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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN JUNI 2023

Het familieweekend in Apeldoorn in 2023
Na het succes van vorig jaar organiseerden wij weer een weekend evenement. Op

zaterdag 13 mei 2023 was iedereen welkom bij de StayOkay in Apeldoorn. Dit ligt op een
steenworp afstand van natuurpark Hoge Veluwe en was een mooie omgeving om elkaar te
ontmoeten. Op zondag 14 mei waren er twee evenementen waaruit gekozen kon worden:

de Julianatoren of klimbos Veluwe. Beiden bleken een groot succes.
Er is ook een filmpje gemaakt om een indruk te krijgen. Klik hier om het filmpje te zien.

 

Verslag NNN familieweekend
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NNN heeft buddies

NNN heeft voortaan getrainde buddies! Zeven NNN-leden hebben de training volbracht.
Als ouder van een kindje met aangeboren moedervlekken kan er heel wat op je af komen

aan medische informatie en reacties uit de omgeving. Het kan fijn zijn om contact te
hebben met iemand die dit ook heeft meegemaakt. Een maatje, een buddy, om jouw

ervaring mee te delen.

Samenwerkingsproject met Huid Nederland
In de toekomst hebben wij allemaal een Persoonlijke Gezondheidsomgeving (PGO). Al
je gegevens over je gezondheid in een app op je telefoon. In een PGO kun je je medische

gegevens van verschillende zorgverleners (zoals huisarts, ziekenhuis, apotheek)
verzamelen. Hiervoor zijn verschillende apps in ontwikkeling. Voor huidpatiënten kan het
handig zijn als de app mogelijkheden heeft voor huid specifieke gegevens. Daar doen we

samen met Huid Nederland onderzoek naar. Help en denk ook mee! Meld je aan.

Lees meer
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MELCAYA onderzoek
Nog een keer informatie over MELCAYA. Tijdens het MPNE congres (Melanoma Patient
Network Europe) zijn er verschillende presentaties gegeven over MELCAYA, het grote
internationale onderzoek naar melanoom bij kinderen, gesubsidieerd door de EU. Er

zijn onderdelen waar samenwerking met patiëntenorganisaties belangrijk is. Zo moet er in
kaart gebracht worden waar men tegenaan loopt bij controle, diagnose, behandeling, enz.

en wat hierin verbeterd kan worden.
In dit project wordt een Europees second opinion platform ontwikkeld.

Informatiedag 4 november 2023
Op 4 november organiseren wij de NNN informatiedag bij Antropia in Driebergen. Zet het

vast in je agenda!
 Dit jaar ziet de dag eruit zoals andere informatiedagen. Maar wij zijn ook aan het

nadenken hoe wij het evenement aantrekkelijker kunnen maken. Daarom willen wij graag

Lees meer

Lees meer
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meer inzicht krijgen waarom je wel, of juist niet naar een informatiedag komt. Hiervoor
hebben wij een korte vraag met zes opties: vink aan wat jij interessant vindt, waarvoor jij

naar de informatiedag zou komen.
De enquête is al door veel mensen ingevuld. Heb je het nog niet gedaan? Vul deze dan in

voor maandag 5 juni a.s.

OVER NEVUS NETWERK NEDERLAND

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 de informatiedag op 4 november 2023.

Mocht je vragen, opmerkingen of suggesties hebben voor ons? Neem contact op via de
website.

Op de foto het bestuur. Van links naar rechts: Ester Prooij (voorzitter), Marjolein van Kessel
(penningmeester), Alie Juffer-Termaat (secretaris).

Enquête informatiedag

Contact
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