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DICLOSURE

= Geen potentiele belangenverstrengeling
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Doel:

Patienten, ouders en zorgverleners evidence
based informatie bieden in duidelijke taal
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METHODE

» Inventariseren van informatiebehoefte

» Informatie per diagnose gegroepeerd

» Uitnodigen van sprekers

= Patienten en ouders uitnodigen voor het delen van hun ervaringen

» Uitnodiging via persoonlijke mail, via social media (instagram) en via patiéntenvereniging Laposa
» Presentatie via Microsoft teams + opname van presentaties

= Opname van presentatie op youtube kanaal van het team
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RESULTATEN

Verdieping bij Nieuwste
diagnose inzichten uit
specifieke recent

kenmerken onderzoek

Samenwerking
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EVALUATIE

» Hoge waardering van deelnemers

= Opnames worden regelmatig bekeken op youtube

= |deeén voor de toekomst

- Bredere onderwerpen; PROSA, psychologische ondersteuning bij afwijkend uiterlijk
- Meer ruimte voor delen van ervaringen onderling

- Podcast
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VRAGEN OF CONTACT

CRANIO@ERASMUSNMC.NL
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