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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN SEPTEMBER 2022

NNN informatiedag 8 oktober 2022

Dit jaar vindt de informatiedag plaats in Cultuur en Congrescentrum Antropia in

Driebergen. Er is een afwisselend programma samengesteld. In de ochtend en vroeg in de
middag zullen er presentaties gegeven worden door Dr. Mieke Pleumeekers (plastisch
chirurg), Drs. Marije van Dalen (klinisch psycholoog) en Thirsa Leijssenaar (NNN-lid). ’s

Middags is er ruimte om ervaringen uit te wisselen tijdens een interactieve workshop onder
leiding van Johannes Verheijden. Gedurende de hele dag is Ans Oosterling aanwezig met
creatieve activiteiten waar kinderen van alle leeftijden en volwassenen aan mee kunnen

doen. Er hebben zich al ruim 30 volwassenen opgegeven. Lees verder en meld je ook aan!

Aanmelden NNN conferentie
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Nevus Outreach conferentie

Van 13 tot 15 juli 2022 vond de Nevus Outreach conferentie plaats in Denver.

Ongeveer 300 personen waren aanwezig, waarvan 40% voor het eerst deelnaam aan
deze conferentie. Verschillende activiteiten zijn aangeboden. Na een paar jaar weinig

gehoord te hebben vanuit de USA door corona, was het erg interessant om te horen welke
ontwikkelingen daar plaats hebben gevonden. Amerika is bezig een richtlijn te

ontwikkelen. Dr. Khakoo (kinderneuroloog en expert opgebied van NCM) is gestart met
een registratie voor neurologische complicaties en behandelingen. De bekende plastisch
chirurg Dr. Bauer gaat onderzoeken of het risico op melanoom verandert na een verwijder

traject, iets wat nooit medisch onderbouwd is. Er is veel meer over de conferentie te
vertellen, lees daarvoor het verslag!

Verslag Nevus Outreach conferentie
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Het eerste internationale congres voor zeldzame huidaandoeningen

Van 8 tot en met 9 juni 2022 vond het congres plaats in Parijs. Het was voor artsen,
onderzoekers en patiëntvertegenwoordigers. NNN heeft bekendheid gegeven aan

congenitale naevi door brochures en promotie materiaal uit te delen. Onze stand werd druk
bezocht door artsen uit diverse Europese landen. Het congres startte met een discussie
over het belang van patiëntvertegenwoordiging bij diagnose, behandeling en toegang tot

de medische zorg. Gedurende drie dagen waren er medische presentaties.

Aandacht voor huid in de klas

Huid Nederland (de overkoepelende patiënten organisatie voor huidaandoeningen)

heeft een lespakket ontwikkeld voor leerlingen van groep 5 t/m 8. Dit pakket is meer dan
een spreekbeurt, het gaat om een project dat met de hele klas gedaan kan worden. Nevus
Netwerk Nederland heeft hieraan meegewerkt. Er is een werkblad over congenitale naevi

gemaakt. NNN heeft ook de leskoffer besteld. Deze is tijdens de conferentie te zien.
Handig voor het nieuwe schooljaar!

OVER NEVUS NETWERK NEDERLAND

Verslag congres

Project huid in de klas
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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 eerst volgende evenement is op 8 oktober 2022.




Mocht je vragen, opmerkingen of suggesties hebben voor ons? Mail dan Alie Juffer-

Termaat (secretaris@nevusnetwerk.nl) of neem contact op via de website.
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