
 
 

 
Uitnodiging 

 Bijeenkomst Cystinose Groep Nederland & Vlaanderen 
 

Zaterdag 19 september 2026 
10:00-15:30 uur 

 
Vergader- en Congrescentrum De Schakel 

Oranjelaan 10, 3862 CX Nijkerk 
 

 

 

Met veel plezier nodigen Daisy, Melissa, Jurian, Freek, Jolien, Fons, Marjolein, Diona en Irene 
jullie uit voor de jaarlijkse Cystinosedag. We hebben voor jullie een informatief programma 
samengesteld met daarbij ook veel ruimte om ervaringen te delen.  

We starten met een aantal presentaties voor de hele groep, onder andere over hoe je 
oogproblemen bij cystinose voorkomt. Tijdens de lunch is er uiteraard ruimte om elkaar te 
spreken en voor de nieuwe ouders om elkaar in een kleine aparte groep te ontmoeten. We 
nodigen daarom met nadruk deze families van harte uit om deel te nemen aan onze 
bijeenkomst.  
Na de lunch zullen een aantal ouders en een aantal mensen met cystinose hun ervaringen delen 
over uiteenlopende onderwerpen, zoals praktische zaken waar je tegenaan loopt als je net de 
diagnose hebt, transplantatie, spierproblemen, de geur van de medicatie en ervaringen met het 
wel/niet eten van bepaalde voedingsmiddelen. Zie het programma hieronder. Het idee is dat het 
middagprogramma lekker interactief wordt en dat iedereen de kans krijgt vragen te stellen, aan 
te vullen en zijn/haar eigen ervaringen te delen. Leuk dus als je er al over nadenkt en je vragen 
paraat hebt 19 september!  En neem vooral je mobiel mee, zodat je input kan geven via de 
mentimeter.  

Dit jaar is er geen specifiek kinderprogramma. Kinderen jonger dan 12 jaar zijn van harte welkom 
onder verantwoordelijkheid van de ouders.  
Voor de Engelstalige families is er een tolk aanwezig. Wilt u hier gebruik van maken, dan graag bij 
de aanmelding aangeven.  
 
Aanmelden: Vóór 29 augustus, per email naar cystinose@ziggo.nl of bestuur@cystinose.nl . 
Willen jullie hierbij aangeven met hoeveel personen je komt en of vertaling naar het Engels 
gewenst is.  
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Parkeren:  Op het terrein van de Schakel kunt u gratis parkeren. Hier is ook een laadpaal voor 
elektrische auto’s. Tevens kunt u vrij parkeren bij NS-station Nijkerk (P+R). Het station ligt op 200 
meter van de Schakel. Aan de Oranjelaan kunt u maximaal 1 uur gratis parkeren middels een 
parkeerschijf (blauwe zone). Een parkeerschijf is verkrijgbaar bij De Schakel. Tot slot kunt u 
overdekt parkeren in parkeergarage ‘De Oosterpoort’, Vetkamp 1, op 100 meter vanaf De 
Schakel. Het parkeertarief is € 1,10 per uur. Als u langer dan 5 uur parkeert, is een dagkaart 
goedkoper. Deze is verkrijgbaar bij de receptie voor € 6,50. 

Openbaar Vervoer:  De Schakel is ook goed per trein te bereiken. NS-station Nijkerk ligt op 
slechts 200 meter afstand van De Schakel en is rechtstreeks te bereiken vanaf de 
intercitystations Amersfoort, Utrecht en Zwolle (2 x per uur).  
 
We hopen jullie allemaal weer in grote getale te mogen verwelkomen en ontmoeten op zaterdag 
19 september! 

Melissa, Daisy, Jurian, Freek, Jolien, Fons, Marjolein, Diona en Irene 


