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Contact NF2

In verband met revalidatie van Lidwien Cremers
is het voorlopig contactadres voor NF2:

Hans Bruggeman

mail: hbrklee@kabelfoon.nl
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Bestuursleden

Secretaris

Hans Bruggeman
Slot de Houvelaan 37
3155 VR MAASLAND

mail: hbrklee@kabelfoon.nl

René Hamburg,
Sparrengaarde 10,

2742 DM WADDINXVEEN

Tel. 0182- 633 611

mail: rjhamburg@wanadoo.nl

Secretariaat
Postbus 53386
2505 AJ DEN HAAG

Contactpersonen

Lotgenoten contact

Codrdinatie regio’s
Hannie en Gabriel van
Essen

Regio West
Hannie en Gabriel van
Essen

Regio Noord
Tsjitske Walda

Werkgroep ‘Ouders
van opgroeiende
kinderen met NF’
Loes Aarts

Maart 2008

Tel.

010-4208729
na 19.00 uur

010-4208729
na 19.00 uur

0513-629799

0174-414549

Voorzitter

Michel Aarts

Tourmalijn 26,

2691 TR 's-GRAVENZANDE

Tel. 06-51143995

mail: michel.aarts@capgemini.com

Penningmeester

Riet Vermeulen

De Zodde 20

1231 MB LOOSDRECHT

Tel. 035-5821730

mail: info@vermeulenart.nl
gironummer: 4420705 tnv NFVN te
LOOSDRECHT

mail:

fam.vanessen@tiscali.nl

fam.vanessen@tiscali.nl

T.Walda@kpnplanet.nl

aartsloes@hotmail.com
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Contact NF2 Tel. mail:
Lidwien Cremers Lidwien.cremers@wanadoo.nl

Stichting Marco Zuid- 046-4373399  stichtingmarcolimburg@gmail.com
Nederland
Hub Housen

Jongeren 0182 - 633611 rjhamburg@wanadoo.nl
José en René Hamburg

Telefonisch

contactpunt

Mw. J. Akkermans 0180-627 268
Hr. T. Akkermans

Mw. J. Hamburg 0182-633 611
Hr. W. Sanders 0598-630 347
(Noord Nederland)

Overige
Website beheer 0174-414549 michel.aarts@capgemini.com
Michel Aarts

Jongerenwebsite 0182-742 438 www.nf-jongeren.nl
Patrick Hamburg

Nieuwsflits 0182-633 611 rjhamburg@wanadoo.nl
Kopij en redactie
René Hamburg

Vrijwilligers 0182-633 611 rjhamburg@wanadoo.nl
voor aanmelden en

cobrdinatie

René Hamburg

Forum op de website www.neurofibromatose.nl

Het forum op de website is een plek waar leden hun vragen kunnen stellen
aan andere leden en kunnen reageren op vragen van anderen. Het doel is
om in verenigingsverband ervaringen uit te wisselen.
De toegang op het forum van de website kan worden verkregen door de
volgende gegevens in te vullen:
- eerste vak: Lidnummer. Dit staat op het adreslabel van de Nieuwsflits
- tweede vak: Postcode. Aaneengesloten dus zonder spaties invullen.
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Voorwoord

Door René Hamburg

U heeft zich beslist afgevraagd waarom er in december of in januari
geen Nieuwsflits is uitgekomen.

De reden hiervan is een nieuwe (hele drukke) baan van Michel Aarts,
een tekort aan kopij en het vertrek van een aantal vrijwilligers, waardoor
diverse taken opnieuw verdeeld moesten worden.

René Hamburg heeft met ingang van heden de eindredactie van Michel
overgenomen.

Samen met de andere vrijwilligers zal hij zijn uiterste best doen, de
Nieuwsflits vanaf heden weer ieder kwartaal uit te brengen.

Wij hopen dat u begrip heeft voor deze onvoorziene omstandigheden.

Activiteiten in 2008

Alle geplande activiteiten van 2008 kunt u in deze Nieuwsflits en op de
website vinden.

Omdat José Hamburg het rustiger aan moet gaan doen voor haar
gezondheid, staan er voor 2008 minder jongerenactiviteiten op het
programma en zijn de activiteiten voor de volwassenen in 2008 zelfs
helemaal geschrapt.

De jongerenactiviteiten worden in 2008 bedacht en georganiseerd door Thijs
Stevens, Patrick Hamburg en Jeroen Kappert. Tijdens de bijeenkomsten zijn
Riet Vermeulen en René en José Hamburg zoals altijd als
eindverantwoordelijken aanwezig.

Riet gaat de uitnodigingen voor de jongerenbijeenkomsten verzorgen.

Wij willen de jongeren vragen, vooral direct op de uitnodiging te reageren:
het scheelt Riet heel veel tijd als zij geen herinneringen hoeft te versturen of
jongeren persoonlijk moet benaderen.

De regiobijeenkomsten in regio West en Noord worden zoals u gewend bent
voortgezet.
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Afscheid van vrijwilligers

Voor velen is de naam Femia Fleck in de loop van de jaren een begrip
geworden, maar na jaren van inzet stopt zij nu echt met haar
vrijwilligerswerk voor de NFVN.

Femia is in het verleden onder andere bestuurslid en voorzitter van de
vereniging geweest.

Ongeveer acht jaar geleden hebben Femia en Carla de Brieder het
lotgenotencontact in Regio West opgestart.

Later hebben Femia en Carla geholpen met het opstarten van de
regiobijeenkomsten van Tsjitske Walda in regio Noord.

De regiobijeenkomsten zijn mede dankzij hun inzet en enthousiasme tot een
groot succes geworden.

Ook Carla de Brieder heeft als vrijwilligster haar sporen verdiend binnen de
NFVN.

Helaas heeft Carla moeten besluiten haar werkzaamheden voor Regio West
te beéindigen.

Sinds kort heeft zij een nieuwe baan binnen de gezondheidszorg, waardoor
zij geen mogelijkheden meer ziet om de regiocontactgroep voort te zetten.
Wij hebben ervaren dat Femia en Carla hun vrijwilligerswerk met hart en ziel
hebben gedaan.

Met het opstarten van de regiobijeenkomsten is binnen de NFVN een
waardevol lotgenotencontact ontstaan.

Gelukkig gaan twee enthousiaste vrijwilligers het werk van Femia en Carla
overnemen, waardoor de ervaringen van regio West niet verloren gaan.

Femia en Carla, wij willen jullie namens de NFVN hartelijk bedanken voor
jullie waardevolle inzet voor de vereniging.

Wij realiseren ons, dat dit niet mogelijk is geweest zonder support van jullie
man en kinderen. Onze dank gaat ook naar hen uit.

Wij wensen Femia en Carla samen met hun man en kinderen nog vele goede
en gezonde jaren toe.

Monique Schuijlenburg, helaas heb jij onlangs moeten besluiten af te treden
als bestuurslid. Wij hebben jou leren kennen als een buitengewoon accuraat,
warm en toegewijd mens.

Jarenlang heb jij met grote toewijding veel werk binnen het bestuur verzet.
Jij bent binnen de vereniging een stille kracht geweest, die zonder ophef al
het werk tot in puntjes uitvoerde.

Helaas gaat het niet goed met jouw gezondheid en dat is dan ook de reden
dat jij jouw vrijwilligerswerk voor de vereniging moet neerleggen. Zoals wij
jou kennen had jij dit nog jaren willen blijven doen.

Monique, namens alle leden van de NFVN en niet in de laatste plaats namens
het Bestuur willen wij jou heel hartelijk danken voor jouw inzet in de gelopen
jaren en wensen jou heel veel sterkte voor de toekomst.
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Voor zijn aantreden als voorzitter, nu 6 jaar geleden, was Michel achter de
schermen al betrokken bij de NFVN. In de afgelopen jaren heeft Michel
allerlei taken en werkzaamheden verricht die voor een groot gedeelte niet
zichtbaar zijn voor de leden. Wel zichtbaar voor iedereen is de website van
de NFVN die dankzij Michel tot stand is gebracht.

Michel heeft sinds enige tijd een nieuwe baan die heel veel van zijn inzet
vraagt. Hij maakt lange werkdagen die ook nog eens veel reistijd vragen.
Op grond hiervan heeft Michel besloten zijn taak als voorzitter van de NFVN
per 12 april 2008 te beéindigen.

De NFVN wil Michel bedanken voor zijn tomeloze inzet in de afgelopen jaren
en wensen hem, zijn vrouw en kinderen alle goeds voor de toekomst.
Michel gaat de vereniging niet helemaal verlaten, want hij blijft zich inzetten
voor het beheer en onderhoud van de website.

De NFVN is heel blij dat Hannie en Gabriel van Essen de taken van Carla en
Femia voor de contactgroep Regio West hebben overgenomen.

Bovendien willen zij contactpersoon zijn voor alle regiocontactgroepen en
hebben zij het plan om regiocontactgroepen in andere delen van het land op
te zetten.

Hannie en Gabriel, wij weten dat jullie een druk leven hebben met een groot
gezin, kleinkinderen en allebei een drukke baan.

Wij zijn dan ook ontzettend blij dat jullie je willen inzetten als vrijwilliger:
zonder de inzet van vrijwilligers zijn veel taken niet uitvoerbaar.

Wij wensen jullie beiden heel veel succes toe en hopen dat jullie het
vrijwilligerswerk met veel plezier zullen doen.

Vrijwilligers

Zoals u weet, bestaat de NFVN dankzij de inzet van een groep enthousiaste
vrijwilligers.

Wij zijn op zoek naar nieuwe vrijwilligers om de huidige vrijwilligers te
ondersteunen.

Je hoeft geen speciale talenten of een bepaalde opleiding te hebben
om vrijwilliger te worden. Wij zijn op zoek naar mensen die de
vereniging een warm hart toedragen en die het belangrijk vinden dat
de vereniging actief blijft voortbestaan.

Na de ledenvergadering komen wij met alle vrijwilligers bij elkaar om kennis
met elkaar te maken, waarna iedere vrijwilliger een passende taak kan
kiezen.

Wij gaan intussen duidelijk omschrijven wat alle taken inhouden, zodat u
precies weet waar u aan toe bent, hoeveel tijd dit van u vraagt en hoe de
vergoeding van gemaakte kosten is geregeld.
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In het verleden hebben wij in gesprekken met vrijwilligers gehoord, dat
sommige vrijwilligers zich wel eens wat verloren hebben gevoeld binnen de
vereniging.

Omdat wij willen dat u zich echt “gewaardeerd en gehoord” voelt, zal René
met ingang van heden alle vrijwilligers volgen. U kunt als vrijwilliger zoveel
ondersteuning krijgen als u prettig vindt.

U zal ervaren dat uw werk als vrijwilliger heel waardevol is.

Wij hopen, dat u na het lezen van dit stukje de laatste stap wilt zetten en dat
u zich aanmeldt als vrijwilliger.

Samen met uw hulp kunnen wij de vereniging in stand houden, u blijven
voorzien van documentatie en informatie, uw belangen behartigen en
activiteiten voor de leden organiseren.

In de afgelopen weken hebben een aantal vrijwilligers zich schriftelijk
aangemeld.

Zij zijn intussen allemaal gebeld door René en worden na de
ledenvergadering uitgenodigd voor een bijeenkomst in mei.

U kunt zich telefonisch of schriftelijk voor vrijwilligerswerk aanmelden
bij René Hamburg.
Tel. 0182-633.611 rjhamburg@wanadoo.nl

Ledenvergadering

Kom naar de ledenvergadering op zaterdag 12 april in Nieuwegein.
De locatie is goed bereikbaar met de auto en met het Openbaar
Vervoer.

Als extra service zal voor onze slechthorende en dove leden een

schrijftolk aanwezig zijn.

Adres:

Nieuwegein Business Center,
Blokhoeve 1,

3438 LC Nieuwegein,

Ontvangst met koffie en thee :10.00 uur
Aanvang ledenvergadering :10.30 uur
Er wordt u een lunch aangeboden van 12.30-14.00 uur

Na afloop van de lezingen (om ongeveer 16.00 uur) bent u
uitgenodigd voor een gezellig samenzijn met een hapje en een
drankje.

Wij hopen dat u komt omdat wij MET ELKAAR de Vereniging zijn !!
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Lotgenotencontact? Wat heb je eraan?
Door Hannie en Gabriel van Essen

“Dat klinkt wel zwaar hoor: “lotgenotencontact”. Moet dat nou?
Ik ga niet aan een vreemde vertellen wat me dwarszit...
Niemand kan me helpen, ik heb nu eenmaal NF en moet ermee leven...”

Zomaar wat opmerkingen die je hoort in de wandelgangen.

Het klinkt ook zwaar: Lotgenotencontact. Alsof we spreken van een noodlot.
Daarom heet dat bij ons: regiocontact. Dat is wat we hebben: contacten in
de regio met mensen die op een of andere manier te maken hebben met NF.
Die graag meer daarover willen weten. Of juist aan anderen willen vertellen
wat hun ervaringen zijn. Of behoefte hebben aan een luisterend oor, aan
steun, aan een bemoedigend woord.

We ervaren toch allemaal dat er maar weinig mensen zijn die echt begrijpen
wat het is, om (iemand met) NF in onze omgeving te hebben?

“Het was alsof we een warme deken om ons heen kregen, toen we een
regiobijeenkomst meemaakten”, zeiden ouders die voor het eerst een
vergadering bijwoonden.

“Gelukkig vind ik hier herkenning en erkenning:” zei een ander, die al jaren
komt.

Daarom zijn wij blij met het regiocontact West. Ook in regio Noord is een
contactgroep actief.

Maar, we hebben toch ook nog Zuid en Oost? Is daar misschien ook behoefte
aan een contactgroep? We denken van wel. Maar dat moet wel duidelijk
gemaakt worden. Daarom nodigen we u uit, te reageren. We willen peilen of,
en zo ja waar, een groep opgestart zou kunnen worden.

Misschien kunnen we u daarbij helpen. Op de komende ALV zullen we het
e.e.a. toelichten over de gang van zaken en onze positieve ervaringen in
regio West. Wie weet komt er in het komende jaar ook een groep bij u in de
buurt!
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Programma 2008

Lotgenotencontact Regio Noord:
Aanmelden bij Tsjitske Walda

Woensdag 12 maart 2008: Bijeenkomst lotgenotencontact in Meppel
Woensdag 4 juni 2008: Bijeenkomst lotgenotencontact in Meppel
Lotgenotencontact Regio West:
Aanmelden bij Hannie en Gabriel van Essen
Zaterdag 19 april 2008: Bijeenkomst lotgenotencontact

in Alphen aan den Rijn

Zaterdag 7 juni 2008: Bijeenkomst lotgenotencontact
in Alphen aan den Rijn

Algemeen:
Zaterdag 12 april 2008: Algemene Leden Vergadering
in Nieuwegein

Aanmelden kan via de website van de NFVN of d.m.v. het inschrijfformulier
dat u wordt toegezonden.

Zondag 20 april 2008: Met Dellufs Blah naar dierenpark
Amersfoort

Aanmelden kan via de website van de NFVN.

Jongerenactiviteiten:
Aanmelden bij José en René Hamburg

Zaterdag 19 april 2008: Jongerenbijeenkomst in Waddinxveen
Zaterdag 14 juni 2008: Jongerenbijeenkomst in Waddinxveen
Zaterdag 13 september 2008: Jongerenbijeenkomst in ‘s Hertogenbosch

10,11 en 12 oktober 2008: Jongerenweekend in Sint Michielsgestel
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NEGhdereheEKeny|

De NFVN organiseert weer een jongerenweekeind in 2008.

Het weekend wordt georganiseerd voor jongeren van 16 tot 31 jaar.
We hebben een fijne locatie en gaan er een fantastisch weekend
van maken!!! Hopelijk kom jij ook!!

Het weekend in Zonnewende start op vrijdag 10 oktober om 18.00 uur
en eindigt op zondag 12 oktober om 14.30 uur.

Het weekend zal plaatsvinden in groepslocatie Zonnewende in
Sint Michielsgestel.
De locatie is per bus vanaf station ‘s Hertogenbosch te bereiken.

De deelname aan het jongerenweekend is gratis als één van je ouders lid
is van de NFVN. Ben je ouder dan 21 jaar dan kun je zelf lid of gezinslid
worden.

Het lidmaatschap kost € 16,- per jaar. Het gezinslid betaalt € 5,- per jaar.
Als je nog geen (gezins) lid bent dan kun je aanmelden bij onze
penningmeester Riet Vermeulen.

De begeleiding tijdens dit weekend is in handen van:
Riet Vermeulen, René en José Hamburg met medewerking van
Thijs Stevens, Patrick Hamburg en Jeroen Kappert

AANMELDEN voor 15 mei 2008

Na jouw aanmelding ontvang je van ons het inschrijfformulier.

Na jouw inschrijving voor dit weekend, rekenen wij erop dat je ook echt
komt. Bel je voor het weekend af zonder een medische verklaring van je arts
te kunnen overleggen, dan zijn wij genoodzaakt een gedeelte van de
gemaakte kosten € 80,- bij jou in rekening te brengen.

In september ontvang je de informatie over het programma, het adres
en de routebeschrijving.
Als je specifieke wensen/ vragen hebt, kun je ons even bellen.

Voor informatie en aanmelden:

René en José Hamburg

Tel. 0182-633.611

mail: rjhamburg@wanadoo.nl of: deNFVN@gmail.com
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Op 1 december 2007 heeft Carnavals groepering Dellufs Blah een jubileum
feest gegeven ter gelegenheid van het 11-jarig bestaan van

deze groep.

De opbrengst van sponsering en donaties tijdens deze feestavond is
geschonken aan de NFVN.

Hieronder kunt u de aankondiging en het verslag van het jubileumfeest
lezen.

Dellufs Blah nodigt bovendien 32 kinderen met NF uit voor een dagje naar
de dierentuin. Meer informatie kunt u verderop in de Nieuwsflits vinden.

De NFVN dankt Dellufs Blah hartelijk voor dit bijzonder gewaardeerde
initiatief. Mede door jullie donatie wordt het werk van de NFVN mogelijk
gemaakt. Wij hopen dat jullie een fantastische dag met elkaar in de
dierentuin hebben!

Jubileum feest Dellufs Blah 1 december 2007!
Door Carnavals groepering Dellufs Blah

Carnavals groepering Dellufs Blah, wie kent ze niet, een puur
gezelligheidsclubje bestaande uit 7 dames en 2 heren. Ze zijn te
herkennen,aan de welbekende Dellufs Blahe jassen, handschoenen, shawls
en boa-hoeden tijdens de feestavonden en dweildagen in het kabbelgat. Zij
zijn niet gebonden aan een vereniging en gaan als het even kan overal naar
toe.

Tijdens de optocht zult u ze vast wel gezien hebben de afgelopen jaren.
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Onder andere in dikke mannen/vrouwen naaktpakken (een luchtig carnaval),
als blauwe leeuwen (Dellufs Blah past bij jah!), de ijskoning/innen (ijskoud
de beste) en klosjes garen (We zijn de klos).

De komende optocht zijn ze ook weer van de partij.

Hoe is Dellufs Blah ontstaan?

In 1996 zaten er een paar in de kroeg en ontstond het idee.

Ondertussen is er nog 2 over van de opstart en al 11 jaar zijn ze nu met
negen personen Dellufs Blah enthousiast aan het voortzetten.

11 jaar (dat is toch een heus jubileum getal in carnavalsland) en dat willen
ze niet zomaar voorbij laten gaan.

Overal worden ze uitgenodigd en zijn ze graag geziene gasten.

Nu willen ze eens zelf een feest geven en alle andere verenigingen en
carnavals vrienden uitnodigen om dit te vieren.

Een spetterend feest m.m.v. disco martin green, muziekmakerij 't zootje en
zanger Remon Goode, zal op 1 december bij vv Full Speed plaats vinden.
Een verjaardag gaat meestal gepaard met kado’s, Dellufs Bldh doet dat
liever op een andere manier.

De entreekaarten op aanvraag werden gratis afgestuurd en ze zouden het
fijn vinden als iedereen een donatie doet in een fooienpot die avond. D.m.v.
sponsoring hebben ze nu ook al een aardig bedrag opgehaald.

Die opbrengsten gaan naar een goed doel, DE NF STICHTING.
Neurofibromatose, of kortweg NF is een dominant erfelijke aandoening met
zeer uiteenlopende uitingsvormen, die vooral huid- en zenuwweefsels
aantast. NF is erfelijk, maar wordt in de helft van de gevallen veroorzaakt
door spontane mutatie.

Patiénten met neurofibromatose hebben dus bij elke geboorte opnieuw één
kans van 1 op 2 om de ziekte aan hun kinderen door te geven. 50 % van de
patiénten krijgt op die manier de ziekte via één van zijn ouders.

Kortom een gezellige carnavals avond in het kabbelgat en goed doel verder
op weg helpen! Houd de krant in de gaten, want volgende week zullen we
uitgebreid verslag doen van de jubileum avond.

Verslag van het jubileumfeest
Door carnavals groepering Dellufs Blah

We hadden het u al verteld, carnavals groepering Dellufs Blah wilde hun 11
jarig jubileum niet zo maar voorbij laten gaan en dat is ze gelukt.

Het was een daverend feest, een carnavals avond zoals hij hoort te zijn met
goeie muziek en een top sfeer!

Dankzij de inzet van vv Full Speed en carnavals vereniging de fuilspuiters, de
gulle vrienden van Dellufs Blah en alle sponsors is er een flink bedrag
opgehaald voor de NF stichting.

Het opgehaalde bedrag van €3713,60 werd op het einde van de avond, met
de pet rond gaan, doorgetrokken naar de €4000,=.
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Daarbij ook nog eens een geheel verzorgd uitje naar dierenpark Emmen
voor 28 kinderen en 28 begeleiders. Wat in het voorjaar zal plaats vinden.
Peter Roest nam dit alles namens de stichting NF in ontvangst.

Volgend jaar weer? Nee, zegt Dellufs Blah, zo'n feest is niet te overtreffen.
We zien het over 11 jaar wel weer.

>
Dierentark

Atmersfoort

Dagje uit met Dellufs Blah op zondag 20 april 2008 voor
kinderen met NF

Door Loes Aarts

Zondag 20 april kunnen 32 kinderen met NF in de leeftijd van 4 t/m 12 jaar
samen met een begeleidende ouder/verzorger een hele leuke dag beleven in
Dierenpark Amersfoort.

Deze dag wordt aangeboden door Carnavalsgroep Dellufs Blah uit Delft,
vanwege het 11-jarig bestaan van deze groep.

Het wordt een geweldige volledig verzorgde dag uit, inclusief busvervoer,
entree en lunch.

Er zijn twee opstapplaatsen, in Delft en in Utrecht. Vertrek om 8.00 uur uit
Delft en om 9.00 uur uit Utrecht. Vertrek uit Amersfoort om 17.00 uur.

Wil je mee? Geef je dan zo snel mogelijk op (uiterlijk 5 april).

Je kunt je opgeven via de website www.neurofibromatose.nl. Ook kun jij je
opgeven via e-mail op aartsloes@hotmail.com. Vermeld hierbij de haam en
leeftijd van het kind, naam van de begeleider, adres, telefoonnummer en
emailadres. Geef ook aan waar je op de bus wilt stappen, in Delft of in
Utrecht.

Na aanmelding ontvang je via email een brief van de carnavalsgroep met
meer informatie. Wacht niet te lang, want op=op.

NB Er is plek in de bagageruimte van de bus voor buggy’s en opvouwbare
rolstoelen. Het is geen rolstoelbus.

Wil je meer weten over Dellufs Blah kijk dan op de website
www.dellufsblah.nl
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Erfelijkheid en kinderen
Door Peter van Gelder (vader van Ayla)

Tsja wij wisten dat ik NF had en dat de kans dat we een kind zouden krijgen
dat NF had 50% was. We kozen er voor het risico te nemen. Dat kind kwam
er, en helaas, onze dochter had NF. We zagen het meteen al bij de geboorte.
Ze had café au let vlekken. Ik riep bij de bevalling al meteen ”"Ja hoor NF”
De arts die erbij was keek mij al vreemd aan. Hij wist nhog wat tegen te
sputteren, met woorden als; dat weet je toch nog niet? Maar wij wisten het
gewoon al zeker. 50% kans en viekken? Nee, hoor wij wisten het al. Enkele
maanden later werd onze diagnose bevestigd. De arts vertelde het ons heel
voorzichtig. Maar wij waren al voorbereid. Natuurlijk was het niet leuk, om
ons vermoeden bevestigd te horen, maar wij wisten dat het gebeuren kon.
De jaren gleden voorbij, zonder dat wij ons erg druk maakten over NF. Wel
informeerden we elke keer weer de kinderartsen dat zij (ze heet Ayla) NF
had. Bij de GG en GD, bij de schoolarts, bij de school voor speciaal
onderwijs, overal. Het is schrikbarend hoeveel artsen nog steeds bijna niets
over NF weten. De meeste artsen en andere deskundigen waren blij met
onze informatie, en de verwijzingen naar de site van de NFVN.

NF heeft bij onze dochter tot nu toe geen ernstige gevolgen gehad, al zijn de
leerproblemen wel aanwezig. Ayla is nu 15 jaar.

Onze dochter geraakte echter onvermijdelijk in de pubertijd. En met die tijd
komen de vragen.

Ze vroeg ons waarom ze NF had. Ze vroeg of het erg was. Ze vroeg waarom
wij haar dat hebben meegegeven.

We konden de vragen gelukkig beantwoorden, maar lastig was het wel. Hoe
leg je een kind uit dat je weloverwogen risico’s genomen hebt? Hoe leg je
een kind uit dat we wisten dat ze misschien NF zou hebben? We hebben er
voor gekozen altijd heel eerlijk tegen haar te zijn. We hebben haar ook
verteld dat NF ook heel ernstige vormen kan aan nemen. Extra lastig maakte
het dat zowel ik als mijn vader en mijn zus NF heeft zonder er echt last van
te hebben. We hebben wel verteld dat het geen zekerheid bied.

Dat Ayla ook een broertje heeft met Duchenne maakte het nog lastiger.
Duchenne is ook erfelijk en wordt doorgegeven door vrouwen. Vrouwen
worden (meestal) niet ziek maar geven het wel door aan jongetjes. De kans
dat Ayla draagster is bedraagt 50%.

Al met al moeilijke dingen. Onze dochter neemt het gelukkig allemaal goed
op. Ze heeft er voor gekozen zich te laten testen op het draagsterschap van
Duchenne. We hopen dat ze de uitslag (welke dat ook is) goed opneemt. We
zullen haar daar in zo goed mogelijk ondersteunen. Toen we laatst voor onze
zoon bij de kinderarts waren in het ziekenhuis kwam NF ter sprake. Ayla wist
precies te vertellen dat zij het had maar geen klachten had. De arts
verbaasde zich er over dat zij de afgelopen 10 jaar nooit meer onder
controle was geweest.
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Hij vertelde erbij dat de meeste verschijnselen zich wel vroeger openbaarden
maar wilde toch een afspraak met haar maken voor een controle. Ayla vond
dat helemaal geen probleem. Sterker. Zij wilde zelfs graag dat ze na
gekeken werd. Hoe bewust en volwassen ze er mee omging verbaasde ons.
Het gaf ons ook een goed gevoel dat onze openhartigheid blijkbaar geholpen
had.

Het klinkt allemaal zo makkelijk als ik dit zo opschrijf. Dat was het echt niet
altijd. Mijn vrouw en ik hebben er heel wat uurtjes met elkaar over
gesproken. We hebben er ook veel over gelezen zodat welke vraag er ook
kwam wij in ieder geval wisten waar het over ging. Het is nog steeds vaak
verdrietig dat we onze dochter NF hebben mee gegeven maar wat zijn we
blij met zo’'n fantastische dochter of ze nu wel of geen NF heeft.

De heer Frans Holtkamp is na drie jaar van ziek zijn in december 2007
overleden.

Frans Holtkamp was jaren lid van de NFVN en heeft eerder te kennen
gegeven dat de vereniging na zijn overlijden een donatie zal ontvangen.
De NFVN heeft deze donatie in dank aanvaard. Het geld zal zeker goed
worden besteed.

Wij wensen mevrouw Holtkamp, haar twee kinderen, de familie en
vrienden heel veel sterkte toe in deze moeilijke tijd.

Het Bestuur van de NFVN.
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Nieuws van de Stichting Marco Zuid Nederland

Op 1 april 2008 bestaat Stichting Marco Zuid Nederland 10 jaar!

Stichting Marco is in 1998 opgericht door familie, vrienden en kennissen van
de - helaas veel te jong overleden - Marco Housen uit Elsloo.

Op 1 april 2000 hebben vrienden van Marco en zijn vader Hub Housen de
stichting overgenomen. De naam werd gewijzigd in Stichting Marco Limburg.
Omdat het werkgebied steeds groter werd, is op 10 maart 2005 de naam
gewijzigd in Stichting Marco Zuid Nederland.

Doel van de stichting is het bekender maken van de aandoening
Neurofibromatose en wensen van jonge patiénten vervullen.

Wij wensen alle medewerkers van Stichting Marco Zuid Nederland heel veel
succes voor de toekomst!

31 mei 2008 dagje uit naar...... Wd& 6 1

Op 31 mei 2008 organiseert Stichting Marco Zuid Nederland een
dagje uit naar Walibi in Belgié.

Alle NF jongeren van 6 tot 16 jaar kunnen zich (samen met vader of
moeder) aanmelden bij de Stichting Marco Zuid Nederland.

Er zijn geen kosten aan de deelname verbonden.

De reis naar Walibi gaat met een touringcar. Het opstappunt voor
treinreizigers is Sittard.

Wie met de auto komt kan beter naar het station Elsloo / Beek reizen, omdat
daar voldoende parkeergelegenheid is.

Tijdstip van verzamelen is tussen 09.00- 09.30 uur.

De bus vertrekt om 09.30 naar Walibi en komt tussen 19.00-19.30 uur terug
op de vertrekpunten Sittard en Elsloo/Beek.

Meld je dus snel aan bij Hub Housen via stichtingmarcolimburg@gmail.com

In mei 2008 organiseert de Stichting Marco Zuid Nederland een
Internationale Themadag in Elsloo waarvoor u van harte bent
uitgenodigd.

Er worden vooraanstaande sprekers verwacht.

Datum en nadere informatie kunt u t.z.t vinden op onderstaande sites:

www.neurofibromatose.nl
www.stichtingmarco.nl
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Hallo allemaal!
Door Diede Nijmeijer

Het is de bedoeling dat ik vanaf nu elke keer voor de Nieuwsflits een stukje
schrijf over NF in mijn dagelijks leven. Deze keer zal ik mezelf

eerst voorstellen.

Ik ben Diede en ik ben 17 jaar oud. Ik woon bij mijn ouders en zus. Mijn
broer woont op zichzelf. Verder heb ik nog een vogel, die Sprietje heet.
Doordeweeks ga ik naar school. Momenteel zit ik in de vijfde klas van het
Gymnasium. Na mijn examen, wil ik geneeskunde gaan studeren.

Na schooltijd en in het weekend vind ik het leuk om gitaar te spelen.

Elke vrijdagmiddag heb ik samen met een vriendin gitaarles. Eigenlijk speel
ik allerlei soorten muziek, maar meestal zijn het toch wel liedjes

die speciaal voor de akoestische gitaar zijn gecomponeerd.

Verder vind ik het leuk om naar musicals te gaan. Inmiddels heb ik The Lion
King, Tarzan, Jesus Christ Superstar, Grease en de Engelstalige versie van
Fame al gezien.

Ook vind ik het leuk om met vriendinnen af te spreken, om bijvoorbeeld

te gaan winkelen.

Bij al deze activiteiten ben ik beperkt door mijn NF.

Op mijn 5° zag de kinderarts dat ik een verkromming van mijn wervelkolom
had. In combinatie met de café-au-lait vlekken en de frecklings die ik had,
concludeerden de artsen dat ik NF had. Niemand

van mijn familie heeft ook NF, wat inhoudt dat ik een mutant ben. Voor mijn
scoliose heb ik zes jaar lang een brace gedragen. Op mijn twaalfde werd ik
hieraan geopereerd. Eén van de staven die ze toen langs mijn wervelkolom
hebben gezet is vijf jaar later gebroken. Dit kwam doordat het donorbot niet
helemaal goed was, vermoedelijk veroorzaakt door NF en de rotatie van de
wervelkolom. Dat is inmiddels met behulp van een operatie weer hersteld.
Tevens is vorig jaar een glioom vastgesteld op mijn oogzenuw. Hier heb

ik gelukkig geen last van. Eigenlijk ben ik vooral beperkt door de moeheid,
waar ik momenteel nogal last van heb. Ondanks dat probeer ik toch zoveel
mogelijk (leuke) dingen te doen en kan ik goed met mijn beperkingen leven.
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Onderzoek van Neurofibromatose bij muizen
Bewerkt naar de lezing van Dr. Luis F. Parada, Universiteit van Texas

De muis is voor wat betreft zijn genen voor 90 tot 95%, gelijkvormig aan de
mens. De ordening van de ontwikkeling van de mens en van de muis is
opmerkelijk gelijk, zo ook de levensverrichtingen en de stofwisseling.

De organen zijn gelijkend en voeren gelijke taken uit.

Wanneer het insuline gen bij de muis niet werkt, krijgt hij net zoals de mens,
suikerziekte. Wanneer je van de hersens van de muis een dun plakje afsnijdt
en dat onder de microscoop legt en daarnaast een plakje van de hersens van
een mens, dan zijn deze voor een leek bijna niet van elkaar te
onderscheiden. De structuur is ongelofelijk gelijk. Muizen krijgen
suikerziekte, ze krijgen hoge bloeddruk, ze krijgen kanker. Dus de meeste
dingen die mis gaan in een mens kunnen ook mis gaan in een muis.

Omdat muizen een korte levensduur hebben, kunnen veel aspecten van hun
levensverrichtingen doeltreffend worden bestudeerd. We kunnen doelmatig
muizen kweken in het l[aboratorium en herhaalbare resultaten van proeven
verkrijgen omdat de muizen door inteelt genetisch gelijk zijn. Het belang van
dit genetische gelijk zijn, kan ik als volgt duidelijk maken:

Wanneer vijf mensen in deze zaal op hetzelfde moment worden aangestoken
door hetzelfde griepvirus, dan zou er één dodelijk ziek worden, één zou er
helemaal niet ziek worden en de drie anderen zouden verschillende reacties
vertonen op het griepvirus.

Als niet aan elkaar gelijke personen hebben we verschillende mogelijkheden
om ons te beschermen tegen schadelijke invloeden van buitenaf.
Genetische verscheidenheid in een bevolking heeft tot gevolg dat die
bevolking meer weerstand heeft, een belangrijk feit in de genetica (leer der
erfelijkheid). Dus in de menselijke bevolking bestaat er een mengsel van
genen, in plaats van inteelt (iedereen dezelfde genen).

Maar als ik het griepvirus wil bestuderen en ik kon daarbij vijf genetisch
gelijke individuen voor gebruiken, dan zou ik veel kleinere verschillen
verkrijgen in de reacties, de resultaten zouden beter te verklaren zijn en
beter te herhalen.

Ik moet zeggen dat onderzoek van muizen en het onderhouden van een
muizenkolonie het duurste gedeelte is van mijn onderzoek. De richtlijnen
van de overheid zijn erg streng en vereisen dat we beter voor de muizen
zorgen dan sommige cowboys in Texas zorgen voor hun vee.

De Neurofibromatose van Von Recklinghausen is een ziekte die voortkomt uit
de verandering van een gen. Toch bent u er mogelijk van op de hoogte dat
de ziekte zich zeer verschillend uit in onderscheiden personen.

Zelfs binnen één familie, waar een precies gelijke verandering in het NF1

gen aanwezig is, uit de afwijking zich zeer verschillend.

Een verklaring daarvoor is de genetische verscheidenheid. Iedere genetische
samenstelling levert bepaalde voordelen op (bijvoorbeeld weerstand tegen
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verkoudheid). Zij die de pech hebben een mutatie van het NF1 gen te
hebben, krijgen bepaalde uitingen van neurofibromatose. Echter, de
specifieke samenstelling van de andere genen die met het NF1-gen een
wisselwerking hebben, bepalen waarschijnlijk de ernst van de afwijking. Een
van de huidige uitdagingen in het onderzoeksveld is om de stille partners
van het NF1-gen te leren kennen, zodat we grip krijgen op de
verscheidenheid en de variatie in zwaarte van NF1.

Als wetenschapper wordt mij vaak gevraagd wanneer we een geneeswijze
gaan vinden. Het is belangrijk om iedereen er aan te herinneren dat
wetenschappelijk onderzoek gaat over “ontdekken”.

Het is niet mogelijk om ontdekkingen te voorspellen. Sommigen kunnen
voorspellen hoe lang het duurt om een bouwproject klaar te krijgen.
Wanneer je besluit om een raket te bouwen om naar de maan te gaan, is dat
een technisch probleem. Ieder van de deelproblemen en moeilijkheden kun
je op kleine schaal oplossen.

Het verschil tussen een constructief of technisch probleem ten opzichte van
een wetenschappelijk probleem kan worden duidelijk gemaakt door de
manier waarop een ingenieur en een wetenschapper tegen een kerstkransje
aankijken: Je hebt een ring met een gat in het midden.

De ingenieur of technicus zal er naar kijken en ziet de ring. De ring
vertegenwoordigt alle kennis en informatie die ingebracht kan worden bij het
project. De wetenschapper ziet het gat. De wetenschapper richt zijn
aandacht op wat we nog niet weten. Fundamentele wetenschap probeert het
gat in te vullen. Het is onmogelijk om ontdekkingen te voorspellen. Men kan
alleen een groot gevoel van optimisme hebben. In vijf jaar hebben we veel
geleerd. Ik denk dat wat we in de komende vijf jaar leren, er voor zal zorgen
dat de afgelopen vijf jaar schijnbaar weinig voorstelt.

Ik zou u nu enkele voorbeelden willen geven over hoe buitengewoon
belangrijk de studie van neurofibromatose met gebruik van muizen is
geweest voor het begrijpen van het basismechanisme van NF1.

Vervolgens leg ik u uit hoe we beginnen met het begripsmatig optuigen van
geneeskundige strategieén om systematisch te zoeken naar genezing van
afzonderlijke aspecten van de aandoening.

De algemene verschijnselen die samenhangen met NF1 zijn het gevolg van
ongecontroleerde celgroei. De neurofibromen evenals de café au lait vlekken
zijn een gevolg van cellen die niet stopten met delen op het moment waarop
ze normaliter geprogrammeerd waren om dat te doen.

Bij het neurofibrosarcoom (sarcoom is gezwel) is dat hetzelfde, maar het
verlies aan groeiregeling is daarbij zelfs groter. Dit zijn allemaal problemen
van het zenuwstelsel met een zelfde afkomst: de neurale lijst. (De neurale
lijst is een bepaald deel van de huid van een embryo die later uitgroeit tot
het centrale zenuwstelsel.)
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De aanzet voor een cel om zich te delen komt in het algemeen van een van
buiten komende prikkel. Informatie van buiten, in de vorm van een
oplosbaar molecuul die we aanduiden als ‘groei factor’ of ‘cytokine’,
verbindt zich aan bepaalde ontvangers op de celwand. Dit leidt tot activeren
van de ontvanger op de celwand, die vervolgens zijn informatie stuurt naar
de celkern waar de genen zitten in de vorm van DNA en geeft opdracht aan
de juiste groep genen, er voor te zorgen dat de cel gaat delen.

Een kenmerkend voorbeeld is: wanneer huidcellen sterven en afvallen, dan
starten zij via een omweg de reeks van gebeurtenissen die leiden tot een
‘groei factor’. De groeifactor werkt op cellen diep in de huid die de
stamvaders zijn voor voortdurende celdeling en vervanging van afstervende
cellen. Vanzelfsprekend bestaan er ook signalen die de actie van
‘groeifactors’ tegengaan en cellen opdracht geven om te stoppen met delen
wanneer de betreffende cellen zijn vervangen. Deze cellen fungeren als groei
onderdrukkers. Gezwellen verschijnen wanneer dit nauwkeurig geregelde
systeem stuk gaat. Het NF1-eiwit is een groei onderdrukker.

In de afwezigheid hiervan zullen sommige cellen niet het juiste signaal
ontvangen om te stoppen met delen.

In de afgelopen jaren heeft het NF onderzoeksveld grote vooruitgang
geboekt in het begrijpen van de ‘biochemische waterval’ waarbij het product
van het NF-gen dient als dam.

Het beeld van de ‘biochemische waterval’ is vergelijkbaar met het beeld van
een rivier. De dam is gebroken en het is onze zaak om uit te vinden hoe een
kunstmatige dam te maken verderop in de rivier zodat we de vloed aan
neurofibromen kunnen voorkomen.

In de afgelopen acht jaar hebben de laboratotia van Tyler Jacks aan het MIT
en mijn eigen laboratorium het probleem benaderd door het maken van
muizen die de menselijke NF-aandoening nadoen. Deze muizen zijn
buitengewoon waardevol gebleken in het verbeteren van ons begrip over
hoe bepaalde soorten tumoren ontstaan. De muizen voorzien ook in
waardevol gereedschap voor geneeskundige testen en worden nu gebruikt
om artsenijkundige en gen-geneeskundige strategieén te bedenken om de
ongecontroleerde celgroei te keren. Het belang van deze muizen voor de
geneeskunde is dat ze genetisch identiek zijn (inteelt) en dezelfde soorten
gezwellen ontwikkelen in het uitwendige zenuwstelsel als patiénten. Omdat
alle muizen gezwellen krijgen hopen wij geneeswijzen snel te kunnen testen
om getalsmatig duidelijke metingen te verkrijgen van de doeltreffendheid
van een gegeven geneeswijze. Met dit voordeel moet snelle vooruitgang
worden verwacht.
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In aanvulling hierop zijn we in staat gebleken om cel-kweken te ontwikkelen
van deze gezwellen. Dit verschaft ons nog een ander niveau van onderzoek,
waarbij we kunnen leren over alle afwijkingen die in de cellen ontstaan,maar
ook om een eenvoudiger aanmaak te bedenken van voorraden gekweekte
cellen die nodig zijn om geneesmiddelen die de groei tegengaan mee te
testen.

Een andere strategie waarvan we geloven dat die een grote belofte inhoudt
voor de behandeling van neurofibromen is het gebruik van gen-
geneeswijzen. Terugkerend naar de ‘rivier en dam’ gelijkenis, zijn we aan
het proberen om met behulp van moleculen dammen op te werpen achter de
kapotte NF1-dam. Deze aanpak levert gunstige resultaten op met de
hiervoor genoemde tumorcel kweek en we zullen krachtig doorgaan om deze
aanpak te vervolgen.

Wat te zeggen over andere onderdelen van het NF1 probleem, die niet
samenhangen met de hiervoor genoemde neurale lijst?

NF1 kan het centrale zenuwstelsel aantasten, het brein. Ik verwijs naar
leermoeilijkheden, welke een aanzienlijk deel van de mensen met NF treffen.
Bovendien lopen mensen met NF een verhoogd risico op het ontstaan van
een zeldzame vorm van hersenkanker. Tot voor kort hadden we er weinig
begrip van hoe verandering van het NF1-gen zou kunnen leiden tot
leerproblemen of tot het ontstaan van hersentumoren. Specialisten in muis-
gedrag hebben strategieén bedacht die het hen mogelijk maken om leren en
onthouden te analyseren, gebaseerd op het waarnemen van gedragingen in
een testopstelling. Studies, uitgevoerd op muizen met NF hebben laten zien
dat ze inderdaad een verminderde capaciteit laten zien om snel te leren.
Maar, zoals bij mensen kan de aandoening worden overwonnen door
verhoogde training.
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Qs
CG Raad

Chronisch zieken en Gehandicapten Raad M

Ontbijt op hoog niveau

Ben jij tussen de 18 en 34 jaar? En wil en kun je topmanagers laten zien dat
iemand met een handicap of chronische ziekte prima geschikt kan zijn voor
een functie in hun bedrijf? Meld je dan nu aan voor een Community
Breakfast!

Reni de Boer, Ambassadeur van Onbeperkt Nederland, is de gastvrouw van
een aantal ontbijtsessies, zogenaamde Community Breakfasts.

Het doel van deze Community Breakfasts luidt: mensen met een toppositie
bij de overheid of in het bedrijfsleven in contact brengen met jongeren met
een beperking.

Topmanagers doen inzien dat jongeren met een beperking prima
werknemers zijn: dat is wat Reni hiermee wil bereiken. Een ander doel is:
meer aandacht en publiciteit voor jongeren met een beperking die op zoek
zijn naar een baan.

De komende Community Breakfasts vinden plaats op
- 23 april 2008 Zwolle

- 21 mei 2008 Utrecht (diner i.p.v. ontbijt)

- 27 mei 2008 Rotterdam

- 04 juni 2008 Eindhoven

Reni organiseert de bijeenkomsten samen met Fortis, de Chronisch zieken
en Gehandicapten Raad en het Revalidatiefonds.

Meedoen aan het ontbijt

Wil je meedoen, reageer dan snel! Stuur een email met je CV, je motivatie
en waarom jij denkt een goede gesprekspartner aan de ontbijttafel te zijn.
Stuur je mail naar communitybreakfast@cg-raad.nl

We nemen daarna zo spoedig mogelijk contact met je op en informeren je
over de verdere gang van zaken.
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Tolken

Uit: Zo werkt een tolk
Een uitgave van Tolknet, zomer 2007

Als horen moeilijker wordt of niet meer lukt, wordt communiceren minder
makkelijk. Er zijn goede technische oplossingen om de uitval te
compenseren: hoortoestellen of soloapparatuur. Maar die voldoen niet altijd
in alle situaties.

Als u merkt dat u toch gesproken informatie mist, kunt u gebruik maken van
een de diensten van een tolk.

Er zijn verschillende soorten tolken omdat er verschillende groepen doven en
slechthorenden zijn en niet elke tolk voor iedereen geschikt is.

Naar doelgroep onderscheiden we mensen die vanaf hun geboorte doof zijn,
mensen die langzaam doof zijn geworden (laatdoven), mensen die plotseling
doof zijn geworden (plotsdoven), slechthorenden en doofblinden.

Elk van deze doelgroepen vraagt om een eigen manier van tolken.

We zetten de verschillende vormen van tolken voor u op een rij.

1. Tolk NGT

Een tolk NGT (Nederlandse Gebaren Taal) vertaalt het gesproken Nederlands
naar de Nederlandse gebarentaal.

Dit is vooral voor mensen die gebarentaal als moedertaal hebben. Ook kan
de tolk de Nederlandse Gebarentaal vertalen naar het gesproken
Nederlands, dat noemen we stemtolken.

De tolk vraagt vooraf of iemand zelf zijn stem gebruikt of de tolk moet
stemtolken.

2. Tolk NMG

Een Tolk NMG (Nederlands ondersteund Met Gebarentaal) vertaalt het
gesproken Nederlands naar een combinatie van een duidelijk mondbeeld en
ondersteunende gebaren. De tolk houdt de gesproken Nederlandse zinnen
letterlijk aan en spreekt de woorden duidelijk uit zodat je de spraak goed
kunt afzien.

Vooral voor slechthorenden en plots-of laatdoven die het Nederlands als
moedertaal hebben, is dit een veelgevraagde vorm van tolken.

3. Schrijftolk

Een schrijftolk zet gesproken Nederlands om in geschreven Nederlands met
een Velotype-toetsenbord. Dit toetsenbord is aangesloten op een laptop of
op een groot scherm zodat u alles kunt meelezen.

Net als Tolken NMG is schrijftolken een veelgevraagde vorm van tolken voor
slechthorenden. Slechthorenden zijn meestal niet van jongs af bekend met
gebarentaal en kennen vaak helemaal geen gebaren. Spraakafzien (liplezen)
is dan de meest natuurlijke oplossing.
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Maar spraakafzien is lastig. Het kan weliswaar door oefening flink worden
verbeterd maar het is niet altijd mogelijk om de mondbewegingen en mimiek
van een gesprekspartner of spreker goed te volgen. Bij een lezing
bijvoorbeeld, waarbij de spreker te ver van u af staat. Juist in dit soort
situaties is het voor slechthorenden vaak een uitkomst om een tekst te
kunnen lezen.

Ook voor blinden en slechtzienden die kunnen lezen via brailleregel of met
grote letters kan een schrijftolk erg nuttig zijn.

4. 4-handengebaren

Met 4-handengebaren is het mogelijk met doofblinden te communiceren.
Voor de gebaren wordt gebruik gemaakt van de Nederlandse Gebarentaal
(NGT). Bij het gebaren houdt de doofblinde de handen van de
gesprekspartner vast. Zo kan hij voelen wat er wordt gebaard. Voor gebaren
waarbij het mondbeeld belangrijk is, gebruikt de Tolk 4-handengebaren
meestal een aangepast gebaar.

De Tolk 4-handengebaren vertaalt het gesproken Nederlands naar
4-handengebaren of naar vingerspellen in de hand van een persoon. Soms
gebruikt de tolk ook een ander methode die voor doofblinden te volgen is.
De Tolk kan 4-handengebaren ook vertalen naar gesproken Nederlands
(stemtolken). De tolk vraagt altijd eerst vooraf of de klant zijn stem gebruikt
of niet.

5. Relaytolken

Een relaytolk is een tolk die de gebarentaal vertaalt naar een andere vorm
van gebaren. De gebarentaal wordt begrijpelijk gemaakt voor dove mensen
die geen Nederlandse Gebarentaal hebben geleerd of een taalachterstand
hebben.

Tolkvoorziening

De kosten van een Tolk worden vergoed door de overheid. U moet daarvoor
een tolkvoorziening aanvragen.

Tolknet biedt ondersteuning bij het aanvragen van een tolkvoorziening.

U kunt drie soorten tolkuren aanvragen:
1. werkuren,
2. onderwijsuren
3. leefuren.

Werkuren vraagt u aan bij het UWV kantoor in uw woonplaats of regio. Met
deze voorziening kunt u Tolken inzetten op uw werk, bijvoorbeeld bij een
werkoverleg, functioneringsgesprek of personeelsuitje.

De voorziening vraagt u één keer aan.Verandert u van werkgever, dan moet
u de werkuren opnieuw aanvragen.

Maart 2008 Pagina 24



NF

Bij de aanvraag stuurt u een kopie van de arbeidsovereenkomst mee en een
huisartsenverklaring dat u een tolk nodig hebt voor de communicatie op uw
werk. Bij een dienstverband van 40 uur kunt u gemiddeld zes uur per
werkweek een Tolk inzetten.

De richtlijn voor de voorziening is 15% van de werktijd. Als dit onvoldoende
is, kunt u een aanvraag doen voor meer Tolkuren. Deze aanvraag wordt
beoordeeld door UWV.

Tijdens een studie kan het inzetten van een Tolk zeer nuttig zijn. Een Tolk
kan bij alle lessen in het reguliere onderwijs worden ingezet. Het aanvragen
van onderwijsuren gaat ook via het UWV kantoor in uw woonplaats of regio.
Bij de aanvraag stuurt u een lesrooster mee en een inschrijfbewijs van de
onderwijsinstelling.

Deze voorziening moet elk schooljaar opnieuw worden aangevraagd.

Let op, vanaf 30 jaar worden onderwijsuren alleen vergoed als de gekozen
opleiding uw kansen op de arbeidsmarkt vergroot.

Ook privé kunt u een Tolk inzetten. Deze voorziening vraag u aan bij Menzis
Zorgkantoor in Enschede. De standaard toekenning is 30 leefuren per jaar.
Is dat te weinig, dan kunt u extra uren aanvragen. De Tolken zijn in te
zetten voor uiteenlopende zaken: culturele evenementen, een
buurtbarbeque of sporttraining. Maar ook bij officiele aangelegenheden: een
bruiloft, een begrafenis, gesprekken met een makelaar of notaris,
artsenbezoek of vergaderingen van een vereniging. Leefuren vraagt u
eenmalig aan, daarna krijgt u jaarlijks 30 uur toegekend.

Menzis Zorgkantoor

t.a.v. Team Doventolken
Postbus 477

7500 AL ENSCHEDE

Tel. 053-485 35 45

mail: doventolken@menzis.nl

Voor alle regelingen duurt de aanvraag enige weken. Vraag onderwijs- en
werkuren direct aan zodra uw opleiding of werkgever bekend is. Een tolk is
dan vanaf het begin van uw studie of werk inzetbaar. Het is altijd verstandig
om leefuren aan te vragen. U kunt immers voor onverwachte situaties
komen te staan waarbij een tolk wenselijk is. Als u een tolk wilt inzetten,
moet u dit zelf regelen. Tolknet kan u helpen bij het vinden van een tolk.

Tolknet- Voorlichting en bemiddeling
Amersfoortsestraat 70d

3769 AL SOESTERBERG

Tel. 0346-332 332

mail: info@tolknet.org
www.tolknet.org
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Relevante adressen

Breed Platform en Verzekerden
Postbus 67026

1060 JA Amsterdam
020-4800333

www.bpv.nl

info@bpv.nl

Erfelijkheid
www.erfelijkheid.nl

Nederlandse Patiénten Consumenten
Federatie (NCPF)

Postbus 1539

Churchilllaan 1

3527 GV Utrecht

030-2970303

www.ncpf.nl
ncpf@ncpf.nl

Tegemoetkoming Onderhoudskosten
voor Gehandicapte kinderen
(telefoonnummer via internet)
WWW.svb.nl

www.onderwijsenhandicap.nl

Op deze website staat veel
informatie met betrekking tot naar
school gaan met een zichtbare of
onzichtbare beperking. ADHD,
dyslexie, NLD , wettelijke regelingen,
tips, van alles komt aan bod.
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Chronisch Gehandicapten Raad
(CG-Raad)

030-2916600

www.cg-raad.nl
redactie@cg-raad.nl

Eurocat
Antwoordnummer 172
9700 VB Groningen
050-3632952
www.eurocatnederland.nl
eurocat@nedgen.azg.nl

Per Saldo
Belangenvereniging m.b.t
Persoonsgebonden budget

www.pgb.nl

Vereniging van Samenwerkende
Ouder- en Patiéntenorganisaties
wWwWw.vsop.nl

www.balansdigitaal.nl.

De uitstekende oudervereniging
Balans, voor ouders met kinderen
met leer-en gedragstoornissen, heeft
ook een uitstekende website met
veel informatie over ADHD, NLD,
PDD-NOS, Dyslexie, Dyscalculie en
dergelijke.
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Klinisch Genetische Centra in Nederland

Universitair Medisch Centrum Groningen

Afdeling Genetica

Hanzeplein 1

9713 GZ Groningen

Contactpersoon: Dr. A.J. van Essen, klinisch geneticus
Tel.: 050 - 3617229

Academisch Ziekenhuis Maastricht

Afdeling Klinische Genetica

Postbus 5800

6202 AZ Maastricht

Bezoekadres: P. Debyelaan 25, 6229 HX Maastricht

Contactpersoon: Mevr. Prof. Dr. C.T.R.M. Schrander - Stumpel, klinisch
geneticus

Tel.: 043 - 387 5851

Fax: 043 - 387 5800

Leids Universitair Medisch Centrum

Afdeling Klinische Genetica, K5 R178

Postbus 9600

2300 RC Leiden

Bezoekadres: Albinusdreef 2, 2333 ZA Leiden
Contactpersoon: Mevr. Dr. E.K. Bijslma, klinisch geneticus
Tel.: 071 - 526 8033

Universitair Medisch Centrum Utrecht

Divisie Medische Genetica

Postbus 85090

3508 AB Utrecht

Bezoekadres: Lundlaan 6, 3584 EA Utrecht
Contactpersoon: Mevr. Drs P.F.Ippel, klinisch geneticus
Tel.: 030 - 250 3800

Academisch Medisch Centrum Amsterdam

Afdeling Klinische Genetica

Meibergdreef 15

1105 AZ Amsterdam

Contactpersoon: Dr. J.M. Cobben, klinisch geneticus
Tel.: 020 - 5665110
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Erasmus Medisch Centrum Rotterdam
Afdeling Klinische Genetica

Westzeedijk 112 - 114

3016 AH Rotterdam

Contactpersonen:

Mevr. Drs. Y. van Bever, klinisch geneticus
Mevr. Dr. A. Wagner, klinisch geneticus
Tel.: 010 - 7036915

Vrije Universiteit Medisch Centrum Amsterdam

Polikliniek Klinische Genetica

Postbus 7057

1007 MB Amsterdam

Bezoekadres:

Polikliniek VU Medisch Centrum, receptie D

De Boelelaan 1118, 1081 HZ Amsterdam
Contactpersoon: Mevr. Drs. M.L. Kwee, klinisch geneticus
Tel.: 020 - 444 0150

Universitair Medisch Centrum St. Radboud Nijmegen

Afdeling Antropogenetica, sectie Klinische Genetica

Postbus 9101

6500 HB Nijmegen

Bezoekadres: Geert Grooteplein — Zuid 20, 6525 GA Nijmegen
Contactpersoon: Prof. Dr. B.C.]J. Hamel, klinisch geneticus
Tel.: 024 - 361 3946
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