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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN DECEMBER 2021

NNN wenst iedereen fijne feestdagen!

Nieuwtjes op de website
Welkom bij de laatste nieuwsbrief van dit jaar! NNN stuurt drie nieuwsbrieven per jaar.
Kijk eens naar onze website via onderstaande button. Als je lid bent kun je je gratis
registreren met het e-mail adres waarmee het lidmaatschap is betaald. Dan kun je nog

meer informatie zien en aangeven dat je volgend jaar een verjaardagskaart wilt ontvangen.

Ook de kalender voor volgend jaar staat online met vijf leuke evenementen!
Volgend jaar is een jubileum jaar, want dan bestaat NNN 25 jaar!
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Evenementen: familiedag 25 september 2021 en online bijeenkomst 26 november
2021
Een prachtige dag gehad bij landgoed ISVW met een workshop over het delen van
ervaringskennis en daarnaast diverse activiteiten. Meer lezen over dit evenement of foto's
kijken (alleen voor leden).
Meer lezen over de online bijeenkomst of de video terugzien (alleen voor leden).
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Het in kaart brengen
van de kwaliteit van leven
van mensen met CMN

Wat is het probleem
Doordat er geen vaste
vragenlijst gebruikt wordt
in de zorg voor CMN, kan de
kwaliteit van leven van
verschillende personen
niet goed vergeleken
worden.

MELANOCYTAIRE NAEVI
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Doel onderzoek

« Meer inspraak in de zorg
en het onderzoek door
personen met CMN

+ Uniforme zorg voor CMN

Wat u kunt doen

In een interview uw mening
geven over enkele
kwaliteit van
levenvragenlijsten.

Meld u aan via
& voor meer informatie

a.l.widdershoven@amsterdamumec.nl

Onderzoek naar kwaliteit van leven

Linn Widdershoven is onderzoeker bij het AMC. Met haar onderzoek willen zij zorgen dat
de kwaliteit van leven van kinderen en volwassenen met een aangeboren
moedervlek goed in kaart gebracht wordt. De inbreng van ervaringskennis is daarvoor heel
belangrijk. Het is fijn als je mee kunt doen met het beoordelen van vragenlijsten.
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MET LASER?

doe mee met de
internationale online
consensus bijeenkomst

Motivatie
Om de veiligheid en effectiviteit van
behandelingen voor elke huidaandoening

Frederike Fransen MD, PhD
met elk type laser te evalueren

kandidaaat,
Voor wie

Doe mee als:

- Je ervaring hebt met een laser behandeling
- Patientvertegenwoordiger bent voor
mensen met een huidaandoening en laseren AMSTERDAM UMC

UNIVERSITAIR ME

The Internationa ser TrEAtment Dermato

Laseronderzoek
Er is weinig bekend over wanneer welk type laser bij de behandeling van
(reuzen)moederviekken goede resultaten geveft. Heb je ooit ervaring met laseren
opgedaan, dan wordt het gewaardeerd als je input wilt geven aan onderzoek. Met jouw
ervaring kun je anderen helpen! Het AMC hoort graag je ervaring.
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worden in alle kleuren en eventueel met unieke zichtbare aandoening. Meer weten?

Lees meer

Wat is de impact van een medische ingreep op jonge leeftijd?
Lees meer over ervaringen van medische ingrepen op jonge leeftijd van mensen met CMN
of hun ouders.

Lees meer

Van het internet geplukt
27 Mei 2021 is er een artikel gepubliceerd over een meisje Naomi geboren met een
moedervlek in haar gezicht en hoe het verder met haar gaat (Eva van de EO, NPO). Deze
publicatie en andere publicaties kun je vinden op onze website. Heb je ook een artikel
gevonden over CMN? Of sta je zelf in een artikel? Laat het ons weten, dan verzamelen we
het op de website.

Lees meer
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Ertussen uit na een hectische ziekenhuisopname?

Heb je net een zware periode meegemaakt in het ziekenhuis en wil je op adem komen?
Naast de bekende Ronald McDonaldhuizen bij een ziekenhuis zijn er ook Ronald
McDonald vakantiehuizen. Voor een lage overnachtingsprijs kun je hier bijkomen. Eén
weekendje weg geeft je al de veerkracht om er thuis weer tegenaan te kunnen. Ook NNN
leden kunnen hier gebruik van maken,

Lees meer

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.
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