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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN JUNI 2022

Programma activiteiten tweede helft 2022
Je kan je inschrijven voor de activiteiten die gepland staan na de zomervakantie.
8 oktober informatiedag Leusden
9 november 2022 jaarlijkse zwemdag
18 november 2022 Online bijeenkomst
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bosrijke omgeving van Soest. Op zondag zijn wij naar dierenpark Amersfoort gegaan waar
je mee kon doen aan een spel ‘Escape the Zoo! Het was een erg leuk en geslaagd
weekend met mooi weer. Een verslag en fotoalbum van het evenement staan op de
website.
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Drie nieuwe brochures
Als ouder van een kind met een zeldzame zichtbare aandoening sta je voor uitdagingen
als het gaat om opvoeding, acceptatie en begeleiding van je zoon of dochter. Hoe ga je om
met reacties op school en hun sociale omgeving? Hoe voorkom je dat hij/zij gepest gaat
worden? Hiervoor zijn drie gidsen ontwikkeld: 0-4 jaar, 5-11 jaar, 12-17 jaar.

Handige kaartjes
Handig om in je zak te hebben: kleine kaartjes waarin in het kort uitgelegd staat wat onze
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Global dermatology coalition
Internationale huid-patiéntenorganisaties, medische zorgverleners (dermatologen en
dermatologie verpleegkundigen), onderzoekers, en de farmaceutische industrie hebben
een coalitie opgericht: de Global Dermatology Coalition. Naevus Global (namens Nevus
Netwerk Nederland) heeft zich aangesloten. Deze aankondiging komt tijdens de 75e
Wereldgezondheidsvergadering in Genéve. Het is een eerste stap in het veranderen van
begrip over de vaak ernstige gevolgen van deze ziekten en het verhogen van hun prioriteit
in het gezondheidsbeleid, zowel op internationaal als nationaal.

Jaarverslag

2021

Jaarverslag 2021 staat online
Vanaf 2021 publiceren wij onze jaarverslagen en jaarrekeningen. Dit doen wij omdat
wij transparant willen zijn, met name hoe wij de financiéle bijdragen van onze leden en
donateurs besteden. Wij ontvangen subsidie van de Nederlandse Overheid en dan is het
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‘Algemeen Nut Beogende Instelling’ (ANBI). Dat betekent dat donaties en giften binnen de
Nederlandse Belastingwetgeving fiscaal aftrekbaar zijn volgens de hiervoor geldende
regels. Het laat zien dat wij een gedegen organisatie zijn en wij ons inzetten voor het

algemeen belang.

Jaarverslag 2021

Contact
Onze expertise centra AMC en Erasmus (Amsterdam Universitaire Medisch Centrum
Erasmus Universitair Medisch Centrum) moeten door ons opnieuw beoordeeld worden
als 'expertise centrum'. Hiervoor zouden wij graag in contact komen met mensen die
ervaring hebben met het AMC of Erasmus voor een paar korte vragen. Je helpt ons door
met ons contact op te nemen (e-mail: secretaris@nevusnetwerk.nl of via het contact
formulier).

Informatie toetsing expertise centrum

Contact
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