
22-09-2022 09:35 Nieuwsbrief CMTC-OVM september 2022

https://mailchi.mp/cba7e3124807/2lzcum538l-8675974 1/6

Wordt de mail niet goed weergegeven? Bekijk hier de webversie
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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN

Ledenconferentie 2022
Op zaterdag 29 oktober en zondag 30 oktober 2022 organiseren wij onze jaarlijkse
wereldwijde ledenconferentie in Nederland. Dit jaar is het een ‘hybride’ conferentie. Dit
betekent dat leden ervoor kunnen kiezen om online of 'live' op onze locatie in Nederland
deel te nemen.

Informatie en aanmelden
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Patient Advocate training
Op donderdag 27 oktober en vrijdag 28 oktober kunnen onze patient advocates een
training volgen voorafgaand aan de ledenconferentie. Kijk hieronder voor het programma
van deze dagen.

Meer informatie
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Jaarverslag 2021
Lees het CMTC-OVM Jaarverslag van 2021. 

 

Geïsoleerde CMTC en klassieke CMTC
Ben je op zoek naar een goed en uitgebreid overzichtsartikel over CMTC dan is het artikel
van Tamburro et al. 'Isolated and Classic Cutis Marmorata Telangiectatica Congenita' een

Lees verder
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aanrader. Klinische en moleculaire diagnose worden besproken, welke behandeling is er,
hoe vaak komt het voor, wat moet regelmatig gecheckt worden en is het genetisch
overdraagbaar of niet? 

Klinische kenmerken van vasculaire malformaties en de erbij
optredende genmutaties

In het onderzoek dat in het artikel door Diociaiuti (et al.) (foto boven) wordt beschreven,
keken de onderzoekers naar de klinische kenmerken van een aantal vasculaire
malformaties (VMs) en de bijbehorende genetische mutaties in het DNA van het
aangedane weefsel. 

Lees verder

Lees verder
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Ouders Ondersteuningsgids
Wij hebben een Ouders Ondersteuningsgids ontwikkeld om ouders te helpen in hun zorg
voor een kind met een zeldzame aandoening. De gids is er in diverse talen en voor drie
leeftijdscategorieën. De gids is ontwikkeld in samenwerking met Naevus Global.

Familiedag in de Efteling
Op 2 juli 2022 vond onze Familiedag plaats in de Efteling. Dit jaar konden wij eindelijk
weer voluit deze dag organiseren met 80 deelnemers uit België, Duitsland en Nederland.
Lees en bekijk het verslag.

Lees verder

Lees verder
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