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Bestuursleden 
 
Voorzitter 
Ton Akkermans  
Rietvelddreef 42 
2992 HJ BARENDRECHT 
Tel. 0180-62.72.68 
a.akkermans2@chello.nl  

Secretaris 
Hans Bruggeman  
Slot de Houvelaan 37 
1231 MB LOOSDRECHT 
Tel. 010-59.16.624 
hbrklee@kabelfoon.nl  

 
Penningmeester 
Riet Vermeulen 
De Zodde 20 
1231 MB LOOSDRECHT 
Tel. 035-58.21.730 
info@vermeulenart.nl 

 
Monique Kester �
Weena 195 �
3013 AL ROTTERDAM �
Tel. 010-452.17.69 �
mgmkester@hotmail.com 

 
Pia Plokker 
Hofstede 19 
2411 WH BODEGRAVEN 
Tel. 0172-61.67.49 
p.plokker@nvlf.nl 
 

 
Adres/bankgegevens  
Secretariaat 
Postbus 53386 
2505 AJ DEN HAAG 
gironummer: 4420705 
tnv NFVN te Loosdrecht 

 
Contactpersonen 
 
Coördinatie regio’s en Regio West 
Hannie en Gabriel van Essen  
Tel. 010-42.08.729 na 19:00 uur 
fam.vanessen@tiscali.nl 
 

Regio Noord 
Tsjitske Walda 
Tel. 0513-62.97.99 
T.Walda@kpnplanet.nl 

Regio Oost 

Nelly van der Niet 
Tel. 0492-39.00.92  
Jan Velthoen 
Tel. 0578-57.02.91 
j.velthoen@chello.nl 
 

Regio Zuid 
Marion en Christian van Meer 
Tel. 0165-51.03.57 
nf-regiokontakt@hotmail.com 
 

Huiskamer bijeenkomst 
Regio Gooi en Eemland 
Inge Schlunk 
Tel. 035-60.20.570 
ingevictoria@hetnet.nl 

NF-jongeren 
Riet Vermeulen (zie bestuur) 
Monique Kester (zie bestuur) 
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Werkgroep ‘Ouders van opgroeiende 
kinderen met NF’ 
Loes Aarts 
Tel. 0174-41.45.49 
aartsloes@hotmail.com 
 

Stichting Marco 
Hub Housen 
Tel. 046-43.73.399 
stichtingmarcolimburg@gmail.com 
 

Telefonische contactpunten 
Janneke en Ton Akkermans 
Tel. 0180-62.72.68 
Wiet Sanders (Noord Nederland) 
Tel. 0598-63.03.47 
 

Jongerenwebsite 
Patrick Hamburg 
Tel. 0182-74.24.38 
Maarten Hamburg 
Tel. 0182-75.27.40 
www.nf-jongeren.nl 
 

Nieuwsflits 
Ton Akkermans (zie bestuur) 
Pia Plokker (zie bestuur) 

Vrijwilligerscoördinator 
Monique Kester (zie bestuur) 
 

  
  
  
  
  
  
  
  

 
 
 
 
 
 

 

 
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 
 
Sinds de vorige uitgave van de Nieuwsflits heeft het bestuur van de 
vereniging een bewogen tijd door gemaakt. Tijdens een bijzondere 
algemene ledenvergadering is een nieuw bestuur gekozen. Deze 
Nieuwsflits bestaat onder andere uit informatie die op de 
bestuurswisseling betrekking heeft, zoals het voorstellen van het 
nieuwe bestuur. 
 
Dit alles kan echter niet zonder dat wij ook hier nog even stilstaan bij 
het vertrek van José en René Hamburg. Zij hebben voor de vereniging 
maar in dit verband ook speciaal voor de Nieuwsflits enorm veel 
inspanningen verricht. De ingezette modernisering en redactie van 
ons verenigingsblad komen op hun conto. Met het vervaardigen van 
deze Nieuwsflits worden wij al geconfronteerd met hun vertrek, 
zogezegd met de neus op de harde feiten gedrukt, op het vele werk 
dat zij hebben verricht. José en René bedankt voor jullie inzet! 
 
Nu moeten wij onze ogen op de toekomst richten, de vereniging moet 
wel verder want het belang van de NF-patiënt staat voorop. In dit 
kader is het nieuw gekozen bestuur al bijeengekomen om onderling 
de taken en functies te verdelen, met het volgende resultaat: 
 
 aandachtsgebieden 
Voorzitter 
Ton Akkermans 

• Algemene zaken 

• Website, forum, contactpersoon 

• Nieuwsflits  

• Vertegenwoordiger CG-raad (chronisch 
zieken en gehandicapten raad) 

• Professionalisering vereniging/bestuur 

• Ontwikkeling meerjarenplan 
Secretaris 
Hans Bruggeman 

• Secretariaat 

• Vertegenwoordiger NF Europa 

• Vertegenwoordiger PGO (Fonds voor 
patiënten-, gehandicaptenorganisaties en 
ouderenbonden; verstrekker van 
subsidies) 
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• Vertegenwoordiger FBG (Forum 
Biotechnologie en Genetica) 

• coördinator infomarkten 

• Ontwikkeling en actualisering van 
voorlichtingsmateriaal 

Penningmeester 
Riet Vermeulen 

• Financiën 

• Ledenadministratie 

• Coördinator lotgenotencontact 

• Coördinator NF jongeren 

• Vertegenwoordiger Stichting Beter 

• Ontwikkeling huisstijl  
Bestuurslid 
Monique Kester 

• Vrijwilligers (aanmeldingen, administratie  
en opleidingen) 

• Coördinator lotgenotencontact 

• Coördinator NF jongeren 

• Medisch Advies College  
Bestuurslid 
Pia Plokker 

• Notulen vergaderingen 

• Ontwikkeling communicatiebeleid 

• Nieuwsflits 
 
Dit overzicht van aandachtsgebieden zal nog niet volledig zijn en zal 
al lerend worden aangepast. Wel geldt voor ieder van ons dat wij 
enthousiast de uitdagingen die voor ons liggen zullen oppakken. 
 
Wij zitten nu in de donkere dagen voor Kerstmis en in afwachting van 
het nieuwe jaar. Belangrijke dagen die staan voor nieuw leven en 
nieuwe kansen. Wij willen jullie dan ook allemaal heel prettige 
feestdagen toewensen, een leuke jaarwisseling en natuurlijk de beste 
wensen voor het nieuwe jaar! 
 
Namens het bestuur,  
 
Ton Akkermans 
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Voorstellen bestuur 
 
Uw nieuwe voorzitter, Ton Akkermans 

 
 
Beste mensen, 
 
Graag wil ik mij aan u voorstellen. Al enkele 
jaren ben ik voor de vereniging telefonisch 
contactpersoon en na een bewogen oproep op 
de ledenvergadering van april 2008 heb ik mij 
gemeld voor een functie binnen het bestuur. 
 
Ik ben een getrouwd man en trots op mijn vrouw 

en vier kinderen, drie dochters en een zoon. Mijn zoon is belast met 
neurofibromatose type 1 en heeft hier vrij veel last van, hij heeft veel 
zorg nodig. Ondanks dat is hij voor mij en mijn vrouw een geweldige 
en fantastische knul. Als je eenmaal achter het ziektebeeld kan kijken, 
dan zie je wat een bijzonder mens iemand echt is en dat er nog volop 
te benutten mogelijkheden zijn.  
 
Ik besef terdege dat dit voor alle NF-patiënten geldt en wil ook werken 
aan een toekomst voor onze leden, voor de NF-patiënt en voor onze 
vereniging. Een toekomst waarop de NF-patiënt niet beoordeeld wordt 
op zijn of haar ziekte, maar op de mens die daar achter zit. 
 
Ik zelf heb ook enkele beperkingen, ik ben betrokken geweest bij een 
auto ongeval. Ik stond met mijn wagen als laatste in een file. Het is het 
bekende verhaal, iemand lette niet op, zag de file niet staan en reed in 
volle vaart tegen mij op.  
 
Gelukkig heb ik dat overleefd, ben uit mijn wagen gezaagd en heb de 
nodige medische behandelingen ondergaan. Uiteindelijk resteert dit 
voor mij in een aantal beperkingen waardoor ik afscheid heb moeten 
nemen van mijn carrière in het zakelijke leven. Ik ben nu huisman en 
draag zorg voor het wel en wee van mijn gezin.  
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Ondanks mijn beperkingen ben ik ervan overtuigd een goede 
voorzitter voor de vereniging te kunnen zijn. In het zakelijke leven was 
ik projectleider bij een grote bank. Daar heb ik de nodige bestuurlijke 
ervaring en trainingen opgedaan. Ik zie er naar uit om met het 
bevlogen bestuursteam een pad naar de toekomst uit te zetten. 
 
Graag wil ik met u persoonlijk kennismaken op een van onze  
volgende bijeenkomsten, 
 
Ton  
 
 
 

 
Uw – oude bekende – nieuwe secretaris, 
Hans Bruggeman 
 
 
Beste mensen, 
 
Ik ben getrouwd, vader van drie kinderen en met 
pensioen. Mijn jongste dochter heeft spontane 
NF1. Zes jaar geleden stopte ik met werken. Ik 
heb toen aangeboden om de financiële 
administratie van de NFVN te gaan verzorgen.  
 

Ik was in mijn vrije tijd al eerder ergens penningmeester geweest. 
Maar het is niet mijn vak, ik ben ontwikkelaar van meetinstrumenten. 
Ik ben nu voor een derde periode in het bestuur van de NFVN om in 
dit team de opgebouwde kennis en ervaring door te geven. Bovendien 
is het een interessante periode, waarin veel kan worden bereikt. Ik zie 
er naar uit om met veel mensen samen te werken aan de ontwikkeling 
van de vereniging, ditmaal als secretaris. 
 
Hans 
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Uw – oude bekende – penningmeester, 
Riet Vermeulen 
 
 
Lieve mensen, 
 
Ik ben 68 jaar  getrouwd met Rinus, wij hebben 2 
zonen en 7 kleinkinderen, 5 jongens en 2 
meisjes. Voor mijn pensionering heb ik 25 jaar 
de boekhouding gedaan voor ons eigen bedrijf 
een ingenieursbureau, wat nu door onze 2 zonen 
wordt voortgezet. 

 
Sinds 2 jaar ben ik penningmeester bij de NFVN en sinds 22 
november weer gekozen en zal ik het penningmeesterschap en de 
ledenadministratie voortzetten. Tevens zal ik mij met de volgende 
taken bezighouden. Vertegenwoordiger bij de Stichting Beter, 
coördinator voor de NF-jongeren en het ontwikkelen van een nieuwe 
huisstijl. Samen met Monique Kester coördinator lotgenotencontact. 
 
Ik hoop mij nog een aantal jaren nuttig te kunnen maken voor de 
vereniging. Hierbij wens ik iedereen prettige feestdagen en een goed 
nieuw jaar.  
 
Riet 
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Uw bestuurslid, Monique Kester 
 
 
Lieve mensen, 
 
Het spijt me dat ik op de laatste bijzondere 
ledenvergadering niet persoonlijk nader kennis 
met u heb kunnen maken. Aan de hand van een 
kort verhaal zal ik in het kort vertellen waarom ik 
aansluiting bij de vereniging heb gezocht.  
 
Mijn naam is Monique Kester en  ik ben in 

aanraking met de vereniging gekomen doordat ik mijn dochter, 
inmiddels 18 jaar, in het buitenland aan haar gevolgen van NF 
(scoliose en het weghalen van grote neurofibromen) met succes heb 
laten behandelen en dit graag met andere patiënten wil delen om 
indien wenselijk, hen te helpen bij het zoeken van hulp over de grens. 
 
Mijn ervaring in Leuven en Parijs met artsen die bekend zijn met de 
ziekte NF is heel goed; niet alleen in praktische zijn, ik denk hierbij 
aan operaties, wachttijden enz, maar ook in geestelijke zin; het geduld 
en de liefde waarmee mijn dochter in deze periode werd omringd. 
 
Zaterdag 29 november was ik met Riet Vermeulen op de 
regiobijeenkomst in Arnhem en aan de hand van de schokkende 
verhalen van patiënten die wij daar te horen kregen, werd ik me er 
nog meer dan daarvoor van bewust, dat samenwerking tussen artsen 
die bekend zijn met de ziekte NF in het belang van alle NF-patiënten 
en hun dierbaren zeer noodzakelijk is.  Ik hoop dat ik een steentje kan 
bijdragen om dit te bewerkstelligen. 
 
Met zeer vriendelijke groet, 
 
Monique 
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Uw nieuw bestuurslid, Pia Plokker 
 
 
Lieve mensen, 
 
Betrokken geraakt via mijn vriendin Riet 
Vermeulen bij de NF vereniging. Hierbij een 
korte nadere kennismaking. Getrouwd met Bap 
Plokker en moeder van 2, inmiddels volwassen 
zonen Steven en Maarten. 
 
Vier dagen per week werkzaam bij de 
beroepsvereniging voor Logopedisten te 

Woerden. Lid van de Rotary in Bodegraven. Op zondag langs de 
hockeyvelden te vinden als manager van Shinty Heren 1, het team 
waarin mijn jongste zoon Maarten speelt. Een spannend seizoen als 
nieuwkomer in de overgangsklasse. 
 
Mijn rol binnen het nieuwe bestuur is notuliste en ik zal op de 
achtergrond meedenken over het communicatiebeleid en de nieuw te 
ontwikkelen huisstijl. 
 
Wellicht nog wat aan de vroege kant, maar voor iedereen een positief 
en gelukkig nieuwjaar. 
 
Pia 
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Bijzondere Algemene Ledenvergadering (ALV) op 
22 november 2008 
 
Hierna leest u een kort verslag van deze bijzondere ALV, dit is niet het 
officiële verslag maar een impressie van de gebeurtenissen. Het 
officiële verslag zal op de volgende ALV ter goedkeuring aan de leden 
worden aangeboden en zal bij de uitnodiging voor die vergadering 
aan u worden verstrekt. 
 
Ondanks het hele slechte weer mochten wij ons verheugen op de 
opkomst van zo’n veertig leden. Sommige moesten daarvoor wel erg 
vroeg hun bed uit. Ook waren wij blij met de ondersteuning van twee 
ervaren heren, professor Kees Lips en professor Paul Savekoul. De 
heer Lips heeft zich onlangs verbonden aan onze vereniging en 
voorlopig de functie aanvaardt van medisch adviseur. De heer 
Savekoul is al langer aan onze vereniging verbonden als adviseur van 
het bestuur. 
 
De vergadering werd voorgezeten door de heer Savekoul. Het 
aftredende bestuur legde als eerste een verklaring af over de ontstane 
situatie (is bijgevoegd). Het aftredende bestuur sprak met de 
overhandiging van een bloemetje nogmaals haar waardering uit over 
dat wat José en René Hamburg voor de vereniging hebben betekend. 
Het officiële afscheid van José en René zal plaatsvinden op de 
volgende reguliere ALV. 
 
Ook René kreeg de ruimte om een verklaring af te leggen. Na het 
afleggen van deze verklaring namen José en René afscheid van de 
vergadering en werden de handen geschud (Op verzoek van José en 
René wordt de betreffende verklaring hierna gepubliceerd). 
 
Na dit bewogen afscheid werd de vergadering voortgezet met de 
behandeling van het financieel verslag. Terecht werd vanuit de leden 
het bezwaar geuit dat de uitreiking van dit verslag direct vooraf aan 
deze vergadering onvoldoende tijd gaf om inhoudelijk hier op in te 
gaan.  
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Het bestuur erkende dit bezwaar, het financieel verslag dient ruim 
vooraf bij de uitnodiging voor een ALV verzonden te worden. De 
omstandigheden nu waren toch bijzonder en pas een paar dagen voor 
deze vergadering kon de kascommissie de financiële stukken 
controleren. Met de toezegging van het bestuur dat de huidige gang 
van zaken geen schoonheidsprijs verdiende en dat voortaan de 
gegevens ruim van tevoren worden verstrekt ging de vergadering 
akkoord met de behandeling van het verslag. 
 
De heer Lips was zeer geraakt door het proces wat hier speelde en 
hield enthousiast een lovende rede over de goede werking van de 
democratische verworvenheden die hier een rol speelde. Hierna legde 
de kascommissie een verklaring af waarmee zij de financiële 
bescheiden akkoord bevonden. 
 
Als volgende agendapunt gaf Monique Kester een korte toelichting op 
de ontwikkelingen waarmee het nieuwe bestuur te maken krijgt. De 
belangrijkste punten kunt u terugvinden in de uitnodiging voor deze 
vergadering. Na deze toelichting en een hernieuwde oproep van de 
heer Savekoul voor eventuele kandidaten werden de verkiezingen 
geopend. 
 
Ook hier was er een welkome correctie vanuit de vergadering. De 
stemmen moesten niet geteld worden door twee door het bestuur 
aangewezen leden, maar door twee door de vergadering aangewezen 
leden. Uiteindelijk zijn de stemmen dus door een viertal personen 
geteld met als resultaat dat alle verkiesbare personen gekozen zijn. 
Helaas hebben zich tijdens de vergadering geen nieuwe kandidaten 
gesteld. 
 
Dit korte verslag is toch iets uitgebreider geworden en daarom laat ik 
de rondvraag maar voor het officiële verslag. Hierna volgen nog wel 
de eerder genoemde verklaringen. 
 
Ton Akkermans 
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Verklaring aftredend bestuur 
Vanuit het demissionaire bestuur willen wij u graag onze toelichting 
geven op de gebeurtenissen die geleid hebben tot het aftreden van 
onze voorzitter en op de redenen die aan ons besluit ten grondslag 
lagen om vervolgens zelf af te treden. Wij hebben bewust gekozen om 
onze toelichting te geven in de vorm van het voorlezen van deze 
verklaring. Na het voorlezen van deze verklaring is er beperkte ruimte 
voor het stellen van vragen. 
 
De beperking ligt hier voornamelijk in het feit van de bescherming van 
de vertrouwelijkheid. Dat wat in onderling vertrouwen gewisseld is 
heeft recht op deze status. Daarnaast geldt een zekere beperking van 
tijd, vragen kunnen wij beantwoorden maar over de inhoud van de 
antwoorden kunnen wij niet in discussie gaan. 
 
Overigens willen wij ook hier nog benadrukken dat wij grote 
bewondering hebben voor onze ex-voorzitter en zijn vrouw. Beiden 
hebben enorm veel werk voor de vereniging verricht en dit alles met 
groot enthousiasme. Ook voor ons heeft hun vertrek een enorme 
impact. 
  
Onze toelichting: 

• Doordat de samenwerking binnen het bestuur niet geheel naar 
wens is verlopen hebben José en René besloten hun 
bestuurstaken per 9 oktober neer te leggen. 

• Wij betreuren dat omdat zij heel veel taken hebben vervuld en 
zij een leegte achterlaten. 

• Om deze reden zijn wij genoodzaakt geweest een nieuw 
bestuur te formeren waar opnieuw de taken worden verdeeld. 

• Het nieuw te vormen bestuur dient ook voltallig te zijn om de 
uitdagingen die voor ons liggen op te pakken. 

• Wij hopen dat José en René bij onze vereniging betrokken 
blijven. Wij waarderen hun inzet en bijdrage tot nu toe enorm. 
Wij willen een bestuur met een mandaat voor ieder bestuurslid 
die de ledenvergadering daarin benoemt, zodat het bestuur het 
vertrouwen heeft van de leden. 

Riet Vermeulen, Monique Kester, Ton Akkermans 
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Afscheidsrede René en José Hamburg 
 
Beste leden, 
 
José en ik hebben ons in de afgelopen zes jaren met hart en ziel 
ingezet voor de vereniging. In deze jaren hebben wij veel leden van 
de vereniging persoonlijk mogen ontmoeten.  
 
De persoonlijke contacten die wij met u hebben gehad zijn voor ons 
heel bijzonder en heel waardevol en wij zijn dan ook bijzonder 
dankbaar, dat u ons uw vertrouwen heeft gegeven en dat u lief en 
leed met ons heeft willen delen. José en ik kunnen samen terugkijken 
op zes indrukwekkende jaren bij de NFVN. 
 
Op 12 april 2008 heb ik de voorzittershamer - voor de periode van één 
jaar- van Michel Aarts overgenomen. Samen met het bestuur wilde ik 
de vereniging een nieuwe fase in leiden. José en ik hebben in de 
afgelopen maanden hard gewerkt opdat de vereniging kan voldoen 
aan de nieuwe eisen die door de overheid aan patiëntenverenigingen 
worden gesteld. 
 
Ik heb mijn voorzitterschap helaas voortijdig moeten beëindigen, 
omdat het gebrek aan samenwerking mij belemmerde, mijn 
voorzitterschap naar behoren uit te kunnen voeren. 
 
Wij hopen dat de goede contacten die wij met u hebben gehad, in de 
toekomst niet verloren zullen gaan, want wij koesteren alle bijzondere 
en waardevolle momenten die wij in de afgelopen jaren met u gedeeld 
hebben. 
 
Na het officiële gedeelte van deze ochtend gaan José en ik naar huis, 
om zo ruim baan te maken voor het nieuwe bestuur. Wij hopen dat het 
u goed mag gaan en wensen u en het nieuwe bestuur het allerbeste 
toe. 
 
René en José Hamburg 
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Activiteitenkalender 
Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn: 
Contactpersonen: Hannie en Gabriel van Essen  
Zaterdag 24 januari 2009 
Zaterdag   4 april 2009 
Zaterdag 13 juni 2009 
 
Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel: 
Contactpersoon: Tsjitske Walda 
Woensdag 18 maart 2009 
Woensdag    3 juni 2009 
 
Bijeenkomsten Regio Zuid in Oud Gastel: 
Contactpersonen: Marion en Christian van Meer 
Zaterdag 31 januari 2009 
Zaterdag    4 april 2009 
zaterdag   6 juni 2009 
zaterdag 19 september 2009 
zaterdag 28 november 2009 
 
Huiskamerbijeenkomst: 
Contactpersoon: Inge Schlunk 
 
Jongerenactiviteiten: 
Contactpersonen: Riet Vermeulen en Monique Kester  
Jongerenweekend:  Vrijdagavond 13  maart 2009 
   t/m  zondagmiddag15 maart 2009 
Zaterdag  13 juni 2009  1e jongerendag 
Zaterdag 12 september 2009 2e jongerendag  
Zaterdag  28 november 2009 3e jongerendag 
 
Beurzen  
Vakantiebeurs voor mensen met een beperking in het Pluspunt te 
Apeldoorn op dinsdag 30 december 2008 (zie advertentie in dit blad). 
 
Informatiebeurs: Markt van Mogelijkheden in Drachten in het Fries 
Congrescentrum op zaterdag 28 februari 2009. 
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Eerste NFVN huiskamer bijeenkomst … 
 

…in de regio Gooi 
en Eemland 
 
 
Zaterdag 18 oktober 
had Inge Schlunk de 
NFVN leden uit de 
regio uitgenodigd 
voor een huiskamer 
bijeenkomst in Soest. 
Met opzet was er 
niets georganiseerd, 
geen spreker, geen 
thema, het was 

gewoon een gezellig babbeltje met gebakjes, koffie, broodjes en 
snoepjes die door de bezoekers waren meegebracht.  

Helaas waren er weinig leden op de uitnodiging afgekomen. 
Mogelijkerwijze is zaterdagmiddag niet zo'n geschikte tijd, wat ons 
betreft zou een zondagmiddag ook kunnen. Het kleine aantal was ook 
aangenaam. De 
gesprekken konden 
anders verlopen dan 
met een groter 
aantal mensen.  

De bezoekers waren 
wel unaniem van 
mening dat het een 
geslaagde middag 
was, vatbaar voor 
herhaling. 
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Betreft: dagje Dierentuin gesponsord door Dellufs Blah. 
 
Zoals in het voorjaar van dit jaar in de Nieuwsflits heeft gestaan zijn 
er NF patientjes (en hun begeleiders) uitgenodigd voor een geheel 
verzorgde GRATIS dag in Dierenpark Amersfoort. Dellufs Blah (een 
carnavalsgroep uit Delft) heeft dit geheel belangeloos gesponsord en 
georganiseerd. 
  
Er waren te weinig aanmeldingen, de bus was nog niet vol. Op de dag 
in diergaarde Blijdorp, ongeveer 2 a 3 weken voor de betreffende dag, 
waar heel veel kinderen tussen de 10-14 jaar rondliepen, is nogmaals 
deze uitnodiging gemeld. Weer waren er geen aanmeldingen. 
 
De dag is uitgesteld naar september en er werd gezegd dat de oproep 
nu niet alleen maar gold voor NF-patiëntjes, maar ook voor andere 
kinderen (met begeleider) die een chronische ziekte hebben.  
 
Tot mijn grote verbazing waren er slechts 8 (!) kinderen aangemeld, 
terwijl gerekend was op 35 kinderen en 35 begeleiders. En dus heeft 
Dellufs Blah (terecht) deze dag niet door laten gaan. De 8 kinderen 
zullen wel teleurgesteld zijn geweest. Maar ik denk dat de 
organisatoren nog meer teleurgesteld waren. Zij hebben zoveel tijd, 
geld en moeite geïnvesteerd in deze dag, om deze kinderen eens iets 
leuks aan te kunnen bieden. 
 
Nog groter was mijn verbazing toen ik gebeld werd door Eugenie 
Schomaker, een van de organisatoren van deze dag, dat ze langs 
wilde komen om nog wat kadootjes af te geven voor mijn dochter. Ik 
had een zakje snoep of iets dergelijks verwacht, maar ze kwam met 2 
tassen vol met knuffels, pennen, een haarverzorgingsset, een balletje, 
leesboekje, schriften, ballonnen, lollies, kortom teveel om op te 
noemen en een flesje wijn voor de vader en moeder. En dat alles 
werd nog gewoon thuis bezorgd door de organisatoren. Deze 
producten waren allemaal aangeboden door bedrijven die 
aangeschreven waren door de organisatoren.  
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Ik heb daar geen woorden voor! Evenals ik niet kan begrijpen dat 
mensen zich niet opgeven om hun kind een leuke dag te geven. Mijn 
dochter had het heel leuk gevonden om ten eerste in contact te 
komen met andere NF patientjes van haar leeftijd, want daar voorziet 
de patiëntenvereniging niet in en ten tweede om een dagje naar een 
(andere) dierentuin te gaan. 
 
Ik wil hierbij Dellufs Blah heel hartelijk danken voor al hun inzet en 
betrokkenheid en ik kan het alleen maar betreuren dat mensen niet 
meer geïnteresseerd zijn of de moeite (of tijd) niet willen nemen om 
een belangeloze geste voor hun kinderen aan te nemen, zodat deze 
geweldige initiatieven steeds minder vaak voor zullen komen. 
 
Erica Goetzee 
 
 
 
 
 
 

Infomarkt Week Chronisch Zieken 7 november in Apeldoorn 
 
Dit jaar was onze patiëntenvereniging voor de derde keer met een 
infostand aanwezig bij de start van de week voor Chronisch Zieken. 
Deze keer was de landelijke start in Concertgebouw en Congres 
Centrum Orpheus in Apeldoorn op vrijdag 7 november. Voor mij was 
het ook de derde keer dat ik als vrijwilliger in de stand stond. 
 
Thema voor dit jaar was Hulpmiddelen en Medicijnen. De bezoekers 
van de workshops en lezingen kregen in de pauzes de gelegenheid 
om bij de diverse stands langs te gaan.  
 
Ook wij mochten niet klagen over belangstelling, zowel van mensen 
die beroepsmatig aanwezig waren als van andere aanwezigen. Ook 
mede standgenoten toonden interesse. Veel mensen hebben wel 
eens van ons ziektebeeld gehoord. Maar wat er allemaal bij komt 
kijken, daar waren de meesten wel heel erg van onder de indruk. 
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Ons ziektebeeld en onze patiëntenvereniging onder de aandacht 
brengen. Bekendheid én erkenning én herkenning  krijgen voor 
mensen met NF zijn voor mij de redenen om op zo’n infomarkt te gaan 
staan. 
 
 
Ik vind het heel fijn om 
dit te kunnen doen. Dit 
jaar was Ton 
Akkermans mede 
standmaatje. Voor 
hem was het nieuw, 
maar ook hij heeft 
deze dag als heel 
positief en fijn ervaren. 
Ik hoop dit soort 
infomarkten vaker te 
doen. 
 
 
Via deze weg wil ik ook al vast “reclame” maken voor de Markt van 
Mogelijkheden in Drachten in het Fries Congrescentrum op 28 februari 
2009. Dit is een informatie beurs voor mensen met een beperking in 
de breedste zin. Zowel mensen met een chronische aandoening als 
mensen met een verstandelijke beperking. Daar zal ik ook met een 
stand voor onze vereniging staan. 
 
Tsjitske Walda  
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Post via  VSOP - Alliantie voor Erfelijkheidsvraagstukken 
 

JIJ in Je Zal Het Maar Hebben? 
 
Je Zal Het Maar Hebben is een medisch jongerenprogramma van 
BNN zonder poespas of drama, waarin jongeren openhartig vertellen 
over hun ziekte of aandoening. De afgelopen zeven jaar bezochten 
presentatoren Patrick Lodiers en Ruben Nicolai, gewapend met een 
gezonde dosis interesse en nieuwsgierigheid, meer dan 175 jongeren. 
Zonder gêne vertelden zij over hun ziekte, aandoening of iets anders 
wat hen bijzonder maakt. 
 
Ook dit jaar bereiden we weer een aantal nieuwe afleveringen voor 
van Je Zal Het Maar Hebben. In één daarvan willen we aandacht 
besteden aan ziektes die je niet vaak tegenkomt. Wie weet kunnen wij 
bijdrage aan meer bekendheid! 
 
Ben jij een jongere in de leeftijd van 15 tot en met 30 jaar? Heb jij een 
zeldzame ziekte? Heb jij een lust for life en zou je op televisie jouw 
verhaal willen vertellen?  
 
Dan kom ik graag met je in contact voor een vrijblijvend gesprek. Ik 
ben op werkdagen te bereiken op 035- 677 73 89. Je mag me ook 
eerst een mail sturen, naar: lotte.ooms@palmplus.com. Meer 
informatie over het programma vind je op www.jezalhetmaarhebben.nl 
 
Ik kijk uit naar je reactie! 
Vriendelijke groetjes, 
 
Lotte Ooms 
Redacteur Je Zal Het Maar Hebben 
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Post van de CG-raad 
 

De nieuwe Wet Tegemoetkoming chronisch zieken en 
mensen met een handicap (WTCG) 
 
Wat gaat er veranderen? 
Er gaat veel veranderen op het gebied van compensatie van 
meerkosten door ziekte of handicap. Tot nu toe is daarvoor de 
regeling Buitengewone Uitgaven (BU) van kracht. Via deze fiscale 
regeling krijgen chronisch zieken en gehandicapten (een deel van) 
hun meerkosten terug van de Belastingdienst. Vanaf 1 januari 2009 
gaat de oude regeling verdwijnen. Er komt een nieuwe regeling, die 
chronisch zieken en gehandicapten tegemoetkomt in hun meerkosten. 
 
De regeling in een notendop 
 
1. Er blijft een beperkte fiscale regeling bestaan voor (hoge) 

specifieke uitgaven vanwege ziekte of handicap. 
2. Voor mensen die eigen bijdragen AWBZ/Wmo betalen, komt er 

een kortingspercentage (eigen bijdragen worden kleiner). 
3. Er komt een toeslagenregeling die is gericht op de doelgroep 

chronisch zieken en gehandicapten. 
4. Daarnaast komt er een zogeheten algemene 

inkomenscompensatie voor alle ouderen en arbeidsongeschikten 
(via de fiscus). 

 
Ad 1. Aftrekposten BU-regeling: het ‘vangnet’ 
 
Een deel van de aftrekposten blijft bestaan in de fiscale regeling 
Buitengewone Uitgaven (BU). Het gaat om de onderdelen ‘specifieke 
uitgaven’ en ‘overige uitgaven’ die in aangepaste vorm blijven 
bestaan. De BU-regeling blijft bestaan als een soort vangnetregeling 
voor mensen met hoge zorgkosten. 
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Wat is nog fiscaal aftrekbaar? 
Kosten voor voorgeschreven medicijnen, hulpmiddelen (met 
uitzondering van brillen), aanpassingen (waaronder 
woningaanpassingen), zieken- of gehandicaptenvervoer, diëten op 
voorschrift van een arts, extra gezinshulp, extra uitgaven voor kleding 
en beddengoed, reiskosten voor ziekenbezoek, kosten voor 
verpleging en medische hulp (waaronder tandartskosten). 
 
Wat is niet meer aftrekbaar? 
Zogenaamde ‘algemene uitgaven’ kunnen niet meer van de 
belastingen worden afgetrokken. Dit gaat bijvoorbeeld op voor de 
premie voor de aanvullende verzekering ziektekosten. Ook de eigen 
bijdragen AWBZ en vaste aftrekbedragen voor arbeidsongeschikten, 
ouderen en chronisch zieken kunnen niet meer als aftrekpost worden 
opgevoerd. Hiervoor in de plaats komen de vaste toeslagen (zie onder 
3). Andere aftrekposten die vervallen: kosten voor adoptie, kraamhulp 
en begrafenissen. 
 
Drempel 
Fiscale aftrekposten zijn afhankelijk van een zogenaamd 
drempelbedrag. Voor bruto jaarinkomens tot € 40.000 geldt een 
drempelbedrag van 1.65 procent van het inkomen. De aftrekbare 
zorgkosten moeten minimaal 1.65 procent (of meer) van het 
jaarinkomen bedragen. Voor bruto jaarinkomens, hoger dan € 40.000 
is de drempel vastgesteld op 5.75 procent van het jaarinkomen. 
 
Vermenigvuldigingsfactor 
De zogenaamde vermenigvuldigingsfactor wordt alleen voor 65-
plussers opnieuw ingevoerd. Voor 65-minners geldt een 
afbouwscenario. In 2009 is de vermenigvuldigingfactor 2.13, in 2010 
1.56 en in 2011 1.0. 
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Ad 2. Korting eigen bijdragen AWBZ en Wmo 
 
De eigen bijdragen voor AWBZ-zorg worden verlaagd. Voor mensen 
die wonen in (AWBZ) instellingen (woonvormen, verpleeghuizen, 
verzorgingshuizen) geldt voortaan een kortingspercentage van 8 %, 
voor 65 plussers en een kortingspercentage van 16 % voor 65- 
minners. Overige AWBZ-gebruikers, bijvoorbeeld mensen die gebruik 
maken van AWBZ ‘zorg zonder verblijf’ (thuiszorg) betalen 34 procent 
minder eigen bijdrage dan voorheen. Deze eigen bijdragen zijn echter 
niet meer fiscaal aftrekbaar via de BU regeling (zie onder 1). 
Wie gaat de korting uitkeren? 
Het CAK dat alle eigen bijdragen AWBZ int, zal voortaan de 
(maandelijkse) rekening met , 8, 16 of 34 procent verlagen. 

 
Ad 3. Toeslagen: voor wie en hoe? 

 
Toeslagen meerkosten 
Mensen met een chronische ziekte of handicap krijgen automatisch 
vaste toeslagen. Er hoeven geen papieren voor te worden ingevuld; 
iedereen die tot deze doelgroepen behoort, ontvangt een vast bedrag 
van 250 euro (laagste toeslag) tot maximaal 450 euro. 
 
Wie krijgen toeslagen? 
Mensen die gebruik maken van (zorg uit de) AWBZ, van 
hulpmiddelen, specifieke medicijnen (fkg) en/of fysiotherapie. Mensen 
die te maken hebben gehad met ziekenhuisopnames of revalidatie 
komen eveneens in aanmerking voor toeslagen. 
 
Iemand heeft een beperking, maar valt niet onder de doelgroepen. 
Wat nu? 
Het ministerie van VWS wil de afbakening van de doelgroepen in de 
toekomst baseren op een ICF-profiel. Hierin staan beperkingen 
centraal, die mensen ervaren in het dagelijks functioneren op alle 
levensgebieden. De CG-Raad weet nu al dat een aantal mensen met 
hoge zorgkosten ten onrechte niet binnen de afbakening vallen. 
Hierover gaat de CG-Raad in overleg met mevrouw Bussemaker. 
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Wanneer en hoe krijg je een toeslag? 
Het Centraal Administratie Kantoor (CAK) kent de toeslagen 
automatisch toe. Dit gebeurt voor de eerste keer in de tweede helft 
van het jaar 2010. Mensen worden vooraf hierover geïnformeerd. 
 
Hoe weet ik of ik de toeslag in 2010 krijg? 
Op het moment waarop de regeling definitief is, krijgen mensen 
bericht van het CAK. Daarnaast pleit de CG-Raad voor een ‘tool’, 
waarmee mensen zelf hun recht op compensatie kunnen berekenen. 
 
Wie krijgt wat? Een overzicht 
 

65 plussers Hoe? Bedrag 
Generieke 
compensatie ouderen 

Via de 
Belastingdienst 

Gemiddeld 150 
euro 

Bij gemiddeld 
zorggebruik 

Via de 
Belastingdienst en 
het CAK 

250 euro 

Bij hoog extramuraal 
zorggebruik 

Via de 
Belastingdienst en 
het CAK 

450 euro 

 
Mensen jonger dan 
65 jaar 

Hoe? Bedrag 

Bij gemiddeld 
zorggebruik 

Toeslag via CAK 250 euro 

Bij hoog zorggebruik Toeslag via CAK 450 euro 
 
Arbeidsongeschikten 
> 45 procent 

Hoe? Bedrag 

Nog nader vorm te 
geven toeslag 

VWS komt nog met 
een voorstel 

225 euro 

Arbeidsongeschikten 
met gemiddeld 
zorggebruik 

 475 euro 

Arbeidsongeschikten 
met hoog zorggebruik 

 675 euro 
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Problemen die zich kunnen voordoen 
bij volwassenen met NF type 1. 
Lezing op 17 mei 2008 in Elsloo door Prof. E. Legius. 
 
Deze lezing gaat over de problemen die zich bij volwassenen met NF 
type 1 kunnen voordoen.  
 
Neurofibromatose type 1 (NF1) 
NF1 is een erfelijke dominante aandoening die voorkomt bij 1 op de 
4000 mensen waarvan 50% nieuwe mutaties zijn (geen geschiedenis 
van NF 1 in de familie). Het NF1-gen is een afwijking op chromosoom 
17q11.2. Typisch klinische verschijnselen zijn de: café-au-lait vlekken, 
Lisch noduli, neurofibromen, hersentumoren, botletsels en leer- en 
gedragsstoornissen. Bij kinderen kunnen de leer- en gedrags- 
stoornissen een probleem zijn. Vandaag gaat het vooral over 
aspecten waarmee volwassenen te maken krijgen. 
 
Prof. Legius laat vervolgens de aanwezigen een aantal plaatjes zien 
met afbeeldingen van: 
 
Café-au-lait vlekken: 
De typische café-au-lait vlekken: in koffie met melk kleur. Ook in het 
Engels worden dit café-au-lait vlekken genoemd. 
 
Lish Noduli of Lish-knobbeltjes: 
Knobbeltjes ter hoogte van het regenboogvlies (in de iris) van het oog. 
Zij veroorzaken geen slechtziendheid, maar het is wel een symptoom 
van NF1. Deze knobbeltjes zijn bij de geboorte niet aanwezig. Zij 
ontwikkelen zich progressief op latere leeftijd. 
 
Freckling: 
Kleine vlekjes die in de oksel zitten: die vlekjes zijn sproeten. Bijna 
alle volwassen patiënten hebben sproetjes in de oksel en in de lies. 
Het kan ook voorkomen in de hals. Wij spreken van Freckling. 
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NF1 bij volwassenen kent de volgende tumoren: 
 

• “Gewone” neurofibromen 

• Plexiforme neurofibromen 

• Kwaadaardige neurofibromen 

• Darmtumoren 

• Tumoren van de vingertoppen 

• (Tumoren van hersenen en ruggenmerg) 

• Borstkanker bij vrouwen 
 
“Gewone” neurofibromen 
Kleine knobbeltjes op en in de huid, het zijn een soort van dikke 
muggenbulten. Dat zijn goedaardige bultjes die ontstaan uit de 
Schwanncellen, die een isolatie mantel rond een zenuw moeten 
vormen. De Schwanncellen worden te actief en gaan zich delen, 
waardoor je een knobbeltje krijgt. Die knobbeltjes treden op vanaf 
jong volwassen leeftijd en blijven progressief optreden. Ze blijven 
opkomen en bijkomen.   
 
Deze “gewone” fibromen hebben een zeer laag risico op medische 
problemen. Zij vormen echter vooral een cosmetisch probleem. Wel 
zijn er cosmetische mogelijkheden door chirurgisch wegnemen of in 
sommige gevallen met laser therapie. 
 
Op dit moment is er geen medicatie ter voorkoming van de 
neurofibromen. Het enige wat wij nu kennen zijn jeukwerende 
middelen, want neurofibromen kunnen jeuk veroorzaken door het 
vrijkomen van Histamine. Dit kan men met het medicijn Zaditen 
behandelen. 
 
Plexiforme neurofibromen: 
Plexiforme neurofibromen zijn aanwezig vanaf jonge leeftijd. Niet altijd 
kan men dit zien want soms zijn ze alleen inwendig. Plexiforme 
neurofibromen kunnen veel medische problemen veroorzaken door: 
druk op de zenuwen of ruggenmerg, zij kunnen zeer groot worden, zij 
kunnen soms verkankeren.  
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Op een getoond plaatje is een grote verdikking te zien, en als je deze 
goed bekijkt zie je ook lange ‘haren’. Als je daar aan voelt, dan voel je 
dat er verdikte strengen zitten. Dit is een plexiform neurofibroom. Een 
vlechtvorm van verschillende zenuwstrengen. En dat moet je zien als 
een slecht aangelegde zenuw, waarschijnlijk al vanaf de geboorte. 
 
Een plexiform neurofibroom kan flink gaan groeien (Plexiform; wijst op 
een gespreide vorm van neurofibromen die één of meerdere 
zenuwbundels aantast). 
 
De behandeling van plexiforme neurofibromen bestaat uit het 
chirurgisch wegnemen. Maar er zijn vaak verschillende zenuwtakken 
bij betrokken, waardoor het moeilijk is om alles weg te halen. De 
hoeveelheid kan wel verminderd worden, maar het kan bijna nooit in 
zijn geheel worden weggenomen. Het kan later ook weer aangroeien. 
 
Kwaadaardige Neurofibromen: 
Er zijn studies geweest: hoe groot de kans is dat men in de loop van 
het leven een kwaadaardig neurofibroom krijgt? Die kans is 10%. Dit 
moet je een beetje in verhouding zien tot de kans die iedereen heeft. 
De kans voor iedereen om kanker te krijgen ligt tussen de 25% en 
30%. Voor mensen met NF1 komt daar 10% bovenop. 
 
Symptomen 

• Aanhoudende pijn 

• Snelle groei van een neurofibroom 

• Verharding van een zacht neurofibroom 

• Meestal op een dieper gelegen zenuw 
 
Aanhoudende pijn 
De zenuw gaat pijn doen, omdat er druk op komt. Iedereen heeft wel 
eens pijn, dat is normaal. We weten ook wel waarom we pijn hebben: 
we zijn gevallen, je stoot je teen. Maar hier gaat het om aanhoudende 
pijn en je weet niet waar het van komt. Aanhoudend betekent hier een 
duur langer dan 14 dagen. 
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Snelle groei van een neurofibroom 
Gaat het om een neurofibroom die je kunt voelen en die plotseling 
binnen een paar weken is gegroeid, dan moet je die laten 
onderzoeken.  
 
Verharding van een zacht neurofibroom 
Wanneer een zacht neurofibroom plotseling hard wordt moet je dat 
ook laten onderzoeken. 
 
Meestal op een dieper gelegen zenuw 
Meestal zitten de gezwellen wat dieper wat het lastiger maakt om de 
verschijnselen te onderkennen.  
 
Als je dagelijks pijn hebt van iets en dit duurt langer dan 14 dagen of 
een snelle groei of een verharding dan is het verstandig de arts hier 
naar te laten kijken. 
 
Het onderzoek is niet zo eenvoudig. Je kunt een scan laten maken, 
maar dan kan het zijn dat er nergens een neurofibroom te vinden is. 
Als je het neurofibroom wel ziet, dan weet je nog niet hoe lang het er 
al zat en welke problemen het zal gaan geven. 
 
Er zijn onderzoeksmethodes die aangeven of iets goed of 
kwaadaardig is. Als je bijvoorbeeld een PET scan maakt, kun je meten 
hoeveel glucose de cellen opnemen. Normale cellen zijn niet zo actief, 
die verbruiken niet veel glucose. Maar als een cel te hard groeit, gaat 
deze meer suiker opnemen. Suikeropname is nodig om harder te 
gaan groeien. Als je constateert dat een regio te veel suiker opneemt 
is dat verdacht. Dat betekent niet dat het kwaadaardig is, maar je 
moet dat niet zomaar laten zitten. Proberen dus om dat gezwel weg te 
nemen door middel van een chirurgische ingreep. 
 
De vooruitzichten van de groep mensen die de laatste jaren wordt 
behandeld zijn verbeterd door snellere en betere diagnose en door 
betere behandeling. 
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Atypische neurofibromen 
We weten ondertussen dat er goedaardige en kwaadaardige fibromen 
zijn. We hebben ook een gezwel wat daartussenin zit. Een goedaardig 
gezwel met kenmerken van kwaadaardig. Dit zijn Atypische Fibromen. 
Ook deze gezwellen nemen te veel glucose op.  
 
Zij kennen dezelfde beginnende afwijkingen zoals bij kwaadaardige 
gezwellen maar zij zijn niet uitgezaaid of vergroeid met omgevende 
weefsels. De behandeling is niet anders dan bij een goedaardig 
neurofibroom en bestaat uit het wegnemen van dit atypisch 
neurofibroom.  
 
Praktijkvoorbeelden 
Een voorbeeld: op een scan ziet men van een patiënt de doorsnede 
door de borstkas, met de arm. Aan de binnenkant had de patiënt een 
gezwel opgemerkt dat snel groeide. Het was ook pijnlijk. Op controle 
werd een scan gemaakt waarop in vergelijking met de omgeving toch 
veel suiker (glucose) verbruikt werd. Dat was verdacht. We 
onderzochten het verder en er zaten toch afwijkingen in: Beginnend 
kwaadaardig, bij onderzoek bleek er een afwijking te zijn van 
chromosoom 9. 
 
Een tweede voorbeeld bij een ander persoon, die had ter hoogte van 
de onderkant van de borstkas, onderkant van de longen, aan de 
rechterkant van de lever, een groot gezwel zitten. Hij had daar pijn 
aan. Wij hebben een PET scan gedaan: te veel opname van glucose. 
Vervolgens hebben we het gezwel weggenomen en onderzocht. We 
hadden duizenden meetpunten onder de chromosomen geplaatst. 
Ook hier: Beginnend kwaadaardig, bij onderzoek bleek er een 
afwijking te zijn van chromosoom 9. 
 
Dus als er pijn of abnormale groei is dan doen wij een PET scan. Zijn 
de cellen te actief, dan halen we de cellen weg, ook als ze niet 
kwaadaardig zijn. We hebben nu een manier om die cellen te 
identificeren die op weg zijn om kwaadaardig te zijn. Wij raden 
mensen aan om die cellen weg te laten halen, als de cel op een 
zenuw ligt. Ook al zitten daar risico’s van verlamming aan vast. 
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Nieuwe aanpak 

• groeiend neurofibroom dat pijn veroorzaakt: 
o NMR scan (= MRI scan) 
o PET-CT scan 

• Wegnemen indien “actieve” cellen gezien worden, ook als dit 
moeilijk is. 

• Bedoeling is om de verdachte neurofibromen weg te nemen 
voor het kwaadaardige tumoren geworden zijn 

• Voorkomen is beter dan genezen! 
 
Darmtumoren.  
Ongeveer 10% kans om in de loop van het leven een darmtumor te 
ontwikkelen: 

• Het is geen kanker, het is goedaardig.  

• Wel gastro-intesttinale stromale tumor Wij noemen het gist.  
o soms meerdere tumoren tegelijk in de darmen 
o Kunnen darm plat duwen 
o Kunnen ernstig bloeden (zwarte stoelgang) 

• Aangetoond dat deze tumoren samenhangen met NF1 en niet 
toevallig voorkomen. 

• Behandeling: operatie door ervaren chirurg 
 
De darmtumoren kunnen soms zo groot worden dat de darm wordt 
platgedrukt, dit kan ook gaan bloeden. Het is dus belangrijk om te 
weten dat deze darmtumoren er zijn. Wij weten ook dat dit type tumor 
gemakkelijker te behandelen is, dan bij mensen die geen 
neurofibromen hebben. Bij NF1-patiënten heeft het een goede 
prognose. 
 
De tumoren van de vingertoppen. 
Ik heb daar al eens over verteld. De mensen die dit hebben, 
ondervinden al langer pijn aan de vingertoppen, maar je ziet er niets 
aan. Toch hebben deze mensen daar echt pijn aan. De pijn is erger 
als het koud is: Een patiënt die in de horeca werkte, moest vaak in de 
koelkast zijn. De kou deed heel veel pijn aan de vingers, dus had hij er 
een emmer met warm water naast gezet. Het gaat om een klein 
gezwel onder het nagelbed. Als je daarop duwt, doet dit heel veel pijn. 
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Als je een keer met je vinger tussen de deur hebt gezeten, dan weet 
je hoe pijnlijk dat is. Maar die pijn gaat binnen een paar dagen weer 
over. Een gezwel onder het nagelbed gaat niet vanzelf weg. Er komt 
alleen meer pijn. 
 
Een voordeel is dat het gemakkelijk onder plaatselijke verdoving 
weggehaald kan worden. Hoewel mensen die NF 1 hebben, 
gemakkelijker deze problemen kunnen krijgen, kunnen andere 
mensen ook een tumor onder het nagelbed ontwikkelen. Het kan ook 
aan meerdere vingers tegelijkertijd voorkomen. Bij mensen met NF 1 
is het gemakkelijker om te constateren dat er een gezwelletje zit, 
omdat je er bij NF1 meer op bedacht bent. Je kunt met een potlood op 
de vinger duwen. Je komt dan op één plaats waar de patiënt op 
springt. Dat is dan de plaats. 
 
(Tumoren van hersenen en ruggenmerg) 
Ik ga het niet hebben over deze tumoren, die komen niet veel voor. 
 
Borstkanker bij vrouwen 
Het risico op borstkanker bij vrouwen met NF1 is waarschijnlijk iets 
hoger dan bij vrouwen zonder NF1. Dit blijkt uit een recente studie in 
Manchester. Het is daarom ook aan te raden om vanaf de leeftijd 40 
jaar borstonderzoek met mammografie uit te voeren.  
 
Samenvatting 

• Vroegtijdig wegnemen van gezwellen met kans op 
kwaadaardige ontaarding 

• Denk aan darmtumor bij bloedverlies in de stoelgang 

• Denk aan vingertoptumor bij specifieke pijn 

• Altijd bloeddruk laten meten1 

• Vrouwen vanaf 40 jaar jaarlijks mammografie 
 

ad 1: Op verzoek van de redactie geeft onze medische adviseur 
professor C. Lips de volgende toelichting: 
Hoge bloeddruk (hypertensie) wordt vaak bij volwassenen met 
NF1 gevonden en dit kan zich al in de kindertijd ontwikkelen. 
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• Omdat er meestal geen duidelijke oorzaak wordt 
gevonden, noemt men het ook wel ‘essentiële’ hypertensie. 
Stress en spanningen kunnen een oorzaak zijn. 

• Afwijkingen aan bloedvaten met name in de nieren komen 
bij NF1-patiënten vaak voor. Deze afwijkingen kunnen al 
worden opgespoord als er nog geen hoge bloeddruk 
bestaat. In welk percentage van deze NF1 patiënten zich 
dan hoge bloeddruk ontwikkelt is niet bekend. 

• Een minder vaak voor komende oorzaak van hoge 
bloeddruk bij NF1-patiënten is feochromocytoom. Dit is een 
gezwel van het bijniermerg. Het komt voor bij 0.1 tot 5.7 
procent van patiënten met NF1. De gemiddelde leeftijd bij 
het vaststellen van de tumor is 42 jaar. 

 
Vraag: U zegt dat het belangrijk is om kwaadaardige tumoren weg te 
halen. Is het raadzaam om jaarlijks een PET scan te laten maken? 
Prof. Legius: 
Dat zal niet helpen. We weten niet wanneer kwaadaardige tumoren in 
het lichaam zullen voorkomen. Bij een PET scan komt ook radioactief 
materiaal in het lichaam: Wie weet wat we gaan uitlokken. Het gaat 
erom indien dit mogelijk is, een aantal kwaadaardige cellen op te 
sporen. Dat kan door erop attent te zijn en tijdig de klachten te laten 
onderzoeken. Wij gaan ze echter niet allemaal vinden.  
 
We zijn tegenwoordig wel eerder geneigd om een gezwel weg te 
nemen. Vroeger waren we conservatiever: als het om een niet 
kwaadaardige cel ging, dachten we dat we onnodig een operatie 
hadden gedaan. Maar nu weten we dat het juist goed is om een 
gezwel op tijd weg te nemen. 
 
Vraag: Als er dan een gezwel zit wat niet kwaadaardig is, maar wel 
pijnlijk, dan kun je het toch weghalen? 
Prof. Legius: 
Ja, maar je moet afwegen, hoeveel last die persoon gaat hebben als 
er een verlamming optreedt. Als je denkt dat het gezwel ook nog 
kwaadaardig kan worden, is de beslissing wel gemakkelijker, maar je 
moet wel aan die verlammingsverschijnselen denken. 
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Vraag: Onze dochter heeft een neurofibroom uit haar been laten 
verwijderen, maar niet de juiste. Als de PET scan langer geleden is 
gemaakt, moet er dan weer een MRI-scan worden gemaakt, voordat 
de juiste fibroom kan worden weggehaald?  
Prof. Legius: 
Ik denk dat het nuttig is, als er zulke gezwellen zijn, dat men wat meer 
onder controle van de arts moet komen. Ik kan het niet bewijzen of 
aantonen, maar mijn ervaring suggereert dat sommige mensen meer 
aanleg hebben dan anderen. Als je weet dat er nog neurofibromen 
zitten kan het geen kwaad om een scan te doen en ook een PET 
scan. De drempel voor een onderzoek zou lager moeten zijn. 
 
Vraag: Ieder jaar dan? 
Prof. Legius: 
Dat zouden we moeten bekijken. De drempel zou laag moeten liggen. 
 
Vraag: Nu is het zo dat de actie vanuit mijn dochter moet komen. 
Maar u zegt: meer controle? 
Prof. Legius: 
Ja, ik zou jaarlijks bekijken of het nuttig is of niet. Het been jaarlijks 
onderzoeken: doet het pijn, etc. Er kan gemakkelijk een echo-therapie 
gedaan worden. Ik denk dat het nuttig is om zo ‘n persoon jaarlijks te 
onderzoeken. 
 
Vraag: Ik had een tumor aan de bijnier. Hoe groot is de kans dat ik 
het ook aan de andere kant krijg? 
Prof. Legius: 
Een tumor op de bijnier komt wat vaker voor bij mensen die NF1 
hebben. Maar minder dan 5 % krijgt zo een Feochromosytoom. De 
kans dat de andere bijnier wordt aangetast is klein, maar het is wel 
nuttig om het te onderzoeken. 
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Nieuwe aandoening 
Lezing op 17 mei 2008 in Elsloo door Prof. E. Legius. 
 
Ik ga nog iets zeggen over een groep patiënten die symptomen heeft 
van NF1, maar waarbij er niets gevonden kan worden van een 
chromosomale afwijking in het bloed. Wat hebben die mensen dan? 
Hebben ze NF1 of iets anders? Wij weten dat bij bepaalde personen 
er wel sprake kan zijn van een plaatselijke NF1-mutatie. Een 
plaatselijke aantasting van cellen maar niet in alle cellen van het 
lichaam. In het bloed is het percentage van aangetaste cellen dan zo 
laag, dat het niet te vinden is.  
 
Wat we weten is dat als er café-au-lait vlekken en neurofibromen zijn, 
dat daar de mutatie wel moet zitten. In een onderzoek dat 
gepubliceerd is, zijn we te weten gekomen dat als je Schwanncellen 
gaat onderzoeken, of de café-au-lait vlekken, dat je daar die mutaties 
wel kunt vinden. Maar je moet het wel speciaal kweken en het duurt 
lang voordat dit mogelijk wordt. 
 
Er is ook aangetoond hoe de café-au-lait vlekken ontstaan: Mensen 
hebben vaak één gen dat gemuteerd is en één gen dat normaal is. Bij 
café-au-lait vlekken is het tweede gen ook gemuteerd. We weten nu 
dus veel beter hoe café-au-lait vlekken ontstaan. 
 
Wij hebben echter families gevonden waar de café-au-lait vlekken en 
de sproeten niets te maken hebben met NF1-chromosoom 17 en waar 
de vlekken en sproeten van elkaar geërfd zijn.  
 
Wat zien wij: 

• Chromosoom afhankelijke erfelijke dominante aandoening 

• Meerder Café-au-lait vlekken 

• Sproeten in de oksel 

• Groot hoofd 

• Soms leerproblemen maar minder dan bij NF1 
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Maar: 

• Geen neurofibromen 

• Geen Lisch noduli in regenboogvlies 

• Geen glioom van de oogzenuw 

• Geen scoliose of andere botletsels 
 
Wij kwamen er pas later op, dat het hier een andere aandoening is. Bij 
geen van deze mensen hebben we NF 1 ontdekt. Het gaat hier om 
een aandoening met veel minder symptomen dan bij NF1. Er zijn ook 
geen tumoren: dat is wel een geruststelling voor deze mensen. 
 
Vorig jaar hebben we het juiste gen gevonden, het bleek een gen te 
zijn dat op chromosoom 15 is gelokaliseerd. Vijf families waren dus 
niet belast met NF1 maar met een andere nieuw ontdekte aandoening 
(spred 1).  
 
Het bleek te gaan om een gen die een functie heeft bij een cel, die 
nauw aansluit bij de werking van het NF1-gen. Dat spred 1 werkt daar 
vlak naast. Dus iets wat zo gelijkwaardig is, heeft ook gelijkwaardige 
symptomen. Het is ook erfelijk, je ziet meerdere café-au-lait vlekken, 
sproeten en een relatief groot hoofd. 
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Mosaicisme 
Lezing op 17 mei 2008 in Elsloo door Prof. E. Legius. 
 
In 90% van de gevallen wordt een mutatie gevonden van het NF 1 
gen in een bloedonderzoek, er is dan sprake van neurofibromatose 
type 1. Bij 10% van de gevallen is er geen NF 1 mutatie in het bloed. 
 
Bij sommige patiënten kan de NF 1 mutatie enkel gevonden worden in 
de neurofibromen of in de café-au-lait vlekken, dit heet dan 
mosaicisme. 
 
Kenmerken: 

• Geen NF 1 mutatie in de zaadcel of de eicel 
o bij bevruchting geen NF 1 mutatie  

• Tijdens de embryonale ontwikkeling: 
o In één bepaalde cel treedt er een NF 1 mutatie op en 

alle cellen die van deze cel afkomstig zijn vertonen 
dezelfde mutatie. 

o Alle andere cellen vertonen deze mutatie niet zoals 
bloedcellen. 

• Meestal mildere vorm van neurofibromatose type 1 of soms 
enkel symptomen in een beperkt deel van het lichaam 
(segmentaire neurofibromatose). 

• Minder kans om NF 1 mutatie door te geven aan kinderen 
(minder dan 50%) maar de kans is niet nul. 
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Klinisch Genetische Centra in Nederland 
 

 

 

 

Universitair Medisch Centrum Groningen  
Afdeling Klinische Genetica  
Postbus 30001  
9700 RB Groningen  
Contactpersoon: Mw. Dr. D.M. van der Kolk, genetisch consulent  
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 – 38.75.851 
Fax: 043 – 38.75.800 
 
 

Leids Universitair Medisch Centrum 
Afdeling Klinische Genetica, K 5 R178 
Postbus 9600 
2300 RC Leiden 
Bezoekadres: Albinusdreef 2, 2333 ZA Leiden 
Contactpersoon: Mevr. Dr. E.K. Bijslma, klinisch geneticus 
Tel.: 071 – 52.68.033 
 
 

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.: 088-75.53.800 
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Academisch Medisch Centrum Amsterdam 
Afdeling Klinische Genetica 
Meibergdreef 15 
1105 AZ Amsterdam 
Contactpersoon: Dr. J.M. Cobben, klinisch geneticus 
Tel.: 020 – 56.65.110 
 
 

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 – 70.36.915 
 
 

Vrije Universiteit Medisch Centrum Amsterdam 
NF – Werkgroep NF1 en NF2 
Polikliniek Klinische Genetica 
Postbus 7057 
1007 MB Amsterdam 
Bezoekadres: 
Polikliniek VU Medisch Centrum, receptie D 
De Boelelaan 1118, 1081 HZ Amsterdam 
Contactpersoon: Mevr. C.J. Dommering, klinisch geneticus 
Tel.: 020 – 44.40.150 
 
 

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 – 36.13.946 
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Relevante adressen 
 
Breed Platform en Verzekerden Postbus 
67026 
1060 JA Amsterdam 
020-48.00.333 
www.bpv.nl 
info@bpv.nl 
 

Chronisch Gehandicapten Raad  
(CG-Raad) 
030-29.16.600 
www.cg-raad.nl 
redactie@cg-raad.nl 

Erfelijkheid     
www.erfelijkheid.nl 

Eurocat 
Antwoordnummer 172 
9700 VB Groningen 
050-36.32.952 
www.eurocatnederland.nl 
eurocat@nedgen.azg.nl 
 

Nederlandse Patiënten Consumenten 
Federatie (NCPF)  
Postbus 1539 
Churchilllaan 1 
3527 GV Utrecht 
030-29.70.303 
www.ncpf.nl 
ncpf@ncpf.nl 
 

Per Saldo 
Belangenvereniging m.b.t  
Persoonsgebonden budget 
www.pgb.nl 
 
 

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

Vereniging van Samenwerkende 
Ouder- en Patiëntenorganisaties 
www.vsop.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. 

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. 
 

 


