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PROGRAMMA & SPREKERS

9.30 - 10.00 Inloop met koffie en thee

10.00-10.15 Welkom en MetaPact in vogelvlucht

10.15-11.00 Hoe zit de onderzoekswereld in elkaar - dr. Fred Vaz, AMC
THEMA 1

. hoe wordt de preklinische genetische oorzaak van metabole ziekten onderzocht
« hoe het komt dat het misgaat

11.00 - 11.45 De fasen van een trial / studie - dr. Sabine Fuchs en dr. Sabine Michel, UMCU
THEMA 2 . hoe zet je een trial op
. wat moet er allemaal geregeld worden en rekening mee gehouden worden

11.45-12.30 De werkzaamheid van een medicijn - prof. dr. Clara van Karnebeek, AMC
THEMA 3 . 'personalized medicine' en hoe bewijs wordt gevonden voor therapeutisch effect
(werkzaamheid) met een klein aantal patiénten
12.30 - 12.45 Medicijn voor de maatschappij - Nina Stolwijk MD, AMC
THEMA 4
12.45 - 13.45
LUNCH
13.45 - 15.00 In beweging - interactieve wandeling langs drie tafels met elk een stelling voor discussie
. aan welke eisen moet worden voldaan om een nieuwe therapie bij patiénten met een erfelijke metabole
ziekte te brengen?
. communicatie rondom onderzoek. Hoe zou jij de terugkoppeling willen zien?
. hoe kunnen we de kennis van ouders en patiénten gebruiken om antwoord te vinden op de vraag wat is
goede zorg is voor patiénten met een metabole ziekte? .o
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