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Bestuurswisselingen



Bestuurlijk jaarverslag

https:/ / neurofibromatose.nl



J AARPL AN NFVN 2 0 2 4

aanwezig bij 
Runexpected van 

LET’S BEAT NF in 
Rotterdam.

2 0  a p r il

2 1 s ep t em b er

Intensivering 
samenwerking met LET’S 

BEAT NF, er is een 
samenwerkings-

overeenkomst getekend.

De nieuwe Medische 
Advies Raad (MAR), 

adviseert zowel NF1 als NF2.

Zorgnetwerk NF1 voor 
goede zorg. De NFVN 
brengt de stem van 

patiënten in. Zorgnetwerk 
NF2 wordt in 2024 verder 

ontwikkeld.

NFPU: Young Academy in NL in 2024!

De NF1app Wisbits biedt 
steeds meer informatie, 
filmpjes, plaatjes en linkjes.landelijke contactdag 

voor jong en oud in het 
midden van het land!

ALV: met info over 
laatste ontwikkelingen, 
workshops, theater en 

kinderprogramma.

2 6  m ei

De groep vrijwilligers groeit 
maar door! 43 enthousiaste 

vrijwilligers verzetten 
bergen! Op 19 oktober is de 

vrijwilligersdag.

Werken aan meer Impact en Bereik.

Het aantal volgers op 
sociale media

(FB & Insta) groeit.
Daarom in 2024 ook te

vinden op LinkedIn.

Een vernieuwde website, 
met up to date info.

Lotgenotencontactgroepen 
in 7  regio’s en 7 landelijke 
groepen met mensen van 

je eigen leeftijd.

Sparren met iemand over 
(leven met) NF? Iemand die 

het snapt? Bel de 
contacttelefoon.

4 x ledenblad NF met 
actuele informatie, 
ervaringsverhalen, 

columns, etc.



NFVN 2 0 2 4

2 0  a p r il
ALV: met info over 

laatste ontwikkelingen, 
workshops, theater en 

kinderprogramma.



NFVN 2 0 2 4

2 1 s ep t em b er
landelijke contactdag 
voor jong en oud bij 

Geertje's Hoeve



Vrijwilligers



Lotgenotencontact



Contacttelefoon 



Ledenblad "Nieuwsflits”



Praatkaarten





OP ZOEK NAAR P RAATKAARTEN
OVER NEUROFIBROMATOSE?

OF KIJ K VOOR NOG MEER 
INFORMATIE OP  ;
W W W.NEUROFIBROMATOSE.NLKINDEREN MET NF 1

VERMOEIDHEID BIJ  NF 1

NF 1



Folder van het Vincent van Gogh centrum 



Brochure Neurofibromatose Type 1 en Kanker 



NF 2



NFPU: Young Academy 
in NL in 2024!

NFVN 2 0 2 4



Impact en bereik



WBTR



MAR
patiënten perspectief

nieuws 
NFVN en LET’S BEAT NF



NFVN 2 0 2 4

2 6  m ei
aanwezig bij 

Runexpected van 
LET’S BEAT NF 
in Rotterdam.



Zorgnetwerk



Vragen en afsluiting



Bedan k t  voor  je aan dach t  en  
in t e r es s e  in  o n z e  

p a t ien t en ver en ig in g . 
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