
 

 

Save the date 

Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen 

 

Samen sterk voor zeldzaam:  

regionaal, nationaal en Europees verbonden 

Op 4 april 2025 organiseren de VSOP en de NFU voor de tweede keer samen het 
Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen. De conferentie staat in het teken van 
‘Samen sterk voor zeldzaam: regionaal, nationaal en Europees verbonden’. 

Tijdens de conferentie verdiepen we ons in de vraag hoe samenwerking en 
netwerkvorming op verschillende niveaus – van regionale initiatieven tot Europese 
samenwerkingsverbanden – kan leiden tot betere zorg, innovatief onderzoek en betere 
ondersteuning voor mensen met een zeldzame aandoening. Centraal staat het ontwikkelen 
van een gezamenlijke strategie voor de toekomst.  

In verschillende sessies en workshops verdiepen we ons in het Nederlandse en Europese 
landschap voor zeldzame aandoeningen. Met elkaar kijken we waar kansen liggen in het 
veld om de zorg voor patiënten met een zeldzame aandoening te verbeteren en netwerken 
te creëren. Kennisdeling en verbinding zijn immers essentieel om de zorg en begeleiding 
voor patiënten toekomstbestendig te maken. 

De conferentie biedt een unieke kans voor zorgprofessionals, patiëntenorganisaties, 
onderzoekers en beleidsmakers om kennis en ervaringen uit te wisselen, nieuwe inzichten 
op te doen en gezamenlijk de zorg voor zeldzame aandoeningen te verbeteren.  

De conferentie vindt plaats in het NBC te Nieuwegein. Noteer de dag alvast in uw agenda. 
Meer informatie volgt via onze websites en LinkedIn-kanalen. Wilt u als eerste 
geïnformeerd worden wanneer de inschrijving opent? Laat uw interesse alvast weten via 
zeldzameaandoeningen@nfu.nl. 
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