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Ledenconferentie 2025, 24-26 oktober  
Enkele opmerkingen van de deelnemers: "De ledenconferentie was een inspirerende

ervaring. De combinatie van diepgaande inhoud, open gesprekken en een warme sfeer
maakte het een waardevolle bijeenkomst."

"Ik heb nieuwe inzichten opgedaan en voel me gesterkt in mijn rol als ouder. Dank aan de
organisatoren! Het was wederom geweldig om alle andere gezinnen te ontmoeten en
samen een leuk weekend te beleven. Uitstekende inhoudelijke sessies, met relevante

onderwerpen gepresenteerd door deskundige professionals. Zeer waardevol!""

      Twee nieuwe bestuursleden en een social media-specialist!

Lees het verslag
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Onze organisatie is versterkt met twee nieuwe bestuursleden en een social media-
specialist. We zijn blij dit team van bevlogen mensen te mogen verwelkomen. Met hun

inzet en expertise zullen zij onze missie verder uitdragen en onze ondersteuning van de
patiëntengemeenschap vergroten. Van links naar rechts: Tari de Jong – secretaris, Erik

Kloosterman – penningmeester, Mirjam Pruis – social media-specialist.

Een praktische boekje voor communicatie in de gezondheidszorg
over zeldzame ziekten  

Goede communicatie, vooral over moeilijke onderwerpen zoals ernstige ziekte en
overlijden, kan het vertrouwen vergroten en de band tussen mensen in de rollen van

patiënt, mantelzorger en zorgprofessional versterken. De werkgroep Transversale
Psychologie van ERN VASCERN, waar wij ook deel van uitmaken, heeft daarom een ​​

brochure ontwikkeld om de communicatie tussen zorgprofessionals en patiënten &
mantelzorgers te verbeteren. Hier is het resultaat. Feedback en suggesties voor verdere

verbetering zijn welkom.

Lees meer op de website

Lees meer over het boekje
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Activiteiten 2026 
Familiiedag Efteling: 4 juli 2026

Familieweekend: 23-24 mei 2026
Ledenconferentie: 6-8 november 2026

Zet deze data in je agenda!

Blogs Katie Allen en Arianna Faro 2025  
Lees de blogs van Katie Allen (Canada) en Arianna Faro (VS).

Blog Katie Allen (dec 2025)

Blog Arianna Faro (aug 2025)
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