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Wordt de mail niet goed weergegeven? Bekijk hier de webversie

HOME | ADVIES | KENNISBANK | LEDEN

LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN

Welkom bij de tweede nieuwsbrief van NNN dit jaar (2021)!

Deze nieuwsbrief wordt gestuurd aan alle leden, donateurs of mensen die zich op hebben
gegeven voor de nieuwsbrief. De nieuwsbrief wordt vrijblijvend verzonden, je hoeft niet lid
te zijn. Drie keer per jaar wordt er een nieuwsbrief verzonden. Wil je deze nieuwsbrief niet
meer ontvangen, staat er onderaan deze e-mail een mogelijkheid om je af te melden. Let
op: als NNN leden zich afmelden voor de nieuwsbrief, krijgen ze daarna ook geen andere
e-mails meer van NNN.



Veel plezier met lezen!
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Ester (voorzitter) is bevallen

Vorige week is Ester bevallen van een zoon. Hij heet Guus. Guus moest de eerste

dagen in het ziekenhuis blijven, maar inmiddels zijn ze thuis en genieten enorm! Wil je
haar een berichtje sturen? Dat kan per mail. Een kaartje sturen kan ook naar het adres van

NNN: Heeckerenhof 21, 3831 BD Leusden

 

Mail Ester
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NNN familiedag Leusden 25 september




In de prachtige bossen aan de voet van de Utrechtse heuvelrug wandelen, creatief bezig
zijn, een virtual reality ervaring opdoen (zoals zwemmen tussen de haaien of de top van de
Himalaya bereiken), het kan op de NNN familiedag op 25 september bij landgoed de ISVW

(internationale school voor wijsbegeerte) in Leusden.

In de ochtend is er een workshop waarin we jouw ideeën willen horen over hoe je jouw
ervaring en tips kunt gebruiken om anderen te helpen. Natuurlijk kun je ook komen om
elkaar te ontmoeten en gezellig samen zijn. De hele dag is verzorgd inclusief lunch en

diner. Het is gratis voor leden. Opgeven voor 17 september.

 

Lees meer
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BNN programma 'Je zal het maar hebben' zoekt mensen




‘Je Zal Het Maar Hebben’ is begonnen met een nieuw seizoen. BNNVARA is hiervoor op
zoek naar jongvolwassenen met een aangeboren moedervlek die hun verhaal willen delen.
Ben jij tussen de 18 en 30 jaar en wil je jouw verhaal onder de aandacht brengen? Stuur je

contactgegevens en kort je verhaal naar jezalhetmaarhebben@simpelzodiak.nl, dan
nemen zij contact met je op! Je kan ook Alie mailen bij interesse.

NNN informatiedag Nederzandt




Zondag 22 augustus 2021 vond de NNN informatiedag plaats in Nederzandt in Noordwijk.
Het was een gezellige dag. Leuk om na een corona jaar zonder NNN activiteiten weer bij

elkaar komen. Bij deze informatiedag hebben de volgende sprekers een presentatie
gehouden:

Contact Alie
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Dr. Remco van Doorn, dermatoloog LUMC: onderzoek naar mogelijk toekomstige
behandeling van CMN met medicatie
Dr. Oren Lapid, plastisch chirurg AMC: overzicht en uitleg van verschillende
verwijdertechnieken van CMN
Dr. Patrick Kemperman, psychodermatoloog AMC: de impact van een
huidaandoening

Heb je de presentaties gemist? Niet erg, de presentaties kun je terug zien.

Moedervlekkenpoli




Het bestuur wil zoveel mogelijk aanwezig zijn bij de multidisciplinaire poli's van de twee
expertise centra voor aangeboren (reuzen)moedervlekken: het Erasmus MC (Rotterdam)
en het AMC (Amsterdam). De moedervlekken poli (ofwel multidisciplinaire poli congenitale
melanocytaire naevi) is opgezet zodat de ‘patiënt’ in één afspraak door alle artsen gezien
kan worden die betrokken kunnen zijn bij diagnose/behandeling. In 2015 zijn deze poli's

opgezet. Inmiddels is er meer routine.

Presentaties terug zien

Lees meer
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Persoonlijke ervaringsverhalen




Het hebben van CMN en NCM heeft zowel fysieke als mentale gevolgen voor mensen die
het zelf hebben, maar ook voor hun familieleden en/of voor hun directe omgeving. Wat is

de impact van CMN of NCM op hun leven? Leden van NNN vertellen hun persoonlijke
verhaal.


'Stel, dat iemand je vraagt, op school, op het werk: ‘wat is dat voor iets?’ Wat geef je dan
als antwoord?' Lees wat Martijn zegt...


Of je hele leven denk je: ‘ik ben de enige op de hele wereld met een reuzen moedervlek’,
en dan op je 27e ontdek je een patiëntenorganisatie. Lees hoe dit voor Alie was...

Wil je ook een ervaringsverhaal schrijven? Jouw verhaal kan anderen helpen! Je

verhaal kan openbaar of in het gesloten gedeelte van de website gezet worden. Mail
daarvoor naar secretaris@nevusnetwerk.nl.

Lees meer ervaringen
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Het boek 'How Do You C Me Now'




Caring Matters Now heeft een prachtig fotoboek uitgegeven van mensen met CMN. Dit
boek is te bestellen via NNN, waardoor de verzendkosten lager zijn dan het rechtstreeks

bij Caring Matters Now te bestellen.

Renske (7 jaar) heeft het boek en is er diep van onder de indruk: 'Over heel de wereld?! Ik
wil ook wel in zo’n boek staan!', 'Kijk', zegt ze tegen haar zus, 'dit jongetje heeft dezelfde

moedervlek op de rug.' Lees verder...

NNN op social media


Boek bestellen
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Je kunt NNN voortaan vinden op Facebook (promotie pagina) LinkedIn, Twitter,

en Instagram. Geef een 'like' en 'shares' op je tijdlijn als je op social media zit, zodat er
meer bekendheid komt voor onze aandoening.

OVER NEVUS NETWERK NEDERLAND

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.

Copyright © 2021 Nevus Netwerk Nederland, All rights reserved.







Want to change how you receive these emails?
You can update your preferences or unsubscribe from this list.


Lees meer over onze organisatie
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