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Een geslaagde dag!

Zaterdag 2 november 2024 vond de NNN informatiedag plaats bij de ISVW in Leusden. Dit
jaar kreeg de informatiedag een frisse en vernieuwde opzet. Het programma was
gevarieerder en bood een brede selectie aan gelijktijdige sessies, zodat bezoekers konden
kiezen wat het beste bij hun interesses en behoeften paste. Er was een uitgebreid aanbod
voor verschillende doelgroepen: van kinderen en jongeren met CMN tot nieuwkomers en
leden die al langere tijd betrokken zijn. Daarnaast was er meer ruimte voor ontspanning en
ontmoeting, wat zorgde voor een gezellige en ongedwongen sfeer.
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Nienke den Hertog heeft op de informatiedag de nieuwste ontwikkelingen binnen de
OCOMEN-studie gepresenteerd. Deze studie is gericht op de zorg en kwaliteit van leven
voor mensen met Congenitale Melanocytaire Naevi (CMN). In het volgende stadium van

het onderzoek ligt de focus op meetinstrumenten, met name op de keuze van vragenlijsten
over de kwaliteit van leven.

Voor dit belangrijke onderdeel heeft Nienke jouw input nodig als ervaringsdeskundige! Doe
je mee aan dit onderzoeksproject? Door jouw deelname geef je waardevolle input via
enquétes en/of door deel te nemen aan een onlinegesprek met een werkgroep.

Interesse om mee te doen? Meld je aan via het formulier op onze website of stuur een e-
mail naar n.denhertog@amsterdamumc.nl. Let op: de communicatie zal in het Engels zijn.
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Adem- lichaamswerk
wvoor strass en rauma release
met pevcholoog Fennie Wagemans.

Zondag B december - Dag retraite

Kortingscode: NMNBdec voor -15%
nu 98,45 eur

Vrijdag 12 december - avondsessie
Kortingscode; NMN13dec voor -15%

winw slowlifestylie nlfonline-boeken
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en je relatie. Zij biedt de leden van NNN een gratis e-book over dit onderwerp. Daarnaast
biedt ze leden korting om bij haar een retraite te volgen.

Informatie over dag retraite en avondsessie voor trauma release:
Adem- lichaamswerk voor stress en trauma release met psycholoog Fennie Wagemans bij
SLOW lifestyle. Aangeboden met korting voor de NNN-leden:
Zondag 8 december - Dag retraite
Kortingscode: NNN8dec voor -15%
nu 99,45 euro i.p.v. 117 euro
Vrijdag 13 december - avondsessie

Kortingscode: NNN13dec voor -15%
nu 63,75 euro i.p.v. 75 euro

Informatie en registreren

Aanvraag gratis e-book

Vertegenwoordiging congressen
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Presentatie bij bijeenkomst over onderzoek
Voor Congenitale Melanocytaire Naevi zijn de outcomes vastgesteld in de OCOMEN-
studie (Outcomes COngenital MElanocytic Naevus), in samenwerking met Nevus Netwerk
Nederland en Naevus Global. Deze studie bepaalde welke kenmerken moeten worden
vastgelegd in onderzoek, volgens de gestandaardiseerde COS-procedure (Core Outcome
Set). Op 24 september is Marjolein van Kessel uitgenodigd om tijdens een COS-
bijeenkomst een presentatie te geven over patiéntenparticipatie.
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Europees dermatologiecongres
Dit jaar, 2024, werd het wereldwijde EADV (European Academy of Dermatology &
Venereology) georganiseerd in Amsterdam. Het was weer een zeer grote conferentie met
180 sessies, meer dan 650 sprekers en meer dan 17.000 deelnemers uit de gehele
wereld. Emile Petiet en Marjolein van Kessel waren aanwezig namens Nevus Netwerk
Nederland.
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