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Bijeenkomst leukodystrofieén VKS 25-11-2023 VK
Locatie: Amstelzaal, Amsterdam UMC Locatie VUmc .

Adres: De Boelelaan 1117, 1081 HV Amsterdam stofwisselingsziekten.nl
Programma

12:00-12:30 Inloop en broodjes

12:30-12:45 Opening: Ontwikkeling van therapieén voor leukodystrofieén (NI Wolf)
12:45-13:15 Therapie voor Vanishing White Matter (MS van der Knaap)
13:15-13:35 Het nieuwe AGS spreekuur (S Beerepoot)

13:35-14:00 Uitkomstmaten voor leukodystrofieén (H Yska)

14:00-14:30 Therapie voor adrenoleukodystrofie (M Engelen)

PAUZE

15:15-15:45 Samenwerken met patiénten (MS van der Knaap)

15:45-16:15 Samenwerken met artsen (H Dekker)

16:15-16:35 Registers: ze zijn belangrijk! (D Schoenmakers)

16:35 - 16:55 Impact op patiénten en families (R van Voorst)

16:55-17:30 MLD, de ziekte van Pelizaeus-Merzbacher en ALSP: nieuws (NI Wolf)
17:30-17:45 Afronding (M Engelen)



