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Ledenconferentie 2022
Op 29 oktober 2022 vond onze jaarlijkse ledenconferentie plaats. We vierden ook ons 25-
jarig jubileum. Kon je niet aanwezig zijn of wil je de lezingen opnieuw bekijken, klik dan op
de link onder dit artikel. Daar vind je de samenvattingen en video's van de lezingen
(ondermeer over de meest recente kennis op het gebied van genetische oorzaken en
behandelingen van vasculaire malformaties).

Lees meer
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Verslag eerste PA-training
Dankzij subsidie van de Nederlandse Overheid hebben wij in oktober 2022 onze eerste
Patient Advocate (PA) training kunnen organiseren. Oorspronkelijk was dit gepland voor
het jaar 2020 maar vanwege Corona hebben wij ons project twee jaar moeten opschuiven.

Lees meer
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Nieuw: Katie’s blog
Katie is een van onze patiéntbelangenbehartigers en zij woont in Canada. Zij deelt graag
haar persoonlijke ervaringen zoals via haar persoonlijke verhaal maar nu ook via haar
eigen ‘blog’.

Lees verder
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Arteriovenous malformation

(AVM) CMTC DCMO

Cutis marmorata Diffuse Capillary Malformation
telangiectatica congenita with Ovr:rgrowtx

An arteriovenous or AV malformation
1s a vascular abnommality in which
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Klippel-Trenaunay Syndrome
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Informatiefolders
Wij hebben een hele serie informatiefolders beschikbaar in meerdere talen. Alle folders
kunnen direct worden gedownload en is het ook mogelijk gedrukte folders te laten
opsturen.

Lees verder
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