bundelen	hun	krachten.	Je
bent	van	harte	uitgenodigd	om	mee	invulling	te	geven	aan	deze	samenwerking!
	
Tijdens	de	bijeenkomst	zal	een	aantal	lokale	plannen	voor	therapieontwikkeling	voor
zeldzame	ziekten	worden	besproken	en	wordt	RARE-NL	gepresenteerd.	RARE-NL	is
een	nationaal	samenwerkingsinitiatief	voor	zeldzame	ziekten	en	drug	repurposing
van	verschillende	umc's	waaronder	Radboudumc	(Therapy	accelerator	for	rare
diseases),		Amsterdam	UMC	(Medicijn	voor	de	Maatschappij)	en	LUMC	(NFKC)	om
gezamenlijk	op	maatschappelijk	verantwoorde	wijze	geneesmiddelen	naar	de	patiënt
te	brengen.

RARE-NL	wordt	een	samenwerkingshub	van	het	nationale	expertisecentrum	voor
therapieontwikkeling	(FAST).	Het	doel	van	RARE-NL	is	om	efficiënt	casuïstiek	aan	te
pakken	en	ervaringen	uit	het	veld	op	landelijk	niveau	te	integreren:	van	casus	naar
systeem.	

Noteer	alvast	in	je	agenda:

Maandag	3	juni
Van:	13:00-17:00	uur	
Locatie:	De	Vereeniging,	Nijmegen

Outline	programma:
The	present:
Lokale	initiatieven	op	gebied	van	therapieontwikkeling	voor	zeldzame	ziekten

The	future:
Nationale	krachtenbundeling	via	RARE-NL

Meer	informatie	volgt	binnenkort.

Wil	je	op	de	hoogte	blijven?	Mail	naar	Dorien	Hermkens	of	Sibren	van	den	Berg.

We	hopen	je	te	zien	op	3	juni!

Samen	maken	we	het	verschil	voor	zeldzame	ziekten	en	drug	repurposing.

Vriendelijke	groeten,

Dirk	Lefeber	(Therapy	Accelerator	for	Rare	Diseases)
Teun	van	Gelder	(NFKC)
Carla	Hollak	(Medicijn	voor	de	Maatschappij)
Saco	de	Visser	(FAST)

Deze	e-mail	is	verstuurd	aan	{{email}}.
Als	u	geen	nieuwsbrief	meer	wilt	ontvangen,	kunt	u	zich	hier	afmelden.

U	kunt	ook	uw	gegevens	inzien	en	wijzigen.
Voor	een	goede	ontvangst	voegt	u	info@fast.nl	toe	aan	uw	adresboek.
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