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Wordt de mail niet goed weergegeven? Bekijk hier de webversie

HOME | ADVIES | KENNISBANK | LEDEN

LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN

Wij zijn een organisatie
voor mensen met
aangeboren
moederviekken

Nevus Netwerk Nederland (NNN) is een organisatie van en voor

mensen met congenitale melanocytaire nevi (afgekort CMN)
en/of neurocutane melanosis (ophoping van pigmentcellen in de
harsenviiezen en op het ruggenmerg, afgekort NCM), voor hun
familieleden enfof voor hun directe omgeving.

Lees meer over onze organisatie

In maart 2021 zijn wij gestart met het ontwikkelen van onze nieuwe website.

In twee maanden is het ons gelukt deze website live te krijgen. Bekijk de functionaliteiten
van onze nieuwe website via onderstaande button.
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Agenda juni
Goed nieuws: de zwemdag kan doorgaan! Op 19 juni is het zwembad De
Tweesprong in Roelofarendsveen van 14.00 tot 16.30 uur voor NNN gereserveerd. Dit
evenement is gratis voor leden. Niet-leden betalen 25 euro per gezin en zijn daarna lid van
NNN. Opgeven kan tot 12 juni via button hieronder.

Opgeven zwemdag

Agenda juli en augustus
22 Augustus is de jaarlijkse informatiedag in Nederzandt, Noordwijk. Hier zullen o.a. Dr.
Oren Lapid (plastisch chirurg, AMC) en Dr. Remco van Doorn (dermatoloog, LUMC) een
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25 september is de familiedag in ISVW, Leusden. Op deze dag is er gelegenheid om
elkaar te ontmoeten en ervaringen uit te wisselen. Tijdens deze dag is er ook een
presentatie door Johannes Verheijden over hoe we een buddy project kunnen opzetten,
waarbij je jouw ervaringskennis kan gebruiken in het begeleiden van nieuwe leden door
een persoonlijke begeleiding. Meer lezen of jezelf opgeven...

Boek 'How do you C Me Now?'

Het boek 'How do you C Me Now?' is voortaan ook via NNN te bestellen. Mensen die het
boek eerder hebben besteld, zijn er heel blij mee. Kinderen en jongeren vinden herkenning
in de afbeeldingen. Het kan een waardevol naslagwerk zijn als je mensen wil vertellen wat
CMN is en hoe het eruit ziet. Je kan het boek bestellen via NNN. (leden 32 euro, niet-leden

36 euro, exclusief verzendkosten).
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Delen persoonlijke verhalen
Persoonlijke verhalen delen wordt enorm gewaardeerd! Het kan met of zonder naam,
openbaar of alleen zichtbaar voor leden op de website geplaatst worden. Lees hier het
verhaal van Alie.

NNN wordt hierbij geholpen door lanthe. lanthe is een student Kunst & Economie en doet
haar afstudeerproject bij NNN.

Hierover schrijft zij: ‘afstuderen doe je bij Kunst & Economie op basis van een fascinatie.
Deze fascinaties waren voor mij de ziekenhuiszorg en de beleving van de patiént. Door
Anne Fledderus, PhD studente bij het Amsterdam UMC, ben ik in aanraking gekomen met
CMN en de impact die dit kan hebben op zelfacceptatie. Dit kan een nogal beladen begrip
zijn, maar de beste definitie vind ik persoonlijk: "bevriend zijn met jezelf". Elke vriend of
vriendin heeft zijn eigen minpunten, maar toch heb je een onvoorwaardelijke liefde voor
hen. Na een half jaar onderzoek te hebben gedaan en mensen gesproken te hebben, ben
ik aan de slag gegaan met het ontwikkelen van conceptideeén. Er was een ding wat
steeds terug bleef komen. Zelfherkenning vinden in ervaringen van anderen en het hebben
van een community om op terug te vallen. Die community is er: NNN. De verhalen zijn er
ook. Daarom ben ik, in overleg met het bestuur, aan de slag gegaan met het vullen van de
persoonlijke verhalen op de website. Hierdoor kunnen leden elkaar inspireren, informeren
en verhalen delen, ook in tijden van corona.’

Wil je jouw verhaal delen dan kun je een mail sturen aan secretaris@nevusnetwerk.nl. Het
kan openbaar of alleen zichtbaar voor leden op de website geplaatst worden.

Ervaringsverhalen
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Lidmaatschap en contributie
In de week van 7 juni wordt de factuur voor de jaarlijkse contributie verstuurd. Dit gaat
voortaan anders dan je gewend bent. Er wordt niet meer gewerkt met een automatische
incasso, maar met een factuur via e-mail. Deze factuur kun je declareren bij je
zorgverzekering, vaak wordt het vergoed!

Vervolgens worden leden verzocht zich opnieuw in te schrijven via de website. Je krijgt
dan een link met inlognaam voor het programma ‘efactuur'. In dit programma kun je je
eigen gegevens bijhouden zoals bv een adreswijziging en facturen inzien. Je beheert
daarmee je eigen gegevens conform de AVG. Controleer deze gegevens via de link, want
de gegevens die er nu in staan zijn overgezet van het oude systeem. Adresgegevens
worden niet bijgewerkt als je nieuwe gegevens invoert via het lidmaatschapsformulier van
de NNN website.
Verjaardagskaarten worden op dit moment verstuurd naar het adres dat in het oude
systeem stond. Dit zal in een volgende stap (deze zomer) aangepast worden.

Toetsing van expertise centra
In opdracht van het ministerie van VWS vindt een beoordelingsprocedure van (kandidaat)
expertisecentra voor zeldzame aandoeningen plaats. Onderdeel van de toetsing is ons
oordeel: de ervaring die NNN-leden hebben. Om jullie ervaring mee te nemen, krijgen jullie
een link naar een vragenlijst. Het zou heel fijn zijn als wij hier een grote respons op krijgen.
CMN kent twee expertise centra: het AMC en Erasmus. Het kan zijn dat je naar een ander
ziekenhuis gaat. Daar zouden we graag een beter beeld van willen hebben. Daarom
vragen we om de vragenlijst ook in te vullen voor UMC Groningen, UMC Maastricht en
LUMC. Daarnaast zouden wij graag een overzicht maken van de ziekenhuizen die bezocht
worden door onze leden. Goed contact met ziekenhuizen is voor het NNN bestuur heel
waardevol. NNN kan zorgen voor informatie (folders) en bekendheid geven aan NNN.
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rol van de huisarts is. Meer lezen over de rol van de huisarts...

Expertise centra CMN

OVER NEVUS NETWERK NEDERLAND

s

Nevus Netwerk Nederland (NNN) is een vereniging van en voor mensen met congenitale
melanocytaire nevi (afgekort CMN) en/of neurocutane melanosis (ophoping van
pigmentcellen in de hersenvliezen en op het ruggenmerg, afgekort NCM), voor hun
familieleden en/of voor hun directe omgeving.

Elkaar ontmoeten
Nevus Netwerk Nederland organiseert meerdere bijeenkomsten waarbij mensen elkaar
kunnen ontmoeten. Het uitwisselen van ervaringen kan fijn zijn. Het kan ook van
meerwaarde zijn om eens met mensen samen te zijn die gewend zijn om mensen te zien
met CMN.
Het woord lotgenoten contact kan wel de suggestie wekken dat iemand met CMN een lot

heeft, en daarmee zielig is. Een andere term zou wellicht beter zijn. Bijvoorbeeld:
deelgenoot, ervaringsdeskundige of bondgenoot.

Lees meer over onze organisatie
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