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LAATSTE NIEUWS EN ACTIVITEITEN

     Ledenconferentie 24-26 oktober 2025
Op vrijdagavond 24 oktober, zaterdag 25 oktober en zondagochtend 26 oktober 2025

organiseren wij onze jaarlijkse wereldwijde ledenconferentie in Nederland. Onze gasten
kunnen vrijdagavond al kennis maken met elkaar tijdens de borrel vanaf 20 uur. Het

programma bevat interessante parallelsessies over uiteenlopende onderwerpen.

Informatie en registratie ledenconferentie
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CMTC-OVM Familiedag 2025  
Op 5 juli 2025 was het weer tijd voor onze jaarlijkse familiedag. Het mooie is dat in de

maand juli de Efteling tot ‘s avonds 10 uur open is. En daar hebben diverse families ook
goed gebruik van gemaakt.

      Experimentele therapie voor PIK3CA-gedreven vasculaire
malformaties 

Het Amerikaanse bedrijf Relay Therapeutics is begin 2025 gestart met klinische studies
(fase 2) met het geneesmiddel RLY-2608. Het is een oraal (via de mond) in te nemen

Lees het verslag
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middel dat speciaal is ontworpen om het gemuteerde PI3Kα-eiwit dat PIK3CA-gedreven
vasculaire malformaties veroorzaakt, te remmen.

Wat is een veneuze walformatie? 
Een veneuze malformatie is een aangeboren afwijking van de aders (de venen).

De aders zijn anders dan normale aders en bevatten bijvoorbeeld minder spiercellen. Ze
voeren dus geen bloed af, wat eigenlijk hun functie is. Daarom zien ze er soms uit als

spataders. Een veneuze malformatie kan overal in de huid of in het lichaam voorkomen.
Meestal is een veneuze malformatie blauw. 

Lees verder

Lees meer over de veneuze malformatie
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Vrijwilligers gezocht voor onze organisatie  
Onze organisatie bestaat uit actieve en gemotiveerde vrijwilligers en regelmatig hebben wij
vacatures. Wil je ook een actieve bijdrage leveren, plezier hebben en ook nog jouw kennis

en ervaring uitbreiden/verdiepen? Neem dan contact met ons op wanneer een van de
onderstaande vacatures jou aanspreekt of wanneer je je in wilt zetten maar nog niet weet

op welk gebied.

Blogs Katie Allen en Arianna juli 2025  
Lees de blogs van Katie Allen (Canada) en Arianna Faro (USA).

Bekijk de vacatures

Blog Katie Allen
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