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Netwerk- rapportage 2022/2023

Rapportage 2022 (d.d. januari 2023) 

besproken in bijeenkomst Kwaliteitscommissie (7 februari 2023)

Terugkoppeling aan de centra: 2e kwartaal 2023

Aankondiging

Eind december 2023 input gevraagd ten behoeve van Rapportage 2023 !



Overig

• Zorgpad MEKi via CUP Astra Zeneca

4 kinderen, 1 adolescent onder behandeling (3 – 18m)

3m bezoeken in EMC, met labcontrole in eigen regio

1 gestopt ivm bijwerkingen, 1 afbouw traject vanwege onv effect

evaluatie zorgpad zomer 2023 

• Op naar gestandaardiseerde dossiervoering en landelijke registratie

HIX 6.2 GLM voor NF1 ook elders toegankelijk?

Minimal dataset voor LNHS  - op naar registry?



Research (update)

QOL in NF1

Validatie SKINdex-NL: 28 inclusies (60), analyse juni 2023

Validatie Plexiqol: 35 inclusies (40), analyse mei 2023

SPRINKLE trial 

granula formulae of Koselugo in children 1-<7 yr with inoperable PN

24m duration (1 eligible afgewezen)

www.nf1-expertise.net/research/

http://www.nf1-expertise.net/research/


Research (update)

EU-PEARL Development platform trials in NF (www.eu-pearl.eu)

loopt tot eind april 2023

concept platform trial NF1 cutNF, PNF, LGG en OPG

-Implementatie LNHS data in routine zorg

-Verstevigen internationale samenwerking (EU en USA)

www.nf1-expertise.net/research/

http://www.eu-pearl.eu/
http://www.nf1-expertise.net/research/


Research (nieuw)

DAISY studie

TRAIN?

www.nf1-expertise.net/research/

http://www.nf1-expertise.net/research/


Oproep Daisy-onderzoek  
NF 1 en kwaliteit van leven

xxx



NF1 – awareness day 17 mei 2023

RUNExpected op 14 mei !
Meedoen? https://www.runexpected.nl/participate/how-to-participate

Doneren? Steun ons!!: https://www.runexpected.nl/teams/expertisecentrum-erasmus-mc

https://www.runexpected.nl/participate/how-to-participate
https://www.runexpected.nl/teams/expertisecentrum-erasmus-mc


NF congressen 2023

CTF meeting 24-27 juni 2023 

Arizona 

https://www.ctf.org/get-involved/nf-conference

EANO 2023: 21-24 september 2023

Rotterdam

Indienen van abstracts voor presentaties (posters of mondeling) is 

mogelijk tot en met 6 april. Zie 

https://www.eano.eu/eano2023/abstracts/

https://www.ctf.org/get-involved/nf-conference
https://www.eano.eu/eano2023/abstracts/


NF1 – nascholing

https://www.ctfeurope.org/research/ctf-europe-travel-grants

https://www.ctfeurope.org/research/ctf-europe-travel-grants


NF1 – nascholing



NF1- nascholing ERN Genturis

ERN GENTURIS Webinars https://www.genturis.eu/l=eng/Education-and-Training/Webinars.html
Target audience for the webinars are clinicians, genetic counsellors, clinical scientists and other genetics health professionals. 

Webinars are usually held on Wednesday afternoons.



Netwerk-agenda 2023/2024

Jubileumcongres NFVN Breukelen 15 april 2023

Feedback gesprekken met BCs vanuit kwaliteitscommissie juni – okt 2023

Volgende netwerkbijeenkomst (casuïstiek):  9 juni 2023 

aanmelden bij Sarah van Dijk (s.a.vandijk.1@erasmusmc.nl)

Volgende bijeenkomst kwaliteitscommissie:  6 februari 2024 (data insturen eind dec 2023)

Volgende jaarlijkse netwerkdag: maart 2024 (locatie? organisatie?)

Vertegenwoordiging vanuit BCs en IVCs onderdeel van deelname aan netwerk




	Dia 1: NF 1 landelijk netwerk Activiteiten 2023
	Dia 2: Netwerk- rapportage 2022/2023
	Dia 3: Overig
	Dia 4: Research (update)
	Dia 5: Research (update)
	Dia 6: Research (nieuw)
	Dia 7: Oproep Daisy-onderzoek   NF 1 en kwaliteit van leven
	Dia 8: NF1 – awareness day 17 mei 2023
	Dia 9: NF congressen 2023
	Dia 10: NF1 – nascholing
	Dia 11: NF1 – nascholing
	Dia 12: NF1- nascholing ERN Genturis
	Dia 13: Netwerk-agenda 2023/2024
	Dia 14

