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Terugblik, heden, toekomst




Welkom bij deze
JUBILEUM EDITIE

Notulen vorige vergadering
Activiteiten 2022
Kascommissie

Bestuur

Subsidie

Vooruitblik




Notulen
vorige
vergadering

Opmerkingen, aanmerkingen, tips, to
feedback, feedforward, puntje van
verbetering, complimentjes?



Lotgenotencontact

Activitelten

Online Bijeenkomst 1 online bijeenkomst

90 volwassenen

Familieweekend 36 kinderen

50 volwassenen

. D -
Informatiedag Driebergen 11 kinderen
/wemdag Februari

) Erasmus 8 uit 12
Moedervlekken poli's AMC 3 uit 7 -




Informatievoorziening

Activitelten

Website Eigen inlogaccount

Patient journey - boekje Ervaringsverhalen
Visitekaartjes/klapkaartjes Groot succes!
Banners Grote banner
Nieuwsbrief Elk kwartaal

Boek How Do You Cee Me

Hier te bestellen
Now




Belangenbehartiging

Activitelten

European Organisation

Eurordis
; | for Rare Diseases
Vereniging
VSOP Samenwerkende
Ouder- en
Patientorganisaties
NFU toetsing Erasmus toegekend,

AMC nog niet

/eldzame Engel Suzanne Pasmans -



Social media

Activitelten

2022

Nevus, K |
Netwerk
Nederland' .,




Belangenbehartiging

Activitelten

Global Skin Samenwerking EADV

Nevus Outreach

13/15 - 07 - 22
Conference
Ondergebracht bij

N Global
aevus Globa NN




[Ledenadministratie

25 euro per jaar 133 leden/donateurs 5 leden afgemeld

4 vanuit Belgie 13 nieuwe leden




V- = EE Activiteit Uitgaven 2022

1.Lotgenotencontact €19.509

2. Informatievoorziening €12.514

3. Belangenbehartiging €1/.040

4. Backoffice €11.19/

. Voorwaardescheppend £1.155




.-. > : j .-.' .ﬂ-ﬂ'.
R Bron Inkomsten 2022




Subsidie Aangevraagd 2023
1.Baten

Fonds PGo €45.000
Ledencontributie £3.750
Overige inkomsten €200
Backoffice €10.000
Totaal Baten £58.950
2. Lasten

Lotgenotencontact £22.550
Informatievoorziening €11.6/5
Belangenbehartiging €14.175
Voorwaardescheppend €550
Backoffice €10.000
Totaal Lasten £58.950




Spaarrekening

Facturen
splitsing

Jantijn
Ontwerp

Decharge



Verkiezingen en vrywilligers

Secretaris Quinten Vrijwilligers
Afscheid van Alie als Facilitaire zaken Een appgroep voor kleinere te
bestuurslid. organiseren zaken/activiteiten

Verwelkoming Emile



Korte begeleiding op basis van ervaringen of
levensfase van nieuwe/bestaande leden.
Begeleiding op bijeenkomsten.

Een zevental getrainde leden met verschillende
ervaringsexpertise.

ledereen met interesse een nieuw/huidig lid te
helpen.

Een tweedaagse verzorgde training van Johannes
van der Heljden. Interesse in een nieuwe training?
Maak je hoorbaar!




Achterban

raadpleging

Uitslag enquéte

Minder aanmeldingen informatiedag
Ervaringskennis verdwijnt

Intensieve dag met (veel) presentaties
Nieuwe ideeen




Medische presentaties




Groepsgesprekken

totaal Kinderen metJongeren met Broersen Volwassenen Oudersvan  Opa's en
oudere CMN ZUSSEn met CMN jonge oma's
jongeren kinderen met

CMN




In gesprek met

totaal dermatoloog psycholoog plastisch chirurg neuroloog
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Informatiestand

Boeken wondverzorging UV kleding
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Overnachting
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Vooruitblik Zwemdag
- Informatiedag

Familie weekend

Buddy's







