
2011

jaargang 29NIEUWSFLITS     1

In dit nummer:                                                   
 

- Uitstapje regio Zuid West

- Interview: Leo Webbink 

- Stand van zaken bij onderzoek in Leiden

- De drie projecten

NFVN
Neurofibromatose Vereniging Nederland



Neurofibromatose Vereniging Nederland
Secretariaat
Postbus 53386
2505 AJ Den Haag
www.neurofibromatose.nl
info@neurofibromatose.nl
Bank 4420705



1

Inhoudsopgave

Voorwoord         2 

Uit het land
Uitstapje regio Zuid West      4
Bijeenkomst regio Zuid-West      5
Regio Arnhem        6
Stichting Marco gaat op stap met kinderen met NF   6
Diede’s dagboek       7

Interview Leo Webbink      8

Artikelservice
Stand van zaken bij onderzoek in Leiden    12
De drie projecten       14

Vraag het onze medisch adviseur     24

Activiteitenkalender       34

Bestuursledenlijst       36

Extra
Bart Chabot kondigt boek aan over brughoektumorervaringen 38

Valys reizen        39

maart 2011



2

Voorwoord

Het jaar 2011 is voor ons verrassend begonnen. In deze nieuwsflits 

treft u een artikel aan over het toewijzen van subsidie voor een drietal 

projectaanvragen. Dit heeft voor ons verstrekkende gevolgen. Ik beveel u 

deze toelichting in het bijzonder aan.

Ook Kees, onze medisch adviseur, heeft een bijzondere vraag 

binnengekregen waarvoor ik uw aandacht vraag. Zijn antwoord is wederom 

zeer uitgebreid en van hoogstaand niveau. De samenvatting en conclusie 

zijn er niet voor niets aan toegevoegd en voor ons allen begrijpelijk!

Op 16 april staat onze algemene ledenvergadering weer voor de deur en 

op het middagprogramma zijn wij in het bijzonder trots. Wij presenteren 

u daar de nieuwe patiëntenbrochure en de nieuwe huisartsenbrochure 

beide gericht op NF1. Daarnaast hebben wij – op veler verzoek -  

prof. dr. E. Legius bereid gevonden een presentatie te geven over de NF1  

en het ouder worden. Het programma wordt nog verder ingevuld, zie 

daarvoor de officiële te verschijnen uitnodiging.

In het ochtendprogramma besteden wij ondermeer aandacht aan 

de samenstelling van het bestuur. Pia Plokker heeft meerdere jaren 

gefunctioneerd als notuliste van het bestuur. Toen de nood aan de man 

was heeft zij haar bijdrage omgezet in een formele bestuursfunctie en 

stilaan haar werkzaamheden uitgebreid met 

het communicatieplan en de voorbereidingen 

van een nieuwe website. In verband met haar 

drukke werkzaamheden heeft zij aangegeven 

onze vereniging verder te willen blijven 

ondersteunen maar haar rol als bestuurslid 

niet te kunnen verlengen.
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De vereniging, het bestuur en ik ook persoonlijk zijn Pia heel dankbaar voor 

haar inzet en kennis die zij heeft ingebracht en hopen ook in de toekomst 

nog veel op haar te mogen steunen.

Voor Monique Kester en ondergetekende zit de eerste termijn er op. Wij 

zullen ons op de komende vergadering herkiesbaar stellen en hopen op uw 

vertrouwen. In het bestuur bestaat volop ruimte voor verdere uitbreiding. 

Wij gaan wederom naarstig op zoek naar kandidaten. Het blijft het probleem 

van elke vrijwilligersorganisatie, wij hebben u nodig! Heeft u interesse  

en/of wilt u eventueel eerst nog extra informatie in een persoonlijk gesprek 

neem dan contact met mij op (mijn contactgegevens staan vermeld bij het 

overzicht van bestuursleden).

Veel leesplezier,
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Uitstapje Regio Zuid-West

Na wat heen en weer geschuif met de datum, was het dan toch gelukt 

om op 20 november iets te regelen, en op stap te gaan. We waren met 15 

mensen, helaas konden er twee personen wegens ziekte niet mee deze 

keer. Gekozen werd voor een overdekt uitstapje, omdat in november het 

weer wel eens roet in het eten zou kunnen gooien.

We reden richting Zeeland, naar Kwadendamme. Daar is een overdekte 

vlindertuin, met een Tropical Zoo. We begonnen de middag met een kop 

koffie of thee met appelgebak (smullen). Na het tweede kopje kregen we de 

gelegenheid om de vlindertuin/Tropical zoo te bezoeken. 

In de mooie overdekte hal vlogen verschillende soorten mooie vlinders in 

het rond. Ook liepen er (grote) spinnen en salamanders en andere reptielen 

rond. 
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Verschillende soorten tropische planten en cactussen maakten het plaatje 

compleet. 

In het midden lag een vijver met goudvissen (niet echt tropisch, wel mooi). 

Ook werd uitgelegd, aan de hand van voorbeeldkassen, hoe het verloop 

van rups tot vlinder verloopt. Dit was echt interessant om te zien. 

Toen we alles gezien hadden, gingen we aan tafel voor een overheerlijke 

barbecue, met verschillende soorten vlees, salades, sausjes, stokbrood, en 

natuurlijk frietjes. We hebben alles goed laten smaken, en gingen tevreden 

weer naar huis. 

Bijeenkomst Regio Zuid-West
 

Op zaterdag 22 januari jl. waren we weer bij elkaar om ons lief en leed met 

elkaar te delen. Ton Akkermans kwam op bezoek en heeft onze vragen  

over de komende projecten, waarbij de medewerking van alle leden van de 

vereniging gevraagd wordt, beantwoord. 

Het was weer een goede vergadering; er waren twee nieuwe leden die zich 

welkom voelden, zo werd gezegd.

Het valt ons steeds weer op hoe positief ook nieuwkomers reageren op 

onze bijeenkomsten. Daar doen we het voor!
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Regio Arnhem
 

Op zaterdag 15 januari waren we op bezoek bij de groep waarvan Nelly van 

de Niet de coördinator is.

Ons was gevraagd  uitleg te geven bij de projecten waarover u ook via deze 

nieuwflits geïnformeerd wordt. 

Er waren veel vragen die we naar beste weten beantwoord hebben; duidelijk 

werd in elk geval dat we hier te maken hebben met een enthousiaste groep 

waar goed wordt meegedacht. Ieder is bereid om op zijn/haar eigen manier, 

een steentje bij te dragen aan het welzijn van (de leden van) de vereniging. 

We voelden ons er thuis en zijn dankbaar voor het vertrouwen dat deze 

groep ons bood.

 

 

Stichting Marco gaat op stap met kinderen 

met NF

Ook dit jaar gaat stichting Marco weer op stap met kinderen met NF en 

zoals altijd is het kosteloos. Wij gaan naar een pretpark in Duitsland, 

groot en gezellig en het is in de buurt van Keulen. Heb je NF, geef je dan 

op, en natuurlijk mag ook je vader of moeder mee. Opgeven kan via: 

stichtingmarcolimburg@gmail.com.

UIT HET LANDmaart 2011
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Diede’s dagboek

Hoi allemaal!

Hier weer een stukje van mij. Sinds de vorige 

keer is er weer veel gebeurd. Ik ben weer 

druk met mijn studie (heb op het moment 

tentamens) en ben nu halverwege mijn 2e jaar. 

In de zomer heb ik mijn propedeuse gehaald, 

waar ik afgelopen december de uitreiking van 

heb gehad. Daar was ik, uiteraard, erg blij mee! 

Verder weer veel leuke dingen gedaan. Met 

een aantal jongeren van de vereniging een 

weekendje weg geweest, in de kerstvakantie 

nog met mijn familie een midweek naar de 

Ardennen geweest en nog een paar andere 

leuke uitstapjes en ook nog weer leuke dingen 

in het vooruitzicht. Zo ga ik binnenkort met een 

vriendin gezellig naar Scheveningen om de voorstelling van Mary Poppins 

te zien.

Ik ga nu ook beginnen bij het Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid in 

Nijmegen, om hopelijk wat minder moe te zijn. Ze hebben er eerder mensen 

met NF (met succes) behandeld, dus ik heb goede hoop. Je krijgt er ook een 

programma wat helemaal op jou persoonlijk is aangepast, dus dat is ook 

wel erg fijn. Hoe het er precies uit gaat zien weet ik nog niet, maar daar kan 

ik de volgende keer waarschijnlijk wel meer over vertellen. 

UIT HET LAND maart 2011
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Leo Webbink: ‘Als predikant heb ik vrij baan 

om mensen te vragen naar persoonlijke 

zaken’ 

Leo Webbink is predikant bij de protestantse gemeente in Linschoten. 

Daarnaast vervult hij deze functie bij een Hervormde wijkgemeente 

in Gouda en ook bij de Protestantse gemeente Harmelen.  

Als voorganger leidt hij onder andere vergaderingen, begeleidt 

gespreksgroepen, legt bezoeken af bij ouderen en zieken, voert 

doopgesprekken met ouders die pas een kind hebben gekregen.  

Een belangrijke taak is het bieden van geborgenheid en troost en te zorgen 

dat mensen met elkaar verbonden zijn. 

maart 2011 INTERVIEW
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“Ik probeer een dam op te werpen tegen wat er gebeurt in de wereld 

waardoor mensen angst hebben. Door open te zijn en de angst te 

benoemen”. Zorg bieden bij vragen op de rand van het leven, zo vat hij zijn 

werk samen, omdat hij als buitenstaander deel mag hebben aan het diep 

persoonlijk leven van mensen. Ongeveer 10 jaar geleden kwam NF op zijn 

pad toen zijn zoon Jonah (12) deze ziekte bleek te hebben.

Zich niet vastleggen op een toekomst maar bezig zijn in het nu. Daarmee 

vat Leo Webbink de gezinsaanpak van hem en zijn vrouw samen. Al snel na 

de geboorte van hun derde kind Jonah was er een sterk vermoeden van NF: 

een spontane vorm, zoals later uit DNA-onderzoek pas bleek. “Jonah viel als 

baby om. We dachten aan epilepsie. Hij had ook een raar vlekje op zijn buik. 

Alleen wist de huisarts niet wat het was, behalve dat er niets aan de hand 

was. Omdat we dat niet afdoende vonden, hebben we aangedrongen op een 

onderzoek door een dermatoloog. Die wilde Jonah helemaal onderzoeken 

omdat hij meer pigmentvlekken had. 

Toen hoorden we van de ziekte van Von Recklinghausen.”

Omdat de artsen op dat moment niets voor Jonah konden doen, kregen Leo 

en zijn vrouw Sandra het advies om terug te komen als hun zoon 6 was. 

Tijdens zijn eerste jaren ging Jonah achterlopen in zijn ontwikkeling. Hij kon 

zich moeilijk uitdrukken waardoor hij vanaf zijn vijfde naar de logopedist 

moest. Ook motorisch ontwikkelde hij zich niet normaal. “We hebben Jonah 

op een gegeven moment in het UMC in Utrecht verder laten testen. Uit dat 

onderzoek kwam NF duidelijk naar voren. Omdat we nog drie kinderen 

hebben, hebben wij ons via DNA-test laten onderzoeken, maar wij zijn geen 

dragers.”

INTERVIEW maart 2011
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Aanpassen

Toen NF bij Jonah vaststond, betekende dit voor Leo en zijn vrouw Sandra 

een radicale verandering in hun privéleven. Leo: “Ons patroon van leven 

hebben we moeten aanpassen aan Jonah, die ook een vorm van autisme 

bleek te hebben. Hierdoor is hij in zijn gedrag dermate anders, dat hij acht 

maanden in het UMCU is opgevangen om begeleid te worden en nieuw 

gedrag aan te leren. Daar ging hij ook naar school, REC 4 onderwijs. We 

merkten vanaf groep drie dat het niet goed ging. Hij kwam met kapotte 

kleren thuis omdat hij erop kauwde. Als ouders konden we niet meer de 

aansturing vinden om Jonah goed te begeleiden, ondanks uitgebreide 

opvoedingsondersteuning van het MEE. Daarbij komt dat bij zijn oudere 

broer Isaak uiteindelijk ook een vorm van autisme werd vastgesteld. Ook 

Isaak werd een periode opgenomen in het UMCU. Het betekende voor ons 

dat we een andere manier moesten aanleren voor het opvoeden van onze 

kinderen. Hiervoor hebben we gezins- en relatietherapie gehad en deden 

we mee met de groep waar Jonah en Isaak in verbleven.”

De realiteit is dat Jonah snel moe is èn zijn grenzen niet kent. Als hij een 

uur met gymles meedoet, heeft hij alle energie voor die dag verbruikt. “We 

zijn dan ook constant bezig om docenten erop te wijzen dat Jonah op een 

andere manier moet worden behandeld dan de andere kinderen. Door zijn 

mentale en fysieke gesteldheid kan hij moeilijk zelfstandige keuzes maken 

die realistisch zijn. Gelukkig is hij erg open en vriendelijk”, zegt Leo.   

Jonah gaat nu dagelijks met de taxi naar een REC 4 school. Zijn 

toekomstperspectief is onzeker en dat baart Leo zorgen. “Ondanks dat NF 

is vastgesteld weet niemand hoe het verder zal gaan. Hoe ontwikkelen de 

bulten zich, ontstaan er tumoren? Welke operaties staan hem te wachten? 

Er zijn maar weinig NF-patiënten die een volledige baan hebben. Acht op 

de tien patiënten zit thuis omdat ze niet in staat zijn mee te komen in het 

normale leven. Daarom leven we zoveel mogelijk in het nu, omdat niet te 

voorspellen valt hoe het morgen zal gaan. We streven ernaar om het geluk 

op de dag te bereiken. 

INTERVIEWmaart 2011
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Ons leven gebeurt wel in een vast patroon en volgens vaste structuren. 

Het vooruitzicht op een vakantie of een druk pretpark kan Jonah al 

helemaal van slag brengen.”

NFVN             

Volgens Leo moet de NFVN actief zijn op het punt van lotgenotencontact. 

Je kunt je verhaal kwijt, maar je hoort ook de ellende van anderen. “Soms 

ga je verdrietiger naar huis dan je kwam. Dat is een bepaalde dubbelheid. 

Maar over het algemeen levert het vooral veel warmte en verbondenheid 

op. Dit zou ze in meer regio’s kunnen doen.

Ook zijn er verschillende mensen met NF, maar patiënten zelf hebben 

niet altijd de behoefte om mee te doen met het lotgenotencontact. Een 

gezamenlijke activiteit voor de leeftijdsgroep 20-40 zou misschien goed 

zijn. Niet per se om je ellende te delen, maar wel om te zien dat je niet de 

enige bent met NF.” 

Verder zou er wellicht wat meer aandacht kunnen komen voor brusjes; 

want broertjes en zusjes van ‘bijzondere kinderen’ krijgen ongevraagd veel 

te verstouwen terwijl ze dat lang niet altijd goed kunnen relativeren. 

Leo juicht de komst van specialistische centra toe. Daar mag de vereniging 

wat meer druk op zetten. 

En tenslotte hoopt hij dat de NFVN zich sterk kan maken om bezuinigingen 

tegen te houden, zodat ouders en patiënten een zo normaal mogelijk 

leven kunnen hebben. “Zonder PGB-budget kunnen ouders veel minder 

begeleiding inhuren dan noodzakelijk is. Bovendien zijn de voorgestelde 

bezuinigingen op het speciaal onderwijs funest voor kinderen als 

Jonah.”

INTERVIEW maart 2011
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Stand van zaken bij onderzoek in Leiden

Zoals de meeste lezers van de Nieuwsflits zullen weten loopt er bij de 

Universiteit Leiden momenteel een onderzoek naar de sociale en sociaal-

cognitieve ontwikkeling van kinderen en tieners met NF1. Het doel van het 

onderzoek is om uit te vinden of er in het brein een specifiek mechanisme is 

aan te wijzen waardoor mensen met NF1 soms sociale problemen ervaren. 

Hierbij wordt vooral gedacht aan de communicatie tussen verschillende 

belangrijke hersengebieden. Als we hiervoor aanwijzingen kunnen vinden 

zou dat op termijn kunnen leiden tot de ontwikkeling van medicatie 

of training die juist die communicatie tussen de hersengebieden kan 

stimuleren of verbeteren. En dit zou dan weer moeten leiden tot een beter 

sociaal en sociaal-cognitief functioneren. 

Dit is een ambitieus doel, maar de onderzoekers in Leiden zijn ervan 

overtuigd dat het de moeite waard is om zich hierin te verdiepen. 

Ze zijn zich ervan bewust dat wetenschappelijk onderzoek vaak een kwestie 

van geduld is en dat vooruitgang vaak pas te zien is na een heleboel kleine 

stapjes. Niet alleen de uiteindelijke doelen zijn ambitieus te noemen, maar 

ook de aanpak van dit onderzoek. Er wordt gebruik gemaakt van Magnetic 

Resonance Imaging (MRI) om de structuur en het functioneren van het 

brein in kaart te brengen. 

Hoewel de techniek volkomen veilig is, moet er wel aan een aantal 

voorwaarden voldaan worden om mee te kunnen doen. Zo mag er 

bijvoorbeeld geen metaal in of aan het lichaam zitten. Bij oorbellen of 

een horloge is dit niet zo een groot probleem, maar bij bijvoorbeeld een 

beugel wordt het al lastiger. Als je dan eenmaal door de veiligheids-check 

heen bent, moet je vooral goed stil blijven liggen in de MRI-scanner. En dat 

allemaal in het weekend, omdat de scanner op de doordeweekse dagen 

voor medische diagnostiek wordt gebruikt. 

maart 2011 ARTIKELSERVICE
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We zijn dus de mensen enorm dankbaar die hier toch allemaal aan hebben 

willen meedoen met als doel om, misschien pas op de langere termijn, 

andere kinderen en tieners met NF1 te helpen. Op dit moment zijn zeven 

deelnemers met NF1 in de scanner geweest, terwijl vier anderen hen 

binnenkort zullen volgen. 

Helaas zijn er ook een paar enthousiaste en erg behulpzame mensen 

geweest die niet mee konden doen vanwege bijvoorbeeld het dragen 

van een beugel. Daarnaast zijn er tien vrienden/vriendinnen/broers/

zussen zonder NF1 in de scanner gegaan. Daar staan er ook nog meer van 

ingepland. Hoewel we hier al heel blij mee zijn, zijn er voor het onderzoek 

25 deelnemers met NF1 en 25 zogenaamde controles nodig. 

Dus, ben je tussen de 8 en 18 jaar, en wil je meehelpen, meld je 

dan aan (of vraag je ouders dit te doen) bij Stephan Huijbregts  

(shuijbregts@fsw.leidenuniv.nl) of Anika Noort (noorta1@fsw.leidenuniv.nl). 

Door mee te doen helpen jullie anderen met NF1 en hopelijk ook een beetje 

jezelf!

 

ARTIKELSERVICE maart 2011
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De drie projecten

De vereniging heeft een drieslag geslagen. Zij participeerde mee met 

een drietal projectaanvragen met als hoofdaanvrager het VSOP, de 

Nierpatiënten Vereniging Nederland (NVN) en de Nederlandse Vereniging 

voor Slechthorenden (NVVS). En tot onze eigen verrassing zijn deze drie 

projectaanvragen door het ministerie van VWS gehonoreerd! Dat wil zeggen 

dat over de jaren 2011 tot en met 2014 extra gelden worden toegekend om 

de projecten uit te voeren.

Dit vraagt wat van ons, van onze vereniging, onze vrijwilligers en het bestuur. 

Extra inzet voor de komende jaren is onvermijdelijk, maar wij krijgen er wel 

wat voor terug. 

Ik zal hier in het kort de drie op te starten projecten beschrijven.

maart 2011 ARTIKELSERVICE
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DOELEN OP HET TERREIN VAN ZORG

Project 1: Zorgstandaarden voor NF1 en NF2

Doel Het realiseren van kwalitatief hoogwaardige (keten)zorg 

voor NF1 en NF2 waarbij rekening wordt gehouden met 

het patiëntenperspectief en waarbij de NFVN een derde 

partij c.q. partner is.

De kwaliteit van het zorgaanbod verbeteren.•	
Multidisciplinaire (keten)zorg bevorderen.•	
De inbreng van het patiëntenperspectief in het •	
zorgaanbod vergroten.

Samenwerking en afstemming bevorderen.•	

Definitie 

zorgstandaard 

Rijksoverheid

Zorgstandaarden zijn de basis voor de program-matische 

aanpak. In een zorgstandaard staat in hoofdlijnen wat 

goede zorg is voor mensen met een chronische ziekte.

De zorgstandaard beschrijft:

welke zorg de patiënt kan krijgen;•	
wat de rol van de patiënt in het behandelproces kan •	
zijn;

welke ondersteuning hij van de verschillende •	
zorgverleners kan verwachten. 

Daarnaast geeft de zorgstandaard tips voor de organisatie 

en de structuur van de (keten)zorg.

ARTIKELSERVICE maart 2011
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Werkwijze De zorgstandaarden worden gerealiseerd door de 

ziektespecifieke ervaringskennis over NF1 en NF2 bij 

de NFVN en haar achterban te identificeren, op schrift 

te stellen en samen te voegen met de aanwezige 

instrumentaria voor professioneel handelen. Beide 

processen worden gefaciliteerd vanuit de VSOP, waarbij 

de rol van de NFVN zo groot mogelijk is, maar niet groter 

dan wij met eigen menskracht aankunnen.

De VSOP is de projectaanvrager en voor de NFVN ook de 

uitvoerder (subsidie wordt ook aan het VSOP verstrekt).

Rol NFVN:

Instellen van een begeleidingsgroep (bestuursleden, •	
patiënten en medisch adviseurs)

(Mede) organiseren van achterbanraadplegingen•	
Het verzorgen van de communicatie/promotie van •	
het project en de resultaten.

Het deelnemen aan overkoepelende activiteiten•	

Taken begeleidingsgroep

Aanleveren informatie, protocollen, richtlijnen etc.a. 

Het bewaken en ondersteunen van de voortgang b. 

(inhoudelijk en procesmatig).

Het beschikbaar stellen van eigen netwerk.c. 

Het reviewen/herzien van concepten.d. 

Het terugkoppelen aan achterban.e. 

Het adviseren over implementatie en evaluatie van f. 

de resultaten.

maart 2011 ARTIKELSERVICE
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Resultaten zorgstandaard en een set kwaliteitscriteria voor NF1;•	
zorgstandaard en een set kwaliteitscriteria voor NF2;•	
geactualiseerde handleiding voor het ontwikkelen •	
van zorgstandaarden;

eindsymposium.•	
Trekker VSOP

Looptijd 2011 – 2014

Totale subsidie € 0,- (aan VSOP ten behoeve van NF1 en NF2  

ca. € 320.000, -)

Expertisecentra Concentratie van zorg in de vorm van expertisecentra 

wordt door alle projectpartners gewenst en zal zeker 

een gezamenlijke noemer worden in de te ontwikkelen 

zorgstandaarden. Tevens wordt aandacht gegeven aan 

transitie van de kinderzorg naar de volwassenzorg en het 

gebied van de psychosociale zorg.

Patiënten- raad-

pleging
Bij de totstandkoming van de zorgstandaarden is de NFVN 

leidend met betrekking tot de inhoud. Uiteindelijk zijn 

de ervaringen van onze individuele leden essentieel. Zij 

geven inzicht in de sterke en zwakke punten in zowel de 

ervaren als de gewenste zorg en behandeling. Voor het 

verkrijgen van een juist beeld van onze zorgbehoeften 

zullen (meerdere) patiëntenraadplegingen worden 

uitgevoerd aan de hand van geanonimiseerde 

vragenlijsten (enquêtes) en/of focusgroepen. 

Inbreng NFVN alle leden (voor ledenraadplegingen);•	
medisch adviseurs voor het ontwikkelen •	
of aanbrengen van medisch-inhoudelijke 

informatie en richtlijnen;

deelnemers begeleidingsgroep (medisch •	
adviseur, leden, bestuurslid).

ARTIKELSERVICE maart 2011
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DOELEN OP HET TERREIN VAN PARTICIPATIE

Project 2: Op eigen kracht aan het werk

Doel Het vergroten van de arbeidsparticipatie van mensen •	
met NF door onze vereniging handvaten te geven 

om dienstverlening rondom het thema arbeid op te 

zetten.

Inzicht verkrijgen in het arbeidspotentieel van •	
mensen met NF.

Inzicht verkrijgen in succes- en faalfactoren in •	
projecten rondom arbeid.

Inzicht verkrijgen in succesvolle activiteiten op het •	
gebied van arbeidsparticipatie.

Werkwijze Het project richt zich op het beter toerusten van onze 

vereniging om de dienstverlening rond het thema 

werk te optimaliseren. Onze vereniging heeft tot doel 

de arbeidsparticipatie zoveel mogelijk te vergroten.

Uit de deelname van onze vereniging in de Monitor 

Arbeidsparticipatie van de CG-raad blijkt dat onze 

vereniging niet weet tegen welke problemen onze leden 

bij het vinden van een baan aanlopen (en hoe vaak).

De volgende stappen worden onderscheiden:

inzicht verkrijgen in wat onze achterban kenmerkt •	
(vanuit het cliëntenperspectief en ervaringskennis);

inzicht verkrijgen in wat succesvolle werkwijzen en •	
activiteiten zijn;

het aansluiten van onze vereniging bij succesvolle •	
activiteiten op het terrein van arbeidsparticipatie.

maart 2011 ARTIKELSERVICE
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Resultaten een instrumentenset om profielen van onze •	
achterban te kunnen vaststellen;

profielen van onze achterban, wat kenmerkt hen en •	
wat hebben zij nodig;

instrumentenset om de effectiviteit van activiteiten •	
in beeld te brengen;

protocollen waarin effectieve werkwijzen in beeld •	
komen;

rapportage over de werknemer met NF •	
en de effectiviteit van de werkwijze vanuit 

cliëntperspectief. Met deze rapportage wordt 

zichtbaar wat vanuit cliëntperspectief nodig is om 

de arbeidsparticipatie te verhogen;

verbreding van de NVN patiëntendesk zodat wij ons •	
mogelijk kunnen aansluiten;

een opzet voor een samenwerkingsverband tussen •	
(alle) patiëntenorganisaties voor het realiseren van 

een nationale patiëntendesk of re-integratiebedrijf;

mensen uit onze eigen achterban doen ervaring op •	
als interviewer/onderzoeker en waar mogelijk wordt 

hen een dienstverband aangeboden.

Trekker NVN

Looptijd 2011 – 2014

Totale subsidie € 122.227, -
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Patiëntendesk 

NVN

De Nierpatiëntenvereniging heeft al 15 jaar een 

eigen succesvolle advieslijn en reïntegratiebedrijf 

gebundeld in de NVN Patiëntendesk. Een sociale 

raadvrouw, arbeidsdeskundigen en coaches begeleiden 

nierpatiënten bij behoud van werk en terug naar werk. 

Deze desk wordt (mede) gefinancierd door een no- cure 

less pay contract met het UWV. In dit project wordt 

toegewerkt naar een verbreding van deze desk naar een 

gezamenlijk loket.

Inzetten eigen 

achterban

In onze eigen NF achterban wordt gezocht naar 

vrijwilligers die ingezet en opgeleid worden als (project) 

medewerker – interviewer. Hiermee kunnen duurzame 

banen worden gecreëerd.

Inbreng NFVN alle leden (voor het vergaren van kennis over •	
werkervaringen);

vrijwilligers die werkzoekend zijn en graag •	
werkervaring willen opdoen;

een projectdeelnemer / coördinator;•	
een lid voor de projectstuurgroep.•	
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DOELEN OP HET TERREIN VAN PARTICIPATIE

Project 3: Ervaringskennis

Doel Het versterken van de ervaringskennis en 

–deskundigheid waardoor wij als patiëntenorganisatie 

beter kunnen bijdragen aan betere kwaliteit van de zorg 

en een optimale participatie van de mens met NF in de 

maatschappij.

Werkwijze het op systematische wijze verzamelen van de ervarin-•	
gen van patiënten en betrokkenen;

de ervaringskennis vastleggen en toegankelijk maken;•	
de toepasbaarheid van de ervaringskennis toetsen•	
het effect toetsen van het gebruik van de ervarings-•	
kennis op het functioneren van de vereniging;

onderzoeken hoe ervaringskennis bij kan dragen aan •	
het steviger verankeren van ervaringsdeskundigheid;

de gehanteerde verzamelmethode toetsen op bruik-•	
baarheid en waarnodig bijstellen.

Resultaten een werkboek van de methode om ervaringskennis te •	
verzamelen;

een webapplicatie waarmee de ervaringskennis toe-•	
gankelijk is;

een beschreven trainingsmodule in het werken met •	
de methode en een aantal getrainde vrijwilligers;

een effectrapportage van de methode op de kwaliteit •	
van de vereniging;

een beschrijving van de wijze waarop de ervarings-•	
kennismethode de ervaringsdeskundigheid kan ver-

sterken;

het toepassen van al de genoemde punten in onze •	
vereniging;

een praktisch pakket om de opgedane kennis en in-•	
zichten over te dragen naar andere patiëntenorgani-

saties.
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Trekker NVVS (Nederlandse Vereniging voor Slechthorenden)

Looptijd 2011 – 2014

Totale subsidie € 67.820, -

Beschrijving 

methode 

verzamelen 

ervaringskennis

Een eerste groep patiënten of betrokkenen wisselt 1. 

informatie rond een concrete probleemsituatie 

(sleutelscène) uit. Deze ervaringen worden besproken 

en vastgelegd.

Een tweede groep (de validatiegroep) bespreekt 2. 

dezelfde concrete probleemsituatie en vult de 

vastgelegde ervaringen aan.

Een groep ervaren vrijwilligers toetst met een 3. 

kritische blik de resultaten van 1 en 2.

De aldus verzamelde informatie vastleggen en 4. 

toegankelijk maken in een webapplicatie.

De informatie op de webapplicatie laten uitbreiden 5. 

door aanvullingen van gebruikers.

Inbreng NFVN lotgenotencontactgroepen;•	
ervaren vrijwilligers voor het toetsen van •	
informatie;

vrijwilligers voor het werken met en het •	
begeleiden van de bijeenkomsten, deelnemers 

aan project;

een projectdeelnemer / coördinator;•	
een lid voor de projectstuurgroep.•	

Met deze projecten kunnen wij onze vereniging verder tot wasdom brengen. 

Het is van groot belang dat u straks ook meedoet. Het eerste meedoen, 

bestaat uit het straks enthousiast meewerken aan de verschillende 

enquêtes. Die kans krijgt u allemaal en ik kan niet onder woorden brengen 

hoe belangrijk uw medewerking is. 
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Een tweede meedoen, bestaat straks uit het bijwonen van onze regio 

lotgenotencontactgroepen. Op de agenda staan straks belangrijke 

onderwerpen voor het vergaren van uw ervaringen. De regiogroepen 

nodigen u daarvoor uit, houdt daarom onze website goed in de gaten.

Een derde vorm van meedoen bestaat uit het actief deelnemen aan één van 

de projecten. Trekt een onderwerp u speciaal aan en wilt u daar uw bijdrage 

aan leveren meldt u dan! Uw bestuur kan al deze taken niet alleen invullen 

en wij hebben vrijwilligers nodig die zich langere tijd voor deze projecten 

willen inzetten. Vanzelfsprekend zijn wij ook bijzonder geïnteresseerd in de 

mogelijke bijdragen van onze leden met een medische achtergrond. Ben 

je  werkzoekend en wil je werkervaring opdoen met kans op een duurzame 

baan meld je dan voor het project ‘Op eigen kracht aan het werk’. Je 

aanmelden kan in alle gevallen altijd op info@neurofibromatose.nl. 

Ik ben erg benieuwd naar uw reacties,
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Vraag het onze medisch adviseur

Vraag:

‘A .’ (naam is bekend bij de redactie) had deze zomer gezondheidsproblemen. 

Zij had last van hevige duizeligheid. A. heeft een bezoek gebracht aan haar 

neuroloog. Die kon niets vinden wat de duizeligheid kon verklaren.

Tot A. een tip kreeg van haar schoonzus (huisarts in opleiding). Haar 

schoonzus werkt veel met asielzoekers. Onder die groep zitten vaak mensen 

die uit een hele slechte situatie komen met onder andere ondervoeding. Die 

groep heeft ook vaak met duizeligheid te maken. Als deze mensen getest 

worden blijken ze heel vaak vitamine B tekort te hebben.

Omdat A. heel veel lowgrade kwaadaardige tumoren heeft, raadde haar 

schoonzus aan om A. op vitamine B tekort te laten onderzoeken via 

laboratorium onderzoek. 

En wat bleek: A. had een dramatisch tekort aan vitamine B. Met een flink 

aantal injecties vitamine B gaat het weer een stuk beter. Het blijkt dat 

lowgrade tumoren grote vitamine B gebruikers zijn. A. krijgt nu elke maand 

een onderhoudsdosis vitamine B injectie.

Wat is bekend over vitamine B tekort bij NF?”
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Antwoord:

Vitamine B tekort bij Neurofibromatose?

Inleiding

Vitaminen zijn organische verbindingen, die in kleine 

hoeveelheden werkzaam zijn, maar meestal niet door 

het lichaam zelf kunnen worden gemaakt. We zijn dus 

afhankelijk van de toevoer van buitenaf, dat wil zeggen 

door het voedsel dat wij dagelijks binnen krijgen. 

n tegenstelling tot de in vet oplosbare vitaminen A, D, E 

en K zijn vitaminen B en C in water oplosbaar. Ze worden 

relatief gemakkelijk vanuit de darm in de bloedbaan 

opgenomen. Echter er is geen opslag in vetweefsel en 

er kan dus eerder dan bij de in vet oplosbare vitaminen 

een tekort ontstaan. 

De verschillende componenten van het vitamine B-complex hebben een 

gelijkvormige biologische activiteit. Ze helpen om enzymen, die in de 

cellen van ons lichaam zitten, hun werk te laten doen; het zijn zogenaamde 

co-enzymen. 

Een enzym is een specifiek eiwit dat een scheikundig proces in het lichaam 

stimuleert. Onder invloed van een enzym wordt een stof in een andere stof 

omgezet. 

Meestal wordt bij een enzym het achtervoegsel ‘-ase’ gebruikt. Zo is een 

carboxylase een enzym dat CO2 kan afsplitsen van een carboxylgroep. Een 

co-enzym is geen eiwit, maar kan zich met een enzym combineren, zodat 

ze gezamenlijk actief kunnen worden. Alle verschillende typen vitamine B 

zijn als co-enzymen werkzaam.
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De enzymen werken in organellen. Dit zijn kleine structuren of orgaantjes 

binnen in de cel, zoals de celkern en de mitochondriën. In de mitochondriën 

vinden de verbrandingsprocessen in de cel plaats. Er komt dan energie vrij, 

die de cel voor zijn functie nodig heeft.

De belangrijkste onderdelen van dit vitamine B-complex zullen hier 

worden besproken. Achtereenvolgens komen steeds de werking, de bron, 

de oorzaken van een tekort en de verschijnselen aan de orde.

Vitamine B1 ofwel thiamine

Het werkt als co-enzym en wel als co-carboxylase. Het helpt bij de 

verbranding van suikers en enkele aminozuren (glycolyse, hexose-

monofosfaatshunt, citroenzuurcyclus). 

Het is actief in cellen die zenuwen begeleiden, zoals cellen van Schwann en 

glia cellen en in cellen van de hartspier. 
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Het zit in graanproducten, peulvruchten, vlees melk, aardappelen en 

groente. De dagelijkse behoefte van volwassenen is 1,1 mg, zwangere 

vrouwen 1,4 mg en vrouwen die borstvoeding geven 1,7 mg.

Een tekort heet berberi en ontstaat door ondervoeding bij uitsluitend witte 

rijst-etende volken (in toenmalig Nederlands Indië kwam het veel voor), bij 

chronisch alcoholisme en bij mensen, die langdurige haemodialyse ofwel 

behandeling met een kunstnier ondergaan.

De verschijnselen zijn: ‘droge beriberi’. Dit omvat gebrek aan eetlust, 

gewichtsverlies en zwakte. Ook is er polyneuritis: prikkeling, pijn en uitval 

van zenuwen. Bij langdurig tekort ontstaat er ‘natte’ beriberi. 

Dit is cardiomyopathie, ofwel een aandoening van de hartspier zich uitend 

door vochtuittreding in de longen en benen (oedeem). 

Bij chronisch alcoholisme kan het Wernicke-Korsakow syndroom 

ontstaan. Het tekort aan thiamine uit zich hier in gebrek aan eetlust 

(anorexie), encefalopathie (hersenziekte met apathie, desoriëntatie, 

geheugenstoornissen, psychische afwijkingen, coördinatie in de spieren), 

polyneuritis en spierzwakte. Zwakte in de oogspieren veroorzaakt 

dubbelzien.

Vitamine B2 ofwel riboflavine

Het is noodzakelijk voor vorming van twee enzymen: flavine mononucleotide 

(FMN) en flavine adenine di-nucleotide (FAD). Beide zijn waterstofdragers 

in oxydatieve systemen in mitochondriën. Het zorgt voor snelle 

beschikbaarheid van energie in cellen. 

Het zit in melkproducten, vlees, graanproducten, eieren. De dagelijkse 

behoefte bij volwassenen is 1,1 mg, zwangere vrouwen 1,4 mg en bij 

vrouwen die de borst geven (lactatie) 1,7 mg. 
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Er ontstaat een tekort door ondervoeding. Deze uiting noemt men wel 

‘ariboflavinose’. 

Als verschijnselen ziet men ontsteking van de mondhoeken en tong met 

paars-rode verkleuring, opgezette lippen, ontsteking van de huid rond de 

neus en bloedvaatjes ingroei in het hoornvlies van het oog. Ook wordt een 

laag hemoglobine-gehalte gezien.

Vitamine B3 ofwel nicotinamide, niacine

Het is werkzaam als co-enzym van nicotinamide-adenine-dinucleotide 

(NAD). Als zodanig is het betrokken bij de verbranding van eiwitten, vetten 

en koolhydraten. Op deze wijze zorgt het voor snelle aflevering van energie 

aan cellen. 

Vitamine B3 zit in vlees, vis, eieren, aardappelen, granen, groente, fruit. Het 

lichaam kan het zelf maken uit het aminozuur tryptofaan. De dagelijkse 

behoefte is 13-17 mg voor volwassenen.

Er is een tekort bij uitsluitend maïsetende volken in Afrika. Ook is er een 

probleem bij mensen die een carcinoid-gezwel hebben, waarin overmatige 

productie van serotonine plaats vindt. Hierdoor ontstaat een tekort aan 

tryptofaan. Dit is de bouwstof van serotonine. Carcinoid is een gezwel van 

het maag- en darmkanaal en kan voor komen bij patiënten met NF1. Het 

is voorstelbaar dat door overmatige serotonine-productie een tekort aan 

tryptofaan en vit B3 ontstaat.

Door een tekort ontstaan verschijnselen van pellagra. Dit is een combinatie 

van de 3 d’s: dementie, diarree en dermatitis, of ook wel polyneuritis, maag/

darmafwijkingen en huidafwijkingen. 
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Bij pellagra ontstaan er neurologische afwijkingen door centrale en perifere 

neuropathie. Centrale verschijnselen zijn hoofdpijn, slaapstoornissen, 

geheugenverlies, emotioneel instabiel met verwardheid, bewegingsdrang, 

epileptische krampen en zelfs coma, coördinatie- en evenwichtsstoornissen, 

doofheid en slecht zien. 

Perifere verschijnselen zijn pijnlijke handpalmen en voetzolen, tintelingen, 

prikkelingen en roodheid. In de ledematen kan ook zenuwuitval ontstaan.

Er is zwelling van de tong met rode verkleuring, kloof- en korstvorming.  

Kloven in de mondhoeken, atrofie van de tong, hypertrofie van 

smaakpapillen en pijnlijke ontsteking in de mond waardoor eten wordt 

vermeden. Ontsteking in het maag-damkanaal kan zich uiten in gebrek aan 

eetlust, overgeven en waterige diarree met bloedverlies. Het resultaat is 

vermagering en zwakte.

Dermatitis is ontsteking van de huid vooral op plaatsen, die aan zon zijn 

blootgesteld. De huid is droog, gebarsten, verdikt (hyperkeratotisch, 

verhoorning) en gepigmenteerd. Aan de huid van handen, voeten en 

ledematen kan er pijn, roodheid en zwelling bestaan. 

Tenslotte, er ontstaat vaak macrocytaire anemie, dit is bloedarmoede 

waarbij de rode bloedlichaampjes relatief groot zijn.

Vitamine B5 ofwel pantotheenzuur

Het is een co-enzym-A, dat betrokken is bij stofwisselingsprocessen met 

overdracht van acylgroepen. 

Het zit in melk, vlees, aardappelen, granen en groente. De dagelijkse 

behoefte is 5 mg voor volwassenen en zwangeren en 7 mg bij vrouwen die 

de borst geven.

Bij een tekort is er een ‘burning feet’ syndroom, een branderig gevoel in de 

voetzolen, met pijnscheuten.
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Vitamine B6 ofwel pyridoxine

Er zijn 3 vormen van vitamine B6: pyridoxine, pyridoxaal en pyridoxamine. 

Ze werken in het aminozuur metabolisme en bij de synthese ‘haem’, dit 

is de voorloper van hemoglobine, dat is de bloedkleurstof in de rode 

bloedlichaampjes.

Het zit in vlees, vis, eieren, aardappelen, granen, peulvruchten en rijst. De 

dagelijkse behoefte is 1,5 mg voor volwassenen en zwangere vrouwen en 

vrouwen die de borst geven 1,9 mg per dag.

Door gebruik van medicijnen tegen tuberculose (tuberculostatica: isoniazide 

INH) of het langdurig gebruik van de anticonceptie pil kan er een tekort 

ontstaan. 

Kenmerken van een tekort zijn depressie, verwardheid, prikkelbaarheid, 

vermoeidheid en gewichtsverlies. Bij jonge kinderen kan zich encefalopathie 

met epileptische aanvallen ontwikkelen.

In de mond komt ontsteking van slijmvlies van wangen en tong (stomatitis 

en glossitis) voor. Men ziet ook wel perifere neuropathie, bloedarmoede 

(anemie) en coronaire hartziekten. Vaak is er een huidafwijking met 

afscheiding van veel talg, met schilfers en haaruitval.

Er is ontdekt dat er bij overdosering perifere neuropathie kan ontstaan!

Vitamine B8 ofwel biotine

Het werkt als co-enzym bij de overdracht van carboxylgroepen. Het is 

een onderdeel van een aantal carboxylasen in de vetzuurverbranding bij 

behoefte aan veel glucose.

Biotine zit in dierlijke organen zoals lever, eidooier en gist. Het kan ook door 

bacteriën in de darm worden gemaakt.

Een tekort: komt gelukkig zelden voor. Bij langdurig gebruik van antibiotica 

wordt het wel gezien. We vinden dan huidontsteking (dermatitis), haaruitval, 

perifere neuropathie, depressie en anemie.
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Vitamine B11 ofwel foliumzuur

Het werkt als co-enzym bij de synthese van DNA en RNA en enkele 

aminozuren. Het kan de omzetting van homocysteïne naar methionine 

stimuleren. 

Foliumzuur komt voor o.a. in dierlijke producten, bladgroenten, vruchten, 

granen en noten. De dagelijkse behoefte is 200 tot 400 microgram en 

tijdens zwangerschap en borstvoeding 500 tot 800 microgram. Het komt 

de cellen binnen via een folaat receptor.

 

Een tekort ontstaat meestal door onvoldoende absorptie in de darm of 

onvoldoende aanwezigheid in de voeding en/of alcoholisme. Bij patiënten 

met ontsteking van het darmslijmvlies komen vaak zowel vitamine B12 als 

foliumzuur tekort voor. 

Bij spruw ofwel coeliakie is er ontsteking in het darmslijmvlies door infectie 

met parasieten, bacteriën of schimmels. Ook kunnen overgevoeligheid 

(allergie) en antilichamen een rol spelen.

Bij een tekort aan foliumzuur ontstaat er megaloblastaire anemie. Vaak is 

er ook een ophoping van homocysteïne. Homocysteïne is een risicofactor 

voor hart- en vaatziekten. Bij ongeboren kinderen kan er een neuraalbuis-

defect ontstaan.

Vitamine B12 ofwel cyanocobalamine (= extrinsic factor)

Het werkt als co-enzym bij de omzetting van homocysteïne in methionine, 

waarbij ook foliumzuur noodzakelijk is. Het is belangrijk voor DNA-synthese. 

Tevens is het een co-enzym voor de omzetting van methyl-malonyl-coA in 

succinyl-CoA in de eiwitstofwisseling. 

Vitamine B12 wordt opgenomen in de darm met behulp van een stof, dat 

door het maagslijmvlies wordt gemaakt, de zogenaamde ‘intrinsic’ factor. 

Deze factor kan door allerlei oorzaken ontbreken.
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Het komt vrijwel uitsluitend voor in dierlijke producten: vlees, melk, kaas, vis 

en eieren. De dagelijkse behoefte voor volwassenen is 2 tot 3 microgram.

Vitamine B12 tekort komt voor door onvoldoende toevoer in het voedsel 

bij strikt vegetarisch eten en vooral gedurende de zwangerschap. Ook bij 

kinderen die borstvoeding krijgen van moeders, die uitsluitend vegetarisch 

eten, kan er een tekort ontstaan. 

Langdurig gebruik van medicijnen, zoals antibiotica, metformine en 

maagzuur-remmers, kan een tekort aan vitamine B12 geven.

Een tekort komt voor na operatieve verwijdering van de maag (gastrectomie, 

bariatrische chirurgie) of dunne darm (ileum resectie of bypass). Bij 

ontsteking van de maag (gastritis) en de darm (spruw) kan de absorptie 

sterk zijn verminderd. 

Ook kan door ontsteking van de darm door infectie of bij antilichamen (tegen 

intrinsic factor, of antistoffen tegen de maag-darmwand, autoimmune 

coeliakie, ziekte van Crohn of pancreatitis) er een sterk verminderde 

absorptie zijn.

Tekort aan vitamine B12 veroorzaakt pernicieuze (schadelijke) ofwel 

megaloblastaire anaemie, neuropathie en demyelinisatie van het centrale 

zenuwstelsel. Dit is een verdwijning van de myelineschede van zenuwen 

(de cellen van Schwann), waardoor de prikkelgeleiding wordt gestoord. 

Er kan bij kinderen groeiachterstand en een onomkeerbare verdwijning 

van functies zijn, zoals waarneming, herkenning, aandacht, geheugen en 

oriëntatie.
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Samenvattend

Een tekort aan vitamine B in het lichaam kan ontstaan door onvoldoende 

aanwezigheid van een of meer van de vitamine B-componenten in het 

voedsel. Er kunnen ook absorptiestoornissen in de darm ontstaan na 

operaties of door ontstekingen, door infecties of andere oorzaken zoals 

immuniteitstoornissen. Soms spelen erfelijke factoren of medicijnen 

een rol. Als er veel vitamine B wordt verbruikt door neurofibromen of 

carcinoid (beide zijn bekend bij NF), zou er ondanks een normale toevoer 

met het voedsel een tekort mogelijk zijn. De gevolgen kunnen ernstig 

zijn en het normale leven sterk beïnvloeden. Bij onbegrepen klachten is 

het goed om aan een tekort van het vitamine B complex te denken. Een 

overmatig gebruik kan echter ook schadelijk zijn. 

Conclusie

Bij neurofibromatose is het zinvol periodiek vitamine B te meten (via 

huisarts laboratorium onderzoek van het bloed aanvragen). Het kan 

niet alleen meer inzicht geven in het verbruik, maar bij suppletie van 

een tekort zou het de lichamelijke toestand sterk kunnen verbeteren. 

Wetenschappelijk onderzoek kan richtlijnen over het gebruik gaan 

verschaffen

Noot van de vereniging

Wij zijn erg geïnteresseerd in uw persoonlijke ervaringen met een 

eventueel vitamine B tekort. Wordt dit of is dit al eerder bij u vastgesteld 

meldt dit dan op info@neurofibromatose.nl. Vermeldt daarbij of u wel of 

niet gebruik maakt van extra vitamine preparaten.
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Tjitske Walda 0513-62.97.99 16 maart 2011

8 juni 2011

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis 075-62.19.680

Op nader te bepalen 

datum in juni 

groepsuitje

10 september 2011

19 november 2011

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel 

van Essen 010-42.08.729 2 april 2011

18 juni 2011 (uitje)

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Marion en Christian van 

Meer 0165-51.03.57 7 mei 2011 (uitje)

1 oktober 2011
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Nellie van der Niet en 

Janita Velthoen 0492-39.00.92 14 mei 2011

17 september 2011

Bijeenkomsten NF2:

Contactpersoon Telefoonummer Datum bijeenkomsten

Anna Miedema 072-88.87.561

Zelfhulpgroep neurofibromatose Zuid Nederland:   

Contactpersoon Telefoonummer Datum bijeenkomsten

Armand Quaedvlieg 045-54.31.277

    

Landelijke contactdagen      

Contactpersoon Telefoonummer Datum 

bijeenkomsten

Anna Miedema 072-88.87.561 Jonge kids en 

kids

14 mei 2011

Aanmelden voor 

12 maart bij 

Anna Miedema

Jongeren 21 mei 2011

30+ 28 mei 2011

Zaterdag 16 april 2011 

Algemene Leden Vergadering en informatiemiddag, uitnodiging en 

programma wordt u nog toegestuurd. 

ACTIVITEITEN maart 2011
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Bestuursleden

Ton Akkermans, voorzitter

Rietvelddreef 42

2992 HJ  BARENDRECHT

Tel. 0180-62.72.68

a.akkermans2@chello.nl 

Irene Caubo, secretaris

Hoflaan 9

6953 AL  DIEREN

Tel. 0313-482667

irene@caubo.com

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 

mgmkester@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

Adriana de Graaf

De Wiel  112

3361 TD  SLIEDRECHT

Tel. 0184-633312

degraafadje@hotmail.com

Contactpersonen

Coördinatie 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

BESTUURSLEDENmaart 2011



37

Regio Noord-Holland

Edith Heinhuis

Tel. 075-62.19.680

e_heinhuis@hotmail.com

Regio Oost

Nelly van der Niet, Jan Velthoen

Tel. 0492-39.00.92, 0578-57.02.91

j.velthoen@chello.nl

Zelfhulpgroep neurofibromatose

Zuid Nederland

Armand Quaedvlieg

Tel. 045-54.31.277

nfinfo1965@gmail.com

www.nfinfo.nl

Regio Zuid/West

Marion en Christian van Meer

Tel. 0165-51.03.57

nf-regiokontakt@hotmail.com

Website

Michel Aarts

Tel. 0174-41.45.49

michel.aarts@capgemini.com

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

www.stichtingmarco.nl

Stichting NF World Wide

Leo en Wilna Velthuis

mail@stichtingnfworldwide.com

www.stichtingnfworldwide.com

Coördinatie Landelijke 

Contactdagen

Anna Miedema (zie bestuur)

Telefonisch contactpersonen

Janneke Akkermans   0180-62.72.68

W. Sanders                    0522-47.54.84

Contactpersoon NF2

Anna Miedema (zie bestuur)

Relevante sites op Hyves

neurofibromatose2.hyves.nl 

neurofibromatose.hyves.nl

geefnfbekendheid.hyves.nl

nfnoordholland.hyves.nl

nfinfo.hyves.nl

BESTUURSLEDEN maart 2011
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Bart Chabot kondigt boek aan over 

brughoektumorervaringen
bron: NVVS (Nederlandse Vereniging voor Slechthorenden)

Bart Chabot wordt in de Volkskrant uitgebreid geïnterviewd over zijn 

brughoektumor. Hij kondigt aan dat er binnenkort een boek zal verschijnen 

over zijn ervaringen, met de titel: Kopzorgen.

Chabot vertelt welke klachten, aanvankelijk onschuldig, hem duidelijk 

maakten dat er iets aan de hand was. Na een snelle verslechtering van zijn 

toestand besluit hij tot bestraling, in zijn geval een eenmalige bestraling 

met de zogenaamde Gamma Knife. De na-effecten van de behandeling zijn 

heftig door de bijwerkingen van het vochtafdrijvend medicijn. 

Chabot beschrijft zijn ervaringen in de bloemrijke taal die we van de dichter 

gewend zijn. Hij vertelt dat hij ‘blocnotes vol’ heeft geschreven over zijn 

ervaringen en dat deze gepubliceerd worden in een boek met de titel 

Kopzorgen. Het boek zal ‘binnenkort’ verschijnen. 

Ondertussen heeft Chabot de draad weer opgepakt en 

verscheen hij onlangs weer in het tv-programma Pauw 

en Witteman. Of de behandeling succesvol is geweest 

of beter: of zijn brughoektumor gestopt is met 

groeien, zal pas blijken in het najaar van 2011.

EXTRAmaart 2011

foto: Anton Corbijn
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Valys Reizen 

Wat is Valys ?

Valys is de opvolger van Traxx. Met behulp van Valys kunnen mensen met 

een handicap per taxi en openbaar vervoer reizen naar bestemmingen 

buiten de regio waar zij wonen. Elke gemeente kent voor vervoer binnen 

de regio Wmo-voorzieningen. Voor andere bestemmingen bestaan andere 

regelingen.

Wat is er veranderd?

U reist per taxi en betaalt voor het gebruikelijke traject via de openbare 

weg een tarief van € 0,18  cent per kilometer. Valys-pashouders krijgen een 

standaard hoeveelheid persoonlijke kilometers. Vanaf 1 maart 2005 is dat 

750 kilometer per jaar. De prijs per kilometer als uw Valys-kilometerbudget 

op is, wordt dan € 1,13 . Kunt u niet met de trein reizen en heeft u geen 

gehandicapten-parkeerkaart, dan kan een speciale indicatie uitwijzen dat u 

recht heeft op de dubbele hoeveelheid van 2250 kilometer. Verder regelt u 

voortaan zelf het deel van de reis dat u met openbaar vervoer reist.

Wanneer kom ik in aanmerking voor Valys?

Als u één van de volgende documenten heeft: 

een bewijs van de gemeente dat u recht heeft op Wvg-vervoer; •	
een bewijs van de gemeente dat u recht heeft op een Wvg-rolstoel of •	
scootmobiel;

een gehandicaptenparkeerkaart van uw gemeente; •	
een OV-begeleiderskaart van de Nederlandse Spoorwegen.•	

Hoe reserveer ik een reis?

Met uw Valys-pas bij de hand kunt u uw reis boeken. Dat kan via de website 

www.valys.nl. Of bel 0900-9630, van 6.00 uur ’s ochtends tot 1.00 uur ’s 

nachts (€ 0,05 per minuut). Gebruikt u een teksttelefoon, bel dan 0900-8410 

(€ 0,10 per minuut).

EXTRA maart 2011
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Tip voor bellers met alleen mobiele telefoon:

Valys is ook te bereiken via 038-3394952

U geeft op:

uw Valys-pasnummer;•	
vertrekpunt en bestemming van de reis;•	
de gewenste vertrekdag en het vertrektijdstip;•	
het aantal reisgenoten (maximaal vier);•	
eventueel gebruik van rolstoel/scootmobiel;•	
of u vlak vóór het vertrek gebeld wilt worden, zodat u weet dat de taxi •	
er bijna is.

Hoe betaal ik?

De reiskosten worden automatisch van uw rekening afgeschreven. Bij het 

aanvragen van de Valys-pas vraagt Valys u daarvoor een machtiging in te 

vullen. U heeft er verder geen omkijken naar. De chauffeur geeft u een kopie 

van de ritbon als betalingsbewijs. U krijgt een overzicht thuisgestuurd met 

de door u gemaakte reizen en het restant aan kilometers.

Valys, Antwoordnummer 6, 3260 WB Oud-Beijerland.

EXTRAmaart 2011



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.

Neurofibromatose Vereniging Nederland
Secretariaat
Postbus 53386
2505 AJ Den Haag
www.neurofibromatose.nl
info@neurofibromatose.nl
Bank 4420705



Neurofibromatose Vereniging Nederland
Secretariaat: Postbus 53386, 2505 AJ Den Haag
 

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.

Al snel na de 
geboorte van 
hun derde kind 
Jonah was er een 
sterk vermoeden 
van NF: een 
spontane vorm, 
zoals later uit 
DNA-onderzoek 
pas bleek. Omdat 
de artsen op 
dat moment 
niets voor Jonah 
konden doen, 
kregen Leo 
en zijn vrouw 
Sandra het 
advies om terug 
te komen als hun 
zoon 6 was. 
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