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Verslag van de jongerenbijeenkomst d.d. 08-11-2003. 
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Verslag regiocontact van 21 februari 2004  
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Neurofibromatose 1 en leerproblemen 
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��� ���� �������������4��.��.����9�����*�-������������������������
 ���� �������1�����1��4��.����)�1������9�����D������ �����������
������$�������.��-.�.� ����4���D������ ����������1������.������1��*�-�
4��������� �������������D����.����������*��� ���1��������)�
�1�����1��4��.���1�**���C���70;��������������������� ����-�������� ���4��
��� ������������)���������������������������������1�����1�4��.����
 ���� ������1������9�� ����1������)���������.���������*�������
��*���.��������������������� ����� �����4����� ������������)�������
?��� �O�/�� ��-��A��#����������������**>��������70;�������*�-����
*�1�������������������������	���������������*������-.������*���.�
*����.������)����	�.� �����1���������� ������������)����������
����������$���������������.� ����������������������)��.��4��.��.����9�
��������� ���-.��� ��.������������� ���� �������1�����1��4��.����)�
���1������9����� ��.�������������� ������������)����������9+���
C���.� ����������?�1��A�O��2�2����������*�-���1��1��)���$�1���
���������������	�?4��������������-4����A�4�-��������������������
���� ��.�����������)��.������������������ ��.���.� ����������
��� ������������)�����8�
- !��� ������9� ������4����������)�� ��������1��1��� �������

?)�� ��������1��1��� �������4�-� �����-�AS�
- ��������.����9������4��������������.����������4��.�*�4��.S�
- C����.�����?��� �����1�������1��)�AS�
- %D�������������������4��1���S�
- %D�����������������.��������*��������S�
- %����*�-��������������*��-)�������&�G0����������
�
��-�������������-4�����������&���������$.� ���*��������4�-�1�������
�������������8�
- :�� ��������1��1��� ������9��)���������������������� �����-��

?�����4�������� �����1�������1��)���������.�AS�
- %����*�-������������D��� ������4�����&�G9�����4������������

*�-�����������1���1������-.�����4�����9���������-.�����4�����9�
���������9�������������*���������9������������*������������
���������*����*�����9�4����������������.�����������*��-)������
�&�G0����������L�.������*�-�������������>�1��1�������4�-�
1��������*��������

7��������������.���������1���4��.�)�����..���?4��)4��� �����-������
 �����������A���������1�������������*�-������������&�G�����������
*������-.�����*����������-����������������	��������1������������
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��� ������������)������������������9+����-����������-4��������3�
���� *��������4��)���������1����������9+�9�����4���������*�������������)��.��
.���������1����� ���������� ���+�X��%����������-4���������������
��� ������������)���������������� ����������ZZ�������� �����$����
1��������������� ���� ������)���.*����.�������������� ������ ���1���
��� ���*�����������1�������������*������������ ������������)������
����������C������4����-4�����������*����.������ ��������������� ����
1����������������1����1�����1�4��.��)��)��������-4�����!����1�����1�4��.��
)��)���������������������1������������*��������
��*���������1�.�1����)��)������������332�����������!���*��������
�1�����1�4��.�9����������))���������*���������1�.��4�-9�*�-����*������ ����
4�-�4��1�����.���*���������������*�����������9����4��)���
���� ���.� ��������������������D����.�����������������1��������
��*���������1�.����!������������)���������)�������������)��)�����������������
C���)��)����@�������� � ������*���������O�/�/���*�-�)�������������������
*������)���.*����*������������������1�**��1�����**����0�.� ��� ���-.�
�����������������������+��-�������������-�����)��������)���.����
*������������������1��)���$�������.��-.�.��������������.������
 �������������1�����1�4��.��)���1��������4�-��������)��)������*���.�
 �.���C���70;����1��)��4��1��������� ����-�����4����������-4������������
�1�����1�4��.��)��)�����L�.���������� ������������������	�������������9�
4�-�1��������������� �����������������������������70;����?4���
1�������8����������)��70;���A�������1����������1�����1�4��.��)��)����
.� �����)����	����� ��.��� ���� ���*������� ��������)��.��
.����9������4�������4�� ����*����������O������%�����������)��-.������
���1����������������������1���-�� ���������-�����<�� ���1���)��)����
 �������������*�-�����)���.*����.����9��� ����������� �� �������
O�����.������������������)��.��.������%������������-4�����*����)��1���
4����� ��)��)����������1�����1�4��.��.�������=�������������������)��)����
�����*�����������1������������������������)������.������-�����)���.�
���*������������������1�**�9������������ �������������������
.����������������1��������TT��)� ����.����������*�-�1���*����
���1���.������-����-���������/�-�����������������������
*�����������1������)���������������*������-.�� ��������������1������
!���)��)����*���������1���O�/�/9������1��1����������1�����1�4��.��
.��������������������1������$���������������������������1���-�����
�����-����.� ���������������$����������������������������� �������
-�����)��������)���.*����*������������������1��)�����������@�����-�
 ��������-4��������1����1�����1�4��.��)��)����@����������������������
*����������� ����1��������)������.������-��������� �������O��������
*������� ��������)��.���������� ����1�**�����������������
�� ��������������.����������������1������������1�����1�4��.�
.���-���������/�-�����!���������)��)����������1�����1�4��.��.������
��������������.����$����4��������*�����������1���������4�-��������
���������������1�����1��4��.������.��������������������1���)��)����
��������������1��)�����1���*������?4����������*�����)�����A������
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�������� �����-4������������*������������������������ ���
����������-���������	����������*�����������)��������1���-��������9�
�������*�����������)������������������	9�������������*��������
����������C������������ ���.� ��������������������������1���
*�������-����������
�
:���������6&8������ ����#)�	��	�������	���������	� ���
�

C���70;���� �������� �����4��������-4����������������H������*��������
��������������.� ���������������*�����������������9�������4������
�����������1����*����������*���.�������*������������������
?��� ������������)����������1�����1�4��.��)��)���A�������
��������������C�4���D����)��������� ������� �����-.1����.� ����
���������������������������1���������������������������������������
��������� ���� �������1�����1��4��.��������1������������ ������
������.�������������4���� ��������������4����� ��������)��.��
.������<����������������*������������4�������)��.��.��������� �����-��
������������*�-�������&�G�������������������������������*�������
C��� ��������������������� ���� ���1���������)��.��.��������*������
)��������� ����������*�����=��������������� ����������������������
����������������*�4��������������4��.��.�������4�.�����*����.����
#����� ��*��-)�����)��������� ��������*����.���=���������������)�������
�� ������������1����������������-.���� ������������������
��1��1��)������� ������ ����������)���.����*������������������
?�� ���������9��X����1������4� ���.� �A8�����1������.�����*����
��4����� ����.� ���������� ��.��������)��������)���.��=���������������
)��������)���.�*����.������������ �����������������$������������
*���������1�-)�.��-��� ������1�����9��X�?�����)����������+��-���A��)���9��X�
?�����)����)�+��-���A����������������1���������1�-)���X��L�.� ������
����������*������������������)��.��.�����4������������ ���� ������
�1�����1��4��.����)����1��������������������*����������������
*�����������������������1����������9�������������� �����������
*������� ��������)��.��4��.��.������)��������)�����������)��.��
4��.��.�����1��)��������9���1���*�-4����� ���� ��� �������
�� �������������)��.��4��.��.����9�4����������������������������������
�
�����������6&8�����
�
C���70;���������������������������������������������*����������
���*�������������������C���70;����1��)��������������� ���������
�����)��.��.����������*��� ���1��������)��1�����1��4��.������������
�)���.�������1����������������9�����*�-�������� ������ ���������9�X�
��������4������������������ �������� �������O�����$�1������������
�������70;���������� ����.��������������)��.��.��������� ��.�9�
�����������������*�����������������H��0��)�*�����������������������
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.�������������)0����������4������������� �����1������-.��
��������������!����1�����1�4��.��)��)���������1�������������������70;����
���������.������������������)��.��.����9� ����4������D������� �����
C��������1�**����-����������������)��)�����������������������.�����
���������������������������9����*���������������.��� ���������-������ ���
���.��� �������-�����O��9������������� �����������O��9�����������
��������*����%�������*������-.�������������1�������������������70;����
*����)��1�����������������1������� �������������)�����.������������
�.� ���)1�.���-.������)9�4������������������.� ���1���)���.*����
4��.��.����������2�X�)����������� ��������.��-��9������������)������
����/�X���������������������)��1�-)9�+�X�����������������1�-)���
?�����-4���A���X���������1���������1�-)��C������ �������1�����1������9�
����4��.��.����������*��� ����1�����1��4��.����)�1���������������
����1�**�� ������1���������1����.� ��������1����������1������������
���� ���� ���1�������.� ����������4��.��������1������)�������
�� ��������.��-������ ���� �����������.� ����!������4�-���4��
�����������������1���������C�4��*��-�����1�������������70;�����4������
���.� ��������������������-4��������1���)���������������
�
���*�-����������.� ������70;���������������������������*����������
�����������1��������������9�*������-.�����������H�������*���.����1���
�����������*�����������������9�4�-�1������������1��������������������
1����������������������������� ���� �������1�����1��4��.��������
1��������������*���������������!������� ����������������������1�������
4�����������1������� ����������*�������������)��������� ��������
���� ����.���4��9����������� � ���1���� �����-.�������������C���4���
�����������������*������-.�������������1��*��-������������70;������
�4���4�-������������1���.�*���������4���������������������������
��������*��������������������
�

Beurs over leven met een chronische ziekte 
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L����������+� ������	�������������E���*�������������1�����*������������
 ��������1�����)�� ����������1�������� �������1�����1�����������
��������������)�� ����8��
%0 ���8��������� ���(��������
�����
&�*�����8������������8�(������
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Samen de weg vinden bij het leven met een beperking 
�
*���*��:�������	�+..�
�
��-��������1����<���.����������1�������1������������������������4��.��
� ��)�� ������!���.������*�-������ �4�.��������������9����9����.9�
�����9����*�������9���.�����9���������������4�����9�1�������1���9�
������������������)��������9�������������9�4��)�������������
C��������*���1�..����� ����������1�����������������������*��.�9�
��-���1��)��9�����.���9�)��������������*�����L�.�.�����1���������1�������
��������-.���������G�-�.������)�� ���������4�.��������4��)��)��� ��
 ��������������.�����������<�����*����������������������������
������������������)��.��������������*�������4��)��)�����*���.������ �.�����
1������������*�����������=��������)����4��)������������.��������������
 �����)�� �����������������������1�**���C������������.�� �����
 ����=�����.�������������*� ������9�*�-�1������.��-��������������
������������4�����9�1��� ������������������������������*��������
����4�����9�*�-�8�1�����*�����9�����������.������9�*���������4��
!�����������)1�.���-.��������.�����C�������������*�����4������
 �����-.�����������������������������������4�-���������
�
C��1��)�.������������'���1����<���.������������8�
�
��. ���� � E� ��������������� � �/�0���	�2���
� ������ �� ��������������� � ���0����/�/��
!����� � � '���� �����2� � � ���0����2�//�
!������� � � #������*��-��	��� � ���0�+�����3�
���>����� � '���1��������/�� � � �����0�3�����
���������� '�� ���������� � � ��20��2		3		�
������ � %� ������ � � � ��3�0����33	�
L  �� � ��;�����-.���������� � ���30�	������
!������ � 5��������������� � � �/	0����3����
C�����1� � 5�������������� � � ���	0��		��	�
��1� � � =����+� � � � ��+�@�		�	����
��������� � '�������������	� � � ���0���+�����
�����1�� � 7����������)�	� � � ���0��+	�����
������1��� � L��������� � � � �/�0���/�222�
7����� � ���.��������//� � � ��2�0��������
;������� � � '�1���� ���������	���� � ���0��2������
C������1�� � 5�����1��������� � �3��0�����+�/�
<�����*���� � '�����������3� � � ���20�+������
������� � !���*������� � � �/+0������3��
&�����-.� � C��.����5�>������	���� � �	�+0�+/�����
=��*���� � 5������������������ � ���0��	�	����
�M!������*���1� '��=���������� � � �/�0�+	��/��� ��� �
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%��1���� � '��7�������������+� � �	�0���	�	�	�
����� � ���.�������� � � �	��0���	/���
;��� ��� � ������1�)��+3�� � � �	3�0���2����
������ � C����C��� *�������� � �//0��3+�����
�� *���1�� � ���������������� � �	+0�	���			�
!������ � :��.�����/� � � �	�0��/�2�//�
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Korte inhoud van de diverse mogelijkheden betreffende de UWV/GAK 
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Uit: Nieuwsbrief 16 – Februari 2004 
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Uit: HERSEN Magazine maart 2004 
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Adreslijst genetische centra 
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Aanmeldingsformulier ALV van 15 mei 2004 
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