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Opzeggen lidmaatschap

De NFVN is zeer dankbaar voor het door u in haar gestelde vertrouwen.
Mede door uw bijdrage als lid is onze vereniging instaat op te komen voor
de belangen van de NF patiént. Wij hopen nog lang onze band te mogen
bestendigen.

Opzeggen van uw lidmaatschap kan door een schriftelijke melding naar ons
secretariaat (zie achterzijde Nieuwsflits).
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Voorwoord

Beste allen,

Zoals Ton (Akkermans) in de vorige nieuwsflits al aangaf probeer ik het
voorbereiden en samenstellen van de nieuwsflits over te nemen. Alle
mensen die een bijdrage hebben geleverd wil ik daarvoor bedanken. Jullie
mogen mij altijd persoonlijk benaderen met een bijdrage voor volgende
nummers, ik kom er langzaam in en verplicht me ertoe wat sneller naar jullie
te reageren.

Terwijl ik dit typ zijn we al bijna weer in juni, de zomer staat voor de deur.
Hopelijk een goede, rustige, energiegevende periode voor jullie allen.

In het bestuur zijn er zorgen om de gezondheid van diverse bestuursleden
en hun familie, iets waar jullie ook allen mee te maken hebben. Dit schept
als mensen onderling wel een band. Daar waar jullie het moeilijk hebben,
wens ik jullie heel veel sterkte.

In dit nummer: een terugblik op de geslaagde Algemene Ledenvergadering
in de vorm van een samenvatting van de presentatie van Boudewijn
Gunning, iets over de huisartsenbeurs waar we als vereniging gestaan
hebben, en nog veel meer.

Ik wens jullie allen, namens het bestuur, nogmaals een goede zomer en veel
leesplezier!

(chy Z‘—M/(/é/"
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Medische Advies Raad breidt uit met
NF2 adviseurs

Eerder konden wij al u al vol trots positieve ontwikkelingen melden over het
opnieuw bij elkaar komen van een Medische Advies Raad. De samenstelling
tot nu toe was wat te eenzijdig gericht op NF1. Uw bestuur is dan ook heel
blij met het kunnen aantrekken van een tweetal nieuwe adviseurs die zich
met name bezig houden met de aandoening NF2.

Graag stellen wij ze aan u voor:

dr. A. van der Mey prof. dr. R. Stokroos
KNO arts hoogleraar KNO
LUMC MUMGC+

Beide heren gaan deelnemen aan de MAR en zijn al actief betrokken bij
onze vereniging bij het opstellen en ontwikkelen van de zorgstandaarden
voor NF2 en geactualiseerde informatieteksten voor onze nieuwe website.

76-’;( # gg@/‘/ﬂdl&’
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Markt van mogelijkheden

Op 17 maart jl. was in Drachten de Markt van mogelijkheden. Samen met
mijn moeder stond ik daar namens de NF-vereniging.

We hebben mensen geinformeerd over het ziektebeeld neurofibromatose.
Lang niet alle mensen weten van het bestaan van de aandoening af.

Ik vond het belangrijk om mee te gaan. Mede om dat ik het zelf heb en dus
goed kan uitleggen wat het ziektebeeld inhoudt.

Verder waren er verschillende activiteiten te doen. Er waren stands over
vakantie, dagbesteding, hulpmiddelen en nog veel meer. Ook waren er
stands van verschillende patiéntenverenigingen.

Met vriendelijke groet,

Vanneke Walla
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Huisartsenbeurs

Op zaterdag 24 maart 2012 vond de achtste
Huisartsenbeurs plaats onder de vlag van il
de LHV (Landelijke Huisartsen Vereniging). Service maakt beter

N

Duizenden huisartsen en hun personeel

kwamen naar de Utrechtse Jaarbeurs voor een

programma met meer dan 100 goed bezochte ‘ C§

workshops, lezingen, debatten, het Startersplein, L Hv
het Skills Lab en natuurlijk het beursgedeelte met

vele producten en diensten.

Ook wij (NFVN) stonden er met een standje om huisartsen zoveel mogelijk
attent te maken op en bekend te maken met NF1 en NF2. We hadden onder
andere de NF1 huisartsenbrochure meegenomen en hebben die aan vele
huisartsen kunnen toelichten en overhandigen.

Zoals u weet vinden wij het belangrijk om met name de eerste lijn zoveel
mogelijk te informeren. Gezien de zeldzaamheid van NF is het onmogelijk
om alle huisartsen te informeren en daarom willen we alle leden nog een
keer oproepen om bij een bezoek aan de huisarts hen te informeren, en/
of te verwijzen naar onze website, waar alle brochures ook als PDF te
downloaden zijn.

Riet, Ton en ik kijken terug op een geslaagde beurs die ons inziens voor
herhaling vatbaar is.

f/‘wt, (7&@0
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Algemene ledenvergadering 31 maart 2012

Wederom mogen wij terugzien op een meer dan goed bezochte
ledenvergadering op zaterdag 31 maart. Bij het middagprogramma
stond de teller op zo'n 170 :
belangstellenden en zo'n
22 kinderen. |k zou willen
zeggen: “Blijf zo doorgaan!”
Het geeft uw bestuur in
ieder geval een zeer tevre-
den gevoel.

Wij hebben op deze verga-
dering afscheid moeten ne-
men van Monique Kester
die door persoonlijke om-
standigheden niet meer in staat is om een actieve bijdrage te leveren. De
zorg voor haar dochter Shukie legt een te groot beslag op haar. Bij deze
wil ik Monique nog maar eens bedanken. In het verleden zijn wij tweeén
samen toegetreden tot het bestuur en in onze gezamenlijke autoritten
naar de vergaderingen hebben wij veel besproken. Dit heb ik als bijzonder
waardevol ervaren.
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Gelukkig heeft de ledenvergadering ingestemd met de benoeming van
twee nieuwe bestuursleden en de verlenging van het bestuurslidmaatschap
van Anna Miedema. Dirk en Jaap, welkom! Samen met Anna en de zittende
bestuursleden kunnen wij er weer tegenaan. In onderstaande tabel treft u
de uitslag aan van de verkiezing.

Uitslag verkiezing

Naam Voor Blanco Tegen
Dirk Sterkenburgh | 69 7 5

Jaap Evenblij 77 3 1
Anna Miedema 72 4 5

Het bestuur is ook bijzonder verheugd met de instemming die wij verkregen
hebben met de aanpassingen binnen de statuten en het huishoudelijk
reglement. Zodra de statuten bij een notaris zijn geformaliseerd worden
deze gepubliceerd op onze website.

In het middagprogramma waren er een drietal zeer aantrekkelijke lezingen
en op veler verzoek wordt in deze nieuwsflits de bijdrage van Boudewijn
Gunning verwoord.

Al met al een zeker door het bestuur ervaren positieve dag!

70_/( # éé&/"//(dl(&’
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NF-jongerendag 12 mei 2012:
Creatieve workshop

Het was de eerste keer dat ik mee ging doen met de NF-jongerendag. Ik
vond het erg spannend om er heen te ‘f/

gaan. e
Toen ik eenmaal aankwam bij de
creatieve workshop, moest ik echt
even wennen, maar gelukkig werd ik
fijn opgevangenin de groep envoelde
me daarom al snel op mijn gemak.
Met zijn allen hebben we beelden
gemaakt, heel erg mooi. Ook hebben
we over van alles gepraat en herkende
ik veel dingen waar anderen dus ook last van hebben bij NF. Dit gaf toch
een fijn gevoel, want iedereen begrijpt elkaar en accepteert elkaar.

Ook heb ik met iedereen MSN uitgewisseld, ook dat vond ik erg fijn, zo kom
— ik nog meer met ze in contact.

g=4 De mevrouw die ons de cursus gaf
was erg aardig en we hebben de
hele dag de tijd nodig gehad om
onze mooie beelden te maken.
Ik was supertrots op mezelf toen
mijn beeld klaar was en de andere
beelden zagen er ook heel erg
mooi uit. ledereen was lekker
creatief bezig en ik voelde me even
lekker ontspannen, het maakte
niet uit hoe het resultaat was, het ging ons vooral om de gezelligheid.

Op de volgende jongerendag ga ik zeker weer mee, het was een hele fijne
en mooie ervaring voor mij.

Ludy Swvellbodd
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Bijeenkomst contactgroep Oost-Nederland
12 mei 2012

ledereen werd welkomgeheten met in het bijzonder een nieuwe bezoeker.
Deze persoon heeft NF type 1 en heeft ons zijn ervaringen verteld met
de behandeling van een feochromocytoom (een tumor in één van zijn
bijnieren).

Ook ervaringen van andere contactgenoten kwamen aan bod, iemand met
NF1 had op tv het programma “Beauty and the Beast” gezien, hier heeft ook
een ‘NF'-er aan meegewerkt. Een plastisch chirurg in het AMC had haar op
dit programma geattendeerd.

Verder slikt er iemand medicijnen tegen jeuk, ook iets heel vervelends.

Gelukkig is er ook positief nieuws!
Een ouder paar vertelde dat hun zoon geopereerd is aan een hersentumor
en na een MRI-scan is er geen nieuwe groei meer geconstateerd!
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Best spannend zal het wachten zijn op een vervolg MRI, wij wensen hen dan
ook alle goeds en een totale genezing voor hun zoon.

Twee bezoekers zijn in behandeling bij het SNIP (in het AMC) voor
laserbehandelingen, de één krijgt de CO2 en de ander “Erbium yag”
behandeling.

Overigens bestaan er nog meerdere soorten laserbehandelingen.

Een bezoekster, die een beperkt gezichtsveld heeft door een hersentumor,
heeft voor haar slechtziendheid contact opgenomen met “Visio”.

De begeleiding en het meedenken over het zo goed mogelijk omgaan
met de beperkingen die dit met zich meebrengt wordt als heel positief
ervaren.

Een echtpaar heeft een proces aangespannen tegen het UWV voor het
verkrijgen van een WA-JONG uitkering.

Veel last van vermoeidheidsklachten is een groot probleem dat veel mensen
herkennen.

De volgende bijeenkomst is op 15 september a.s. met (waarschijnlijk) als
onderwerp “VERMOEIDHEID".

Rest ons iedereen een fijne zomer toe te wensen!

Groet,

/l/e/fy van der /V/é

a/‘//‘e' Honnelens
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Uitstapje naar Beekse Bergen regio Zuid
West

Nadat we het vorig jaar helaas moesten uitstellen, zijn wij 12 mei jl. met de
groep een dagje op safari geweest in Safaripark Beekse Bergen. We waren
met 15 personen, een enkeling kon helaas niet mee. Tegen 10.30 uur was
iedereen bij de hoofdingang. Na kaartjes te hebben gekocht hebben we
eerst een kop koffie/thee gedronken met wat lekkers. Daarna zijn we in een
bus gestapt en onder leiding van een ranger door het park gereden, tussen
verschillende wilde dieren.

Wat erg bijzonder was om te zien, was een koppel broedende oehoe’s,
met een kuiken. Dit is erg zeldzaam in Nederland, vertelde de ranger.
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Daarna zijn we ons wat gaan opwarmen want ondanks een flauw zonnetje
was het wat frisjes. Ook hebben we wat gedronken. Toen hebben we een
roofvogelshow gezien. Helaas konden niet alle vogels vliegen vanwege de
harde wind. Na deze show hebben we wat gegeten.

Tot slot zijn we terug gewandeld naar de hoofdingang, langs allerlei
verschillende kooien en velden met dieren. Wat erg mooi was waren de
leeuwen, die op enkele centimeters afstand, slechts gescheiden door een
glaswand, te zien waren. Zo rond 16.00 uur waren we bij de uitgang.

Na een groepsfoto te hebben gemaakt, zijn we weer naar huis gereden.
Wij danken de NFVN, die het ieder jaar weer mogelijk maken om dergelijk
uitstapje te mogen organiseren.

Onze volgende bijeenkomst is 20 oktober in Oud Gastel!!
Groetjes,

Marion en Christian van Meer
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Diede’s dagboek

Hoi allemaal!

Het is alweer een tijdje geleden, dat ik een
stukje geschreven heb. De laatste keer was
vlak na de zomervakantie. Inmiddels ben
ik bezig met afstuderen. Het eerste halfjaar
van mijn studie heb ik deels in Enschede
doorgebracht, wat leuk was. Hier heb ik een
aantal vakken gevolgd als voorbereiding
op mijn master, die ik daar in september wil
starten.

Ik ben nu nog druk bezig met het schrijven
van mijn scriptie en een paar laatste vakken
volgen. Hopelijk gaat dat allemaal lukken,
maar daar ga ik nog wel vanuit.

Ook heb ik weer een hoop leuke dingen gedaan. Zo ben ik samen met
mijn moeder naar het theater in Scheveningen geweest, waar we "Wicked’
hebben gezien. Een erg mooie musical! Binnenkort ga ik ook nog naar een
voorstelling van de cabaretier Najib Amhali, waar ik al veel zin in heb. Verder
ga ik 12 mei naar de jongerendag in Utrecht, wat altijd erg gezellig is!

Verder heb ik nog een aantal onderzoeken gehad in het ziekenhuis, om te
kijken wat de oorzaak is van mijn buikpijn. Wat het precies is, weten ze nog

niet, maar ik heb nu in elk geval medicijnen die iets lijken te helpen. Dus dat
is wel fijn.

Tot de volgende keer!
Groetjes, Diede

T
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Marion van der Molen: positief ingesteld
blijven ondanks plexiform neurofibromen

Aan de buitenkant zie je niet dat Marion van der Molen (47) NF1
heeft. De Harderwijkse is buitengewoon spontaan, hartelijk en
opgewekt begint ze aan haar verhaal. Als 16-jarige leed ze aan
extreme hoofdpijnen en vermoeidheid. Door krachtverlies ging
ze ‘onderuit’ en merkte ze uitvalsverschijnselen aan haar armen
en benen. In het ziekenhuis in Harderwijk hadden de artsen geen
idee wat er met haar aan de hand was. Eenmaal opgenomen raakte
Marion in coma en werd tijdelijk blind.

P _'f LR

Voor verder onderzoek werd Marion verwezen naar het toenmalige
Academisch Ziekenhuis in Utrecht, nu het UMC. Daar kreeg ze de diagnose
te horen: plexiform neurofibromen in haar hoofd. Tijdens de eerste operatie
zijn er vijf neurofibromen verwijderd, vijf jaar later zeven stuks.
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Sindsdien is Marion zes keer geopereerd en zijn er meerdere keren gezwellen
uit haar hoofd, armen, nek, rug, zij en schouders verwijderd. Sommige
gezwellen waren zes tot acht centimeter in doorsnee. “Van mijn kruin tot
mijn tenen loopt een ketting van gezwellen. Je moet het zien als draden van
een kerstboomverlichting die door mijn hele lijf kronkelen en tussen ribben,
botten en gewrichten groeien. Op sommige plekken groeien de gezwellen
met een centimeter per maand. Dit zorgt voor uitvalsverschijnselen en
krachtverlies in mijn armen, handen en benen. Ik heb een beperkte energie
en veel pijn. De morfinepleisters die ik gebruik moeten de scherpe kanten
eraf halen. Ook alle operaties hebben veel schade achtergelaten”.

Ontkennen

Bij een van de bezoeken aan het UMC vergeleek haar neurochirurg, dokter
Slooff de gezwellen met een schot hagel dat was afgegaan. Marion heefteen
buitengewoon zeldzame uitingsvorm van NF, die spontaan is opgetreden.
“Niemand anders in mijn familie heeft deze ziekte, ik heb gewoon pech”,
drukt ze zich nuchter en relativerend uit. Tot haar 16e ging Marion gewoon
naar school en ze heeft tot 2008, ‘op haar tandvlees’, als secretaresse
gewerkt. “Hoofdpijn en chronische vermoeidheid waren symptomen van
wat later bleek door plexiform neurofibromen te worden veroorzaakt. Maar
het zijn ook moeilijk in te schatten klachten: waar het vandaan komt en
hoeveel last het geeft weet alleen jijzelf. Ik heb het jarenlang onderdrukt en
overgecompenseerd door harder te werken en meer te doen dan anderen.
Dat hoorde bij het ontkennen van de ziekte totdat het echt niet meer ging.
Ik kon er niet meer voor weglopen. Doen alsof er niets ergs aan de hand
was, kon niet meer. Maar dat moest wel eerst ‘inzinken” voordat ik daaraan
kon toegeven. Hulp van een psycholoog heeft me daar ook enorm bij
geholpen.

Ook omdat we door mijn NF hebben besloten onze kinderwens niet te
vervullen, een beslissing die je met je verstand neemt maar je hart veel pijn
doet. Deze ziekte wilde we niemand aandoen.”
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Flauwvallen en uitvalsverschijnselen maakten het voor de mensen om
Marion heen tastbaar wat zij moet doorstaan. Het leven met deze vorm
van NF dwong haar om op een totaal andere manier te kijken naar haar
mogelijkheden. “Op een gegeven moment kon ik echt niet meer werken
en ben ik afgekeurd. Heel moeilijk omdat ik daar zo vreselijk hard tegen
heb gevochten! Door de vele operaties heb ik heel veel kwaliteit van leven
moeten inleveren. Paardrijden, creatief bezig zijn, zingen, het gaat allemaal
niet meer en datis heel moeilijk. In plaats van dat je opknapt na een operatie
wordt het bij mij alleen slechter vanwege een beperking in het functioneren
en achterblijvende pijn. In feite ben ik heel erg afhankelijk van hulp voor de
alledaagse dingen. Ik moet de afweging maken tussen het strijken van twee
overhemden of het schillen van vier aardappels. Gelukkig heb ik eens per
twee weken een schat van een hulp die het huis voor mij op orde houdt. Als
ik lekker voor mijn man wil koken, dan heb ik geen energie meer voor iets
anders. Plannen maken voor de andere dag gaat niet. Je lichaam legt je op
wat je nog kan en wat niet meer”, aldus Marion.

Behalve haar man en hondje Quinty zijn de contacten met haar moeder, zus
en vriendinnen erg waardevol. Bij hen kan ze haar verhaal kwijt als het even
niet gaat. Ondanks de ernstige beperkingen heeft Marion een sociaal leven
waar ze van kan genieten. “Twee maanden geleden heb ik me opgegeven
als vrijwilliger bij de lokale omroep radio Harderwijk FM. Ik werd direct
in het diepe gegooid en presenteer nu een interviewprogramma voor
senioren. lk kies zelf mijn gasten uit, bereid de uitzending voor en lees ook
nieuwsberichten voor. Ik doe dat samen met twee oudere presentatoren
wat ontzettend leuk is. Luisteraars reageren enthousiast. Want hoewel mijn
lichaam steeds meer uitvalt blijft mijn stem het gelukkig doen.”

Over haar chirurg, dokter Slooff, is Marion zeer te spreken en vol lof. “Het is
een lieve dokter. Ik kan hem zelfs ‘s avonds mailen en hij stuurt gewoon een
antwoord. De gesprekken die we hebben zijn soms enorm zwaar, daar staat
hij ook voor open. Hij heeft me enorm geholpen toen de arts van het UWV
mijn ziekte afdeed met de opmerking dat ik van die paar bultjes toch niet
zo'n last kon hebben.”
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Contact met de vereniging

Marion is al meer dan tien jaar lid van de NFVN. De laatste tijd doet ze er niet
zo veel meer mee. “lk lees wel bijna dagelijks het forum en volg de discussies.
Het lotgenotencontact is zeker van grote waarde voor patiénten. De eerste
keer dat ik op een bijeenkomst kwam, schrok ik wel enorm van de patiénten
en hun verhalen. Ik moest er in het begin niets van weten, maar dat hoorde
ook bij het proces van ontkenning, denk ik. Ik vind wel dat de vereniging zich
dat moet realiseren, de impact die het heeft om voor de eerste keer andere
patiénten te ontmoeten. Daar zou een betere begeleiding of voorbereiding
voor geboden kunnen worden. Dat bijvoorbeeld nieuwe leden van tevoren
een lijst kunnen krijgen met de namen en achtergrondinformatie van de
andere lotgenoten.

Marion is inmiddels realistisch over haar toekomst. Ze houdt rekening met
het moment dat de gezwellen kwaadaardig zijn of de gezwellen zorgen
voor uitval van vitale functies. “De kluwen van gezwellen groeien zo hard,
dat ik altijd in onzekerheid ben. Zou er dit keer een bij zijn die fataal is? Ik
heb besloten dat het dan einde verhaal is. Dan is het klaar, ongeacht mijn
leeftijd. Ik heb een minimumgrens aan kwaliteit van leven in gedachten, als
dat bereikt is ben ik er klaar mee. Aan bestralen en chemotherapie zal ik niet
beginnen. Euthanasie is dan nog de enige weg, en daar heb ik me inmiddels
goed op voorbereid. Over vragen als levensbeéindiging en het regelen van
een wilsbeschikking zou de vereniging haar leden beter kunnen informeren
of praktische hulp bieden. Dit heb ik alleen uit moeten zoeken wat zeer
intensief was.”

Naschrift van Marion

Hierbij wil ik mijn man, moeder, zus en vriendinnen bedanken voor alles wat
ze voor me doen. Dankzij jullie hou ik het vol!!

Veel liefs,

/%/‘/27/(
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Psychiatrische aspecten van NF1

voordracht op de landelijke ledendag 31-3-2012

Dr. Boudewijn Gunning, neuroloog
en psychiater voor kinderen met
epilepsie  (polikliniek Heeze en UMC
St. Radboud afd. Kinderneurologie),
consulent  kinderpsychiatrie  bij  het
Centrum voor Neurologische Leer- en
Ontwikkelingsstoornissen (Heeze), Kempen-
haeghe.

Wordt de vraag gesteld wat voor psychiatrische stoornissen voorkomen bij
mensen met NF1, dan is allereerst belangrijk om goed te kijken over welke
patiénten met NF1 het gaat. In de GGZ zullen patiénten met NF1 voorkomen
met allerlei psychiatrische stoornissen, maar de enige benadering die
goede informatie oplevert, is als gekeken wordt naar de patiénten van een
NF-centrum. Anders ontstaan misverstanden, zoals in het verleden is
gebeurd bij mensen met het fragiele X syndroom: op een gegeven moment
dacht men dat autisme daar vaak bij voorkwam totdat in de pati€ntengroep
van een genetisch centrum bleek dat veel mensen met het fragiele X
syndroom met de handen fladderen en uit verlegenheid matig oogcontact
maken zonder dat ze voldoen aan de criteria voor autisme.

In de tweede plaats is het goed te kijken met wat voor test is vastgesteld of
sprake is van een psychiatrische stoornis. Kinderen worden vaak gescreend
met een oudervragenlijst, de Child Behavior Checklist (CBCL): een hoge
CBCL-score voor probleemgedrag (bijv. angst, aandachtsproblemen, druk
gedrag, agressie) betekent dat het kind zo hoog scoort als kinderen die
verwezen worden naar de GGZ.

s
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Maar een diagnose op het niveau van het psychiatrisch classificatiesysteem
(DSM) betekent niet automatisch dat het kind ook ‘ziek’ is: daarvoor is het
nodig dat de symptomen aanleiding geven tot belangrijk disfunctioneren
(bijv. een kind met ADHD-symptomen die minder goede leerresultaten
heeft dan met zijn capaciteiten mag worden verwacht).

Een deel van de kinderen en volwassenen met NF1 heeft zodanige
symptomen dat een psychiatrische diagnose op zijn plaats is. Bij kinderen
gaat het in hoofdzaak om leerproblemen, aandachtsproblemen, angst- en
depressieve klachten en een enkele keer om autismespectrumstoornis. Bij
volwassenen met NF1 gaat het vooral om depressiviteit, angstklachten en
een enkele keer een organisch psychosyndroom.

Nu is het lastige dat de psychiatrie niet altijd even goed begrip toont voor
de psychische symptomen bij NF1. Het komt voor dat gezegd wordt dat een
kind geen ADHD kan hebben omdat het NF1 heeft. Dit klopt niet en berust
op een misverstand. Het boek met psychiatrische diagnoses (de DSM) gaat
uit van het streven ooit alle psychiatrische aandoeningen terug te voeren
op medisch-lichamelijke en genetische factoren, maar heeft als principe dat
het alleen het gedrag beschrijft zonder uitspraken te doen over de oorzaak.
Dus als een kind met NF1 voldoet aan de diagnostische criteria voor ADHD
(aandachtstekort-hyperactiviteits-stoornis) dan heeft hij ADHD, al zal de
oorzaak de NF1 zijn (doordat NF1 bij 63% van de kinderen moeite geeft met
de volgehouden aandacht en 38% zodanige symptomen heeft dat wordt
voldaan aan de criteria voor ADHD). Alles blijft dus terug te voeren op de
NF1.

De winst van de psychiatrische diagnose is dat behandelingen die bijv.
zijn ontwikkeld voor kinderen met ADHD ook zinvol blijken bij kinderen
met NF1 en ADHD. Het is daarbij wel belangrijk dat de behandeling niet
eenzijdig medisch is: zo heeft methylfenidaat bij ADHD meer effect als het
wordt gecombineerd met gedragstherapie. Er is dan ook een lagere dosis
nodig met als gevolg daarvan vaak minder bijwerkingen.
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Ook voor angststoornissen, depressieve klachten en autismespectrum-
stoornis geldt dat medicatie niet verstandig is zonder dat een stevige
bodem cognitieve gedragstherapie wordt onderhouden.

De volgende vraag is wat bij mensen met NF1 psychiatrische symptomen
geeft. Hier blijken drie factoren een rol te spelen:

1. kinderen met aandoeningen van het centrale zenuwstelsel (zoals
NF1) hebben vijf keer zo vaak een psychiatrische stoornis als kinderen
met chronische lichamelijke aandoeningen waarbij de hersenen niet
meedoen (zoals astma);

2. de cosmetische effecten van NF1 (bijv. de neurofibromen of een
afwijkende vorm van de borstkas) betekent een aanslag op het gevoel
van eigenwaarde en beinvloedt het gedrag naar anderen;

3. de stress die het hebben van NF1 met zich meebrengt (piekeren
over complicaties die op de loer liggen, het om moeten gaan met
beperkingen) geeft psychische klachten (angst, depressie).

Het heeft zin om mensen met NF1 te screenen op psychische klachten. Je
weet dan met welke problemen de betrokkene kennelijk moet leven, en
je kunt daarvoor een behandeling starten. Kinderen met NF1 doubleren
bijvoorbeeld vaker een klas dan hun broertjes en zusjes, en ook wat betreft
spraak- en motorische problemen hebben ze meer te bolwerken dan hun
brusjes. Op sociale en aandachtsproblemen, angst, dwang en depressiviteit
scoren ze dan ook hoger.

Bij volwassenen met NF1 (gescreend met de GHQ-12) blijkt de zichtbaarheid
van de NF1 en niet de fysieke ernst van de NF1 de kans op een psychiatrische
stoornis op te drijven (met een factor 2, vooral angst en depressiviteit).
Plastische chirurgie kan dan ook heel zinvol zijn.
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Tot slot

Ga er tot het tegendeel bewezen is, bij een mens met NF1 van uit dat alle
psychische symptomen op NF1 zijn terug te voeren. Daarbij zal blijken dat
de invloed van de NF1 op het centrale zenuwstelsel, de zichtbaarheid van
de NF1-symptomen en de stress en beperkingen die het hebben van NF1
met zich meebrengt, soms psychische klachten doet ontstaan die voldoen
aan de criteria van een psychiatrische stoornis. Uit onderzoek blijkt dat
mensen met NF1 dan net als mensen zonder NF1 baat vinden bij passende
behandeling.

Social media ook voor een patiénten-
vereniging?

In deze virtuele wereld zijn de zgn. social media meer en meer in opkomst:
Hyves, Facebook, Twitter, Linkedin, enz...Er zijn zowel positieve als negatieve
kanten aan al deze vormen van contact leggen: Waar is het persoonlijke
contact? Wie is de persoon achter een profiel? Toch kunnen we niet onder
deze ontwikkelingen uit: alle jongeren bijvoorbeeld communiceren met
elkaar op deze manier. Daarom heeft de NF- vereniging ook een Hyves- en
Facebookpagina. Beide worden met veel enthousiasme onderhouden door
Anna Miedema.

Samen met Anna hebben we als bestuur wel geconstateerd dat we
hier zorgvuldig mee om moeten gaan; denk maar bijvoorbeeld aan alle
persoonsgegevens en het ziektebeeld. Daarom zijn we bezig richtlijnen
te schrijven waaraan we ons als vereniging en bestuur moeten houden.
Graag willen we u daar in een volgende nieuwsflits verder over informeren.
Vergeef ons als we in uw optiek hier misschien foutjes in maken, we zijn (m.n.
Anna) hier wel erg enthousiast mee bezig... Uiteraard zijn uw expertise,
opmerkingen en aanbevelingen van harte welkom. Ik probeer dit geheel te
codrdineren dus eventueel kunt u dit doorgeven aan mij. Wordt vervolgd
dus....

(7«@11 5@/{/4/"
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Multifunctioneel
Centrum de Plantaan
Vledderstraat 3

7941 LC Meppel

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten
Tjitske Walda 0513-62.97.99
Lokatie: Nog niet bekend bij

uitgave, let op de
website

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis

075-62.19.680

8 september 2012

17 november 2012

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel
van Essen

010-42.08.729

22 september 2012

24 november 2012

19 januari 2013

23 maart 2013

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Marion en Christian van
Meer

0165-51.03.57

20 oktober 2012

ACTIVITEITEN

T
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Nellie van der Niet en
Margré Hunnekens

0492-39.00.92

15 september 2012

077-47.52.393

Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Peter en Henny Koelewijn

033-29.85.298

8 september 2012

1 december 2012

Bijeenkomsten NF2

Contactpersoon

Telefoonummer

Datum bijeenkomsten

Anna Miedema

072-88.87.561

Zelfhulpgroep neurofibromatose Zuid Nederland:

Contactpersoon

Telefoonummer

Datum bijeenkomsten

Danny Housen

046-43.73.399

Landelijke contactdagen

Contactpersoon

Telefoonummer

Datum bijeenkomsten

Anna Miedema

072-88.87.561

Zie elders in dit blad
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Bestuursleden

Ton Akkermans, voorzitter Irene Caubo, secretaris
Rietvelddreef 42 Hoflaan 9

2992 HJ BARENDRECHT 6953 AL DIEREN

Tel. 0180-62.72.68 Tel. 0313-482667
a.akkermans2@chello.nl irene@caubo.com

Riet Vermeulen, penningmeester Anna Miedema

De Zodde 20 De Wieder 31

1231 MB LOOSDRECHT 1704 AZ HEERHUGOWAARD
Tel. 035-58.21.730 Tel. 072-88.87.561
info@vermeulenart.nl annamiedema@hotmail.com
Adriana de Graaf Dirk Sterkenburgh

De Wiel 112 Keizershof 238

3361 TD SLIEDRECHT 6834 DN ARNHEM

Tel. 0184-633312 Tel.: 026-323.18.64
degraafadje@hotmail.com dirk.sterkenburgh@

neurofibromatose.nl

Jaap Evenblij

Madeliefberg 28

4708 NP ROOSENDAAL

Tel.: 0165-55.62.34
Jaap.evenblij@neurofibromatose.nl

Ledenadministratie/adreswijzigingen

Riet Vermeulen, penningmeester
De Zodde 20

1231 MB LOOSDRECHT

Tel. 035-58.21.730
info@vermeulenart.nl
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Contactpersonen

Codrdinatie 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 Noord-Holland
Edith Heinhuis

Tel. 075-62.19.680
e_heinhuis@hotmail.com

Regio Oost

Margré Hunnekens

Tel. 077-47.52.393
mwm.hunnekens@home.nl
Nelly van der Niet

Tel. 0492-39.00.92
j.velthoen@chello.nl

Regio Midden

Peter en Henny Koelewijn
Tel. 033-29.85.298
peterkoelewijn9@gmail.com

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

Zelfhulpgroep neurofibromatose
Zuid Nederland

Danny Housen

Tel. 046-49.73.399
www.stichtingmarco.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

Codrdinatie Landelijke
Contactdagen
Anna Miedema (zie bestuur)
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Contactpersoon jongeren
Adriana de Graaf (zie bestuur)

Telefonisch contactpersonen
Janneke Akkermans 0180-62.72.68

Wiet Sanders 0522-47.54.84
wiet.sanders@hetnet.nl
Inge Schlunk 0356-02.05.70

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

neurofibromatose
frieslandgroningendrente.hyves.nl

CONTACTPERSONEN
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Thema bijeenkomst voor ouders van
opgroeiende kinderen met NF

Datum: zondag 23 september 2012
Locatie: Centraal in Nederland (nog nader in te vullen)
Tijd: 13.00 to 16.00 uur

THEMA:‘Wat zal de TOEKOMST brengen, hoe ga je om met
ONZEKERHEID?”

“Op dit moment gaat het redelijk met mijn dochter, maar als het niet zo
goed gaat, bemoei ik me er wel mee, want in haar eentje lukt het dan niet.
Hoe moet dat als ze ouder wordt?”

Leven met NF is vaak ook leven met onzekerheid. Wat zal de toekomst
brengen? Hoe kun je je kind voorbereiden op het zo zelfstandig mogelijk
leven met NF? Hoe zal het gaan met werk, met relaties?

Hoe gaat u daarmee om? Heeft u manieren gevonden om die onzekerheid
te hanteren? En zo ja, welke dan?

Hetthema ‘Wat zal de TOEKOMST brengen, hoe ga je om met ONZEKERHEID?’
staat centraal tijdens de bijeenkomst van de werkgroep ‘Ouders van
opgroeiende kinderen met NF'. Net als andere mensen die te maken hebben
met NF heeft u hier vast ervaring in opgedaan. En uw ervaringskennis kan
weer helpend zijn voor anderen.

De NFVN wil graag deze ervaringskennis toegankelijk maken voor zoveel
mogelijk mensen. In het driejarige project ‘ervaringskennis’ worden rond
een aantal belangrijke thema’s de ervaringen van lotgenoten uitgewisseld
(volgens een bestaande methode) en opgeschreven.
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De bijeenkomst wordt begeleid door Joke Zephat en Lies Valster, waarbij
de één het gesprek begeleidt en de ander alles vastlegt in een verslag. Op
deze manier blijft de ervaringskennis bewaard en kunnen anderen er hun
voordeel mee doen.

Wilt u deelnemen aan deze bijeenkomst? Geeft u zich dan véér 17 augustus
2012 op per e-mail op bij Loes Aarts via aartsloes@hotmail.com.

Vermeld met hoeveel personen u aanwezig wilt zijn. Na ontvangst van uw
e-mail krijgt u een bevestiging van deelname.

Loes Aarts

Oproep werkgroep Ouders met jonge
kinderen

Onze vereniging kent al meerdere jaren een werkgroep ‘Ouders met
jonge kinderen’. De laatste tijd was deze niet meer zo actief. Toch bestaat
er dwingende (of dringende) redenen om het werk van de werkgroep te
activeren.

Zoals u allen uit de nieuwsgeving over de bezuinigingsplannen van het
kabinet hebt kunnen vernemen, gaan er een hoop regelingen op de
schop. Wij beginnen maar eens met een aangekondigde verandering in
het onderwijs; een bezuiniging, beperking of misschien wel het geheel
afschaffen van de ambulante begeleiding.

Wij hebben geen hoop de besluitvorming nog te kunnen beinvloeden.
Vanzelfsprekend doen wij dat wel via onze koepel de CG-Raad (Chronisch
zieken en Gehandicapten Raad Nederland). De CG Raad verzorgt onze lobby
in politiek Den Haag.
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Waar de vereniging wel behoefte aan heeft als straks de nieuwe regelingen
bekend worden, is om te bekijken wat dit voor ons gaat inhouden, hoe wij
daar gebruik van kunnen maken en in hoeverre ons voorlichtingsmateriaal
aangepast moet worden.

Eenzelfde behoefte gaat spelen als straks de Wajong of de sociale
werkvoorziening op de schop gaat. Ook dit gaat voor ons een hoop
betekenen. Ook daar wil uw vereniging goede voorlichting geven.

Kortom, alle reden om de werkgroep nog eens goed aan het werk te
zetten, niet voor lotgenotencontact, maar voor een ondersteunende rol
voor het bestuur en de vereniging. Om voeling te krijgen met de nieuwe
regelgeving en te zorgen dat wij daar goed mee om gaan, voor de korte, en
lange termijn.

De werkgroep moet nog geformeerd worden en wij zoeken enkele nieuwe
leden. Wij zoeken mensen die uit onze vereniging komen en werkzaam
zijn binnen het onderwijs, onderwijsbegeleidende diensten en/of bij de
uitvoering van de sociale regelingen. We zoeken mensen die ervaring in
voorgaande sectoren en het liefst daar beroepsmatig bij zijn betrokken.
Bent u zo iemand, meldt u dan aan! Wij hebben u nodig!

70-/( # ééél‘//(dl(f

ton.akkermans@neurofibromatose.nl
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Hulpmiddel voor jongeren bij aanvragen zorg

Per Saldo lanceert website welkezorghebiknodig.nl

Voor jongeren, en hun ouders, is het -
bij het aan-vragen van zorg niet altijd
eenvoudig in te schatten waarbij
ze precies hulp nodig hebben en
hoeveel. Daarom heeft Per Saldo een
website gemaakt die jongeren hierbij
ondersteunt.

Per Saldo lanceert tijdens de
Supportbeurs in Utrecht op zaterdag ——
12 mei www.welkezorghebiknodig.nl.

Op www.welkezorghebiknodig.nl kunnen jongeren met een beperking
informatie vinden over hoe en waar zij zorg kunnen aanvragen. Verder staat
er een vragenlijst, tips, voorbeelden en filmpjes. De website is gemaakt
door Per Saldo, de vereniging van mensen die hun zorg en begeleiding
zelf willen regelen met een persoonsgebonden budget (pgb) of de
vergoedingsregeling persoonlijke zorg (vpz). De NSGK heeft dit project
gefinancierd.

Zorgvraag beter in beeld

Door op www.welkezorghebiknodig.nl de vragenlijst in te vullen, komt de
zorgvraag beter in beeld bij de aanvrager. Zeker voor jongeren die gewend
zijn te denken in mogelijkheden in plaats van in wat ze niet (meer) kunnen,
is de vragenlijst een goed hulpmiddel. Na de vragen te hebben beantwoord,
krijgt de invuller een rapport dat inzichtelijk maakt waarbij allemaal precies
hulp/zorg nodig is. Kortom, een website met alles wat mensen nodig
hebben voor een goede voorbereiding van de zorgaanvraag.

De website is ook goed te gebruiken voor ouders die de zorg voor hun kind
aanvragen.

juli 2012




Lancering zaterdag 12 mei op Supportbeurs: ledereen welkom
Kees-Jan van der Klooster, paralympisch skiér, presenteert voor Per Saldo
de nieuwe website welkezorghebiknodig.nl. Hij laat zien dat je met een
beperking soms extra hard moet knokken, maar toch je doel kunt bereiken.
Vaak is het (met wat hulp) wel mogelijk om jouw dromen waar te maken!
Dus: ben jij tussen de 12 en 30 jaar oud en heb je binnenkort (meer) zorg
nodig, kom dan om 11.30 uur naar de workshopruimte in hal 8!

Oproep enquéte voor zorgstandaard NF1

De enquéte ten behoeve van de zorgstandaard voor NF1 is nog beschikbaar
voor invullen. Laat uw stem horen zodat de zorg voor NF1 verbeterd kan
worden!

«  Mensen met NF1 ouder dan 15 jaar,

«  Ouders van kinderen met NF1, die jonger dan 15 jaar zijn,

«  Ouders van kinderen met NF1, die ouder zijn dan 15 jaar, maar die te
ziek zijn om het zelf in te vullen,

« Ouders van kinderen die overleden zijn (op al dan niet volwassen
leeftijd)

vullen de enquéte in via de volgende internet-link:
http://www.surveymonkey.com/s/7VDFGWP

Nu is het mogelijk dat ouders ook hun mening geven over de zorg voor hun
kind die ouder is dan 15 jaar (en niet te ziek om het zelf in te vullen). Dit kan
uitsluitend via de volgende internet-link:
http://www.surveymonkey.com/s/2G38QRG

Wilt u een papieren versie van de enquéte invullen of heeft u nog vragen?
Bel dan het nummer: 035-6034020.

Hartelijk dank!
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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:

L 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.

“Op een gegeven
moment kon ik
echt niet meer
werken en ben ik
afgekeurd. Heel
moeilijk omdat ik
daar zo vreselijk
hard tegen heb
gevochten!”

Neurofibromatose Vereniging Nederland
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