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' Voorwoord

Soms blijft de introductie hetzelfde als de vorige Nieuwsflits, ook nu heeft
u wat langer moeten wachten. Maar ik denk dat daarvoor goede redenen
zijn. Zoals u nu kunt zien is de lay-out van dit blad in het geheel aangepast
aan onze nieuwe huisstijl. En gelukkig kan ik ook melden dat de productie
voortaan wordt uitbesteed aan vakkrachten. Maar ook inhoudelijk zijn er
vele ontwikkelingen te melden.

Onze secretaris Hans Bruggeman stopt als bestuurslid per 17 april 2010. Hans
was dit al langer van plan maar door recente gezondheidsproblemen wordt
hij gedwongen het nu wat rustiger aan te doen. lk denk dat ik voor allen
spreek als ik Hans hierbij namens de hele vereniging beterschap en een
voorspoedig herstel toewens.

Op twee aspecten wil ik de nadruk leggen, noteer alvast in uw agenda
de 17e april de Algemene Ledenvergadering én wij zijn op zoek naar een
nieuwe secretaris. In dit nummer treft u daar meer informatie over aan. Wij,
de vereniging en het bestuur, hebben u dringend nodig!

Ik raad u aan dit nummer goed door te nemen, in het bijzonder interessant
zijn de oproep over onze actie indien vergoeding voor het verwijderen van
fibromen door de verzekeraar worden geweigerd, de bijdrage over onze
website, het gebruikelijke interview en de bijdrage van Kees Lips over de
ontwikkelingen betreffende nieuwe medicijnen.

En wat ik niet mag vergeten, namens het hele bestuur wensen wij u al het
goede voor het nieuwe jaar.

3 Veel leesplezier,

| - Ton Akkermans




Hans Bruggeman neemt afscheid van
bestuur

Op de komende ledenvergadering (17 april 2010) neemt Hans afscheid van
zijn bestuursfunctie. Twee volle zittingsperiodes heeft hij zich met hart en
ziel ingezet voor onze vereniging. Naast de zware functies die hij binnen het
bestuur vervulde als penningmeester en secretaris was Hans ook nog actief
in speciale werkgroepen en koepels. NF-Europa, de CG-raad, het PGO, de
VSOP, de Stichting Beter en nog vele andere overlegstructuren; overal liet hij
zich zien en behartigde de belangen van onze vereniging.

Gelukkig heeft Hans te kennen gegeven
dat hij het bestuur voorlopig nog wel met
raad en daad wil bijstaan. Zijn vertrek is
een forse aderlating.

Op de komende ledenvergadering zullen
wij op een gepaste manier zijn afscheid
een feestelijk tintje geven. Wij als resterend
bestuur en wij allen als vereniging zijn hem
enorm veel dank verschuldigd.

Door het vertrek van Hans komt de
vacature secretaris vrij. Deze vacature
wordt niet door verschuivingen binnen
het takenpakket van het bestuur ingevuld
maar wij zijn echt op zoek naar een nieuwe
secretaris.Heeftuervaringmetsecretariéle
werkzaamheden binnen een bestuur,
bent u enthousiast over de doelstellingen
van onze vereniging meldt u dan aan. Wij
hebben u nodig! Een omschrijving van het
takenpakket treft u aan op bladzijde 27.

7;/( # Z&/‘M/{&’
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Onderzoek naar medicijn tegen leer- en
gedragsproblemen in maart van start

In het Erasmus MC - Sophia kinderziekenhuis Rotterdam start in maart
2010 een onderzoek naar een medicijn (simvastatine) tegen leer- en
gedragsproblemen. Naast een verscheidenheid aan lichamelijke kenmerken
komen leer- en gedragsproblemen namelijk veel voor bij NF1. Voor meer
informatie hierover verwijs ik u naar de vorige Nieuwsflits.

Medicijn

Het geneesmiddel simvastatine zou misschien kunnen helpen bij deze
problemen. In totaal zullen 106 kinderen en jongeren met NF1 in de leeftijd
van 8 tot 16 jaar meedoen. Zij krijgen een jaar lang het medicijn simvastatine
of een placebo (neppil). Alleen zo kunnen we het effect van simvastatine
goed testen.

Leuven

Goed nieuws bereikte ons uit Vlaanderen: de groep van prof.dr. Legius uit
het ziekenhuis van de Katholieke Universiteit Leuven zal ook meedoen met
het onderzoek, zodat ook kinderen uit Vlaanderen kunnen deelnemen.

Welke kinderen kunnen meedoen?

Kinderen van 8 tot 16 jaar kunnen meedoen. Dit betekent dat je mee mag
doenalsjein maartnog 15jaar of jonger bent. Kinderen die gedragsmedicatie
gebruiken (bijvoorbeeld Ritalin) en nietzonderkunnen, zijn helaas uitgesloten
van deelname.

Interesse?

Kinderen die wij kennen van de NF-polikliniek in het Sophia kinderziekenhuis
Rotterdam en die waarschijnlijk mee kunnen doen aan hetonderzoek hebben
een brief en een folder thuis gekregen. Als jullie interesse hebben om mee
te doen, maar geen brief en folder hebben gekregen, kunnen jullie e-mailen
naar de onderzoeker: drs. Thijs van der Vaart, m.vandervaart@erasmusmc.nl
of het formulier invullen op www.neurofibromatose.nl.

Eras S MC

Drs 72/ ¢ van der Vaart mu .

Erasmus MC ov{ m,ﬁ
Algemene Kindergeneeskunde/Neurowetenschappen «..
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Mijn ervaringen met NF1 en acupunctuur

Omdat ik al meer dan 20 jaar last heb van chronische voorhoofdsholte
ontsteking en antibiotica slecht verdraag had ik het voornemen, met
acupunctuur proberen te genezen van mijn kwaal.

Na een uitgebreid gesprek van 45 minuten en het invullen van veel
vragenlijsten werd een afspraak gemaakt voor de eerste behandeling. Mij
was verzekerd dat je het inbrengen van de naalden nauwelijks voelde.
Het was dan ook een tegenvaller dat de eerste naald onder in mijn been
vreselijk pijn deed.(ik ben niet kleinzerig en heb een hoge pijngrens).Ook
verschillende volgende naalden deden behoorlijk pijn. De pijn trok ook niet
weg. Daarom besloot de therapeute de sessie 5 minuten eerder af te breken.
Toen ik van de behandeltafel opstond voelde ik me behoorlijk beroerd en
raar in mijn hoofd. Ik dacht dat het kwam door het plat liggen. Gelukkig is het
maar 3 minuten lopen naar mijn huis. Ik had het inmiddels abnormaal koud
gekregen. Omdat mij aangeraden was een half uurtje rustig aan te doen,
ging ik op bed in de zon liggen. Na een uur was ik nog net zo koud als toen
ik thuis kwam en voelde me heel beroerd. Angstig als je helemaal alleen
bent. Na 2 uur trok de ergste kou weg. Het eten smaakte me 's avonds niet
en ik heb die nacht nauwelijks geslapen. Na 3 dagen voelde ik me weer een
beetje normaal .De pijn van enkele naalden voelde ik na 5 dagen nog. Toen
ik dus een week later kwam voor de 2e behandeling, alles met de therapeute
doorgesproken. Wij durfden een nieuwe behandeling beiden niet aan. Wij
namen wel aan dat het te maken had met NF1.

Ik ben aan het zoeken gegaan op Internet of er iets bekend is van NF1 en
acupunctuur. Kon daarover niets vinden. Mijn therapeute heeft geinformeerd
bij collega’s en bij een leraar acupunctuur, maar niemand weer er iets van.
Misschien is er onder de lezers van dit blad iemand die ook ervaringen heeft,
dan hoor ik die heel graag. Ook mijn therapeute is erg benieuwd en nog
steeds aan het zoeken.

Laat mij uw eventuele ervaring weten op elisabethp@wanadoo.nl.
Bij voorbaat hartelijke dank.

Llsabeth van Lok
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Infomarkt start Week Chronisch Zieken
6 november 2009

Op 6 november waren er 2 mensen van onze patiénten vereniging al vroeg op
pad naar Nieuwegein. Daar in het NBC ging landelijk de Week van Chronisch
Zieken van start.

Deze ging gepaard met symposiums en workshops waar bezoekers zich van
te voren voor in konden schrijven.

Daarbij was er in een grote zaal een grote patiénten informatiemarkt. En
daarbij vind ik persoonlijk mag onze vereniging ook niet ontbreken .
Gelukkig werden wij dit jaar weer ingeloot. Want er is maar beperkte ruimte.
Dit jaar was ik er met Riet Vermeulen. Samen hebben we weer veel mensen
te woord gestaan. Sommigen beroepsmatig, sommigen omdat ze iemand
met NF kenden, maar niet precies wisten wat er allemaal bij NF komt kijken.
Of mensen gesproken die nog nooit van ons ziektebeeld hadden gehoord.
Ook met vertegenwoordigers van aangepaste vakanties gesproken. Bij
enkele daarvan heb ik zelf onze nieuwe algemene folder overhandigd.

Via zo'n infostand op een dergelijke infomarkt hopen we meer bekendheid
te geven aan NF 1 en 2 en begrip te krijgen voor mensen met NF 1 en NF 2.
En wat zijn we blij met onze banners. Deze helpen zeker om de aandacht van
de mensen te trekken.

Volgend jaar hoop ik ( Tsjitske Walda ) weer van de partij te zijn.

@'/ﬁfge Walia
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Brunch Regiogroep Noord Nederland

Hoog tijd dat u weer iets hoort uit de regiogroep in het hoge noorden.
Ditjaar zijn we drie maal bijeen geweest.In maart hebben we een gast gehad.
Marina Rijns ( Klinisch Psychologe voor kinderen ) hield een interessante
lezing over de Non Verbale Leerstoornis.

In oktober zaten we voor onze bijeenkomst nu eens niet op ons vertrouwde
stekje in Meppel.

Voor deze keer was er een brunch besproken op een mooie locatie
aan de Beulakkerwiede bij Wanneperveen. Dit was een zeer geslaagde
bijeenkomst.

Volgend jaar gaan we naast de “gewone bijeenkomst” vast weer een
dergelijke activiteit bespreken.

Tijdens de brunch heeft ook een nieuw lid op informele wijze kennis gemaakt
met onze regiogroep. Zij was niet bekend met onze patiéntenvereniging
en regiogroep, vond het best eng . Want ze had nog niet eerder meerdere
mensen met NF tegelijk ontmoet. Gelukkig was ze haar drempelvrees gauw
kwijt. Volgend jaar hopen we minstens drie keer weer bij elkaar te komen.

75/'/3&%@ Walia
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WAT IS DE VAN DEN BOS WOLLEBRANDCROSS

Van den BOS HARDLOOPPROGRAMMA

Op 30 januari 2010 staan de drie hardloop wedstrijden van de Stichting de Wollebrand-
cross op het programma.

Om 13:00 uur start de gratis Hamifleurs kindercross voor kinderen tot en met 11 jaar.

De crossers starten om 14:15 en kunnen kiezen uit één ronde van 4 km of twee ronden
voor de 8 km. Het parkoers is zwaar en gaat over gras, asfalt, heuvels en over de beruchte
glibberberg.

Maar daarnaast ook: aktie van de daikbaikers, een scholierencross, spinning marathon,
Hollandse avond, walking dinner, wandelen / Nordic walking,fietsen en geocoaching. Alle
genoemde evenementen worden georganiseerd voor het goede doel.

Waarom besteden wij er nu uitgebreid aandacht aan?

Het bestuur van deze cross koos ook dit jaar voor vier goede doelen: één regionaal, één
nationaal, één internationaal en de zgn. kleine doelen. Als ‘klein doel’ zijn zes organisaties
gekozen. Alle doelen zijn organisaties, die zich inzetten om de gezondheid- en de levens-
omstandigheden van minder bedeelde kinderen te verbeteren.

En tot onze grote verrassing behoort ook de NFVN dit jaar tot één van de hoofddoelen met
het ondersteunen van het vervolgonderzoek naar de leer- en gedragsstoornissen bij
kinderen met NF1 bij het Erasmus MC - Sophia Kinderziekenhuis.

Grijp nu uw kans. De Stichting de Wollebrandcross en uw bestuur nodigen u van harte uit
om uw bijdrage te leveren en u in te zetten voor de goede doelen van de 10e Van den Bos
Wollebrandcross. Uw bijdrage kunt u overmaken op Rabobank nummer 3732.68025 t.n.v.
de Stichting de Wollebrandcross. U kunt natuurlijk ook uw bijdrage leveren door mee te
lopen met deze cross, u kunt zich op de dag van de wedstrijd (30 januari 2010) inschrijven:
Wandelaars en Fietsers in de kantine van Westland Wil Vooruit. Hardlopers in de Wolle-
brandhal naast het wielrenparkoers van Westland Wil Vooruit Er is geen véoérinschrijving.
Voor meer informatie zie de website www.wollebrandcross.nl.

Tot slot wil ik Michel Aarts bedanken voor zijn inspanningen waardoor dit mogelijk
gemaakt is.
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Jongerenmiddag
Hallo,

Hier dan nog een stukje van de jongerenmiddag van 14 november jl. We
werden hartelijk welkom geheten door Ton, Hans, Anna en Monique, in een
eettentje in Rotterdam. :

Eerst hebben we gezellig wat gedronken en
gewacht op de andere jongeren. Maar onder het
wachten werd er al aardig bij gepraat. Toen de
laatste jongeren arriveerden gingen we eten.
Het eten zag er leuk uit, het bestond uit
meerdere soorten brood, tapenades, kleine
stukjes vlees, gebakken aardappeltjes. Tijdens
het eten werden Patrick, Nina, Jeroen en
José (ex-jongeren begeleiders) bedankt voor
hun inzet die ze hebben getoond, tijdens de
jongerenmiddagen en het jongerenweekend.
Zij kregen allen een cadeaubon.

Na het eten liepen we met z'n allen naar de
*Spido’. Daar moesten we even wachten voordat
we op de rondvaartboot konden. Eindelijk
gingen we dan aan boord. Toen iedereen aan boord was, werden de trossen
los gemaakt en voeren we richting de havens. Tijdens de rondvaart werd
er verteld wat we allemaal konden zien als we dat wilden. Maar ik denk dat
maar weinig jongeren echt alles hebben gehoord. Wel genoten we wat er
te zien was in de havens, alleen helaas was er weinig vaart in de haven. Ook
tijdens de rondvaart werd er verder gekeuveld over van alles en nog wat.
Ook hier hebben we nog wat gedronken. Na ongeveer 75 minuten waren
we weer terug bij ons vertrekpunt. Na het aanmeren, konden we allen van
boord.

En werd er voor de Spido/ Erasmusbrug nog een foto gemaakt van de groep.
Na het afscheid nemen van elkaar, ging de groep uit elkaar. Het was weer
een gezellige middag om op terug te kijken.

groet,

Adviana
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Elisabeth van Eck is nog lang niet klaar met
genieten

Ze staat met haar 75 jaar midden in het leven. Als moeder van twee
zoons (van 51 en 46 jaar) en als ‘beroepsvrijwilliger’ voor diverse
organisaties. Daarnaast vindt Elisabeth van Eck ook nog tijd om te
lezen, muziek te luisteren en dagelijks een half uur te wandelen. Ze
houdt contact via e-mail en volgt de ontwikkelingen op Internet. Ze
is beslist geen doorsnee-patiént. Hoewel ze een milde vorm van NF1
heeft, drong dat pas op latere leeftijd bij haar door.

Elisabeth van Eck woont na haar scheiding al weer jaren op haarzelf in haar
appartement in Nijmegen.

Ze leidt een druk verenigingsleven waar ze ooit inrolde als alternatief voor
een betaalde baan. In de tijd dat Elisabeth ging trouwen moesten meisjes
een handtekening van de vader hebben om te mogen werken. Zonder die
toestemming stond een trouwdatum voor de vrouw gelijk aan ontslag.

“lk ben opgeleid tot kinderverzorgster, maar wilde eigenlijk de verpleging
in. Mijn vader had liever gezien dat ik onderwijzeres zou worden, maar daar
voelde ik niets voor.” Voor haar huwelijk werkte Elisabeth op de typekamer
bij het GAK en op de drukkerij van kinderdorp Neerbosch. Eenmaal getrouwd
koos ze voor een bestaan als vrijwilliger voor kerkelijke verenigingen en het
wijkwerk. “Het opzetten en organiseren van collectes of het ‘zitten voor de
kinderpostzegels'.Datlaatste heb ik bijna30jaargedaan.Hetvrijwilligerswerk
zat er bij mij als het ware in gebakken.”

Ze is nu nog actief voor Stichting de Driestroom. De begane grond van de flat
waarzewoont,isverhuurdaan mensendieviade Driestroom begeleid wonen.
“Ik ben voor de bewoners een soort vertrouwenspersoon en daarnaast ben
ik voorzitter van de bewonerscommissie. Ik kom tijd tekort, want ik volg
voor het vierde jaar een filosofiecursus.” En momenteel hoorcolleges over
Westerse Muziekgeschiedenis. Dat ze NF heeft, heeft Elisabeth er nooit van
weerhouden om actief te zijn op heel veel gebieden. Door haar levenswijze
en grote belangstelling heeft ze veel contacten opgedaan.
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Von Recklinghausen

Dat Elisabeth ook NF1-patiéntis, lijkt bijna wel een bijzaak. Dat komt omdat bij
haar als kind de symptomen nauwelijks zichtbaar aanwezig waren. “lk denk
datik het overerfd heb via mijn vader. Hij had wel wat fibromen in zijn gezicht.
Bij mij heeft de ziekte zich geopenbaard na de geboorte van mijn kinderen.
En alleen mijn jongste zoon heeft ook NF1, maar in een milde vorm. Toen ik
begin tachtiger jaren via de huisarts bij een dermatoloog kwam, hoorde ik
pas voor het eerst van de ziekte. Twee artsen stonden met elkaar over mij te
smoezen, wat ik erg onbeleefd vond. Toen zeiden ze dat ze aan de ziekte van
Von Recklinghausen dachten, maar dit niet konden rijmen omdat mijn twee
zoons hadden gestudeerd. De een aan de universiteit, de ander een HTS-
opleiding. Ik paste niet in hun plaatje omdat ik geen geestelijke klachten
had. Volgens die twee dermatologen had ik geluk gehad.” Als Elisabeth dit
verhaal vertelt kan ze nog steeds venijnig uit de hoek komen over zoveel
onbehoorlijk gedrag en het idee dat ze ‘gek zou moeten zijn".

Vooruitgang

Later ontmoette ze een dermatoloog, die haar goed heeft behandeld. Die
arts heeft toen de meest ernstige fibromen in haar hals en gezicht en op
haar armen verwijderd.
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Dat is ook de enige operatie die Elisabeth vanwege NF1 heeft ondergaan.
“Zij was een leuke dermatoloog die wel regelde dat het door de
ziektekostenverzekering werd vergoed.” Enige bezorgdheid had Elisabeth
omdat ze binnenkort voor bestraling naar het ziekenhuis moet. “lk heb tegen
de artsen gezegd dat ik NF heb en gevraagd of bestraling kwaad kan doen
voor de fibromen. Zij hebben dat uitgezocht en dat blijkt gelukkig niet zo te
zijn”, stelt Elisabeth optimistisch.

Het enige medische raadsel heeft te maken met een behandeling met
acupunctuur tegen voorhoofdsholteontsteking. De naalden veroorzaakten
zoveel pijn dat Elisabeth zich nog dagen naar voelde. ledereen die ze dit
vertelt moet het antwoord schuldig blijven. Of het kan komen omdat ze
NF heeft, weet ze niet zeker. Daarom vraagt ze aan de lezers wie er ook
ervaringen met acupunctuur hebben.

Ze wil de vooruitgang meemaken en aan alles meedoen. Internet vindt ze
een heerlijke oplossing voor haar liefhebberijen. Ze bezoekt op het web
de collectie van musea of zoekt antwoorden op voor haar filosofiecursus.
Dagelijks controleert ze haar e-mail, waarmee ze na het ontbijt direct mee
begint.

Fuad Nannes
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Nieuw, belangrijke informatieve items op
onze website

Onze website wordt de komende periode flink onder handen genomen. Op til
staandeaanpassingenaandenieuwehuisstijleneenalgemenemodernisering
en aanscherping op basis van onze communicatiedoelstellingen. De
voorbereidingen daartoe zijn al begonnen alleen ziet u daar nog weinig
van. Wat u wel kunt zien is dat er sinds korte of wat langere tijd een drietal
belangrijke items zijn toegevoegd. Deze willen wij graag nog eens extra
onder uw aandacht brengen.

Natuurlijk welkom

op school!

De eerste:
Deze link www.cg-raad.nl/wij_werken_aan/onderwijs/NWOS.php
brengt u op de volgende informatiepagina van de CG-raad:

Kinderen met een beperking op een gewone school

Kinderen met een beperking hebben vaak een indicatie voor speciaal
onderwijs. Toch kiest een deel van deze ouders voor regulier onderwijs.
Bijvoorbeeld omdat ze willen dat hun kind een zo gewoon mogelijk leven
heeft, dus gewoon op de school in de buurt.

De school die voorbereidt op de gewone samenleving waar hun kind later
deel van zal uitmaken. Of omdat ze het voor de cognitieve ontwikkeling
en arbeidskansen van hun kind beter vinden. Vaak gaat dit niet vanzelf. Er
moet aan allerlei regels worden voldaan en er moeten veel barriéres worden
genomen. Voor ouders maar ook voor beroepskrachten is dat soms een heel
geworstel. Menigeen ziet door de bomen het bos niet meer.

De Chronisch zieken en Gehandicapten Raad heeft voor ouders en
beroepskrachten daarom de werkmap “Natuurlijk welkom op school”
uitgebracht. Hierin staan de regels en procedures beschreven, belangrijke
achtergrondinformatie en talloze tips. Bij de map zit ook een brochure met
goede voorbeelden. Ouders en kinderen met een beperking vertellen hierin
over hun ervaringen in het reguliere onderwijs.
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De werkmap

In de werkmap leest u waar u mee te maken kunt krijgen. U leest hoe de
indicatiestelling in zijn werk gaat. Waar u op moet letten bijhet zoekenvan een
goede school. Hoe u met de school in gesprek kunt gaan over het onderwijs
aan hun kind. Wat uw eigen aandeel kan zijn in het handelingsplan dat de
school moet maken. Ook staan er veelgestelde vragen in en tips van andere
ouders. Bovendien zijn er talloze adressen opgenomen van instellingen die
ouders advies en ondersteuning kunnen bieden.

De brochure

In de brochure vertellen ouders en kinderen over hun ervaringen in het
reguliere onderwijs. Hun ervaringen kunnen mogelijk ook u inspireren.
Het zijn goede voorbeelden, waaruit duidelijk wordt dat succes niet
vanzelfsprekend is. Vaak zijn er de nodige hobbels overwonnen en is van
ouders en scholen de nodige creativiteit gevraagd. Maar in alle gevallen
bleek de inspanning de moeite waard.

Bestellen
U kunt de werkmap en de brochure bestellen via webwinkel;

www.cg-raad.nl/onze_leden/
webwinkel.php

Ook kunt u bellen naar 030 - 291
66 50 op maandag, dinsdag en
donderdag van 09.00 uur tot 13.00
uur.

Deze map en brochure zijn een
prima aanvulling op onze brochure
Leer- en gedragsstoornissen bij
kinderen met NF1. Voor deze
map en brochure wordt door de
CG-raad een geringe vergoeding
gevraagd.
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De tweede:

Het was al lang en grote wens binnen onze vereniging om geschikte en
gerichte informatie over NF1 aan onze jongere kinderen aan te bieden. Deze
link brengt u rechtstreeks op de
website van het Erfocentrum die

- speciaal voor kinderen is opgezet en
'k ngn "at behoorlijk wat ondersteuning biedt.
Aan de hand van een aantal

schermprints  lopen  wij de
mogelijkheden van deze site even
met u door:

De link www.ikhebdat.nl/lijst-met-ziektes/nf-1-neurofibromatose-type-1.
html| brengt u rechtstreeks op het informatiescherm voor NF1. Op deze
pagina worden nogal wat mogelijkheden geboden waar regelmatig vraag
naar is.

Omdat deze afdruk verkleind is en daardoor niet goed leesbaar, lichten wij
er enkele opties voor u uit.

ik hebdat; | ESFei
o =)
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Aan de hand van een voorbeeld “Ik en mijn familie”
wordt het op een eenvoudige manier duidelijk
gemaakt wat erfelijkheid inhoudt. Informatie wordt
gegeven vanuit de ik persoon en zijn zus Iris en broer
Ruben.

Diverse links worden hier gepresenteerd waarmee
informatie over ziektes en aandoeningen kan worden
opgehaald. Maar de meest in het oog vallende link is
die naar de website Bogi, ook van het Erfocentrum
waar een praktisch 10 stappenplan aan kinderen
wordt aangeboden waarmee zij zelfstandig in staat
worden gesteld een spreekbeurt te houden of een
werkstuk te maken.

Hier vindt u gerangschikt naar verschillende
leeftijdsgroepen de verschenen kinderboeken over
de diverse aandoeningen. Helaas ontbreekt hier
een boek specifiek voor NF1 maar u kunt daar wel
verschenen titels vinden over bijvoorbeeld ADHD.

Al met al denken wij dat deze link de jonge gebruiker veel mogelijkheden
biedt. Wij raden u aan zelf ook eens door deze omgeving te surfen.

De derde:

Deze laatste is zeker niet de minste! Een initiatief van de CG-raad en
de Vereniging Spierziekten Nederland en mogelijk gemaakt door de
Samenwerkende Gezondheidsfondsen. Deze aankondiging op zich is
uitgebreid maar daar krijgt u ook wat voor.

ilt u weten waar u recht op hebt als
MNF-patiént of als ouder of
[Zorger. ===
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Wegwijzers (wetwijzer) is een database met actuele informatie over wet- en
regelgeving voor mensen met een chronische ziekte of handicap. Onder
meer over de Wmo, de AWBZ, de WSW, de Wajong, over hulpmiddelen,
wonen en parkeren. Wegwijzers helpt mensen op weg in de wirwar van
regels en verwijst naar goede informatiebronnen en de juiste instanties.

De database wordt centraal bijgehouden en geactualiseerd. De database is
bereikbaar via een drietal routes; Overzicht, Trefwoorden en Wetten.

Onder Overzicht wordt de informatie aangeboden op basis van herkenbare
items zoals werk, wonen, onderwijs en scholing. Deze items worden nader
gespecificeerd zoals bij wonen in: Een huis kopen, Minder zelfstandige
woonvormen (zorg met verblijf), Zelfstandige woonvormen voor mensen
met een beperking, Huurtoeslag, Hulpmiddelen in huis en tot slot
Woningaanpassingen. Onder deze opties vindt u de wet en regelgeving,
eerst verkort in een samenvatting maar desgewenst heel uitgebreid en met
verwijzing naar de uitvoerende instanties.

Met, wij mogen wel zeggen, dit instrument vindt u al de regelingen terug
waar u een beroep op kunt doen en waar u recht op hebt.

Een klein voorbeeld:
U wilt gaan werken en u vraagt zich af of u uw aandoening moet vermelden
bij de sollicitatie.

Onder het item Werk vindt u: Aanstellingskeuringen

| & Werk
¢ + Een eigen bedrijf beginnen
+ Vrijwilligerswerk met een handicap
+ Blijven werken met een arbeidshandicap
+ Aanstellingskeuringen
+ Met een arbeidshandicap naar een nieuwe baan
+ Werken via de Sociale Werkvoorziening
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Onder Aanstellingskeuringen vindt u de samenvatting:

Samenvatting:

Werkgevers mogen sollictanten niet selecteren op gezondheidsrisico's, maar
doen dat in de praktijk wel. Het is dus belangrijk dat u uw rechten kent. Het
is niet toegestaan om een sollicitant te vragen naar de gezondheid.
Keuringen zijn alleen in specifieke gevallen toegestaan. Voor de meeste
banen geldt dit niet. Medische klachten die problemen geven bij uw werk
moet u wel melden. Keuringen zijn ook verboden bij verzekeringen die u via
uw werkgever afsluit. Als er wel een aanstellingskeuring is, is die aan strenge
regels gebonden. Als een werkgever zich niet aan de regels houdt, kunt u
een klacht indienen bij de Commissie Klachtenbehandeling
Aanstellingskeuringen (CKA). Uw rechten en plichten bij aanstellingskeuringen
zijn vastgelegd in de Wet op de medische keuringen (WMEK) en het Besluit
Aanstellingskeuringen.

lees meer

Wat onder ‘lees meer’ staat kunt u het best op de website opzoeken, de
regeling Besluit aanstellingskeuringen en de Wet op de medische keuringen
staan daar uitgebreid omschreven evenals de klachtencommissies
Commissie Gelijke Behandeling (CGB) en Commissie Klachtenbehandeling
Aanstellingskeuringen worden daar genoemd.

Wij zijn zeer blij deze drie items op onze website te kunnen plaatsen, in onze
ogen een belangrijke toegevoegde waarde.

70-/( #é&/‘/t(dl(&
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Vraag het onze medisch adviseur
Vraag:
Goedenavond,

Ik hoop dat u mij kan helpen met deze vraag.
Het goede nieuws bereikte mij een aantal weken
geleden.

Het “hooikoorts"medicijn Zyrtec zou helpen om
de ontwikkeling van neurofibromen tegen te
gaan.

Hoe staat de patiéntenvereniging er tegenover?
Weet u wat er geadviseerd wordt? Hoeveelheid
tabletten per dag? gedurende welke periode?
Heeft u links naar bepaalde sites die hier verder
op in gaan?

Alvast bedankt,

Frof D £ Lps

Antwoord:

Doelgerichte therapie voor gezwellen bij neurofibromatose type 1 (NF-1).
Recent is er een aantal artikelen gepubliceerd waarbij de resultaten van
onderzoek naar de behandeling van gezwellen die voorkomen bij NF-1,
werden beschreven. Het betreft doelgerichte behandeling die effectief blijkt
te zijn en die minder bijwerkingen heeft dan chemotherapie.

Het gen voor NF-1 codeert voor een eiwit dat neurofibromine wordt
genoemd. Het komtbijeen grootaantal typen van cellen tot uiting (expressie).
Bij sommige celtypen remt het neurofibromine de celdeling. Mensen met
aanleg voor neurofibromatose hebben een erfelijke verandering ofwel
mutatie in het neurofibromine gen. Zij lopen dus risico om gezwellen in
bepaalde typen van cellen te ontwikkelen.

Dit gebeurt vooral als in een cel het gehele neurofibromine-eiwit uitvalt.
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Dus als ook het gen afkomstig van de ‘normale’ ouder gemuteerd raakt (zie

Figuur 1).
Figuur 1
RAS RAS
et neurofibromine <_H_ neurofibromine
actief afwezigdoor
2de mutatie
celdeling |, celdeling 1 Nfl-/-
zenuwecellen bloedvaten zenuwecellen bloedvaten
A Normalesituatie B NF1 patiént

Neurofibromine

A: In een normale situatie: remming van RAS en geen celdeling.

B: Bij een NF1 patiént kan er in sommige cellen, door volledige afwezigheid
van neurofibromine in een cel, een gezwel ontstaan  (Nf1 -/-)

Gezwellen die bij NF1 voorkomen

1. Neurofibromen zijn goedaardige kleine gezwellen in de huid, die
bestaan uit cellen van Schwann, fibroblasten en mestcellen.

2. plexiforme neurofibromen zijn grote onregelmatige gezwellen die
dieper liggen en veel klachten kunnen veroorzaken.

3. bloedvatgezwellen bestaan uit endotheel cellen (binnenbekleding

van het bloedvat) en gladde spiercellen van de bloedvaten, die de
doorstroming van bloed regelen.

4, gezwellen in het maag-darmkanaal die uitgaan van vooral de
maag (70%) en de dunne darm (10-20%). Ze ontstaan
uit de interstitiele cellen van Cajal. Dit zijn de tussenliggende
cellen die de peristaltiek van het maag-darmkanaal regelen. De
gezwellen worden ook wel gastro-intestinale stroma tumoren
genoemd of afgekort (GIST)

s
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5. gliomen die uitgaan van gliacellen en gevonden worden
rond oogzenuwen. Dit zijn opticus gliomen die door hun plaats het
gezichtsvermogen kunnen aantasten.

6. gezwellen die uitgaan van het bijniermerg (feochromocytomen)
In dit korte overzicht hieronder wordt het effect van
geneesmiddelen bij A. neurofibromen en B. plexiforme
neurofibromen besproken.

A.Neurofibromen zijn goedaardige gezwellen die uitgaan van de cellen van
Schwann. De cellen van Schwann vormen een isolatiemantel rond zenuwen
(zie Figuur 2). In de gezwellen worden altijd nog twee andere soorten cellen
aangetroffen: mestcellen en fibroblasten. Deze drie verschillende typen
cellen hebben op elkaar een sterke invloed.

Figuur 2

dendriet
terminale axon

knoopvan
Ranvier

cel van Schwann

Structuur van een zenuwcel (neuron)

celkern
Nf1-/- Histamine e Y
- KitL FGF /\,_,_\
CSF .
q (‘ 3 e
- delen delen
cel van Schwann Mest cel " Fibroblast

Nfl-/- — delen

1. De cellen van Schwann omhullen in segmenten zenuwen. Ze fungeren
als een isolatiemantel. Door deze isolatie wordt de voortgeleiding van
de puls (prikkel) in de zenuwvezel (het axon) versneld. Ze komen voor
rond de zenuwen buiten de hersenen, waar dus grote afstanden moeten
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worden overbrugd. Een axon zonder myelineschede kan een impuls
voortgeleiden met een snelheid van 3 a 4 meter per seconde, maar
met een myelineschede kan dit oplopen tot 120 meter per seconde.
Deze snelheid komt goed van pas in de perifere zenuwen waar de te
overbruggen afstanden in het menselijk lichaam wel tot 2 m kunnen
bedragen.

Historie

De cellen van Schwann zijn genoemd naar
Theodor Schwann, die leefde van 1810-1882. Hij
heeft deze cellen voor het eerst beschreven en ze
zijn naar hem genoemd. Schwann, bestudeerde
allerlei cellen van het lichaam en hij schreef zijn
bevindingen op als de zogenaamde celtheorie.
Deze theorie zegt dat een cel drie functies heeft:

De cel is de bouwsteen van alle levende
wezens. De meeste organismen  zijn
meercellig, dat betekent dat ze opgebouwd
zijn uit grote hoeveelheden cellen. Andere,
primitieve wezens, hebben maar één cel, zij
heten dan ook één-cellige wezens.
Decelisdefunctionele eenheid vanleven. Alle
functiesdienodigzijnomteoverlevenvindenplaatsineencel.Meercellige
organismen zijn meer dan alleen een massa cellen. De cellen

tonen een grote samenhang omdat ze samenwerken.

De cel is het oorspronkelijke deel; dus alle cellen waar een wezen

uit bestaat zijn zelf ook uit cellen geboren. Cellen blijven

zich delen en vormen zo steeds weer cellen die zichzelf vernieuwen

(de celcyclus).

2. Mastocyten of mestcellen.

Historie

Mestcellen zijn voor het eerst beschreven door Paul Ehrlich in 1878. Omdat
er heel veel korrels in deze cellen zaten, dacht hij dat ze nodig waren voor
de voeding van weefsels. Hij noemde ze ‘mast’ of ‘mest’ cellen (volgens het
griekse ‘masto”: ‘ik voed'.
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Tegenwoordig weten we dat mestcellen cellen zijn, die behoren tot het
afweersysteem. Ze reageren op prikkels van buiten door stoffen zoals
histamine af te geven. Ze zijn afkomstig uit het beenmerg en zitten verspreid
opallerleiplaatsen,zoalsindelongen, deslijmvliezen, de huid ofin dedarmen.
Ze kunnen ook verantwoordelijk zijn voor het overmatig reageren met o.a.
histamine en geven dan overgevoeligheid en kunnen dan een allergische
reactie veroorzaken: in de longen kan de huismijt astma veroorzaken, de
slijmvliezen kunnen door graspollen met hooikoorts reageren of de huid
kan een allergische reactie op een insectensteek vertonen. De darmen
kunnen op sommige voedingsmiddelen met type | voedselallergie van
streek raken.

3. Fibroblasten zijn de belangrijkste cellen van het bindweefsel onder de
huid. Ze maken vezels, zoals collageen (stevig en niet elastisch) en elastische
vezels. Als er een wond in de huid is, kunnen fibroblasten voor genezing
zorgen. Dit gaat altijd met ontstekingsverschijnelen samen.

Drie stappen zijn nodig voor de groei van neurofibroom:

a. Een Schwann-cel die door een erfelijke mutatie in combinatie met een
mutatie in het ‘normale’ gen geen neurofibromine meer produceert
(Nf1-/-) gaat delen en maakt 5 maal zoveel van een bepaalde stof dan
een normale Schwann-cel. Deze stof is onderzocht en betreft een signaal
voor mestcellen te zijn. Deze stof is Kit-ligand of Steel factor genoemd.

b. Deze chemische stof (cytokine) veroorzaakt in mestcellen een reactie,
waarbij de antenne voor dat signaal (c-Kit-receptor ofwel CD117) in de
mestcel geactiveerd wordt. Hierdoor verhuizen (migreren) de mestcellen
in de richting van deze Nf1-/- Schwanncellen en gaan delen. Deze
mestcellen produceren o.a. histamine, fibroblasten-groeifactor (FGF) en
stamcelfactor (SCF) waardoor

c. fibroblasten gaan delen en vezels maken.

Het resultaat van deze 3 stappen is een goedaardig neurofibroom, dat
bestaat uit cellen van Schwann, mestcellen en fibroblasten (zie Figuur 4). Het
is duidelijk dat mestcellen met hun producten een centrale rol spelen bij de
ontwikkeling.
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Figuur 4

Een goedaardig neurofibroom bestaande
uit cellen van Schwann, mestcellen en
fibroblasten

Geneesmiddelen die mestcellen stabiliseren
kunnen op groeiende neurofibromen een
remmend effect hebben. Cetirizine (Zyrtec) is
een geneesmiddel dat histamine-uitscheiding
door mestcellen vermindert. Het gaat dus de
vorming van fibroblasten tegen. Het is vrij doelgericht en geeft dus weinig
bijwerkingen. Ketotifen (Zaditen) heeft een ook een stabiliserende werking
op mestcellen en gaat de uitscheiding van histamine tegen. Het wordt ook
0.a. bij astma en allergische huidaandoeningen gebruikt.

B. Plexiforme neurofibromen (PNF).

Dit zijn meer agressieve gezwellen waarbij de cellen van Schwann sneller
delen dan bij gewone neurofibromen. Soms, in ongeveer 10%, worden
ze kwaadaardig . Ze kunnen ook ontstaan in dieper gelegen zenuwen en
kunnen groot worden.

Ze zijn vaak pijnlijk en kunnen misvorming van het lichaam geven en tot een
handicap leiden. Ze komen bij 40% van de mensen met NF1 voor (zie Figuur
5).

Figuur 5

PDGF-receptor in cellen van Schwann Plexiform neurofibroom
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Het blijkt dat de cellen van Schwann in plexiforme neurofibromen bijzonder
gevoelig zijn voor bepaalde groeifactoren die door bloedplaatjes worden
gemaakt (plaatjes-afgeleide groei-factor ofwel platelet-derived growth
factor of afgekort: PDGF).

Dit komt omdat ze antennes ofwel receptoren hebben die met deze
groeifactoren reageren. Deze platelet-derived growth factors receptoren
(PDGFR) bestaan in twee vormen alpha en beta genoemd en zitten aan de
buitenzijde van de cel van Schwann in PNF. Het signaal van PDGF wordt
dus via de receptor naar binnen doorgegeven en veroorzaakt daar via
verschillende wegen celdeling.

Behandeling:

Chirurgische behandeling veroorzaakt vaak beschadiging van omliggende
organen. Bestraling kan kwaadaardige degeneratie en daardoor nog snellere
groei geven. Een goede optie is CO2 laser behandeling.

Sinds korte tijd is het mogelijk om met een doelgericht medicijn het effect van
het PDGFR in de Schwann-cel af te remmen. De naam van dit geneesmiddel
is imatinib ofwel Glivec en is als tablet verkrijgbaar. Het blijkt uit dierproeven
dattableteen gunstig effect heeft op de groei van plexiforme neurofibromen.
Dit is schematisch weergegeven in figuur 6.

Er moet nog wel veel ervaring worden opgedaan. Door fundamenteel
wetenschappelijk onderzoek wordt duidelijk dat voor neurofibromatose
doelgerichte medicijnen beschikbaar komen. Dit stemt hoopvol voor de
toekomst.

Tot slot wil ik terugkomen op de vraagstelling. Een persoonlijk advies over
het gebruik van de beschreven en experimentele medicatie kan nog niet
worden gegeven. Het is beslist niet de bedoeling om op eigen houtje
medicijnen te gaan innemen. Aan het gebruik daarvan zijn immers risico’s
verbonden. Indien de neurofibromen stabiel zijn en niet meer groeien is het
ook weinig zinvol.

VRAAG HET ONZE MEDISCH ADVISEUR januari 2010




Figuur 6

PDGF-receptor-activatie PDGFR activatie

in cellen van Schwann
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Celdeling via 3 verschillende wegen

U kunt altijd advies vragen aan uw eigen behandelend specialist. Neem
desnoods dit artikel mee! De behandeling wordt dan verder met hem of
haar afgestemd. Het belangrijkste is dat er nu ontwikkelingen zijn en dat er
licht aan de horizon verschijnt.

Met vriendelijke groet,

fees ///'M
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Vacature Secretaris

Binnen het bestuur van onze vereniging komt op de volgende Algemene
Ledenvergadering op 17 april 2010 de functie van secretaris beschikbaar.
Deze functie is een spilfunctie binnen onze vereniging.

Wij zijn op zoek naar een vrouw of man met ervaring in het secretariéle
werk, bereid is om te reizen, die voldoende beschikbaar is en die zich vooral
betrokken voelt met de doelstellingen van onze vereniging. De gemiddelde
inspanningsduur voor deze functie komt neer op 4 tot 8 uur per week.

Taakomschrijving

« vergaderingen bijeenroepen

« vergaderingen voorbereiden met de voorzitter

« agenda opstellen ALV en bestuur

« correspondentie, postverwerking en informatieverstrekking
+ het bijhouden van de web-postbus

+ relatiebeheer

+ jaarverslag maken

« archivering en archiefbeheer

+ inschrijvingen Kamer van Koophandel

Wat bieden wij:

« geen salaris, het betreft vrijwilligerswerk
+ reiskostenvergoeding

« computervergoeding

« overige onkostenvergoeding

Bent u geinteresseerd in deze functie mail dan een korte motivatie naar het
volgende e-mailadres a.akkermans2@chello.nl




Activiteiten

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn:

Contactpersonen Telefoonnummer | Datumbijeenkomsten
Hannie en Gabriel van Essen | 010-42.08.729 23 januari 2010

10 april 2010

12 juni 2010

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel:

Contactpersoon Telefoonummer | Datumbijeenkomst

Tsjitske Walda 0513-62.97.99 17 maart 2010

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel:

Contactpersonen Telefoonummer | Datumbijeenkomsten
Marion en Christian van Meer | 0165-51.03.57 23 januari 2010
29 mei 2010

Bijeenkomsten Regio Oost:

Contactpersonen Telefoonummer | Datumbijeenkomst

Nelly van der Niet en Jan| 0492-39.00.92 16 januari 2010
Velthoen
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Huiskamerbijeenkomst:

Contactpersoon

Telefoonummer

Datumbijeenkomst

Inge Schlunk

035-60.20.570

Bijeenkomsten NF2:

Contactpersoon

Telefoonummer

Datumbijeenkomst

Anna Miedema

072-88.87.561

Jongerenactiviteiten:

Contactpersoon

Telefoonummer

Datumbijeenkomst

Anna Miedema

072-88.87.561

ACTIVITEITEN
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Bestuursleden

Ton Akkermans, voorzitter
Rietvelddreef 42

2992 HJ BARENDRECHT
Tel. 0180-62.72.68
a.akkermans2@chello.nl

Hans Bruggeman, secretaris
Slot de Houvelaan 37

3155 VR MAASLAND

Tel. 010-59.16.624
hbrklee@kabelfoon.nl

Riet Vermeulen, penningmeester
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
mgmbkester@hotmail.com

Pia Plokker

Van Wijngaerdenstraat 35
2596 TW Den Haag

Tel. 0172-61.67.49
piaplokker@gmail.com

Anna Miedema

De Wieder 31

1704 AZ HEERHUGOWAARD
Tel. 072-88.87.561
annamiedema@hotmail.com

Contactpersonen

Coodrdinatie regio’s en Regio West
Hannie en Gabriel van Essen

Tel. 010-42.08.729 na 19:00 uur
regiokontakt-nf@hotmail.com

Regio Noord

Tsjitske Walda

Tel. 0513-62.97.99
T.Walda@kpnplanet.nl

Regio Oost

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

Regio Zuid/West
Marion en Christian van Meer
Tel. 0165-51.03.57
nf-regiokontakt@hotmail.com
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Zelfhulpgroep Neurofibromatose
Zuid Nederland

Hub Housen

Tel. 046-43.73.399
stichtingmarcolimburg@gmail.com

Huiskamer bijeenkomst
Regio Gooi en Eemland
Inge Schlunk

Tel. 035-60.20.570
ingevictoria@hetnet.nl

Website

Michel Aarts

Tel. 0174-41.45.49
michel.aarts@capgemini.com

Werkgroep‘Oudersvanopgroeiende
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
www.stichtingmarco.nl

Stichting NF World Wide

Leo en Wilna Velthuis
mail@stichtingnfworldwide.com
www.stichtingnfworldwide.com

NF-jongeren
Anna Miedema (zie bestuur)

Telefonisch contactpersonen
Janneke Akkermans 0180 -62.72.68
W. Sanders 0598-63.03.47

Contactpersoon NF2
Anna Miedema (zie bestuur)

Relevante sites op Hyves
neurofibromatose2.hyves.nl
neurofibromatose.hyves.nl
geefnfbekendheid.hyves.nl
nfnoordholland.hyves.nl
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Oproep

—— e ————

Diverse malen wordt onze patiéntengroep geconfronteerd met laserbehandelingen
waarvan de financiéle vergoeding door de zorgverzekeraar wordt geweigerd. U praat
hierover op ons forum, wij lezen het terug bij de persoonlijke verhalen in dit blad en
wij ontvingen deze signalen via onze postbus. Het bestuur werd hierbij opgeroepen
actie te ondernemen.

Welnu dit gaan wij doen!

Wij zijn aangesloten bij de Stichting Beter, deze stichting verleent ons ondermeer
juridische ondersteuning. Wij hebben uw signalen daar neergelegd. Zij willen ons
gaan ondersteunen en willen het probleem voorleggen aan de Toetsings Commissie
van het College van Zorgverzekeraars (CVZ). De kans dat daar op een voor ons
positieve wijze wordt beschikt achten zij groot.

Stichting Beter gaat voor ons deze procedure volgen en denken als niet direct
betrokkene daar het best voor geschikt te zijn. Wel heeft de stichting behoefte aan
daadwerkelijke voorbeelden. Heeft u zo'n afwijzing meegemaakt meldt u dit dan op
ons e-mailadres .Wij nemen dan verder contact met u op.
Let wel, uw gegevens worden dan mogelijk gebruikt in de beroepsprocedure.

Wanneer de toetsingscommissie de door ons verwachte uitspraak heeft gedaan
hebben wij weer een belangrijke stap gezet op de weg naar een goede behandeling

waar wij recht op hebben.

Uw reacties zie ik graag tegemoet!



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:

O Inloggen

Eerste vak: lidnummer. Dit staat op het adreslabel van de nieuwsflits.

Tweede vak: postcode. Aaneengesloten, dus zonder spaties invullen.




Lotgenotencontact

In dit boekje en op onze website www.neurofibromatose.nl
treft u een overzicht van onze lotgenotencontactgroepen en
een activiteitenkalender met de komende bijeenkomsten.
In deze contactgroepen worden de ervaringen met elkaar
gedeeld en ondervindt men steun aan elkaar. U bent hier
van harte welkom!

Meer informatie

U kunt extra informatie inwinnen via het secretariaat
of via de website van de Neurofibromatose Vereniging
Nederland.
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